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RESUMO

O desenvolvimento do conceito de corpo € marcatboyigao dissociada do homem em sua
relagcdo com a natureza, com consequentes implisagepidemiologia. Este estudo tem a
perspectiva de entender o corpo como integrado madede elementos constitutivos, numa
dindmica de interacOes entre seus componenteses estes e outros seres e seu ambiente.
Esta dindmica se da num contexto de alteridadenditla ndo apenas no sentido das relacbes
humanas, mas na sua acepc¢dao original, como “qdalida que é outroEstudos recentes da
biologia permitem supor um elo entre a questdo ltaidade e suas raizes bioldgicas,
integrando-a aos processos do adoecer. A capact#adedo, de rearranjo do ser vivo em
uma dinamica de relagfes regulatorias e a nocétedédade sdo considerados na discusséo
dos fenbmenos imunes. A alteridade aqui € visteodoata e bioldgica, no interior da qual a
subjetividade é construida. Nao ha como considesadteridade sem aludir a subjetividade e a
individualidade. Estes aspectos aparecem com elanazexperiéncia do transplante. Para
desvenda-la, foi realizado um estudo qualitativon dmase na abordagem fenomenoldgica,
inspirado nas teorias da complexidade e refereaquet aporte tedrico de varios saberes,
num dialogo interdisciplinar. Foram realizadas &ienbtrevistas em profundidade com pessoas
gue passaram pela experiéncia do transplante, endeptemente do tipo de transplante
realizado, do sexo ou grau de instrucdo. Apds smaforam identificadas as seguintes
unidades de significado: a doenca, um susto; rajwkz detalhes: a memdéria do corpo;
qualidade (?) de vida antes do transplante; o tedepEspera; um telefonema: o chamado para
uma nova vida; acordando diferente: come¢co de uma rhistéria; o estranhamento;
alteridade: divida, dadiva e gratidéo; a dividaatieg; rejeicdo: a ameaca que vem de dentro;
a divida positiva; doadores vivos; nascendo de nowoa vida “praticamente normal’;
mudanca de valores: o transplante como um camielicadsformacéao; a rede de alteridade —
conexdes e esgarcamentos. Estas unidades ddcsidaifderam origem a quatro grandes
temas que foram distribuidos nos seguintes capitWoVida Antes do Transplante; O
Transplante de (uma nova) Vida; Paradoxos da AHee: fechamento e abertura; A Vida
Depois do Transplante. O estudo conclui consideraqge tudo o que o homem é esta
enraizado na sua biologia, nela incluida e justapasdimensdo subjetiva. A dimenséao
subjetiva humana € cunhada nas interagcbes comtiss @icom o meio. O ser humano (e,
acreditamos, todo ser vivo) € constitutivamentaciehal. Esta, portanto, atrelado a uma
dindmica de alteridade, vivida de maneira radiedh pessoa transplantada. Sugere, assim, a
conclusdo de que ndo ha separacdo entre ment@a eanbora ainda subsista uma ponte a
construir sobre o conhecimento para transpor @ leiatre as questdes bioldgicas, as praticas
intervencionistas e a experiéncia subjetiva.

Palavras-chave: alteridade, subjetividade, individalidade, biologia, transplante de
orgaos.



ABSTRACT

The development of the concept of body is markedm@n’s dissociated vision with his
relationship with nature with consequents impligatin epidemiology. This study has the
perspective of understand the body as a part et afrconstitutive elements, in a dynamic of
interaction between its components, and betweesethend other beings in its environment.
This dynamic happens in an alterity context, urtdex not only in the human relationship,
but in its original acceptation, as “quality of whsthe other”. Recent biology studies permit
to assume a connection between the alterity issdeta biological roots, integrating it to the
sickening process. The action capacity, of reaearent of living beings in a dynamic of
regulatory relationships and the notion of identgyconsidered in the discussion of the
immunes phenomena. The alterity is seen here aseimmd biological in the interior of which
the subjectivity is built. There is no way to catesiate alterity without alluding to the
subjectivity and individuality. These aspects appeigh clarity in the transplant experiment.
To unfold it, a qualitative study was made with éas the phenomenological approach,
inspired by the theories of complexity and refenegcin theoretical port of several
knowledge in an interdisciplinary dialogue. Twemntyerviews were made in depth, with
people who have gone trough the transplant expmFjemdependently of the kind of
transplant performed, gender or instruction deghdter analysis, there were identified the
following units of meaning, the disease, a scaighmess of details: the body memory: life
quality before the transplant; the waiting periagsthone call: the call to a new life; waking up
differently: the beginning of a new story, the sganess; alterity: debt, gift and thankfulness;
the negative debt; rejection: the threat that cofmes inside; the positive debt; living donors;
being born again; a “practically normal life”; clggnof values: the transplant as a way of
transformation; the alterity net: connections apgasations. These units of meaning gave
origin to four big themes that were distributedhe following chapters: The Life Before the
Transplant; The Transplant of (a new) Life; Altgntaradoxes: closing and opening; The Life
after Transplant. The study concludes considetiag ¢very thing that men is, is enrooted in
our biology, and on it is included and juxtaposedite subjective dimension. The human
subjective dimension is intrinsic to the interantiwith others and the environment. The
human being (and, we believe all live beings) isstibutively relational. Is, ergo, attached to
an alterity dynamic, experienced in a radical manme the transplanted person. So it is
suggested the conclusion that there is no separattween body and mind, even though
there is a bridge to still be built over the knoside to connect the hiatus between the
biological issues, interventionist practices anbjesctive experience.

Key-words: alterity, subjectivity, individuality, b iology and organ transplant.
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Precario, provisorio, perecivel;
Falivel, transitorio, transitivo;
Efémero, fugaz e passageiro

Eis aqui um vivo, eis aqui um vivo!

Impuro, imperfeito, impermanente;

Incerto, incompleto, inconstante;
Instavel, variavel, defectivo
Eis aqui um vivo, eis aqui...

E apesar...

Do trafico, do trafego equivoco;
Do téxico, do transito nocivo;

Da droga, do indigesto digestivo;
Do cancer vil, do servo e do servil;
Da mente o mal doente coletivo;
Do sangue o0 mal do soro positivo;

E apesar dessas e outras...
O vivo afirma firme afirmativo
O que mais vale a pena é estar vivo!

E estar vivo
Vivo
E estar vivo
Nao feito, nao perfeito, ndao completo;
Nao satisfeito nunca, nao contente;
Nao acabado, nao definitivo
Eis aqui um vivo,

Eis-me aqui.

(Composicéao “Vivo™. Lenine e Carlos Ren)

A memoéria do meu irmao
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Vocé vé, plantar uma semente e vé ela nascer, vé ela
nascer, ela crescer 14, dar o fruto, né? Conforme nds temos, nds
ndo viemos aqui por acaso, né? Viemos pra dar conta de alguma
coisa, né? A semente também veio dar conta de alguma coisa,
que ela é um alimento pra nés. Veio pra nos alimentar, nascer,
crescer, né? Igual a gente vé muito, que a pessoa, o ser humano
quase ndo faz conforme Deus deixou pra nés. Que Deus deixou
uma semente de milho que, se pde na terra, quantos graos que
vao dar? Vocé vé, cresce aquela folha, chegar na folha... quero
ver o homem fazer uma espiga de milho e depois tirar um grao
dele e por na terra e ele crescer! E isso que eu tenho orgulho
desse ponto dessa natureza. Essa natureza que ta aqui, se nds
olhar, nés vé Deus na frente de nés toda hora! Se nés pensarmos
bem, vai vé que € isso.

[...] Porque, se vocé vé a semente nascer, vé ela da
folha, vé ela da fruto, td entendo? Vocé planta... poxa! Eu
tenho um pé de coco plantado, que ja tem o que? Que eu
ajudei meu pai plantar, com 55 anos, mais de 55! Eu e meu pai
trabalhava na lavoura. Meu tio M. falou assim: é, esse cOco ai,
vocé ndo vai ver esse coco da ndo. O pai, 6, colheu e colheu
muitos, t4 entendendo? E eu junto com ele, eu junto com ele,
cé ta entendendo?

Entdo, quer dizer, é onde eu te falo. N6s, se deixarmos
uma lavra plantada, um pé de fruto, nés tamos deixando... é
onde eu vejo, 14 na minha propriedade onde eu tenho uma
parte, uma parte é dos meus irmdos. Entdo chegou um amigo
do meu pai, tava o que? Na minha idade pra novo. Ele
decidiu ajudar o amigo e ele plantou fruto na beira do
caminho todo do morro do pasto, que dao fruto que ta
saciando a vontade de comer de alguma pessoa. Eu vejo que
isso se deixa vida pra tras. E um modo disso que nés tamos
falando. No6s, depois que formos, qual de nés que pode falar
hoje que ndo vai? T4 entendendo? Porque Ele me deu a vida.
E eu sempre orei com Ele e Ele sempre me mostrou quanto é
bom deixar nosso fruto aqui. Porque amanha o nome nao vai
morrer, seu nome vai a frente.

(Trecho da entrevista de E9)



1 INTRODUCAO

Bons tempos da medicina, em que corpo e gente eram a mesma coisa...
(in) Ana Cristina Figueiredo

Este estudo tem como objeto o transplante, corzgldetomo uma experiéncia de
alteridade radical do humano, uma in-corporacd@wtoo no proprio corpo. A alteridade é
aqui entendida, ndo apenas no sentido utilizadarelagdes humanas, mas na sua acepgao
original, como “qualidade do que é outro: do latlter (outro) + ()dad€’ (Ferreira, 2004).
Refere-se, assim, a questdo do outro, mas de uto gervista que abrange ndo s6 os seres
humanos, numa perspectiva que procura abarcar stitoggio do organismo e dos seres
vivos em geral.

Portanto, o objeto é o transplante, entendido cetemento de alteridade na
experiéncia vivida, alteridade entranhada na efeéio corporal, porém nédo da forma como
usualmente a biologia e a técnica apresen@rransplante abarca processos bioldgicos e
psiquicos. No entanto, a ciéncia trabalha estast@e® de maneira dissociada, com énfase no
enfoque técnico, onde prepondera o problema dadiejenunoldgica.

A idéia central neste estudo € considerar que at@uela alteridade vivida pela
pessoa transplantada de maneira subjetiva, psj@aoaaceber em si o outro, esta entranhada
na prépria experiéncia biologica, corporal. O fundato desta experiéncia estaria numa
dindmica de alteridade bioldgica presente tambémnadneira elementar, em outras formas
de vida.

A perspectiva é entender o corpo como algo inteiém dissociado, integrado
numa rede de elementos constitutivos que engloba dimdmica de interagbes entre seus
componentes e entre estes e outros seres vivasargeente. Ressalta-se que essa forma de
pensar ndo alcancou elaborar conceitos e técnag@gazes de superar o modelo biomédico
hegemdnico. Contudo, é uma visdo que tem resgatdom conjunto de autores importantes,
cujos referenciais serao utilizados nesse trabalho.

Estudos recentes da biologia ja permitem supor loneatre a questdo da

alteridade e suas raizes biologicas, integrandisgcessos do adoecer:

O surgimento de um discurso que valoriza a impoigados microorganismos na
constituicdo evolutiva e ontogénica do organismo censegientemente, na
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explicacdo da origem e transformagédo das doencesarfas pode sinalizar a
emergéncia de novas bases para a integracdo diédamlee na biomedicina
(Czeresnia, 2007, p. 23).

E possivel considerar uma alteridade biologicartirgie uma relagcdo que ndo se
d& somente entre os seres humanos, mas que oocosttutivamente, do ponto de vista
bioldgico, entre todos os seres vivos? Sendo ypesssta forma de pensar, e considerando
que o corpo é o substrato da realizacdo do seis gaaam os fundamentos dessa alteridade
biologica? Em que esta maneira de pensar implica gp@&onstrucdo do conceito de corpo e,
conseguentemente, para beneficiar as praticas éde3a\lém disso, mais especificamente,
como as pessoas transplantadas percebem o sel dOrppie significa a experiéncia do
transplante para elas?

Lima (2005) entende que a “alteridade, € o que d@rma que permite a
constituicdo do corpo proprio”. A alteridade é uesérutura inata e bioldgica, no interior da
qual a subjetividade é construida. Ela admite,apdot a existéncia prévia de uma entidade
que seria “como um germe, como um rudimento de omoO rser que a propria estrutura
biologica suportaria” (p.88). A delimitacdo da freina que faz nascer a subjetividade
estabeleceria ao mesmo tempo a diferenca.

Este é o ponto de vista do qual se pretende petse estudo. Ndo ha como falar
do diferente sem falar do mesmo, ndo ha como cersida alteridade sem aludir a
subjetividade e a individualidade. A individualigexdo se refere a um solipsismo, posto que
a subjetividade é, em si, relacional.

A pergunta de Bergson (2003) ilustra esta discusséo

Quem dird onde comecga e onde acaba a individualidsel 0 ser vivo € um ou
varios, se sdo as células que se associam em $TgaDU se é 0 organismo que se
dissocia em células? Em vao nos pressionamos oevivdal ou qual dos nossos
enquadramentos. Todos os enquadramentos rach@g) (p.

Para se falar de individualidade, ndo € impreseeidéonsiderar o organismo
como um ser inteiro, que nao se divide em fragnsgnteas que haja, no organismo, uma
sistematizacdo anterior a fragmentacdo e que sedwep nos fragmentos quando estes
ocorrem. Isso € 0 que se observa no mundo orgamiziel forma que é praticamente
impossivel dizer o que é e o que nédo é o indivigo@ ele ndo é independente ou isolado,
mas constituido de elementos organizados, que mporggor sua vez, uma certa

individualidade.
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A palavraindividug do latim individuum indica aquilo que é in-diviso e in-
divisivel (Ferreira, 2004). Mas, em filosofia, owividuos podem ser conceituados como
entidades que ndo se pode separar “sem que elsrdde ser tais” (Séneca, apud Mora,
1994, p. 377). Se, num individuo composto de vacmpos, alguns corpos se separam e
outros ocupam seu lugar, ndo pode haver mudansaanforma, a sua natureza € conservada
tal como anteriormente (Spinoza, 2005).

O individuo deixa de sé-lo se perder os seus @esctproprios ao ser
fragmentado, sendo assim “um ser no limite do ré&d @ anguilhem, 1976, p.80). Nao
podendo ser dividido enquanto forma, muitas vezemaésua propria divisdo que a
individualidade revela mais claramente sua indwisiade essencial.

Simondon (2005) considera que, na construcdo dzvidodlidade, existe um
processo de individuacdo que tem um principio, Brmad primeiro, uma realidade preé-
individual, anterior a individualidade constituidaue é capaz de explica-la, conduzi-la e dar
conta da singularidade, daquilo que torna, ontdgemmeente, o ser o que ele é. Esta
individuacédo, que se desdobra perpetuamente, €mavo, a propria vida: “o vivo conserva
em si uma atividade de individuacdo permanent&7(p.O individuo vivo se constitui ndo
somente em resultado da individuagdo, mas no prdf@atro da individuacdo”. O vivo se
adapta, modificando a sua relagdo com o meio ayédrda producdo de estruturas internas
novas, modifica-se também a si mesmo: “O individwo é sistema de individuacédo, sistema
individuante e sistema se individuando” (p. 28).

Essa forma de organizacao pode ocorrer em cada@veenu pela relacdo organica
entre seres diferenciados e multiplos, de forma gessa visdo da biologia, o individuo €, na
verdade, um sub-individuo, onde a unidade seriatitoida, ndo pelo individuo isolado, mas
pelo grupo completo com alto nivel de organizagétoeeos seus elementos integrantes. A
individuacdo existe na medida em que essa org&dtzaéo € perdida nem criada, mas
transformada, permitindo que o ser seja o que i§,“poo equilibrio entre a integragcéo e a
diferenciagcéo que caracteriza a vida” (idem, p)161

Uma definicdo de sujeito biolégico € proposta parribl As qualidades desse
sujeito se encontram rego-autocentrismona ego-autoreferéncia naego-autofinalidade
manifestados de forma inseparavel, organizadomgnitiea e ativa em todas as formas de
vida. A subjetividade aqui ndo se limita a consti@nde si ou a singularidade, mas
caracteriza-se, especialmente, pela referénciapmisser Unico e irredutivel, por uma légica
auto-referente e ontoldgica de organizacdo (awarizacao), onde o centro de referéncia € o

proprio sujeito, com suas necessidades, interesfpalidades. Essa definicdo de sujeito ndo
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tem como base a consciéncia ou a afetividade, magoeautocentrismo e a ego-auto-
referéncia, isto €, a “légica de organizacdo peomd individuo vivo: é, portanto, uma
definicéo literalmente bio-16gica” (Morin, 2002, 186).

Dessa nocao de auto-referéncia deriva, imperios@ne&ma outra, a dexo-
referéncia Um ser s6 pode ser chamado de individuo em c@gp@arcom um outro. O
individuo é constituido em sua relacdo com o meamsformando-o e sendo transformado
pelo préprio meio e por outros seres. O sujeita \@vsolitario, € o centro do seu proprio
universo, mas, ao mesmo tempo, necessita e demgEndeundo exterior, comunicando e
cooperando com seus semelhantes. Quanto mais désday maior a sua dependéncia dos
outros seres. E, portanto, um sistema aberto eanesmo tempo, diferenciado e fechado
operacionalmente. A sua identidade contém o murtéier, ou seja, 0 meio, 0S outros seres
vivos e, fortuitamente, a sociedade em que viveriiiM@002).

Mesmo no ambito das células, a individualidade é@&on limite, mas um termo
em relacdo com outras células e com 0 meio em iyge 8em o meio que lhe convém, o
individuo vivo ndo subsistiria. Corpo, psiquismonmeio ndo podem ser considerados
isoladamente, pois se constituem exatamente noumtonjde suas mutuas influéncias
(Mendoncga, 2005). A relacdo seria, pois, algo ¢anisto dos seres vivos. Deste modo, é
possivel apontar que a expressao alteridade, caralidgde do que é outro, poderia ser
empregada para se referir as interacdes bioldgicas.

A forma de organizacdo do ser vivo, conservadaméntca dessas interacdes que
permitem a sua adaptacdo, € uma auto-conservagtmo, € visa a manutencdo da
individualidade e a resisténcia & decomposicaoalavpa auto-conservacdo deriva do latim
conservare significando “resguardar de dano, decadénciagridedcdo, prejuizo, etc.;
preservar (Ferreira, 2004)atto, aquilo que € proprio. Conservar a propria videpéoposito
de todo ser vivo, incluindo ai o ser humano.

Maturana e Varela (2001) consideram que 0 que feaiz& 0S seres Vivos € essa
organizacdo, a qual denominam de autopoiéticafd&lacom que os sistemas vivos sejam
auto-referidos e invariantes na sua organizacadoempossam ocorrer mudancas em sua
estrutura coerentes com as mudancas estruturaisednem que vivem, numa dinamica de
constante adaptacdo. A autopoiese (do gae@ si mesmo #poein fazer criar)e assinalada
como a condi¢cdo que faz dos seres vivos sistentéa@nos, que podem especificar suas
proprias leis, selecionando aquilo que Ihes € ppproduzindo e renovando a si mesmos e a
seus componentes até que ocorra a morte (Matl2803). E na sua organizagéo autopoiética

gue 0s seres Vvivos, a0 mesmo tempo que se reakzspecificam a si mesmos.
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O evento mais peculiar nessa organizacdo que maatéda € que o Unico
produto dos seres vivos sédo eles mesmos. Para MiarguSagan (2002),

A identidade e a auto-sustentagdo requerem o nist@oo A quimica metabolica
(comumente chamada de fisiologia) precede a repémde a evolugdo. Para que
uma populacéo evolua, seus membros tém que sedtgproNo entanto, para que
um ser organico possa reproduzir-se, primeiro paese sustentar. Durante a vida
de uma célula, cada uma das aproximadamente ciilgorateinas diferentes faz
um intercdmbio completo com 0 meio circundantehanés de vezes. (...) Contudo,
0 mais importante e espantoso € que qualquer aivpoproduz a si mesmo (pp.
32-33).

O carater auto-conservador, invariante, definedvitualidade, de forma que os
conceitos de individuacéo e individualidade naognoder considerados separadamente. Esta
invariancia ndo € jamais inércia ou imobilidade srfidelidade a si mesma (Prodi, 1993).
Quando nos detemos no fendtipo, encontramos a madaro inusitado que caracteriza a

irredutibilidade do individuo:

(...) em todos os niveis da escala biolégica, nesimditude de genética [no caso
das bactérias], nem a similitude fisiolégica [neaale espécies iguais], nem a
similitude psicoldgica [no caso de gémeos idénticosdos juntos], sem a
similitude das transformagdes vividas pode altangseidadedo sujeito. (...) cada
ser vivo, embora reproduzido, reprodutivel e reptad embora exemplar de um
genos embora substituto e substituido, € Unico, inswidee! e irreprodutivel, ndo
tanto e unicamente na sua regularidade objetivaétgm, fisioldégica, morfoldgica,
psicolégica) mas, sobretudo, no seu ser subjeéivanico para si mesmo (Morin,
2002, p. 188).

As operacOes auto-conservacdo e mudanca sado muiigardependentes e
ocorrem de forma inseparavel e simultanea na arge@io do ser vivo. A rigidez da
informacéo responsavel pela repeticdo e pela magéme da espécie, resultante do
direcionamento contido no genoma, se concilia comlasticidade, a dinamica do fazer
individual do organismo, onde a efetividade da nmfacdo s6 pode acontecer no e pelo
individuo (Prodi, 1993).

Outra perspectiva do desenvolvimento dos seres\@évaroposta por Canguilhem
(1976) quando afirma que “A historia do conceito adula é inseparavel da histéria do
conceito de individuo. Isto nos autoriza a afirae valores sociais e afetivos projetam o
desenvolvimento da teoria celular” (p. 70). O dgpownasce como célula, um individuo, cuja
individualidade celular desaparece na pluralidaaie cklulas que o formam e dao origem a
uma individualidade pessoal; esta, por sua vemptastada por uma individualidade social
guando vem a participar de uma sociedade de pegsacatula € o elementar que, através da
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associacdo e da cooperagao, encontra o caminhestnvwblvimento. A individualidade,
presente desde as partes elementares da céluldamog a vida ndo é possivel sem a
individuacdo do que vive, mas também que “o0 mamspiexo pdde sair do mais simples pela
via da evolucao” (Bergson, 2003, p.26).

A vida e a natureza incluem o préprio ser humasetemeio. O ser humano néo
pode, portanto, se dissociar de suas origens hoal®gem correr o risco de desconsiderar sua
génese e sua histéria como ser vivo. A filogéneaertogénese ajudam a perceber que um
dos critérios que ajuda a diferenciar o ser humdo® demais seres vivos € o grau de
complexidade de sua organizagdo (Mendoncga, 2085gsse respeito, Maturana e Varela
(2001) afirmam que “ndo ha uma descontinuidadesemtsocial € 0 humano e suas raizes
biologicas” (p. 14).

O pensamento ocidental parece ter esquecido eassss.r O grande erro de
Descartes, assegura Damasio (1996), ndo foi a marcansolidagdo do legado grego da
dicotomia mente-corpo que ainda fortemente inflieras ciéncias, o0 senso comum e o
pensamento ocidental em geral. O seu grande equifcdco famosoCogito ergo sum
tornando o ato de pensar e a consciéncia desseesséncia da existéncia, numa atividade
separada do corpo, por sua vez constituido desparexzéanicas. Mas, antes dos humanos
aparecerem na face da terra, a vida ja estavanpeds& bilhdes de anos em muitas e variadas
formas. Outros seres ja existiam e deles evoluimosa complexidade tal que nos permitiu o
pensamento e, posteriormente, a linguagem. Assporgtie existimos num corpo, que surgiu
da interacdo de outros seres vivos e no qual deseuse a complexa estrutura cerebral

humana, que podemos pensar. Nao existe cérebrgfesou pensamento sem corpo:

E provavel que as estratégias da razdo humanaenfamisam desenvolvido, quer
em termos evolutivos, quer em termos de cada uhaiviparticular, sem a forca
orientadora dos mecanismos de regulacdo biologioa, quais a emogédo e o
sentimento sao expressfes notaveis (...) Os niveis baixos do edificio
neurologico da razdo sdo 0s mesmos que regularncegzamento das emocgoes e
dos sentimentos e ainda as funcbes do corpo neesspara a sobrevivéncia do
organismo. Por sua vez, esses niveis mais baixo®maelacdes diretas e matuas
com praticamente todos os 6rgdos do corpo, colocandssim diretamente na
cadeia de operacbes que da origem aos desempaenhwgialto nivel da razéo, da
tomada de decisdo e, por extensdo, do comportanseial e da capacidade
criadora. Todos esses aspectos, emocdo, sentineentegulacdo bioldgica,
desempenham um papel na razdo humana. As orden&aleinferior do nosso
organismo fazem parte do mesmo circuito que asaegunivel superior da razao
(idem, pp.12, 13).

A explicacdo darwinista sobre a origem dos sensssypressupde que a evolucéo

ocorre principalmente por selecdo natural. A sdbéscia e a variagcdo entre as espécies
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dependem de fatores ambientais, incluindo fatonesoco ambiente fisico, os predadores de
outras espécies e a disponibilidade de alimentdse eutros. Os mais fortes e competentes
evoluem, enquanto as outras espécies perecem (Br&ilgson, 1993).

Um outro panorama € proposto por Lynn Marguliugnfgssora emérita da
Universidade de Massachusetts, laureada em 1999acbfedalha Nacional de Ciéncias,
consultora da NASA sobre questdes relacionadaslagm planetaria, em parceria com
Dorian Sagan (Margulius & Sagan, 2002). Para estgsres, grandes lacunas foram
atravessadas na evolucdo dos seres vivos atravéschisdo, da fusdo corporal de
componentes aprimorados em seres individualizagos, se unem, se interagem ou se
fundem, formando organismos completamente novosis complexos. A vida € o produto
dessas interacbes, onde a soma das partes, cadsisleisoladamente, ndo explica o
funcionamento do todo.

Pesquisadores e filosofos das ciéncias e da bilegipreocupam com essas
questdes, procurando teorias que possibilitem expé evolucdo dos seres vivos, fazendo a
ponte entre 0s microorganismos e 0s seres humBeogson (2003), por exemplo, ja em
1907, afirmava que da unido de duas formas distinégulta outra, inédita e sem comparacao

com as anteriores:

Todos os dias, sob nossos olhos, as formas maiadale da vida brotam de uma
forma muito elementar. A experiéncia estabelecaceqtie 0 mais complexo pode
sair do mais simples pela via da evolugéo (p. 26).

A complexidade crescente no desenvolvimento dossséros é apontada na
atualidade por outros autores. Mendonca (2005)iders que “o caminho permanente da
vida parte do simples em direcdo ao complexo” 2). Blorin (2002) vai mais além. Para ele,

o individuo vivo é um sujeito complexo, mesmo agesenais simples, como os unicelulares:

Os processos da biologia fizeram-nos descobrir gsieunicelulares dispdem
fundamental e inequivocamente da qualidade do iithgdv vivo. A partir dai,
devemos reconhecer gue 0S nossos intestinos abkgafimentam bilhdes de
micro-sujeitos que sdo as bactériischerichia colie que o nosso proprio
organismo € um império-sujeito constituido por &g de sujeitos (p. 224).

Os autores referidos consideram que os seres dasmmpenham um fundamental
papel na constituicdo uns dos outros, constroenidemdidade usando o ar, a agua ou outros
seres organicos (Margulius & Sagan, 2002). A vidla existe sem as interacdes do vivo com

0 meio e com outros seres. Os organismos sdo ddes de componentes especiais, que,
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em sua maioria, Sdo outros organismos, outras foieavida, numa dinamica que, nesse
estudo, denominamos de alteridade biologica.

De pesquisas contemporaneas emergem discussdes ouestdo central € a de
que todo organismo descende de seres primordiaisi@ SG0 somente agentes patogénicos
Eles deram origem a multiceluridade, evoluiram éerehtes espécies (inclusive a humana),
retirando o diéxido de carbono fatal para a vidaattaosfera primitiva e produzindo o
oxigénio, possibilitando a manutencéo da vida &érpda transformacéo e manutencao, até os
dias de hoje, do meio ambiente planetario. Entteasiatividades que executam, controlam
moléculas especificas, nadam em direcéo ao alimeetectam a luz.

Santos (2005) afianca que nosso corpo possui des veais bactérias que células
humanas. Sem elas, ndo seriam possiveis muitagpdes;es do nosso metabolismo como a
digestdo ou a sintese de vitaminas. Pesquisasteésadgmonstram que apenas 0 microbioma
do célon humano possui mais de 60 mil genes (ocoddbrgenoma humano), em que somente
1 a 5% das sequéncias de DNA néo é bacterianog(Gill, 2006).

Além de habitarem nosso corpo, rica fonte de alimgrara elas, as bactérias
deixaram vestigios constituintes dos seus ancestoai organitos das nossas células, como as
mitocdndrias, responsaveis pelos processos emmrgdte praticamente todos 0s seres vivos,
seus descendentes. Dessa forma, podemos dizewigqumrf elas que se iniciou a dinamica da

alteridade bioldgica:

Todas as outras formas biolégicas dependem do dinaciento de incontveis
bactérias, que vivem, morrem e efetuam o metaboligwossas relacdes com as
bactérias que nos cercam por todos os lados empam componentes da nossa
saude e bem-estar, assim como da saude e bemdestaosso solo, nossos
alimentos e nossos animais de estimagéo. Por masensimples que se afigurem
as células bacterianas, elas estdo permanenteowmmadas, tanto no nivel celular
guanto no planetario. (...) Somente os cidadaoseim bacteriano sdo tdo bem
dotados em termos metabdlicos. Quando se descabranimal (como o cupim,
gue produz metano) ou uma planta (como a vagem,cqoeca a se suprir de
nitrogénio a partir de suas raizes) com essasideddls metabodlicas, € porque eles
cooptaram corpos bacterianos para essa espedaliz®iargulius & Sagan, 2002,
p.107).

A lacuna existente entre 0s microorganismos e mssdaumanos € algo pouco
explicado, mesmo por autores que nao trabalhanolagim conforme o modelo vigente. E
inegavel que grandes diferencas existem entre wesoseres vivos e 0s seres humanos. O
homo sapiens sapiemsaquele que sabe que sabe. Maturana (2002) asssargimento do
ser humano a manutencdo de um modo de vida centaddo de recolher e compartilhar

alimentos, na colaboragdo entre machos e fémeesis@do da prole, na convivéncia sensual
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(expansdo sensorial), na sexualidade das fémeaslladlas ao seu préprio interesse e
disposicédo e ndo a periodos espacados de ciadp &80 no ambito de um pequeno grupo de
individuos.

Morin (2002) nos lembra ainda que, embora existaabmmo vertiginoso entre

Escherichia cole Homo Sapiens,

parece-nos evidente que, do ponto de vista corteéchave do individuo-sujeito
bacteriano esta no individuo-sujeito humano. Paneseevolutivamente l6gico que
a chave do individuo-sujeito humano esteja no iddiv-sujeito bacteriano. Temos
pois de tentar ligar essas duas proposi¢ées nuhpeotutor de conhecimen(g.
244)

A “chave” entre 0 humano e o bacteriano que o doingiarece que deve ser
procurada na singularidade que diferencia mesnaganismos unicelulares, mostrando que
o ser individual, humano ou unicelular, € um setb@mmo enquanto autopoiético. A
diversidade das formas de vida, cada qual commsligidualidade, permite inferir que, em
graus mais ou menos elevados, ha uma qualidadesd®lha” que contribui para a auto-
conservagdo e o desenvolvimento: “O organismo gizefela sobrevivéncia esta, por assim
dizer, atento, e reage de modo oportuno, dedicandessa tarefa toda a sua esséncia
biologica” (Prodi, 1993, p. 180). Mesmo o organismais simples, de certa forma tem
liberdade de acédo e “escolhe” entre as inUmerasdegossibilidade que a natureza oferece,
de maneira inventiva, autopoiética, auto-criadeisgndo a sua adaptacao.

Para se adaptar, qualquer forma de vida reagenaivi@ em relagdo ao meio
externo e a outros seres, “escolhendo” sua praimegdo para se preservar e se proteger. O
mecanismo dessa “escolha”, entretanto, ndo podéosalizado em determinada parte do
organismo, como no gene ou em qualquer outra maléEua complexa dinamica regulatoria
da célula como um todo, através das interacdesseéios componentes, que mantém uma
ordem e uma precisao evidentes, embora com muit@ses disponiveis (Keller, 2002).

A individualidade, capacidade de acdo e rearramjman dindmica regulatéria
maior, aparece com mais clareza no discurso sobreiologia, ao trazer a no¢cado de uma
identidade capaz de auto-afirmacgdo. Os linfocijog; exemplo, sdo individualizados,
diferentes uns dos outros e sua organizacao sead@® das relacdes entre seus componentes
constituindo, em dltima instancia, os processosnotagicos, sempre dependentes das
interacdes celulares mais amplas (Vaz & Faria, 1993

Autores contemporaneos tém pensando o sistema iagicm como um dos
componentes que fornece as identidades fundametdasorpo humano (Vaz & Varela,
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1978; Varela & Cohen, 1989; Vaz & Faria, 1993; Vard 995; Maturana & Varela, 2001;
Morin, 2002; Maturana, 2002; Vaz, 2006; Vaz & Ram@306;). Seus estudos empiricos e
discussoes filosoficas procuram mostrar que a age#io celular, como parte das atividades
do organismo como um todo, constitui uma unidad&otica e sistémica. O sistema
imunoldgico é seu representante capital. Na ingé¢ggéo desses autores, a especificidade dos
eventos imunolégicos ndo se da ao acaso nem étrardnada.

A teoria imunoldgica classica utiliza uma metafioriditar, onde o sistema imune
€ equiparado a um exército, cuja funcao é defemaeganismo dos invasores (Vaz & Faria,
1993; Varela & Cohen, 1989; Vaz, 2006). Esta visdcoberta a idéia de que o homem vive
sob constante ameaca de inimigos invisiveis, nunmdmuperigoso e competitivo onde
sobrevivem os mais aptos (Vaz, 2006). Para cadmigai invasor, existiria um defensor
especifico (antigeno X anticorpo).

Autores que buscam na biologia uma perspectivgrata do corpo procuram
outras alternativas de se pensar também o sistemmolégico. Como enunciado
anteriormente, ndo € intencdo desse trabalho alucas nuances dos aspectos do
funcionamento do sistema, mas apontar para ouwdgontes diferentes da visdo tedrica
dominante da biologia.

Para Vaz e Ramos (2006), esse carater exclusivantsiénsivo do sistema
imunoldgico, presente na imunologia classica, étipm de “armadilha” que pressupfe as
atividades do sistema imune como “instruidas (detexdas, guiadas) por um mundo
antigénico independente” (p. 01). Este raciociremdnda um tipo de “projeto inteligente”
através do qual o organismo reconhece um estramhéhg invade e a ele reage, defendendo-
se. Implica em que toda a atividade imunolégiossja determinada e decorre do contato com
antigenos. Nao considera as questdes relacionatidsitos herdados ou adquiridos e aquelas
decorrentes da patogenicidade do proprio sistermmdcas alergias e as doencas auto-
imunes).

Atraidos pelas idéias de Maturana, Vaz e Faria3)L89Vaz e Ramos (2006)
argumentam que nao se pode deixar de lado a poda@bservador, sempre mediada por
suas experiéncias em relacdo a realidade objetivAudo o que dito, é dito por um
observador a outro observador que pode ser ele oiddaturana, 2002, p. 34). No caso do
sistema imunoldgico, o imunologista é quem estababecontexto em que as observacdes sao
feitas. Assim, a especificidade do sistema imuriotbgertenceria as expectativas deste e ndo
a uma criacao ou determinacao das suas céluladéeutas (Vaz e Faria, 1993; Vaz, 2006;
Vaz e Ramos, 2006).
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Os autores contestam também a perspectiva neodstewisegundo a qual
haveria no sistema imunoldgico um processo inteigiue faz com que os linfocitos sejam

gerados ao acaso e depois selecionados pela expoaicantigenos e auto-
componentes. Nesse modo de ver estd outra armagittgue esse processo
inteligivel comeca com 0 acaso e prossegue conisiens imune que surge por Si
mesmo, esta sujeito aos vagares do viver e ndoggras gerais de operacadag

& Ramos, 2006p. 01).

Esses pesquisadores apontam numa outra direc@omadielo ndo se apdia nos
contextos usuais de explicacao a partir da estgholeeposta/regulacdo, do determinismo ou
da casualidade do sistema. Para eles, o sistenme ithuma unidade coesa, que funciona em
rede como um todo e mantém interacbes permanentiisamicas com o organismo. O
funcionamento em rede implica que as a¢des sobmeusrus componentes tém repercussdes
sobre outros componentes. E o corpo que constiséuwomeio, e ndo o ambiente onde o
organismo habita. O processo ndo acontece de faleatéria e envolve aspectos
fundamentais da atividade imunoldgica internosrgamismo e independentes da exposi¢do a

antigenos:

0 sistema imune ndo entra em contato com matexidesnos ao corpo, mas sim
esta em continuo contato com o corpo, inclusivexdoi@ corpo € modificado pelo
contato com materiais externos. Nessa maneira dg ae discriminacao
préprio/estranho (self/nonself), o "estranhamergoé é a pedra fundamental da
imunologia burnetiana, se torna um pseudo-problgros, o sistema imune reage
continuamente com o corpo e nunca reconhece niategaanhos ao corpo (Vaz,
2006, p. 13).

Esta forma de pensar o sistema imune requer a eemgdio de que a rede
linfocitaria age em sistema de cooperacdo, masar@otir de eventos externos estranhos ao
organismo. A atividade do sistema ocorre de formaambnizada e interconectada ao
organismo todo muito antes de qualquer exposic@imaantigeno. Vaz e Varela (1978)
ilustram que os animais ndo sao como a tabula omske nada especifico acontece até que
antigenos apare¢cam como um “sinal para que showaanip. 238).

As propriedades antigénicas nao séo proprieda@esnites da molécula. Elas séo
definidas em referéncia a um organismo particalade a histéria imunoldgica precedente é

importante:

E o comportamento do organismo que declara se tatcosom a molécula é

imunologicamente relevante ou ndo (...) A presateanateriais estrangeiros no
organismo pode somente adquirir a relevancia intgich pela interagdo com os
componentes do self imunolégico. Todos os evemmmés serdo compreendidos
como self-referenciais, executados na referéncised...) se o organismo néo se
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souber, como pode detectar a presenc¢a de algogsta? Se 0 organismo ndo usar
sua prépria estrutura como uma referéncia paraimisacoes, que outros pontos
de referéncia estao disponiveis a ele? (...) andii central na operacao do sistema
linféide ndo esta entre o “self” e 0 “nonself”, mexdre o que pode e 0 que ndo pode
interagir com o self imunoldgico: uma distincdorend self e o “nonsense”, ou
“ruido” imunolégico (idem, p. 09-10).

N&o é, portanto, o que vem de fora que desencadestranhamento. Os “ruidos”
invadem o organismo o tempo todo e o estranhanm&@@contece quando da eventualidade
de ingerir um novo alimento ou experimentar amleenliferentes, aspirando um novo ar, ou
quando os tecidos trocam suas células (Varela,)2@@t outro lado, anticorpos em grande
concentracdo estdo ligados a origem das doencasnawhes (Varela & Cohen, 1989). A
reacdo acontece quando algo que desencadeia 0™ntid que € externo ndo pode interagir
com o que é préprio. E o que ocorre, por exempjoafido a quantidade de antigenos é muito
importante ou quando eles penetram muito rapidamenthecanismos especificos resultam
em uma resposta imunitaria” (idem, p. 205).

Este é um ponto crucial para se apresentar umtemgietacdo para a rejeicdo no
transplante de érgéos, diferente da teoria viga&fdaesla (2001) se refere a este evento como
o “time da hospitalidade”, como se vera mais adiante.aAtgidade do sistema imunoldgico
€ de natureza cooperativa (ou, como se quer refesse trabalho, se da numa dinamica de
alteridade) que regula a adaptacao ou a perturbacéo

As acgles decorrentes destas operacgdes dirigenteanais um novo estado, cujo
resultado é a estabilidade (no caso da adaptac@otem) ou a rejeicdo (em se tratando de
uma perturbacdo maior por outrem). Em nenhuma parfmde localizar os seus mecanismos
moleculares especificos. Eles ocorrem de formaearatigpa no sistema como um todo e dele
em relacdo ao organismo. Dai decorre a interpretqgé vé no sistema imune uma dimenséao
essencial de dominio cognitivo macromolecular, &zape manter e certamente definir a
individualidade macromolecular de um organismo”z\8aVarela, 1978, p.65).

Varela e Cohen (1989) chegam a afirmar que o si&sfemnologico é “um dos
fundamentos da identidade do corpo, a base mesmossa identidade molecular e celular”
(p. 195). O conjunto de seus mecanismos produemitihde imunitaria, constituindo uma
rede biologica cognitiva. Os anticorpos que reagem“ruidos” séo, eles proprios, partes do
self O antigeno s6 pode entrar na rede na medida @rjagaxistam nela anticorpos em
circulacdo que possuem um perfil molecular sufteierente similar ao seu, isto é, uma
“imagem interna”. A rede em perpétuo movimento adepresponder ao que ja esta nela e se

assemelha a ela.
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Deste ponto de vista, a identidade do sistema itdgitm ndo é uma identidade
defensiva, mas a prépria identidade do corpo. Séstema sé respondesse ao que lhe é
externo, ou aos seus invasores, caso ndo houvessei ele encolheria (Varela, 1995). Mas,
ele responde aquilo com o qual, em ultima instamé&a pode interagir.

A discriminagdo ndo é, entdo, ens@f e non-self mas entreself e non-sense
(Vaz & Varela, 1978; Varela & Cohen, 1989; Vardl@95; Vaz, 2006)O antigeno deixa de
ser um determinante para se tornar uma perturbegdede em movimento perpétuo. Isto
significa que os efeitos da intrusdo de um antigemam em funcéo do conjunto do contexto
da rede. No estado habitual, “ao longo de todo semlvimento as moléculas delf
interagem com 0s componentes imunitarios de manairgue seus niveis sdo mantidos
dentro de certos limites para que sejam integradnseio de uma atividade imunitaria
permanente” (Varela & Cohen, 1989, p. 204).

Pensar a imunidade, portanto, em termos de defesa,ater somente a um de
seus produtos. O sistema imunolégico afirma pasitente a identidade corporal: “Isto é o
que queremos dizer quando falamos da afirmag&itiva de uma identidade molecular: o
gue nés somos no dominio molecular, e isto quesémsistema imunitario, representam duas
entidades em relacéo reciproca de co-evolucaot(ige 205).

Tais fenbmenos visam essencialmente a auto-org@tzzam rede “de um ser que
se reconhece como si mesmo, se organiza para giaregage para si mesmo” (Morin, 2002,
p. 177) A imunologia faz surgir o si e, com ele, a podside de reunificar organismo e
individuo, antes separados pela fisiologia quea p@conhecer a organizacdo animal,
concentrou no organismo sem autonomia a corpodaida importancia dessa perspectiva da
imunologia e dos processos imunoldgicos na expaaédo transplante serd vista mais
adiante.

Esta organizacdo em rede, propria da constituigosdres vivos, também esta
presente na ligacdo que possibilita aos membrosadie espécie se organizarem em termos de
condutas de maneira a resguardar sua organizagasideradas formas filogenéticas e
ontogenéticas de comunicacdo. Bonnie Bassler, dzetdidade de Princeton, eleita em 2006
para a National Academy of Sciences, em recentegumas em biologia molecular indica
gue as bactérias se comunicam intra e inter-espétiavés de uma “linguagem” quimica
(Federle & Bassler, 2003; Henke & Bassler, 2004nillia& Bassler, 2006). Esse processo,
denominado dguorum sensingpermite que as bactérias compartilhem informagbesés
da secrecédo de determinadas moléculas para corgrotzessos que sao improdutivos quando

empreendidos por uma bactéria individual, mas guermam eficazes quando realizados pelo
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grupo. Através desse mecanismo, elas podem coats sUmeros, determinar quando
alcancam uma massa critica e mudar simultaneansentecomportamento para realizar
procedimentos que requerem muitos individuos agundakps para serem eficazes. Essa €, por
exemplo, a conduta que ocorre na viruléncia. Quaickncam um numero suficientemente
elevado, as bactérias langam um ataque simulténepie Ihes d&4 maior possibilidade de
sobrepujar o sistema imune do hospedeiro e garangiropria sobrevivéncia. Quorum
sensingpermite, assim, que as bactérias e alguns micr@pas como enormes organismos
multicelulares. Tais pesquisas permitem supor gge mecanismo pode ser encontrado entre
células de organismos mais elevados, inclusiveodmochumano (idem).

Qualguer que seja a dindmica comunicativa utilizalds menos complexas as
mais elaboradas e estaveis, as configuracoes ctanportais desta comunicacdo sao
adquiridas ontogeneticamente, permitindo uma cematancia ou continuidade na histéria de
um grupo, na medida em que sdo transmitidas atrdeésgeracfes. Na base de toda
organizacédo bioldgica estd uma semiotica elememtaa, operacdo envolvendo signos e suas
interpretacdes, proprios de cada espécie: “A inégapao €, portanto, constantemente
necessaria: a vida é essa incessante e imperativepgao de sentido, que vem bem antes da
razao humana” (Maturana, 2002, p. 105).

Mesmo no ser biolégico mais simples parece exisgtina interpretacdo
organizada. Mendonca (2005) assinala que ha no ¢tenmano

uma rede de comunicacdo e de trocas que exprgsesenca de um pensamento
sistémico inteligente organizador de nossa saudéem estar, que esta
absolutamente fora do controle consciente efetyamonosso sistema nervoso
central e por nosso aparelho cerebral (p. 03).

Apesar das recentes tentativas, ainda ndo se tersongeito ou uma teoria
consistente que explique esse processo. Além dispoeciso ressaltar que permanece uma
descontinuidade ainda mais pujante entre a lingnagwlecular e a humana, ainda néo
resolvida. Alguns estudos pretendem dar uma exg@l@gara esse fendmeno a partir da
proposicao da idéia de que, se o organismo € umdlga interpretante, a légica e o discurso
seriam uma complexificacdo desta capacidade. Nmaasistoria evolutiva do homem, estas
circunstancias, presentes anteriormente, podesetezunido e evoluido resultando na l6gica
e na competéncia linglistica (Maturana, 2002). sSe for plausivel, é provavel que a
plasticidade comportamental ontogénica dos seresahos tenha tornado possivel os
incriveis dominios linguisticos na manutencdo do sistema social. Este, por sua vez, se

mantém devido a plasticidade e a criatividade ddsziduos que o integram e resultam de



27

uma continua aprendizagem social, onde a linguagem papel fundamental. O
funcionamento social s6 é possivel gracas as ss&s Ibiologicas, mais especificamente “aos
processos genéticos e ontogenéticos que permitarplasticidade estrutural” (Maturana &
Varela, 2001, p. 221). A biologia do homem compdeens processos pelos quais nele se
desenvolveram a linguagem e o intercambio cultural.

O comportamento humano, como o de qualquer organigivo, objetiva a
preservacao da integracdo e da integridade e,antotalidade, sofre influéncias inatas (como
as neuro-hormonais) e do meio ambiente. A plasti@chumana, porém, € uma das grandes
responsaveis pelo inusitado desenvolvimento do horemitre as espécies, esta flexibilidade
e 0S recursos dos seres humanos para as compeoipocidades de adaptacdo e auto-
conservacao € um fenbmeno que os distingue dosisleneeciprocidade exige a alteridade,

isto é, o reconhecimento de outrem numa rede dede$ que € constitutiva da cultura:

O individuo néo tem sentido fora deste reticuleetivd. De nada ele pode ter
conhecimento se nao utilizar esta rede coletive, tgmn 0s outros homens como
termos necessarios, sejam o0s antigos (sobre os geaelecionou a linguagem),
sejam 0s mais recentes e aos atuais (que formaane as linguagens efetivamente
presentes como instrumento). Esta coletividade titoitm, este “ndo poder

s

prescindir dos outros” € um fato moral. Pertendelagamente ao conhecimento
humano e ao comportamento que ele implica (Maty20G@2, p. 113).

Na experiéncia do desenvolvimento humano existedaainm componente

7

significativo que é “o conhecimento fundamentaltelmpo e da dinamica vital do “tornar-se

Nn

ao longo do tempo” 7 (Mahoney, 1998, p. 154), &stema dimensao de tempo e espaco, de
historia, de passado e futuro. Ao mesmo tempo,esgaia ndo é algo que ficou no passado,
mas “uma sempre presente ‘prontidao’ para nos pexpaos” (idem, p. 361). A consciéncia
de passado e futuro ampliados, o estabelecimentspieo e tempo simbdlicos construidos a
partir de uma imagem mental, € o que faz com queenss humanos sintam, “muito
literalmente”, em contraste com 0s outros seressyigjue possuem uma extensao fisica
(Szamosi, 1994, p. 57).

Esta caracteristica leva 0 homem a buscar mecasiaitaomente sofisticados de
conservacdo. O desenvolvimento humano, tanto ddopde vista biolégico quanto
psicolégico, é o resultado desse processo incesdarduto-organizacao, cujo resultado ndo e
0 retorno a situagdo anterior, mas estados maiple@ns e duradouros de organizacgao.

A medicina e a terapéutica podem ser consideraylasigbes da espécie humana,

como um prolongamento dessa capacidade biologicautie-conservacao. Canguilhem
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(1990) observa que, em medicina, em face de algalteeacdo corporal, o estado que se
deseja restabelecer € o estado normal.

N&o se tem aqui a pretensédo de estender a discggeéwm autor faz de maneira
bastante argumentativa acerca do normal e do gatoldO que interessa registrar € que este
estado normal é préprio da vida, que o procuraodad espontanea, “para lutar contra aquilo
que constitui um obstaculo & sua manutencédo e desanvolvimento tomados como norma”
(idem, p. 96). Este estado é prolongado pelo seraho através da medicina. A necessidade
humana de terapéutica ndo estaria na origem dacimedse a prépria vida ndo tivesse
imperativamente que lutar contra aquilo que a ameag

A terapéutica, afirma o autor, € uma necessidati. vk medicina, assim,
utilizaria os mesmos principios da selecdo natypatém como uma “técnica bioldgica
exercida intencionalmente e mais ou menos raciamaknpelo homem” (idem, p. 99). Esta
técnica prolonga impulsos vitais que o proprio aig@o porta, sendo ele préprio “o primeiro
dos médicos”; “a vida é a raiz de toda atividadeita” (idem, p. 100).

A consciéncia de passado e futuro e o desejo gefoacdo levam o homem a
criar mecanismos de auto-conservacao que vao aémwalucido de componentes bioldgicos
desenvolvidos pelos seres vivos, que adiam a neprtensequentemente, preservam a vida
por mais tempo. As ciéncias da vida e da saludecppam-se especialmente com essas
guestbes. Entre elas, a medicina constitui umarfeenta importante, utilizando técnicas
terapéuticas complexas e sofisticadas que possihijlino tempo e no espaco, resguardar o
corpo da deterioracéo, corrigindo deficiénciastaeno e tratando doencas e distlrbios com

vistas a auto-conservacgao:

Para o médico, a vida ndo € um objeto, é uma atieipolarizada, cujo esforgco
espontaneo de defesa e de luta contra tudo quiméneyativo é prolongado pela
medicina, que lhe traz o esclarecimento da ciéraimana, relativo, mas
indispenséavel (idem, p. 100).

O ser humano empenha-se em superar seus limitedieeasas areas da medicina
objetivam vencer o envelhecimento e a morte e matho qualidade de vida. A tecnologia
médica € uma das formas que o homem encontroubdepsgar a natureza. No entanto, nesta
era cibernética, em que o homem domina cada vez msameios de desvendar o micro e o
macrocosmos, € interessante observar a afirmacée Beeton (2003a) de que o corpo é um
mistério para o homem:Nada é mais misterioso sem duvida aos olhos do fmomes a
espessura de seu proprio corpo. E cada socieda#oseou com seu estilo proprio para dar

uma resposta particular a este enigma primeiro orfu@mem se enraiza” (p. 8).
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O individualismo e a cultura erudita ocidental edim um saber sobre o corpo
que pressupde uma dissociacao e diferenciacdoestijeito que constréi o conhecimento (o

individuo) do objeto a ser conhecido (0 corpo) e sgiiniciou com 0s primeiros anatomistas:

Nés somos os antipodas das dissecc¢des operadagppeteiros anatomistas a fim
de conhecer o interior invisivel do corpo humamuialestacado do sujeito que o
encarna) para quem a identidade do sujeito pouporian (idem, p.38).

Os limites da pele sao rasgados e a dissecci@ lsga termo o desmantelamento
do sujeito (Le Breton, 2003b). A maquina do corpaséa como um autémato, resultado de
uma dessacralizacdo e desimbolizacdo iniciada petasomistas e o fato de encarnar a
presenca humana nédo lhe confere nenhum privil€yicorpo, produto de engrenagens bem
ajustadas, rompe definitivamente sua correspondé@&acn o préprio homem e com o mundo.
O resultado é o que Le Breton denomina de “mutapégiemologica e técnica” (Le Breton,
20034, p. 65).

A medicina moderna nasce dai, “dentro desta fraintalégica e a imagem que
ela faz do corpo humano tira sua fonte destasseptacdes anatbmicas saidas de seus corpos
sem vida, onde o homem néo esta mais” (idem, p.%A®)perespecializacdo ndo leva em
conta a historia do sujeito, considerando someriteg@o como doente e necessitando de ser
curado, e ndo a pessoa. Os 6rgdos séo apreendidosigerados fora do corpo. Se o corpo é
visto como méaquina, um aglomerado de membros, gealgeca da engrenagem pode ser
trocada, reparada, refeita.

A dicotomia mente-corpo, presente nesta concepgéitateral organicista,
influenciou a compreensdo da medicina acerca divitha, em detrimento das demais
dimensdes do humano. E esse corpo mecanico, calecdmaos, que a medicina moderna e
a biotecnologia privilegiam, porém acompanhado ufeparadoxo: esta maquina é fragil,
precaria, impermanente, incontrolavel, pois adoeneelhece e morre. “A doenca e a morte
Sao 0 preco pago pela relativa perfeicdo do cofip@’Breton, 2003b, p. 21) e sdo exatamente
destes aspectos que a medicina moderna tenta gerapo

Ortega (2007) conjetura que a ciéncia, em espaaadicina, fala hoje em nome
de uma verdade universal. As biotecnologias ereotgomedicina dao énfase a maleabilidade
e a docilidade do corpo e privilegiam a idéia den&trucdo” do corpo. A utilizacdo de
proteses organicas e inorganicas, a producdo é@e®mpara transplante, a mercantilizacdo de
partes do corpo, as tecnologias reprodutivas e aipmlacdo genética, entre outros
procedimentos, mostram que “0Ss corpos se tornatapamente intercambiaveis” (p. 382).

Questdes concernentes a identidade pessoal ecaaeteente e corpo sao confrontadas pelo
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transplante de érgaos, revigorando o dualismo qualstingue entre o cérebro e as outras
partes do corpo que sdo substituiveis:

Os transplantes de 6rgdos acentuam o contraseecediscurso do corpo objetivado
da biomedicina e a experiéncia subjetiva e fenothdgita dos pacientes que devem
integrar a sua corporeidade partes do corpo estsamahalteridade no corpo vivido
(idem, p. 383).

Ortega (2007) chama atencao para a questdo de djgerepancia entre a visao
objetiva da medicina e a experiéncia subjetiva namnsplante evidencia a concepc¢ao da

racionalidade biomédica. Para o autor, a expeaé&heitransplante

coloca em xeque ou problematiza a crenca da rdweda biomédica de que o
sucesso do transplante (e pelo menos a nao resg@mogica) depende de ter uma
relacdo mecanicista e reducionista com o corpojteodhdo as dimensdes
subjetivas, o que levanta multiplas questdes é#ramlvidas no transplante de
orgaos (p. 383).

Isto aponta para um modelo de corpo que rejeitat@nmalidade e a experiéncia
subjetiva do corpo. Ha aqui uma contradicdo aperetdg um lado esta o desenvolvimento
tecnologico e, especialmente, da biomedicina, qae possibilidades de aumento da
longevidade e melhores expectativas da qualidadedde de outro lado, encontra-se o tema
de tratar o corpo como objeto manipulavel, deixadelover que € nele que habita o sujeito.

Descrevem Varela e Cohen (1989):

Num sentido muito primordial, a intimidade a maitnha é aquela de nossa propria
carne, a habitacdo de nosso corpo na sua identelachernada. Aqui € tbcus
dindmico (entranho embora intimo) onde um eu caippode advir. Uma tal
tomada de posicdo implica, exige uma reapreciagambo humano: tentar pensar
0 organismo como portador de uma inscri¢éo pringer&er ( p.193).

A manipulacao excessiva do corpo humano podeaaltesr fundamentos da vida?
Até onde pode ir a interferéncia do homem no dedemuento da vida? A esse respeito,
Garrafa (2003) sinaliza que o homem deve se basegr numa ciéncia eticamente
responsavel, mais do que numa ciéncia eticamem A questdo ndo € deixar de lado o
desenvolvimento cientifico, mas, “diante das dlvidancertezas, € indispensavel que exista
um controle prudente sobre essas novidades” (p. 220

Porém, permanece o elemento incontestavel de gé@aea que pode desencantar
o mundo é a mesma que realiza milagres (Novaeg8)2Q0transplante € uma das técnicas
desenvolvidas pela biomedicina que exemplifica esa#lito. Principalmente porque, por sua

propria especificidade, ndo envolve somente o0 calpcujeito; € um procedimento que
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depende do 6rgdo de um outro para ser realizadimAsrata-se ndo sé de uma intervencao,
mas também da questdo da alteridade, que, nesseacesditamos que pode ser considerada
uma alteridade bioldgica radical pela in-corpo-cagé outro em si mesmo.

O desejo do homem para dispor das partes do cerpondoutro para prolongar a
vida existe desde o inicio da civilizagcdo, comstgs datados de até antes de Cristo:

h& trezentos anos antes de Cristo, a tradicdosehimgonta a troca de 6rgdos entre
dois irméos feita pelo médico Pien Chiao. Estudqeenldgicos feitos no Egito, na
Grécia e na América pré-colombiana registraramaosfrlante de dentes. Na era
medieval, os santos médicos Cosme e Damido efetuataansplante de perna de
um etiope para um branco (Bernard, 1998, p. 71).

O avanco das técnicas cirargicas e a disponib#éidieldrogas imunossupressoras
(anti-rejeicdo) possibilitaram a utilizacdo de $gplantes de varios orgaos com boas
possibilidades de sobrevivéncia, especialmente passoas com doencas crbnicas ou
acidentadas. Apesar dessa eficacia, notadamente gemsoas cuja faléncia dos 6Orgaos
predispbe a uma disfungcéo organica terminal, odgradesafio continua sendo a limitagéo
imunologica.

Nas ultimas décadas, o desejo de prolongar a vidajweventude, motivou o
desenvolvimento de técnicas que envolvem desdéewgias plasticas estéticas, o implante
de artefatos (como 0 marcapasso) e até transplaedtigados com 6rgdos de animais
(xenotransplante). Nao se pretende aqui tratandasces destes dispositivos ou das questdes
técnicas, juridicas ou éticas implicadas no trargpl O foco € o transplante inter-espécie
(alotransplantes) e a experiéncia vivida pela @edssde o momento em que sabe que vai ser
transplantada, com énfase para a questao da afterad implicada.

N&o ha muitos estudos disponiveis sobre esse temena teoria unificada que
permita compreender 0 processo que ai acontecdaAubsiste uma ponte a construir sobre
0 conhecimento que permita transpor o hiato existentre as questdes bioldgicas (como as
que foram aqui apontadas), as praticas interveist&ane a experiéncia subjetiva. Esse
trabalho n&o tem a pretenséo de fazer essa cdstroas apontar caminhos que possam
viabiliza-la. Numa extremidade desse hiato, proseraqui apresentar algumas teorias de
pesquisadores que buscam uma visdo unificada gm.cbla outra extremidade, o que se
aspira é, a partir do textotimate Distanceem que o biélogo Francisco Varela (2001) narra
sua experiéncia como transplantado, abordar a i@ que incorpora o0 outro na sua
experiéncia. Na pesquisa empirica, pretendemodusqolar o aspecto da vivéncia de pessoas
que passaram pelo mesmo procedimento. Ndo se teentanto, os elementos para fazer a

transposicdo entre as duas extremidades.
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Em comunidades virtuais na internet, criadas paralidatos a transplante ou
pessoas transplantadas, os temas dos féruns dessfiscevidenciam a necessidade dessas
pessoas falarem a respeito de suas experiéndias)diides e duvidas. Em geral, os artigos
cientificos e livros publicados se atém as questiéesrdem médica e técnica, com pouca
énfase para as percepc¢des dos individuos que @aspar essa experiéncia.

Pesquisas realizadas com candidatos a transplariitgadio (Brown et all, 2006) e
pulmdo (Craven, Brigth & Dear, 1990) mostram queunmda expectativa nova desde o
momento em que entram na fila de transplante. Aradprna-se um modo de vida para eles,
mas é também experimentada como perda e prisddodesi limitacdes necessarias. Nao
podem viajar ou deslocar-se livremente e a viddaabpcaticamente limita-se a familia e a
equipe médica. A possibilidade da morte é uma eotest A incerteza aumenta quando falsos
alarmes acarretam a ida apressada ao centro delaate, s6 para constatar que ainda nao é
0 momento da cirurgia.

Acompanhado de grande ansiedade, o tempo de ed§pseatido como muito
longo ou muito curto. Parece que o tempo, em cstetr&gom o0 que € comumente
experimentado na vida habitual, € percebido apeoa® antes de entrar na fila e o tempo
imaginado depois do transplante. O tempo da esperam carater proprio.

Estudos efetuados com transplantados de pulmé&obgaaet all, 2004) e rins
(Crowley-Matoka, 2005) apontam para o resgate da eotidiana como a maior motivacao e
0 maior desejo de pessoas que sofreram transphsteacdes variam desde uma esperanca
ingénua, em que chegam inclusive a omitir sintoratés,uma esperanca mais perspicaz em
que, apos ter adquirido certo grau de autonomiaiga transplante, aceitam e aprendem a
lidar com a interdependéncia.

Os limites sédo impostos pela mudanca de habitda, mexessidade de exames
freqientes e de imunossupressores, pelo monitotantamtinuo da equipe meédica e a
constante atencdo a sintomas que devem ser infosmachais prontamente possivel porque
podem sinalizar mudancas nas condi¢fes organicasj@igdo. Assim, a expectativa prévia
de retorno a “normalidade” inicialmente falha e treo® quanto séo ainda vulneraveis. Mas,
se a pessoa consegue se adaptar a nova condigéehgpeomo seu papel € importante na
administracdo da propria saude.

Nao sé a pessoa transplantada sofre com a expari@mdransplante. A familia
sofre 0 mesmo estresse, ansiedade, medo e espéragitas, 2005). Analisando o impacto
social do transplante de coracdo entre espososjuipas mostram evidéncias de um

sofrimento emocional do cOnjuge de amplitude igoal maior que a do companheiro
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adoecido (Bohachick et all, 2001). O mesmo aconteom a familia de criancas
transplantadas (Wise, 2002).

De maneira geral, a experiéncia do transplante odmpdois aspectos
antagonicos. De um lado, encontra-se o processonab é percebido pela equipe médica e,
de outro, a maneira pela qual o paciente o viverifi&re um e outro ponto de vista ha uma
tenséo.

O alvo da intervencdo médica € o prolongamentadia Wa perspectiva médico-
cientifica o0 corpo tende a ser visto como objetdednzel e disponivel, uma maquina a ser
consertada. Os 6rgdos sdo simples pecas de sigstit® coragdo, por exemplo, € sé uma
bomba (Sharp, 1995). Justifica-se racionalmenteréingncia da manipulagdo dos 6érgaos
considerando os beneficios para o receptor e, s0 da doador cadaver, a morte de um
propiciando a preservacao da vida de outros (S€alers & Dixon-Woods, 2006).

Os receptores, no entanto, passam por um grauvedeguiracdo da identidade e
sentem a necessidade de personalizar o 6rgéo decéltilizando o mesmo exemplo, para
eles, o coracdo é um o6rgdo sagrado, verdadeiroocdat pessoa (Sharp, 1995). Assim, a
ameaca €é sentida ndo s6 em relacao a integridada, ftorporal, mas também em relacéo a
prépria identidade.

No belo textolntimate DistancesVarela (2001) narra sua propria experiéncia
como transplantado de figado. Descreve minucioseemeaus sentimentos, sensacoes,
percepcdes. O texto foi escrito dois anos apoarsplante, poucos meses antes da morte do
autor. Como bidlogo, Varela esteve atento aos femds da vida e da evolucdo dos seres
vivos. Pesquisou as raizes biologicas da individade, da cognicdo e da percepcdo dos
sistemas vivos e as redes bioldgicas, em espesiatlaama imune como um sistema cognitivo.
Em suas pesquisas, sua principal preocupacadodeaedutar a dicotomia mente-corpo. Seus
altimos trabalhos enfocam a consciéncia humankzardo uma metodologia que denomina
de neurofenomenologia. Este método tem como bagerga do autor de que os estudos
cientificos da consciéncia (neurociéncia) neceassitaer complementados por uma
investigacdo de ordem fenomenoldgica da experiéhagrmana como vivida (Thompson,
2001a).

O textoIntimate Distancesera tomado como base para as préoximas discussdes.
Nele Varela faz uma reflexdo profunda acerca dprigédoenca e da fenomenologia da
experiéncia do transplante.

Acerca desta tenséo entre a experiéncia do puafigise daquele que se submete

aos seus cuidados, Varela (2001) comenta sobrex @&xectativa ao acordar da cirurgia,
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sentindo muita dor e com tubos por todo o corpgenlando ansiosamente a conversa e a
reacdo dos médicos:

O enxerto, do ponto de vista deles, nada mais septa que um conserto bem
sucedido. Eu mal consigo respirar enquanto vou rgkpalguns comentarios
telegraficos do médico: Circulagdo portal boa, memh inflamacado... (...) De
repente ele sorri para mim e diZidut va bier. Neste momento, eu sou 0 meu
corpo prostrado que se sente quebrado em pedaginh@s. 259).

Em outras partes do texto, a distancia entre acabenada pela equipe e as

experiéncias vividas pelo paciente aparecem desftwem clara:

Em minha experiéncia, os cirurgibes ndo fazem aomeléia de sua condicdo de
rotas de passagem para a transferéncia; lidar @mrane alteridade em que eu me
encontrava era algo que ficava por minha contaewtrabalho centra-se techne
ele tem pouco tempo para prestar atencdo a inanpéducdo de conteudos
imaginérios, mesmo depois das primeiras semanagsesmdo transplante. No
melhor dos casos, ele recebe com um aceno o quacienpe diz, como um
agradecimento pessoal (idem, p. 267).

O radiologista olha para a sua maquina de ecopa&omim. A imagem torna-se o
mediador inevitavel entre a minha intimidade viva alispersa rede da equipe
meédica especializada a quem as imagens se destmammdo médico mais amplo.
Eu estou disseminado em fragmentos de imagensaquians mais como interface
relevante que esta presenca (idem, p. 268-269).

Do corpo se originam sensacdes e percepcdes exterimdernas. E a partir do
proprio corpo que se constroi a identidade, ref@aérssencial para as interpretacdes das
experiéncias (Damasio, 1996). O corpo é tambéngarlde construcdo da subjetividade na
relacdo com o mundo externo. O coipa propria pessoa, limite e lugar de constituicdo d
subjetividade. Freud j4 observava: “o0 ego é, prionei acima de tudo, um ego corporal”
(Freud, 1998). Em seu texto, Varela (2001) deigsoctjue, embora esta experiéncia possa ser
compartilhada com outras pessoas, somente queue pode sentir literalmente “na pele” o

que ela significa:

Estamos vendo a cena de lado, vocé e eu. E nat@néaapenas para mim que ela
ecoa em multiplos espelhos, cada qual com um ceainbiante que chamo de ‘eu’,
cada qual um sujeito que sente e sofre, que epperama palavra, e que se vé
duplicado nas imagens do ultra-som, fragmentos retm& que parecem
compartilhar comigo a mistura de intimidade e esteidade (p. 260).

Todas as fungbes do homem s&o expressdes da assidade para homeostase.
Os mecanismos corporais Sao o inicio de process@psiquicos, interpessoais e culturais
que, somados, proporcionam uma visdo do homem eantaalidade. As percepcoes
corporais s&o0 como uma pre-consciéncia, algo gqoee@ntes que a pessoa tenha plena
consciéncia de suas experiéncias e que, atraveésr@is corporais, possa interpreta-las: “(...)
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0 corpo nao é um objeto (...) Sua unidade estarseimplicita e vaga (...) Eu sou meu corpo
(...) a0 mesmo tempo meu corpo € como um esbogisprio de meu ser inteiro” (Lannigan,
1995, p. 02).

Quando uma pessoa adoece, principalmente no castodacas cronicas, o Corpo
torna-se o centro do ego. A experiéncia da doeagaforma a vida cotidiana, a auto-imagem
€ comprometida. A harmonia existente entre o cerps elementos psicossociais da vida é
quebrada, a autonomia e a independéncia sdo perl@s atividades habituais interrompidas
(Wise, 2002). Especialmente nas doencas dolorasasnovo conhecimento do corpo €
obtido (Freud, 1998). O funcionamento organicoapagual comumente ndo € dada atencéo,
torna-se o préprio nucleo das percepcdes e serssag€dgreciso saber se o coracdo bate

ordenadamente ou se os rins filtram adequadaméartela (2001) mostra que

Na fenomenologia, o corpo vividodrps proprg € a marca da intimidade dentro da
qual eu sou, dentro da qual eu posso estar. El& mdioha, mas é indissociavel de
mim nesse centro Unico de orientacdo. A intimidadedltipla. Ela constantemente
reaparece assim que o corpo vivido desaparece mnesddres, tornando-se
transparente quando eu me encontro imerso no muadentdo uma dor, um
desconforto emocional, uma crispacgéo repentinadigamlta esse corpo ausente e 0
faz retornar a sua profundamente presente pregenzab).

Em pacientes submetidos a cirurgias, as mensageasrgdo, cotidianamente nao
percebidas, como as expressdes corporais e a diegualos 6rgaos, estabeleceriam um
sistema primario de comunicacao. O organismo égenta sensivel e cognitivo (idem). Esta
comunicacao corporal, presente em todo ser huntangtitui uma semiética, um sistema de
signos (Lannigan, 1995).

A ameaca a integridade altera esse sistema de ¢wagao, na medida em que
traz o medo do desconhecido, da perda do contra@éenda, a constatacao da finitude e da
brevidade da vida: “a identidade pessoal estansgdamente relacionada ao corpo, que, por
sua vez, é entendido a partir das no¢des de vidare” (Pinheiro, 2006, p. 03). Ao mesmo
tempo, desenvolve-se uma comunicacdo especial coarpo e o 6rgdo adoecidos. Varela
(2001) evidencia esse tipo de comunicacdo, mogirgneé, nesse momento, 0 Seu corpo é

toda a dimensao fisica e psiquica da sua existéncia

De acordo com meus médicos, ndo posso sentir madofi Nado ha inervacdo nele,

e a capsula conectiva que o cerca € deixada cagadodf velho, cirroticoEppure,

eu sinto meu 6rgdo bem aqui, abaixo de minhaslaestgeiramente protuberante.

Ele acena, chamando minha aten¢édo, como um puptessionar meu lado a partir

do interior, apenas o suficiente para me informar ele ali esta. Por vezes ele se
distende e fala com uma tenséo, ndo exatamentelomgue faz eu me mexer em

busca de alivio. Ele é tdo tangivel, ali paradoncauma embalagem do 6rgao
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oculto. (Interessante: navegando na Internet, descwm site dirigido a
transplantados, com uma sala de bate papo ondeliaieade pessoas da 0 mesmo
depoimento: Sentimos 0 nosso 6rgdo, mas os médizes) que nao deveriamos.)
Assim € a presenca do insensivel figado (p. 264).

O corpo € o que permite ao homem compreender aiérpa pessoal como
forma de estar no mundo, de existir no tempo espago, de estar realmente vivo. E através
do corpo que o homem se reconhece enquanto sdgifmOpria experiéncia. A identidade
pessoal ndo estad desvinculada da identidade carpgéradentidade esta circunscrita aos
limites corporais, ndo sendo possivel extrapola{Bmheiro, 2006, p. 08). Assim, a doenca
ndo tem uma realidade propria, ndo € uma entidgol#rta, pois necessita dessa inscricao
corporal. E o corpo que se torna doente.

No caso da pessoa que passou ou vai passar peaéexm do transplante, as
vicissitudes relacionadas a cronicidade da doemgatam-se outras decorrentes das
expectativas em relagdo ao ato cirurgico, a exis#iéde um doador, a inevitabilidade da
rejeicdo. Em relacdo a convivéncia com a doengaicapVarela (2001) enuncia que, a partir
do momento em que ficou sabendo que seu figadeaedtente, este 6érgdo se tornou para ele
uma entidade desconfiavel. Era algo ameacadoryigha de dentro e, enquanto cessava seu
funcionamento, comprometia irremediavelmente aistegridade. O préprio corpo torna-se
um estranho. O diagnédstico determina uma fronteéieygurando um outro estado em que o

que era antes deixa ser:

Alguns anos antes do transplante, o cirurgido faelar comigo durante uma
biépsia: ‘Vi o seu figado, ele parece muito doemteé devia fazer alguma coisa
sobre isso’. Subitamente, essa declaragdo transfoesse 6rgdo silencioso num
nao-eu, ameacador e desde ja indicado para ser dadistancia na economia do
‘eu’ do corpo. Essa visdo de fora penetrou-me coma espada de alteridade,
alterando o meu corpo para sempre (p.262-63).

Apéds o transplante, as modificagbes no corpo ocad@s pelos medicamentos
(edema, obesidade, hirsutismo) comprometem a en#agaem e obrigam a constantes ajustes,
especialmente ao novo oOrgao (Dabbsa et all, 2004)s corticoides e as drogas
imunossupressoras “deixam a mente desconjuntad&jnahdo, com uma compulsdo
obsessiva para repetir certos discursos interrmtesnpassadas no deserto do corticéide séo
certamente um tipo de inferno” (Varela, 2001, p1)26

A experiéncia de ter em si um 0rgao estranho pavécacompanhada de
questionamentos sobre a prépria identidade, o hexam-se como individuo particular e

anico. A pergunta que Varela se faz é: “o que é &s8 que esta sendo invadido?” (p. 263).
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A resposta possui uma certeza duvidosa. Do pontuisie biol6gico, a pele
delimita a fronteira individual. Mas, no seu interi partes do corpo sdo trocadas
cotidianamente. O sistema imunoldgico, atuando cama “assinatura particular” (idem),
responsavel pela identidade bioldgica, € consbtadiel uma rede ndo estatica, cujas células
interagem todo tempo se ligando a novas célulase€dos mudam com o tempo e toda uma
renovagcdo acontece quando se ingere um alimenéoendi€ ou se inspira um novo ar.
Microorganismos também fazem parte da constituigéiporal, invadem e trocam partes de si
com as células do corpo. Desta forma, os limitesdiwidual ndo sao fixos. A identidade, do
ponto de vista biolégico, possui um “padrao flutednfragil e invisivel, na medida em que a

“intrusdo” estd sempre acontecendo:

Os limites do ‘eu’ ondulam, estendem-se e contraere por vezes alcangcam bem
longe dentro do ambiente, as presencas de multqlo®s, compartiihando um
limite auto-definido com bactérias e parasitaseEssnites fluidos sdo um habito
constitutivo que compartilhamos com todas as fordeasida: os microorganismos
trocam partes de seus corpos com tanta frequémn&tarapidamente, que a tentativa
de estabelecer seus limites corporais ndo é amd®asda, como vai contra ao
proprio fenbmeno em que consistem essas formaslddistem, p. 263).
No entender de Varela (2001), o que faz com quemies do eu transbordem, é
quando a mudanca acontece de maneira muito abrgata,demais ou rapida demais. E o
que ocorre, por exemplo, nas intensas reacfesicaganquando da invasao de determinados
microorganismos. No caso do transplante, € o guso processo de rejeicdo. “Um novo
orgdao inteiro é algo rapido demais” para que o@sgadapte (p. 263). Ao mesmo tempo, diz
ele, ndo é o 6rgdo em si, mas a maneira como aslégtas do corpo sdo utilizadas pela
equipe médica como uma intrusdo, fazendo com gistaeMma distancia temporal entre
aquilo que o autor denomina de “temporalidade dalhata” do estranho que vai ser
hospedado e a violacdo pelo gesto médico dessataljpde necesséaria para a adaptacao.
Assim, “0 paradoxo da alteridade é um paradoxatighing da hospitalidade”
(idem, p.263). Se constituir na relacdo com o owtguer umtime que, quando € demais,
pode destruir. Ha4 entdo um paradoxo que se da gasvaveis. Num primeiro nivel, no caso
do transplante, verifica-se que a alteridade, asnmetempo em que constitui, pode ser
também destrutiva. O outro, embora primordial, agsmmo tempo, pode ser uma ameaca
(Czeresnia, 1997). No momento do transplante, mo@é torna um intruso, pois penetra de
maneira muito rapida. Nesse caso, o problema digéej € a rapidez e a intensidade com que

O outro se insere.
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Num segundo nivel, verifica-se que, para combatejegcdo, ou seja, para que 0
corpo aceite a intrusdo, aquilo que é estranho a idantidade, o que se faz é a
imunossupressao, isto é, o enfraguecimento e agdesnto dos mecanismos da prépria
identidade: “A imunossupressao completa faz para@jeacdo, mas agora o simples estar no
mundo se torna potencialmente intrusivo, pois gtealidade de minha identidade somatica
foi apagada por alguns dias” (Varela, 2001, p. 264)

Um terceiro nivel do paradoxo ocorre quando sdivargue, ao lado da intrusao,
esta também a hospitalidade, um outro contextdtdedade, que pode ser identificado nos
lacos que passam a existir entre o receptor e dod@aseus familiares, descritos por varios
autores (entre eles, Varela, 2001; Brown et alj62@rowley-Matoka, 2005; Wise, 2002).
As familias do doador falecido em geral encontramsolo no fato de que seu parente nao
morreu em vao e que, de certa forma, vive no recepiie sobreviveu (Wise, 2002).
Familiares de doadores mortos e de receptores ppderaber o 6rgao transplantado como
uma parte do doador que se mantém viva no corgeadptor, transferindo com freqiiéncia
qualidades do doador para o receptor, como praefi@g£rgestos e comportamentos (Crowley-
Matoka, 2005).

O receptor, por seu turno, pode ser desafiado aadantidade e na sua auto-
imagem acreditando que incorporou no seu um owrpo¢ as vezes um outro ego que se
misturou ao seu (Varela, 2001; Brown et all, 2006pwley-Matoka, 2005). Tentativas de
explicacbes para este fato tém sido buscadas ngsosada genética e da imunologia através
de pesquisas recentes acerca da memoéria celuls. dbigerem que a incorporacdo das
gualidades e da memdria original do doador no tecggorreriam no nivel celular, visto que
as células guardam uma espécie de “memoéria”. Gmmdo-se a esta idéia, estdo aquelas que
consideram que, como as células do corpo sao slitlas ininterruptamente, a memoéria do
doador seria obliterada pela renovacao das calolasceptor (Crowley-Matoka, 2005).

Do ponto de vista da organizacao bioldgica, colporéato das células e tecidos
se renovarem continuamente, faz com que o indiviRja, simultaneamente, o mesmo e
diferente. Por isso, pergunta Varela (2001): “Pamsidio dizer que o transplante me tornou
diferente? Como semropredo meucorpsestivesse resolvido e fosse puro? A apropriacao da
intimidade enquanto interminavel, enquanto simeléamente possivel e impossivel” (p. 266).

Varela descreve a experiéncia de ter dentro densioutro e de sentir-se
parcialmente este outro. Comenta que algumas pesslaam adquirir novas tendéncias e
gostos e que costuma haver um forte impulso del§mabo doador. Os receptores descobrem

maneiras particulares de lidar com a questdo dmiswado do doador morto, como, por
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exemplo, fazer oferendas ao seu espirito ou ldgegsf ao timulo de um desconhecido. Os
receptores que por ventura chegam a saber quesrdfmador, se aproximam de sua familia e
criam lacos com ela, comemorando juntos seu aiditiersa data do transplante (considerada
como um renascimento) e outras ocasides festivas) o0 Natal (Freitas, 2005).

A experiéncia do transplante pode também mudas&wie mundo. Ao recuperar
a qualidade de vida, a intensa ansiedade, a déprespreocupacao, 0 medo e a inseguranca
dao lugar a uma maior atencado consigo mesmo e soouteas pessoas, esperanga, menos
ansiedade e gratiddo. As pessoas tornam-se masnfgsce compreensivas e sentem-se
gratas por estar vivas (idem).

No entanto, o transplante € uma mudanca de tratanmeas ndo a cura definitiva.
Ainda assim, alguns autores consideram que as deedeficiéncias e disturbios tém um
papel paradoxal no desenvolvimento, pois possbilitum rearranjo na vida, “revelando
poderes latentes, desenvolvimentos, evolucdes,aforde vida que talvez nunca fossem
vistos, ou mesmo imaginados, na auséncia desses’ni@hcks, 1999, p. 17). Deste ponto de
vista, € necessario se repensar de um outro amgulmnceitos de saude e doenca: “em
termos da capacidade do organismo de criar uma or@zaizacdo e ordem, adequada a sua
disposicéo especial e modificada de acordo comas rsecessidades, mais do que em termos
de uma ‘norma’ rigidamente definida” (idem, p.13)-

No caso dos transplantes, alguns limites permaneceredida que a pessoa vai se
adaptando e encontrando recursos para lidar comausasituacao, ainda que seja retomada
uma certa “normalidade”. Para o resto da vida dég@ndos medicamentos, dos exames
periddicos, das idas frequentes ao hospital paaiiagéio que, mesmo de maneira cada vez
mais espacada, continuam a fazer parte do tratan(lérditas, 2005). Varela (2001) explicita
essa “estranheidade” decorrente do transplantéagoe a vida constantemente gerenciada e
manipulada pela tecnologia, fazendo do corpo ldedfeqiientes constrangimentos:

E para esta vida que sobrevivi, ndo para o lugde @stive antes (...). Uma vida
com sua propria temporalidade a ser gerenciadaver \iom as multiplas

manipulacdes exigidas pela tecnologia (e novamartéstorica contingéncia das
tecnologias do corpo: dez anos mais, e eu seri@abrevivente bem diferente).
Compensacao pelas descompensacgfes que se muttigiarao num corredor de
espelhos. O sofrimento varia de pessoa a pessoandm nos extremos. O
fendbmeno persiste: o transplante transformou oocogm solo fértil para intrusdes
opostas e coincidentes (p. 270).



2 METODOLOGIA: uma escolha de possibilidades

Creio que a ciéncia abre grandes possibilidades; vaa ser realizadas ou
nao? Nao sou profeta... Mas é nas escolhas, naibifidades - e creio que
isso que € interessante -, que chegamos a umaraoimalidade. Uma

racionalidade na qual a verdade cientifica nd@értm ou o determinado, e o
indeterminado ou o incerto ndo € a ignorancia. lRorgad liberdade na
natureza que descrevemos, a qual permite por gua Nigerdade interior que
experimentamos.

llya Prigogine

A pesquisa, como procedimento formal, como métoglgpehsamento reflexivo
que requer um tratamento cientifico, se constibucaminho para se conhecer a realidade ou
para descobrir verdades parciais. Isto nos da dwpdade de podermos adequar a realidade
da constatacdo cientifica a nossa suposicado daadale, com isto, tentar descortinar os
conceitos existentes. A pesquisa, além de umacprai também uma atitude de constante
busca, definindo um processo intrinsecamente irztale permanente: “é uma atividade de
aproximacédo sucessiva da realidade que nunca s&aefazendo uma combinacao particular
entre teoria e dados” (Minayo, 2000, p.269).

Para utilizacdo do ambiente natural como fontetalid® dados e descricdo dos
achados, foi realizado um estudo de natureza tigacrcom abordagem qualitativa. A
abordagem qualitativa oferece condicoes de pesqueamo os fatos e fenémenos se
manifestam nas atividades, nos procedimentos entexacdes cotidianas vivenciadas pelas
pessoas. O que as pessoas pensam sobre a vidaigagdssao as suas preocupacdes essenciais
(Ludke & André, 1986).

Esse processo exige um tipo de pensamento plumndioeal, de forma a abarcar
todas as dimensdes da experiéncia humana. Na faomacadémica e no conhecimento
cientifico, no entanto, aprende-se a separar onadmdar dos objetos e dos fendmenos,
distanciando-o deles e organizando o conhecimearawés de disciplinas que, por sua vez,
sdo também separadas umas das outras, desconhgoendanultidimensional ndo pode ser
fracionado sem que se incorra numa atitude redistaoiiNicolescu, 2002). Morin (2005)
alerta que, com estas ferramentas, “quanto maidimnsionais se tornam os problemas
[ou mais complexos], maior a incapacidade paragnsm sua multidimensionalidade” (p.
19).

Assim, devido as multiplas dimensdes dos fenbmgneshos propomos a estudar,
como pano de fundo utilizamos os referenciais daptexidade. Para Morin, complexo é

aquilo “que esta tecido em conjunto” (idem, p. 18)p €, o complexo baseia-se num
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pensamento global que leva em conta todos os ditpslo que examina. Nas palavras de
Mendonga (2005), a complexidade versa sobre agaglio de tudo aquilo que foi
artificialmente separado pelo pensamento classadental” (p. 01). Especialmente em

relacdo aos saberes sobre o corpo, trata-se de

conceber o corpo atravessado por todas as expgaeséne o afetam e o constituem,
desde o entorno familiar que imprimiu suas marca®rporeidade do bebé, as
mensagens enigmaticas transgeracionais, filogasétantropologicas, historicas e
transculturais (idem).

O ponto de vista da complexidade é aquele que adiitcerto, o indeterminado
e o0 imprevisivel, em detrimento das certezas, desrginismos, dos efeitos resultando
especificamente de causas conhecidas. Acolhe, @a@siergéncia, “as propriedades novas
que nascem das organizacdes vivas” (Morin, 2002116) e que, por sua vez, produzem
novas emergéncias, numa possibilidade de conssaiteorganizacdo e auto-regulagdo. O
objetivo nédo é
recuperar a certeza perdida e o principioo da Verdade. Deve, ao contrario,
constituir um pensamento que, em vez de morrenealie-se da incerteza. Deve

evitar o corte do nés gordios entre objeto e swjeittureza e cultura, ciéncia e
filosofia, vida e pensamento (idem, p. 24).

Esta maneira de pensar permite interconectar dassparo todo. No caso dessa
pesquisa, cujo foco € o transplante, contribuia peina visdo que aponta para a interligacéo
do corpo ao psiquismo.

Como forma de aprofundamento, utilizamos o refeatnda pesquisa
fenomenoldgica. Para Minayo (2000), “das abordagemaditativas, a fenomenologia € a que
tem tido maior relevancia na area da saude” (p. H83e referencial mostrou-se adequado
para o estudo da alteridade e da experiéncia dapémnsplantada, na medida em que aceita
que a subjetividade é constitutiva do ser socigue o campo de suas preocupacgdes € “o
mundo da vida cotidiana onde o0 homem se situa amms angustias e preocupacdes em
intersubjetividade com seus semelhantes” (iderb6p. Além disso, 0 seu espaco-tempo é a
vida presente e a relacao face-a-face.

Esse mundo cotidiano, conforme visto pela fenonogialé, pois, compartilhado
com 0S outros e aceito como natural, construidavésr de tipificagbes que incluem o
universal e o estavel, o especifico e 0 mutavelegltes para seus atores. Com base na teoria
de Schutz, Minayo (2000) aponta que a intersulijistde é a categoria central na analise

fenomenoldgica, permitindo a captagcédo do outro canico em sua individualidade.
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Na perspectiva da fenomenologia, 0s processos imeastdo aterrados nas
capacidades de percepcéo do corpo vivido (Thom2afi,b), o que permite uma inferéncia,
a partir do comportamento externo, dos estadosaiseimobservaveis vividos pelos outros.
Desta forma, os esquemas afetivos e perceptualreso$@o a base da compreensédo empatica
e da intersubijetividade. Isso possibilitou, a patéis préprias experiéncias dos entrevistados
e desses esquemas implicitos, a inferéncia daiérper da alteridade.

A investigacdo fenomenoldgica ndo parte de um proa| pois este “pressupde
uma expectativa de resposta, de explicacdo e néss@& a proposta da fenomenologia”
(Morin, 2005, p. 03). O ponto de partida € umarioigacdo que encaminha o pesquisador em
direcdo ao fenbmeno, “aquilo que se manifesta patsves do sujeito que experiencia a
situacdo” (idem). E o fendmeno, ndo o fato, o qu®alizado, pois ndo ha a idéia de
causalidade ou controle, explicacfes ou conceitdgs. O fendbmeno é algo que esta oculto
e que vai sendo aos poucos desvelado pelo pesquisqge vai explora-lo na maior
diversidade possivel, a medida que descobre sigdifs e desenvolve sua compreensao. De
acordo com os pressupostos fenomenolégicos, okawss obtidos sdo descritos em forma
de dissertacao.

O estudo partiu, assim, das seguintes interroga€degie significa a experiéncia
do transplante para as pessoas que passaram pétresaimindo a experiéncia do transplante
como a de uma alteridade radical do humano, untanperacdo do outro no proprio corpo,
como as pessoas transplantadas percebem o se® €mpae isso implica para a construgao
do conceito de corpo e, consequientemente, paratisas em saude?

No caminho metodoldgico da fenomenologia, assimacdm pensar complexo,
ndo € possivel programar com antecedéncia cada.pasambigiidade, o inesperado e a
flexibilidade estdo sempre presentes. Dele fazete painsights“para perceber significados
no contexto e disponibilidade para aceitar maigju® uma verdade” (Boemer, 1994, p. 05).
Por isso, na coleta de dados desse estudo, o gpeetemdeu foi buscar as descricdes da
experiéncia dos sujeitos da pesquisa, procurangimrcaua esséncia, de forma a desvelar o
fendbmeno oculto. Para tanto, utilizamos, a primgipjuestées norteadoras (Anexo A) para
facilitar a narrativa dos sujeitos, quais sejam:

Para vocé, o que significa ter passado pela expmgiéo transplante?
Como se sentia antes?

O que o fez decidir pelo transplante?

O que mudou na sua vida?

Conte como foi a sua experiéncia antes, durangpeisida cirurgia?
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Como vocé se posicionou em relagéo as dificuldgdessurgiram nesse processo?
Vocé sente algo em relagéo ao doador?

Como é sua vida hoje?

No entanto, a medida que foram realizadas as éstasyao inicia-las apenas foi
solicitado ao entrevistado: “me conte sobre suam&pcia com o transplante, da forma que
quiser, desde o inicio, mencionando aquilo querais importante e significativo para vocé
nesse processo”. A esta solicitacdo, os entrewstegspondiam imediatamente com uma fala
fluente, esponténea, contando sua histéria de maamddqliente, emocionada, rica em
detalhes, sem necessitar de estimulo para isscagidm de falar sobre sua experiéncia foi
recebida como mais do que bem vinda. Alguns meacaon que era até desejada. Assim,
houve muito pouca interferéncia da pesquisadorgumi coisa era dita apenas como forma
de mostrar atencdo, percebendo o que ele (a) seatigueria dizer, ou quando algum
esclarecimento sobre o que estava sendo dito éesséario.

A coleta de dados foi iniciada apds a aprovacaprdjeto pelo Comité de Etica
em Pesquisa da Escola Nacional de Saude PublicBRENOCRUZ), sob o parecer nimero
101/07. Os dados foram coletados através de estlevigravadas em MP3, com o
consentimento dos sujeitos registrado em formuldiaconsentimento informado (Anexo B),
garantindo-se o anonimato e o sigilo das informac®es entrevistados foram identificados
por numeros, como E1, E2, E3, e assim por diante.eNtanto, varios entrevistados
mencionaram que nao se importariam se fossem fidads e que até gostariam que isto
acontecesse.

As entrevistas ocorreram em encontros em locai®réaribs agendados pelos
sujeitos. Estes locais foram variados: consultéeimsinstituicbes de saude, residéncias dos
proprios entrevistados e locais publicos, como elebrestaurante. As entrevistas foram
realizadas em sessdes Unicas para cada entreyigtedoariaram de 14 minutos até 1 hora e
40 minutos, conforme a disponibilidade dos sujeibosaté ser obtida sua visdo acerca do que
se pretendia analisar.

No método fenomenoldgico, o critério utilizado paeencerrar a coleta ndo é
amostral, portanto, ndo existe um nimero ideahtiestas. E a repetitividade que aponta a
esséncia do fenébmeno. Minayo (2000) explica quenastra no estudo qualitativo ndo é
numérica; a unidade de analise € o conjunto dosewsiiados capaz de representar a

totalidade em suas multiplas dimensdes. Bertau(l8enominou este fendémeno de indice
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de saturacdo, ou seja, apoés realizar varias esttasyio pesquisador percebe uma repeticao
nos temas que permite apreender o conteudo ensenmethancas e diferencas.

Em relacdo ao universo estudado cada experiératada foi inica em relacéo as
historias e aos sentimentos experimentados peditguflesde o inicio do adoecimento até o
momento atual da sua vida. No entanto, pontos emuo foram evidenciados e vinte
entrevistas foram suficientes para identifica-los.

Garret (1974) observa que todo cuidado deve existge realizar uma entrevista,
pois “as pessoas sdo feridas em sua sensibilidadabordarem fatos de sua vida pessoal,
habitos familiares, pobreza, erros passados e apsimdiante” (p. 52). Nesse ponto,
procuramos ndo melindrar os entrevistados com ctémes sobre 0 que estava sendo dito ou
provocando questbes que ainda nédo tinham sido atesdoor eles. Apenas procuramos ter
uma atitude de acolhimento e compreensao que, itgered, muito contribuiu para que
tratassem com espontaneidade aspectos muito dliffieesua vida e da sua histéria, como
sentimentos de culpa, depresséo, vergonha, pratmn&e choravam (e quase todos o
fizeram), tocAvamos sua méo com delicadeza e dééenes um lenco de papel, agradecendo-
o por compartilhar sua histéria. Muitos, ao fidalentrevista, disseram como tinha sido bom
falar, o que faz crer que se sentiram a vontadeipso.

A entrevista semi-estruturada € uma técnica dedagem que foi utilizada para
gue houvesse oportunidade de aprofundar os questemtos, jA que possibilita o relato
espontaneo sobre o tema e sua relagcdo com ouaigs. Para Ludke e André (1986), esta
técnica ndo obedece a uma ordem rigida de quegtéesjtindo também ao entrevistador
fazer as necessérias adaptacdes, o que foi impon@na o nosso estudo. Minayo (2000)
esclarece que, nesta técnica, pode haver a infitodde perguntas e intervencdes que
possibilitem uma maior compreensdo para 0 entesloste, para o pesquisador, maior
producdo de material e aprofundamento das inforesac® uso da entrevista permite
observar o real, embora envolva dificuldades comsubjetividade do observador, as
diferentes conotacées que pode ter o mesmo discarstistancia entre as explicagbes
cognitivas em uma frase e seu conteudo afetivolgras

Chizzotti (1995) considera que as pessoas quedemmelados para uma pesquisa
sdo consideradas sujeitos produtores de praticagatgencdo para solugdo de problemas e
gue, portanto, mesmo que com base no senso comabgran conhecimentos. Minayo
(2000) afirma que “os seres humanos nao sdo apéjeiede investigacdo, mas pessoas com

as quais agimos em comum: sasoRitosem relacao” (p. 270).
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E importante registrar que encontramos na liteaatbgm poucos estudos que
utilizam abordagem qualitativa enfocando a expergénubjetiva das pessoas transplantadas,
muito menos estudos com base na fenomenologia lumedeles utilizando o ideario da
complexidade. A abordagem predominante nessesosséuduantitativa. No nosso estudo os
participantes tém as mais diversas caracteristicaselacdo ao tipo de 6rgéo transplantado,
tipo de doador (vivo ou morto), sexo, idade, terdpocorrido do transplante, procedéncia,
ocupacao ou escolaridade. Nao foi nossa intencasiderar a influéncia destas variaveis, o
que seria apropriado numa pesquisa quantitativas pessibilitar maior abrangéncia na
compreensao do fenémeno.

Assim, foram sujeitos desse estudo vinte pessaapagsaram pela experiéncia do
transplante, considerando apenas o alotranspliatta-éspécie), abarcando os seguintes tipos
de transplante, escolhidos aleatoriamente: ringgémw, figado, pancreas e pancreas-rim.

O tempo decorrido do transplante variou entre guias e treze anos. Sete foram
de doadores mortos. Considerando-se o0s varioss tqate sdo realizados para identificar o
doador mais compativel, fato curioso é que apemaslas treze doadores vivos era do sexo
masculino: cinco eram irmas dos receptores, tr&smina filha, uma tia, duas esposas e um

pai, conforme se pode verificar no quadro abaixo.
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QUADRO 1:

TIPO DE TRANSPLANTE REALIZADO

TIPO DE TEMPO DOADOR / IDADE
TRANSPLANTE | DECORRIDO A EPOCA DO
TRANSPLANTE
Pancreas e rim 7 anos e 2 Morto
(separados) meses
Pancreas 2anoseb6 Morto
meses
Pancreas-rim 5anose6 Morto
(duplo) meses
Rim 13 anos Pai (idade nao
mencionada)
Figado 6 anos Morto
Figado 5 anos Morto
Rim 2anose 4 Irma (33 anos)
meses
Rim 15 dias Irma (50 anos)
Rim 8 meses Irmé& (53 anos)
Rim 8 meses Esposa (43 anos
Rim lanoeb6 Irma& (26 anos)
meses
Rim lanoeb Filha (29 anos)
meses
Rim 2 meses e 23 Tia (52 anos)
dias
Rim 4 anose 11 Mée (idade ndo
meses mencionada)
Rim 12 anos Mae (44 anos)
Rim 2anose4 Mae (idade néo
meses mencionada)
Rim 15 dias Irm& (34 anos)
Rim 3 anos Esposa (41 anos
Coragéo 13 anos Morto
Coragao 7 anos Morto

Foram entrevistados oito mulheres e doze homensda&tes entre 20 e 69 anos.
Sete eram solteiros, nove casados e quatro segai@0® vinte entrevistados, um € estudante
e nove ainda trabalham, mesmo se ja aposentadoaiosia em trabalhos mais amenos do
gue os anteriores, onde podem fazer seus propaawids. A escolaridade variou desde

primeiro grau incompleto até pos-graduastctu sensu



QUADRO 2:

CARACTERIZACAO DOS SUJEITOS

a7

IDADE | SEXO | ESCOLARIDADE ESTADO | OCUPACAO RESIDENCIA
ATUAL CIVIL
35 Fem.| 2grau completo Solteira | Gerente de | Sdo Paulo - SP
(namorando) conteudo de
/ mora com um site /
a mae informéatica
34 Fem. Técnico em Solteira/ | Aposentada| Sdo Paulo - SP
secretariado | mora com a| por invalidez/
mae atua em um
portal na
internet
40 Masc.| Pds-graduacdo| Solteiro/ Advogado | Séao Paulo - SP
(Direito Civil) mora
sozinho
39 Fem. Graduacdo em Casada Trabalha Bauru - SP
Pedagogia
69 Masc.| Pds-graduacao Casado Aposentado|/Rio de Janeirg
(Administracdo trabalha na -RJ
Hospitalar) loja do filho
49 Masc. Superior Separado Contador Rio de Janeiro
incompleto / -RJ
Técnico
29 Masc.| 4°série primeiro| Solteiro Aposentado | Barroso - MG
grau (namorando) por invalidez
a7 Fem. Graduacao Casadq Licenciada d’io Pomba -
prefeitura MG
68 Masc.| 4°série priméria Casado AposentadoJuiz de Fora -
(lavoura) MG
41 Masc.| 3%série 2 grau Casado Com auxiliot Juiz de Fora
(em curso) doenca MG
24 Masc.| 3% série 2 grau Solteiro Com auxilio Levy
doenca Gasparian —
RJ
49 Fem.| 4série primaria Casada Cabelereira/ Levy
sacoleira Gasparian —
RJ
20 Masc.| 2° grau completo Solteiro Estudante S&o Joao Del
Rey — MG
30 Masc. Graduacao Solteiro Comercianteg  S&o Joao Del
(Administracao) Rey — MG
36 Fem. 2grau Separada Autdbnomo Volta
incompleto Redonda — RJ
32 Masc.| 1° grau completo Separadag AposentagioDescoberto —
(gargcom) MG
47 Fem.| 2série primaria Casada Aposentada  Trés Rios|(RJ)
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46 Masc. 8% série Casado Aposentadp Sao Tiago —
(motorista de MG
caminhao)

53 Fem.| 2grau completo Separada AposentadaCuiaba — MT
(funcionaria

publica)
54 Masc. Graduacao Casado Aposentada Campinas -
(Engenharia) (trabalha em SP
loja da
familia)

O primeiro contato com essas pessoas foi realizadnalmente, quando ainda
elaboravamos o projeto, através de uma comunidadeadsplantados do Orkut, na Internet.
Colocamos uma mensagem, nos identificando, dizesxlmbjetivos da pesquisa e que
precisdvamos de ajuda para realiza-la. E foi unnadagel surpresa o nimero de respostas
obtidas. Pessoas transplantadas de varios estadqmEsise ofereciam para participar e ainda
hoje recebemos mensagens de pessoas se colocapdoideis.

Infelizmente tivemos que nos restringir aos mumsipde mais facil acesso.
Assim, as entrevistas foram realizadas na nosgaiaroidade, Juiz de Fora (MG), Rio de
Janeiro (RJ), Sao Paulo (SP), Araraquara (SP) epldas(SP).

Uma das primeiras pessoas a responder o nossdetwivim homem que fundou
e atua numa ONG de apoio a transplantados e imoeatdoacdo de 6érgdos. Ele é de um
estado do sul e é correspondente de um jornal. Ibogb apds ter feito contato, publicou um
artigo sobre transplantes e doacdo de 6rgados, degele, inspirado pelo tema da nossa
pesquisa. Nao o entrevistamos por ser o local deresidéncia muito distante. Mas ele se
prontificou a fazer contato com outro homem da nae€MG, porém no estado do Rio de
Janeiro, que aceitou de imediato agendar uma estaev

Também logo de inicio recebemos uma mensagem demuiieer bastante ativa
em movimentos de apoio a individuos transplantado$ao Paulo. Através dela, recebemos
convite para participar do Il Encontro de Pacienf@ansplantados e Candidatos a
Transplante de Pancreas e Pancreas/Rim, no ho&ptabo Oswaldo Cruz, em Sao Paulo,
ao qual comparecemos em fevereiro de 2007. Pastennde, foi com esta pessoa que
agendamos a primeira entrevista. Nao foi dificisaguir, através dela, outros contatos.

Uma outra mulher de Belo Horizonte respondeu asamosnvite no Orkut. Nao
pudemos entrevista-la, mas nos indicou um home@aaepinas que também respondeu. Ele

nos informou que, em determinado dia da semanaS&wmPaulo, havia a possibilidade de
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encontrar alguém que quisesse participar. Visitamlogal e ali realizamos uma entrevista e
posteriormente, nos encontramos e entrevistamosCa&mpinas, 0 homem que nos deu a
indicacao.

Em Juiz de Fora, onde residimos, a busca se dmadeira diferente. Procuramos
uma enfermeira que trabalha na Fundacdo IMEPEN stituto Mineiro de Estudos e
Pesquisas em Nefrologia, 6rgdo responsavel porsplames renais, cujo apoio foi
fundamental. O coordenador nos deu autorizaca® gessoas que iam consultar e realizar os
exames de rotina, a enfermeira perguntava se queparticipar da pesquisa e as
encaminhava para nés. As entrevistas eram reatizada em seguida, em um consultorio
que nos era cedido naquele momento, nas depenslédoiaMEPEN (autorizagcdo da
instituicdo em anexo).

Nas demais cidades, os contatos foram feitos atrdwé proprios entrevistados
gue nos indicavam e até faziam o primeiro conto,geral por telefone, com outra pessoa
transplantada sua conhecida. Assim, um entrevissaitholicando outro.

No inicio, como mencionado, a primeira busca faiafatravés do Orkut e, de
imediato, as pessoas que responderam eram ativasosimentos comunitarios de ajuda
mutua. Por isso, ap0s as primeiras entrevistaa, @sscteristica pareceu que poderia trazer
um viés para a pesquisa e resolvemos diversifitarsaa. No entanto, hoje percebemos que,
nao importa o perfil dessas pessoas, em gerakexédds um desejo profundo de ajudar os
outros, especialmente aos que passaram por situtgdelificeis e sofridas quanto as suas.
Essa € uma das razbes, segundo cremos, pela das] $8m excecao, aceitaram prontamente
participar da pesquisa, fornecendo seu depoiment®ers, emocionado e muitas vezes
doloroso.

Para andlise, as idéias trazidas pelos sujeitosralats foram entrelacadas as
experiéncias pessoais de cada um, ou seja, ahist@asas de vida. Foi dada énfase para a
sua vivéncia relacionada a experiéncia do transglaem, contudo, se pretender uma analise
mais profunda dessas pessoas, mas apenas ponsigmifccado e a abrangéncia da sua
experiéncia.

Um diario de campo foi utilizado para organizaregistrar idéias e descrever
linguagem néo verbal. Garret (1974) recomenda duente a entrevista, deve-se observar,
além da fala, aquilo que ndo é dito, as lacunasistéria contada. “Devemos observar ainda
certos fatos, como tensfes no corpo, enrubescimentmtabilidade, melancolia, porque
suplementam e algumas vezes até substituem o gesllbogado pelas palavras do cliente” (p.
61).
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Os dados foram organizados de forma descritivaegcicdo dos dados colhidos
foi feita a partir da transcricdo das gravacdesas dnotacbes registradas no diério.
Inicialmente, os dados foram transcritos e, em ideguagrupados de acordo com sua
semelhanca tematica, para se apreender os portitardm sobre a visdo dos entrevistados
acerca da sua experiéncia como transplantado.

Todas as falas que poderiam identificar os enti@¥is ou pessoas e instituicdoes
mencionadas por eles foram suprimidas ou modifeguta anotacdes que referiam-se aos
nomes mencionados. Por exemplo, ao invés de esaeveme de uma cidade, colocamos
entre colchetes: [cidade onde mora] ou [cidade diedeo transplante]. As falas mais
emotivas sdo mais baixas nas gravacoes, dificaas\dg indicando o estado em que a pessoa
se encontra. Para estas falas e para aquelas\viemydhterrompidas e periodos siléncio,
utilizamos a seguinte legenda:

(***) fala ou palavra inaudivel
(...) fala interrompida

.... periodo de siléncio

rs (risos)

[texto inserido por nés]

[...] texto suprimido por nés.

Por ndo ser um procedimento isolado, a analise dagos iniciou-se
concomitantemente a coleta e de forma dindmicandéo a propiciar novas descobertas,
reformulacdo das interrogacfes iniciais e altevaatipara a interpretacdo dos dados. Na
analise, 0 que se buscou € 0 que permanece, quearidoou 0 que € significativamente
relevante em sua singularidade.

O primeiro passo da analise foi a leitura prelimida totalidade das descri¢des,
através dos discursos dos sujeitos, das mensagelisitas e implicitas, verbais e néo
verbais, alternativas e contraditorias. De acoan Minayo (2000), esta leitura, denominada
leitura flutuante d& condi¢cBes de perceber as estruturas de relay@assim como as idéias
centrais, 0s momentos-chave que, no estudo emageastferem-se a visdo dos sujeitos
acerca do significado da experiéncia do transplante

Na investigacdo fenomenoldgica ndo existe “um miatgré-especificado de
categorias-topicos e temas vao sendo gerados & partexame dos dados e de sua
contextualizacdo no estudo” (Boemer, 1994, p.073. tOpicos e temas foram, pois,
freqientemente revistos, reformulados, questionadoedida que a analise se desenvolveu,

com base nos principios tedéricos e 0s pressupdatosestigacao.
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Num segundo momento, outra leitura foi feita, denfo mais atenta, umaitura
transversal(Minayo, 2000), com o objetivo de identificar cnt®ido subjacente ao manifesto
e unidades de significado, categorias ou temasingega perspectiva da pesquisadora e do
fendbmeno pesquisado. Boemer (1994) lembra que

Uma unidade de significado €, em geral, parte dariéio cujas frases relacionam-
se umas com as outras indicando momentos. O padquipode, entdo, solicitar
ajuda de outras pessoas que véem o fenbmeno cangua vivem o que esta
sendo pesquisado. Se isso ocorrer, 0 pesquisadoestd@a em busca da
intersubjetividade (p. 8)

Obtidas as unidades de significados, procuramosess@r 0 seu sentido, uma
etapa da analise em que foram importantes a imtuic& subjetividade da pesquisadora
aliadas as concepcoles tedricas. O passo final fdntase das unidades de significado ou
temas, chegando-se assim a estrutura e a ess@ndéen@meno. Relacionamos, entdo, as
seguintes unidades de significado:

- A doenca, um susto

- Riqueza de detalhes: a memaria do corpo

- Qualidade (?) de vida antes do transplante

- O tempo de espera

- Um telefonema: o chamado para uma nova vida

- Acordando diferente: comeco de uma nova historia
- O estranhamento

- Alteridade: divida, dadiva e gratidao

- A divida negativa

- Rejeicao: a ameaca que vem de dentro

- A divida positiva

- Doadores vivos

- Nascendo de novo: uma vida “praticamente normal”
- Mudancga de valores: o transplante como um candehoansformacao
- A rede de alteridade — conexdes e esgarcamentos.

Estas unidades de significado deram origem a quaandes temas que foram
distribuidos nos seguintes capitulos:
- A Vida Antes do Transplante
- O Transplante de (uma nova) Vida
- Paradoxos da Alteridade

- A Vida Depois do Transplante.
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Para a analise interpretativa, utilizamos o esqueoe para Trivifios (2008)
apoia-se “em trés aspectos fundamentais: a) notagss alcancados no estudo (...); b) na
fundamentacéo teorica (manejo dos conceitos-cliagseorias e de outros pontos de vista);
C) na experiéncia pessoal do investigador’ (p. 17#%sim, o material analisado foi
relacionado de forma a estabelecer articulacoe® erst dados obtidos e os referenciais
tedricos da pesquisa, objetivando uma discussadaasopre o tema, a partir da producéo
tedrica de diferentes saberes que contribuiram quargxtualizar a problematica, permitindo
sua compreensao, analise e discussao, de acordoscoijetivos que foram tracados.

Para realizar a analise com base na fenomenolpgi@uramos verificar, nos
discursos dos entrevistados, as mensagens verbae\erbais que expressassem um sentido
explicito ou implicito, para que pudéssemos contdidar os temas comuns entre eles ou o
notadamente incomum. Para tanto, procuramos nosacao lugar dos depoentes de forma
a nos aproximar, tanto quanto possivel, do sigadficpor eles atribuido aos fenébmenos.

Boemer (1994) lembra que, para a analise compreersi hermenéutica, a
abordagem fenomenoldgica conta com o conhecimdaivad do pesquisador, sua intuicéo,
experiéncia e conhecimento pessoal. Portanto, “@Quanpesquisador apreende unidades de
significado ele o faz segundo sua perspectiva’9(). Por isso, em muitas ocasides nos
emocionamos e rimos com as pessoas durante asiglages, por ocasiao das transcricoes,
ouvindo de novo as vozes das pessoas nas gravagdesanalise, percebendo melhor o
significado daquilo que foi dito por elas.

Foi extremamente dificil selecionar as falas matevantes. Para nds, 0s
depoimentos como um todo demonstram a profundariéxge vivida pelos sujeitos. Com
muita facilidade narraram as suas historias, detraomdo uma confianga aberta e o aceite
sem restricdes, como se estivessem esperando uarturogade para falar sobre elas.
Pudemos detectar, nessas histérias, muitos ponmtasomum e singularidades curiosas, que
constituiram os temas, unidades de significadcategorias da andlise.

E importante ressaltar que, na andlise fenomermlpgio fenémeno é
continuamente descrito na perspectiva do sujeittomparado em diferentes contextos.
Assim, deve ser feita uma interrelacdo entre asag@@s das unidades de significado,
comparando-as e interconectando-as, preservandoto ge vista do sujeito.

Esta caracteristica da analise no método fenomgieolpode, a principio, parecer
uma limitacdo, na medida em que deve sempre dardieservando a perspectiva do sujeito,
tal qual ele descreve o fendmeno. O fenbmeno dewvdesvendado, mas as inferéncias do

pesquisador ndo devem ultrapassar o limite do gjuapfesentado pelo sujeito através da sua
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fala e do seu comportamento. A finalidade princgmlanalise é dar voz ao sujeito acerca da
experiéncia vivida sobre o fenbmeno pesquisado.afls|dos obtidos a partir da sua
exposicao sao, entdo, comparados entre si e civenadura.

O objetivo é buscar uma compreensao mais amplardas de conteudos, sempre
da perspectiva do sujeito. Para Oliveira (199%namenologia “luta contra o preconceito de
que somente se trata de uma analise fenomenolsgpeaficial. O certo é que uma descricdo
detalhada e cuidadosa do objeto de pesquisa éalevsério” (p. 107).

Desde a coleta de dados até a finalizacdo da eng@iscuramos, entdo, nos
colocar no lugar do sujeito, “de forma a ndo sereaspectador, mas alguém que procura
chegar aos significados atribuidos pelo sujeitorgsma forma como ele os atribuiu. Esta
‘operacdo’ é imperiosa na modalidade fenomenolbdgiBaemer, 1994, p.90). Por isso,

Ay

algumas vezes perguntamos: “0 que esta situacaificig para vocé”, ou “0 que vocé sentiu
em relagcdo a esta situacdo”? Mas, embora sejavpbgigntificar a esséncia do fendbmeno a
partir das experiéncias dos sujeitos, sempre haari@idos que ndo sao explicitados, o que

faz com que a pesquisa nunca se esgote.



3 A VIDA ANTES DO TRANSPLANTE

Existe coisa mais excitante para o espirito do que a
ignorancia do sex corpo? A maravilha consiste em nada
conhecer deste #osso corpo. Para o espirito ndo existe
coragdo, figado, cérebro. Quando ele descobre esses
o6rgaos, descobre-os como se descobre a América
(descoberta cientifica) — como coisa estranha e
estrangeira... (Novaes, apud Valéry, 2003)

A doenca, um susto

Os motivos para a realizacdo do transplante estrentrevistados foram varios:
diabetes, hepatite C adquirida em transfusdo degusannefropatias, cardiopatias,
hepatopatias, com inicio em idades variadas. Alqumblemas comecaram na infancia e
outros ja na idade adulta. No entanto, qualquerfogs®e a idade de inicio, a descoberta da
doenca, a alteracdo no estado de salde ou a ewidimaecessidade de transplante sédo
vividas como algo totalmente inesperado e aterradoa crise intensa, em nada diferente de
outras condi¢des graves em que a iminéncia da restéepresente. Os entrevistados utilizam
varias expressdes com esse significado: levar usto,sdicar assombrados, uma coisa

dramatica, uma surpresa:

E4: [...] essa menina, no futuro, vai ter que fazer transplante. Os meus pais
ficaram assombrados com a possibilidade, né? &n. queria mais ouvir aquele
meédico, achavam que ele estava... que isso... etenpode dizer que uma crianga
de nove anos tem que fazer transplante?

E5: Eu, apesar de ser uma pessoa esclarecida,rédigo leio jornais e revistas,

etc., tinha a hepatite C, como uma (...)

T: (...) tem a ver com a sua profissao (...) [adstiador hospitalar aposentado]

E5: (...) a prépria profissdo. Tinha assim, muidg®, informacéo sobre a hepatite

C. E a palavra... o drama comeca quando ela [acalédisse pra mim que era uma

doenca crénica. E crdnica, naquele momento, elagog, assim, como uma coisa

dramatica.

A descoberta de uma doenca grave ou cronica, olleeGio Séria nas
condicdes de saude, constitui um corte, um martrte antes e depois, que é vivida como um
abalo. Nenhuma pessoa s&, ou que assim se sesdfg de espera, conscientemente, uma
enfermidade. Isso € coisa que sO acontece aosspgtmos imbativeis. Na maior parte do
tempo, nosso funcionamento organico € passado rdefpdo. Ele esta 14, como um pano de
fundo opaco, até que sobrevenha um mal-estar oudoeraca. Como uma desconhecida, a

consciéncia do corpo aparece de forma abrupta @stagera e s6 entdo nos sentimos
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vulneraveis. Angustia, incerteza, medo séo tantis mé&ensos quanto maior for a gravidade

da situacdo ou a ameaca direta, real ou imagirdegridade corporal (Moor, 1973).

E10: [...] Eu descobri porque tava tendo muitasesride presséo alta, ela tava
subindo muito, e ai teve um dia que ela subiu tgn&eu tive que internar, que eu
partia pro infarto. [...] Ai, quando a gente femltrassom dos dois rins, 0 médico

descobriu que (***), o que tava funcionando era Z®%o

T: Nossa, ja descobriu assim! E tem quanto tengm®is

E10: Tem uns cinco anos.[...]

T: Pelo que vocé fala, vocé era uma pessoa, assiitg ativa, né?

E10: Isso, bastante.

T: Como foi pra vocé receber esse diagnoéstico?ed/qoé sentiu?

E10: N&o, a principio, vocé toma um susto, né? Bowpcé nunca espera que isso
aconteca com vocé. Uma doenga crbnica, onde saavaidnudar, vocé ndo pode

mais trabalhar, esse negdécio todo, né? Entdo énudanca radical de vida, né?

E18: [...] E gragas a Deus, até hoje eu ndo saecéglor. Eu ndo tive cdlica de rins,
nunca tive. Entdo, foi assim, uma coisa que me pelgosurpresa, eu nao sentia
nada...].

E20: [...] comecou mais ou menos em 1990, que &bpaltnava no [nome da

instituicdo] e 14 eles tem um periddico, examedoép@os. Todo ano vocé faz,

aguela coisa, né?

T: Ah, ta.

E20: Num desses exames periodicos, o médico pepalsacao e falou: olha, vocé
ta com (***), que é um tipo de arritmia, né? Ewefadssim: olha, eu nem sei o que
gue é isso. [...] Mas vocé tem um monte de amitBom, pra encurtar a historia,

ele falou que ia tomar (***) pro resto da vida. Aguilo ali, pra mim, ja tinha sido

um choque!

Caplan (1964) define crise como uma condi¢do deifercédo, em geral associada
a sentimentos relacionados a desconforto. Angisgalo, culpa ou vergonha podem ocorrer
se 0 problema é visto pelo individuo como insupgfamesmo que por pouco tempo, de
acordo com os meétodos habituais que dispbe pararégsim Assim, um sentimento que
aparece nos depoimentos, em face da descobertagiwstico, é o de sentir-se diminuido ou

fracassado:

T: Como o senhor se sentiu sabendo que tinha usracda@ronica?

E9: Eu senti, que a gente sentia, assim, um fracBdsse: poxa! A gente era uma
pessoa perfeito e hoje é uma pessoa que nio tatagde mais ficar na luta! [...] E
uma coisa silenciosa [abaixa muito o tom de vomase contasse um segredo]. O
rim, quando chega a te corroer, é porque vocé lexopo sem ta percebendo que
“ele” ta chegando. E uma doenca que ela, ela \egardo, assim, na pessoa, sem a
pessoa sentir. A pessoa: eu td bom, eu t6 bomaow@gece que nds ja comeca ter,
como se diz, assim, uma falta de forca, de...@ecothpeténcia.

T: Foi assim que o senhor descobriu?

E9: Sim, mais ou menos. Entdo, chegou o tempo enegyensei assim: poxa, meu
(***). Agora eu sei que eu tive foi um fracassol][Ai, naquela parte, a minha
presséo tava 16 por 10, 18 por 10. Eu morri! E&ugsentia nada, tava naquele bao
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la de servigo! [...] Entdo ela € uma doenca quedtar gente pouco a pouco. A
gente sentiu isso, que a gente sente essa pdtte, né

E16: Porque a gente sabe que aquilo ali é bemgmia gTambém, ndo aquela coisa
a gente tem que ter aquela paciéncia, tipo calnaamiin foi dificil, ndo vou mentir
pra vocé ndo. Que eu corri atras e batalhei alinsathora. Eu pensei que tudo que
eu tinha feito tinha sido jogado fora. N&o, bersjragjue aconteceu. Enfim, a gente
tem que encarar a vida dessa forma, eu creio qneuwomodo de pensar € esse. A
gente estd aqui para passar provacdes. Entdotgantpie fazer a vontade.

A alteracdo séria na condicdo de saude gera undiarpacto que faz com que
as pessoas se sintam sem controle sobre sua \dda. dtuacdo € carregada de extrema
intensidade afetiva e de uma desorganizacéo gar&idd cotidiana (Mahoney, 1998). Os
entrevistados disseram que se sentiram perdidosyis®o, sem saber o que fazer e sem ter

informacdes adequadas para tomar uma decisao:

El: Entdo eu, na verdade, assim, eu ndo, eu nd tiem nocdo do que era um
transplante. A gente ouvia falar, as pessoas falavacé via na televisdo uma
reportagem. Mas, assim, ndo tinha uma... nunca timh passado pela cabeca, nada
sobre doacgéo de 6rgdos ou transplante nem nafl&. [ele [o médico] néo falou a
respeito, ele falou que a cirurgia para (***) viddeira, mas assim, ele ndo me
explicou nada do processo, no sentido de que écoiea muito complexa, que eu
teria que esperar um doador compativel. Que..layagia um tempo pra me esperar
na fila.

T: hum, hum.

El: Ele falou assim, muito objetivo. Ele ndo explicque dependia de uma outra
pessoa que...com morte encefalica, morte, que bamtel a mim, e todos esses
aspectos. Entéo é...eu assim, do consultorioouisa pessoa muito curiosa, quis
saber um pouco mais. SO que assim, eu nao tieRpeaaiéncia, tinha pouquissimos
pacientes. Entdo assim, ndo tinha para quem gu (...

T: (...) ndo dava para trocar idéias.

E6: [...] Ai eu ndo gostei muito do médico. Eu pertgi pro médico: doutor, o que é
pancreatite? Até entdo, até aquele momento, eureramador. Ai virou e falou
assim: ndo interessa a vocé saber qual € o seuwmdOsiE®p, nem o0 que O
medicamento vai fazer, isso ndo é problema sewadgie eu me preocupo com
iss0, s6 quero que vocé tome os remédios. E anugldeixou muito chateado! Eu
virei pra ele, falei: doutor, ndo precisa contintezendo a receita, eu agradeco
muito a sua atencéao, mas infelizmente o senhowvaéme ter como seu paciente.
Eu me levantei da mesa e ai eu tomei uma decigéoa &stou sem médico, sem
hospital, sem diagndstico, mas eu vou a luta. [...]

T: O que se passava na sua cabeca?

E6: E... eu tava perdido, perdido. Desempregadentdp sem dinheiro, né? E sem
saber nada de transplante. Como € que vou fazetramsplante? Perdidinho
mesmo, sabe?

Conseguir informacdes que possam entender é inpdésel para amenizar o
estresse causado pela alteracdo do estado de dardacesso as informacdes sobre a

condicéo de seus corpos, opcoes de tratamentefeitsss adversos dele decorrentes, ajuda os
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individuos a participarem efetivamente dos proceseotomada de decisdo. Isto faz com que
se sintam um pouco mais seguros, pela sensacacedergla tém o controle sobre suas vidas.

Portanto, os entrevistados que foram bem esclarecghgem de maneira mais positiva:

E1l: Eu nunca fui [para fazer o transplante] comidiivEu disse: eu vou realmente
acreditar e vou fazer esperando o melhor, eu n&ofazer assim, pagar pra ver.

Porque a pior forma de ir para um transplante @ladferma de pagar pra ver se
vou ficar boa. N&o, isso ndo existe, porque...pomticar boa vai depender muito

de vocé. Por que eu ndo estava em duvida? Eugadbigria dificuldades. Eu sabia

gue teria dificuldade. Tinha conversado com paegkermjue me relataram as

dificuldades, horriveis! S6 que eu falava assimnéa tenho opcédo, sé que vou
acreditando que, comigo, acontecerdo menores lIdifidas, porque se for ja

achando tudo de pior, ja nem vou, né?

T: E, ir pra que?

E1: J4 nem rola, né? Mas entdo tem isso, € um baminuma escolha. Vocé tem

escolha de ficar ruim e de tentar. E que, assiqyela momento... sim, tem pessoas
gue preferem ficar, eu prefiro tentar, € tentande @ gente...tentando, mas
consciente que a gente precisa colaborar.

E19: [..] ele [o médico] ficava sempre me mantendfbrmada e pedindo
informacdo porque... ndo tinha experiéncia comspkamte, né? Sempre... quando
na minha primeira consulta ele falou pra mim, au: no caso seu vou ter que
optar pelo transplante de coragéo (...) Eu figesedperada, que no consultério dele
eu tava mal. Assim, eu sai do consultério, eu fypéaaté onde eu morava,
mais...quase dois quildbmetros, eu fui a pé o deeutive o resultado, foi o dia que
ele falou isso.

T: Isso ele ja te falou na primeira consulta?

E19: E, ele falou: olha, o caso seu provavelmeaiteer transplante de coracaol...]
T: Mas ele explicou o que que seria o transplante..

E19: Explicou tudo direitinho. Eu sempre fui berfoimada e eu sempre procurei
saber, eu sempre queria saber tudo, 0s riscose @epntecia, 0 que eu tinha que
fazer depois, né, se eu tivesse essa cirurgiauiAichndo, eu fiquei assim um bom
tempo super bem, sabe?

Se o individuo tem informagbes adequadas, se Ss®et@s inseguro, com
diminuicdo da ansiedade e da frustragdo. Todostosvestados, especialmente os que nao se
sentiram satisfeitos com as informacdes dadas guplge, procuraram obté-las por conta
propria, seja conversando com pessoas que tinhasaga pela mesma situacdo, seja
pesquisando em livros ou na Internet, principal@meras comunidades de transplantados do
Orkut. Estas comunidades parecem prestar um graedeico, na medida em que
disponibilizam artigos cientificos, informativosdepoimentos de pessoas que passaram com

sucesso pelo transplante, além de abrirem espagdqgubd tipo de pergunta.
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Riqueza de detalhes: a memadria do corpo

Um ponto que chamou a atencéo, logo no inicio dag\astas, foi a riqueza de
detalhes com a qual os sujeitos narram a expegiéidda. Pormenores e minlcias como o
tempo, em que 0s anos, meses, dias e até as lfmrasencionados, mesmo depois de
passados muitos anos do transplante. As situag@iesiescritas com particularidades de
sensagdes, como cheiro, gosto, cor, presenca degses 0 que elas disseram ou fizeram, o
contexto daquilo que foi vivido, 0 que pensaramsassmomentos, além de vividos
sentimentos de prazer ou desprazer, dor e alivedpme desejos.

Um exemplo dessa riqueza de detalhes pode semaso dialogo abaixo com

um homem transplantado de figado h4 seis anos:

E6: Passei por varios médicos, até que esse, eme[da cidade] [...] Ai ele falou
assim: isso ai é figado; o teu problema é figads @u ndo eu consigo identificar.
Ele faz varios exames: ndo d4, eu vou te mandan pmigo meu, em [nome da
cidade]. Ai ele me encaminhou pra esse médicgneme da cidade]. Eu fui numa
guinta feira. Ai 0 médico olhou pro meu rosto, ms® viu 0s exames que eu tinha
na mao, e disse: eu vou pedir ultrassom e uns exdmaangue e tal; mas o seu
problema é figado. Mas néo se sabia qual o problamaa quinta feira a tarde, ele
me deu a receita para 0s exames e 0 primeiro egameu ia fazer era na terca
feira. Ai, no sabado, eu tive uma crise de paniteeatabado eu passei mal, foi
minha primeira internagcdo. Ai fui pro hospital, U& doze dias internado. Ai
comecou com diagndostico errado: é vesicula, tirasécula, ndo tira a vesicula. Ai
ficou aquela historia, até que passou os doze aiamédicos do hospital [nome do
hospital] constataram pancreatite aguda por akmolj € o que me deixou mais
chateado ainda. Por alcoolismo? Sim, tomei umaeg@iu coisa assim, mas nunca
me considerei um alcodlatra (...)

T: (...) E n&o com esse exagero todo, pra causarcoma dessa (...)

E6: (...) Com certeza. Ai é... depois dos dozs,dda vim pra casa. Ai fui fazer
tratamento ambulatorial. Chegou no ambulatério asphial [nome do hospital], é
um Gtimo hospital.

Passados seis anos dos acontecimentos, 0 entlevéstala é capaz de especificar
a ordem dos acontecimentos, os dias da semanaagagages e as dos outros, o que disse, 0
que |he disseram e 0 que sentiu. Isto ocorreu efast@s entrevistas, sem excecao,
independente da idade e do grau de instrugcdo. é*apee estes sdo sinais profusos que
somente uma experiéncia muito intensa e profunda pmanter vividos por longo tempo. O
tempo passado ndo ofusca a lembranca. Ela resdergecénditos adormecidos, “como um
filme”, como diz uma mulher transplantada de rimtleze anos. Portadora de nefropatia
desde os nove anos, descobre, concomitantementa, gnavidez e a necessidade de

transplante:
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T: Vocé ja tinha um filho.

E4: Eu ja tinha tido um. [...] e 0 meu médico, entdique me acompanhava desde
crianca, me atendeu no consultério e ficou assiagara, o que nos vamos fazer,
né? Ai ele me mandou fazer uns exames, tal, e duséio era que tinha necrosado
0s dois rins.

T: E isso sem ter dado nada, vocé nao tinha pr@bfemhum, tudo normal.

E4: N&o, nada, de novembro a junho meus dois regoearam sem que eu
percebesse. E...e ai, entdo, tinha a questéo ddagaque ele abordou assim: olha,
talvez vocé ndo consiga, vocé tem que tirar eské, b&io sei o qué, tal... Muito
menos que por uma questdo religiosa, mas por uestdyuética, eu ndo aceitava
essa hipotese do aborto. De que eu teria que famemborto. E fiquei muito
nervosa, claro. Dificil dizer se era por causaisioau por causa do aborto. Eu acho
gue era muito mais por causa do aborto. Realmenfaeei tdo, assim, nervosal!
[...]- Vou te por de repouso absoluto, vamos tiodlo sal, quem sabe a gente pode
reverter? Acho que ja sabia que nao seria possiaal que (...)

T: (...) ndo seria possivel (...)

E4: (...) que de alguma forma ele conseguia.

T: Tava te dando um tempo.

E4: E, pra absorver a idéia. [...]. E...ai, assifquele...aquela angUstia de pensar o
qgue aquilo daria! [...] s6 que nisso, ele pediu guidizesse o ultrassom para ver em
que periodo da gravidez eu estava, e tal. Quandia ewltrassom, ja deu que era
um feto j4, era uma gravidez bem no inicio, o faéttinha morrido! Nao, como fala,
gual é termo? Mas (...)

T: (...) entendi. N&o evoluiu.

E4: Acho que por causa da presséo, do rim, nda&eisei. Ai a médica, falou...ai a
minha méae: como vai fazer? Vai ter que internartippa? Ela falou: ndo, o préprio
organismo reabsorve. E realmente foi o que acomteAssim, é... foi... eu
considero que foi o...gragas a Deus que isso amuit@orque eu ndo teria coragem
de fazer o aborto. Entdo, assim, eu também salian@o seria possivel levar essa
gravidez até o final. Entdo, que bom! Como Deusahs coisas na vida da gente,
né? [...] Meu pai ndo aceitava falar em transplatdeaquele momento, ele: ja que
nao tem mais jeito, vamos fazer alguma coisa! Elaginava hemodialise, mas
transplante? Nao existia essa palavra pro meuMmi. pai ndo permitia que essa
palavra fosse falada. [...]

E4: [muito emocionada] Nossa! Desculpa! Eu fico eimada, quando conto isso.
T: Claro! Desculpa, ndo! Tem mesmo que ficar emuada [...].

E4: N&o, porque...porque eu lembro...eu estouridotée contar na forma como eu
vejo que aconteceu, como se fosse um filme, par ge® eu fico emocionada.
Porque, na época, assim, eu fiquei... ai, que Bemgsa, obrigada! E diferente vocé
estar vivendo e estar revivendo.

T: Claro [acaricio sua mao].

E4: Muito diferente.

T: Claro.

E4: Ai e tal...ai essa cirurgia era pras sete. htevas seis, lavei cabeca e fiz escova
porque ndo queria ficar com o cabelo sujo (rs).

T: (rs) S6 mulher mesmo, pra fazer isso!

Ballone, Ortolani e Pereira Neto (2007) afirmam ,gona nossa percepc¢ao das
coisas e acontecimentos, influem diversos aspexio® caracteristicas da personalidade,
conhecimentos, motivacado, estado emocional e coesliffsiolégicas. Do estado emocional,
ai incluidos os desejos, as emocdes, a vontadde@des ou as necessidades, dependem a
qualidade e quantidade da percepcéo e dos pensmnEsses estados “influenciam tanto na
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sensibilidade aos objetos quanto na sensibilidadegtbpriedades percebidas neles” (...) [Por
isso], “Quanto mais forte a necessidade de umapgessis fortemente ela estara predisposta
a perceber aspectos significativos da realidade gssa necessidade” (p. 18). Na exposicao
abaixo, um homem, transplantado de coracdo haaswis, narra dialogos, sensacodes e
sentimentos que ocorreram antes do transplante sertisessem acabado de acontecer, tal a

nitidez com que os acontecimentos séo descritos:

E20: Ai, nessa consulta, eu falei: entdo, doutomjg do médico], eu t6 querendo ir
pra Europa Oriental, tal, ele falou [...] ndo, agu Deus do céu! Vocé td com
taquicardia ventricular! Eu falei assim: é conhacité, Sindrome da Morte Subita,
né? Ele falou: vamos fazer uma coisa; se vocé aotwdesfibrilador, eu deixo vocé
viajar. Porque sem o desfibrilador vocé nao vidjgora ja pisei na bola mesmo,
nao viaja (rs).

T: (rs)

E20: Ai eu falei: bom, ta bom, vamos fazer issd,flui com a minha esposa, a irma
dela e uma amiga da irma. O que eu andei haquetgp&@riental!! (...)

T: (...) Ah, que coisa boa!

E20: (...) andei! A gente tava em Praga (...)

T: (...) Praga eu conheci (...)

E20: (...) até brinco que hoje eu sinto o que eumeh de medo retroativo. Até uma
vez gque eu dei uma espiada no Orkut, uma comuniclzaimada Medo Retroativo
(rs)

T:E (rs)

E20: (...) por que? Eu num sei se era aquela euftaiviagem, tal, eu tava me
sentindo bem, andava, descia escada do metrd, sobim, tal... e teve um dia, em
Praga, que a gente andou o dia inteirinho, andtia mteirinho. Pegamos um trem,
fomos pra uma cidadezinha vizinha. Na volta, a miolnhada tava morta e falou:
eu ndo vou em lugar nenhum mais! Eu falei: ndoaieda vou, ainda vou numa
outra cidadezinha ai. Fui com a minha esposaltdbi um abuso, né?(rs)

T: (rs)

E20: (rs) Foi um abuso! Quando chegou de madrugadws seis horas da
madrugada, eu acordei ndo me sentindo muito beguelP@ pulsagéo, acordei a
[nome da esposa], falei: [nome da esposa], eu B @yuicardia. Ndo td6 me
sentindo muito bem nédo. To6 sentindo que t6 comit¢ardia. Ai eu falei: ah, parece
gue passou. S6 que ai eu diminui o ritmo, fui rdaisgar, sossego, tal. Quando eu
voltei, fui no doutor [nome do médico] fazer aquiddaura do aparelho[...] Ele
falou assim: por um triz, por um trizocé nao levou um choque! O que teria
acabado com a minha viagem. Ai ndo sei 0 que ammde ai acabava com a
viagem de todo mundo [...]

T: Nossal! Foi sorte!

E20: Ele falou assim: foi por um triz! Mas eu nabia o que era o choque. Eu falei:
e, bom, tudo bem. Ai ele acertou direitinho, tal.

T: Mas que bom que vocé fez a viagem!

E20: A viagem foi muito legal, muito legal! E... i@ve um dia de manha, eu tava
acordando, minha esposa tinha levantado e taltagha no banheiro, eu ja tava
acordado na cama, levei um choque. Mas eu dei itmi!gviinha esposa, todo
mundo assustou, todo mundo correu, meus filhosmy@egada, tal. Ela falou: que
aconteceu, bem? Levei um choque, levei um choquieNei um choque!! E um
tranco que vocé leva, eu ndo sabia qual era essacgs®, né? Talvez a sensacao
maior € o susto, o susto que vocé leva, uma coespérada, vocé néo (...)

T: (...) vocé ta desprevenido (...)
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“O que existe de mais precioso do que os mapassidsgares visitados que
permaneceram no fundo da memaria corporal?”, péagBarres (2004, p. 76). O corpo, diz
ele, copia e armazena dados e faz isto por sesd,apuda de qualquer memoaria externa. Na
memoria do corpo, a mais arcaica que temos, nadguecido: “sua memadria € muito viva”
(Leloup, 1999, p.15). Essa memodria parece ser dasipequando pedimos aos entrevistados
para nos contar suas historias; e, entédo, ela@garé&o como um compartimento isolado que
guarda lembrancas passadas, mas como presengaidas$® em toda superficie corporal. A
rememoracao nao € somente psiquica ou mental: “Gade do corpo humano leva em si
mesma uma consciéncia do verdadeiro Eu e de suadeii (Miranda, 2000, p.11). Na
descricéo viva dos participantes, o evento naonéranca, € presenca que ondula como pano

de fundo do que é vivido hoje.

Qualidade (?) de vida antes do transplante

Antes do transplante, a qualidade de vida dos \estaglos estava bastante
prejudicada em todos 0s aspectos ou praticamentadanpela cronicidade das patologias de
origem e suas complicacdes. Dores, desconfort@nias alteracdo do apetite, falta de
perspectiva, desanimo, excesso de medicacédo, mometds medicos invasivos e dolorosos
sdo algumas das situacdes com as quais essasgtgsEn que lidar, as vezes por muitos
anos. Quem se depara hoje com elas, ndo pode emagmrevezes pelos quais passaram e a
imensa coragem e forca de vontade a que tiveramegoerer.

E1l é uma jovem de 35 anos, muito simpatica, exttiokze e alegre, que foi
diabética por 25 anos. Sempre enfrentou a doermanuaita disposicdo e otimismo, até que
as complicacdes comecaram a aparecer, principatneent neuropatias e perda da visédo. Ela

“ndo estava mais conseguindo controlar a doenca”:

E1: Quadro dificil, ndo conseguia urinar, porquézava sonda, fazia cateterismo
para poder urinar, cinco, seis vezes por dia! Maiseguia comer, tava muito
magra, muito fraca. E... os problemas de visdoaplw, se agravando. [...] Nessa
época, nao tinha condi¢des de trabalhar. [...\vastauito grave, com diabetes, e...
se eu permanecesse diabética, eu poderia tentardaznimeros tratamento que
tem, e eu até tentei muitos deles. Mas a minhgeetisa era... Mas eu vou fazer
um parametro em relacdo ao rim: se eu permaneadisfetica, a minha

insuficiéncia renal ia evoluir em cinco anos, enctoianos ela ia evoluir. Se eu ndo
fizesse o transplante, ela ia evoluir em cinco amo®m menos tempo. [...] Sei
gue... Qual era diferenca entre uma coisa e oétidiferenca era que, assim, se eu
permanecesse diabética, daqui cinco anos eu emtlialise. Qual € a diferenca? Eu
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me dispus a arriscar com o transplante, porquepentde do rim, tranquilamente

iria melhorar todos os aspectos da minha vida. peegunto: e sendo diabética, eu
ia preservar somente o rim? E todo o resto? Estavademais! Entdo ... claro que

os médicos falaram da chance de rejeicao, quedmpgye o pancreas € um Orgao
muito complicado, ele € muito suscetivel a ter trose.

Ansiedade e incertezas surgem com as novas demdadasdo com que as
pessoas se sintam vulneraveis, percebam que alguoises estdo fora de controle e néo
saibam o que fazer sobre a nova situacéo (Pimidota, & Cruz, 2006).

Assim como E1, E2, muito gentil, nos recebeu emcsisa. Ela foi diabética por

7

trinta anos. Hoje, com 34, é risonha, cabelos Isnigem cuidados, irradiando simpatia.

Afirma que, também ela, néo teve “grandes probléames de aparecerem as complicacoes:

E2: Eu comecei a ter retinopatia, comecei a fazeéaser. Quando chegou em 2000,
eu cheguei a perder a vista esquerda. Foi ai eufaygie ndo! Acho que todo
diabético, todo diabético acho que pensa assim:eméde a complicacdo, nunca
acontece comigo. E s6 quando a gente péara pra gae @stad acontecendo, cai a
ficha sério. Eu perdi a vista esquerda e estatanula a direita. Eu trabalhava, eu
era secretdria, tinha um emprego muito bom. Medeckea também diabético,
entdo a gente tinha cumplicidade muito boa. Actdyelo uma hemorragia forte na
retina, no olho direito, fiquei cega um ano.

T: Nossal!! [...] Foi uma fase dificil...

E2: (...) foi, foi uma fase bastante complicadangipalmente pra minha cabeca.
[...] Ai eu passei por varias cirurgias, por varieamentos. E aonde eu consegui
perto de trinta por cento da capacidade da minta @isquerda. S6 que eu acabei
me aposentando. Como eu era secretéria, eu acabeiposentando. Continuei
vivendo muito bem, controlando a diabete. S6 qug@stava com quase 30 anos
de diabete e existia o perigo de perder a visd@ueocchega uma hora, parece, que
guando a complicacdo comeca, parece que nao para.

T: N&o volta, né?

E2: Parece que liga um botdozinho dentro, pareeenga tem (***), por mais que
vocé controle e eu sempre fui muito controladd. Ai. ja ndo podia ficar sozinha,
sair sozinha, viajar sozinha, fazer nada sozinhaiha mae criava uma vigilancia
noturna, porque eu entrava em coma. Entéo, eu izeu dssim, nos ultimos dois
anos, um dia em casa e um dia no hospital.

O agravamento do estado de saude limita muito a #ms entrevistados, que
sentem que perdem a liberdade e o controle sobeevstias. O hospital passa a ser como que
uma outra residéncia. A necessidade de muitos er@eéictos, procedimentos e cirurgias
inibe qualquer tentativa de levar uma vida “norm&& mesma forma, as atividades sociais
sdo comprometidas, pois a doenca e a precisdoaoct@ste intervencdo levam a um
afastamento das pessoas e a uma incapacidade paaatho. A renda familiar cai e as
relacbes pessoais sdo afetadas diretamente pdlasliddides financeiras e pela crise

ocasionada pela doenca.
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E4, 39 anos, é uma mulher bonita, casada. Convivea sua vida com uma
nefropatia diagnosticada aos nove anos de idadk iBubem, casou-se, teve o primeiro filho
e, quando se descobre gravida pela segunda vezanencrise hipertensiva, numa ocasiao

proxima ao casamento de duas irmas:

E4: Fui medir minha presséo, eu tava com minhas@oede 22 por 16. [...] Eu falei:
€ por causa da gravidez. Minha mée e meu pai ficatacinados! Ah, mae, deve
ser por causa da gravidez. Ah, porque um outrocuoédiha dito: ah, essa menina,
ndo é legal que tenha filhos. Eu tinha uma irmééspera do casamento e outra pra
se casar daqui a trés ou quatro meses. Entdomaggnia!

T: Nossa, um monte de coisa acontecendo na familia!

E4: E assim, o casamento da minha irma ja ndo timdia jeito, ja tinha convites
distribuidos, estava tudo certo. A outra talvezipedliar por mais um tempo, mas o
daquela uma, ndo tinha mais jeito. Entdo dito & fetles se casaram. Numa
situacdo triste. Triste assim, ndo foi assim, oby Meus. Ndo me recordo dessa
fase como tdo pesada, mas assim, dificil, vamoscaoldessa forma. Eles se
casaram. No mesmo dia que eles foram pra lua deeméli pro hospital fazer o
implante de catéter. [...] E foi muito sofrido, goe eu senti toda a dor da cirurgia.
[...] Primeiro que, assim, lembro o dia, porquessira: eles implantaram o catéter e
fica sO aquela coisinha pequenininha pra fora.uAine lembro o dia em que eu fui
no médico e ele colocou a extensdo. Eu me lemhrm g fosse hoje, porque ele
pensou que eu era louca. Eu falei: vocé podiadgado a minha perna, mas nao
podia ter posto isso em mim!! Vocé t4 doida?? @jhe coisa horrivel!! Me sentia
horrivel, com aquele nego6cio pendurado na minhaigaarCom um monte de
metal, um bocal, uma coisa horrorosa!! Minha barfigou grande, parecia que eu
tava gravida. Eu me lembro que fiquei muito... noexwiito, ter que colocar aquele
negécio em mim. Assim, foi realmente dificil pranmiEu me lembro que eu
verbalizei pro médico isso, né? Ah, me senti hefrime sentia feia, me sentia tudo
gue vocé pode imaginar! Mas ai a gente se acostamibém, comecei a fazer a
troca de bolsa trés vezes por dia. [...]

Pimenta, Mota e Cruz (2006) alertam que, quandsmemas nao sao atendidos e
minimizados, a pessoa vivencia uma grande angeést@cional que piora sua qualidade de
vida, inclusive com reducéo da sobrevida em paiasogvancadas. Os sintomas ndo podem
ser vistos separadamente. “A dor”, exemplificamaagoras, “sera exarcebada se houver
alteracédo no padrao de sono ou fadiga intensa)p.7

E5 € um homem de 65 anos, muito culto, que traballtwmo administrador
hospitalar. Sua histéria tem origem possivel nuraastusdo de sangue que recebeu ha 24
anos atras. Foi contaminado, adquirindo hepatit® @iagndéstico veio com 0s sintomas que

surgiram h& oito ou nove anos, inicialmente corafdak e indisposi¢oes:

E5: [...] tive problemas com varizes de esobfago] Elas podiam, a qualquer
momento, romper e entrar numa hemorragia e issteysinder muito da habilidade
dum médico e dum pronto socorro adequado que est@@o, né? Na hemorragia
vocé bota baldes de sangue! Entdo eu comecei as$gn, um comportamento
muito... muito dificil, né, até em consequéncigdapria doenca.
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T: Dificil em que sentido?

E5: Comecei a ter muita depressdo. Tive depressidito rforte, queria ficar
sozinho... Sou catélico, em momento algum pensemenmatar. Mas ha casos de
colegas que se mataram porque estavam em depmssfimcio da hepatite C.
Como eu disse, eu sou catdlico e a vida ndo é sidaneu pertenco ao meu filho, a
meus netos, aos meus irmaos, a minha mulher, elirtdo eu simplesmente
larguei o problema e deixei na méo de Deus. J&§oetinha cura, né? Entdo eu
fazia tratamento, Ribaverina e Interferon. Melharawmas sempre tinha um
problema. Até que cheguei no ponto, quando tava fmethor, quer dizer, tinha
negativado, com seis meses, aparece um apéndianeadap Entdo é muita coisa
(...)

T: (...) nossa! (...)

E5: (...) lutando contra, né? [...] Até que, isgopassaram dois anos, né? Com
internagdes, intercorréncias sérias... [...] Masgrnamente, vocé vai tendo uma
série de problemas, que vao te afastando da pafilai de tratamento, ou seja, de
uma negativa. Uma maneira de vocé negativar esss ¢ ter uma sobrevida
razoavel. Entdo so restou a fila do transplantédo meu médico disse: olha, vocé
ja fez ai vérias tentativas e cada vez... agora,eméramos com essa medicagao,
mesmo ainda ela ponderada, vendo a relagdo pese, dtiura, etc., ela ta te
levando prum estado fisico muito precério (...)

T: (...) debilitando mais (...)

E5: (...) debilitando, né? Te sacrificando demais!!

A doencga, principalmente se constitui uma ameagh aevida, traz mudancas.
“Essas mudancas sdo mais do que fisicas (...Ja@bém, sociais, psicologicas e espirituais e
ocorrem tanto na pessoa que tem a doenca comodes @8 membros da familia” (Pimenta,
mota & Cruz, 2006, p. 67). Angustia, ansiedaderaisao, inseguranca, medo sdo alguns dos
sentimentos experimentados face aos limites efamsnto do corpo.

E20 é um engenheiro aposentado, casado e pai defithmis. Com 54 anos,
aparenta ter bem menos. Antes do transplante,aviienuma cardiopatia, durante dez anos

sofreu de arritmias:

E20: Ai foi mudando... de repente, o atrio passo@afuncionar, né? [...] vai ter
que colocar um desfibrilador. [...] E ai... [..]} deitei, tava deitado... levei um
choque! Levei aquele choque de novo! Eu falei: mogsome da esposal, levei um
choque! Ai cé fica apavorado, né? [..] Ai ligameoe doutor [nome do médico]:
[...] dois choques seguidos? Vai pro hospital,prai hospital! [...JAi fui atendido,
eu sempre meio apavorado, nervoso, tal. Ai faleh @ médica: olha, ta
acontecendo isso, isso0, isso. Ai a médica, numaguitidade... eu falei: me interna
rapido ai, vao ver o que da pra fazer, porque @u aquero ficar levando choque.
Nao, calma! Calma, num sei o qué... ai eu levechague sentado na frente dela!
Ela assustou! Ela saiu correndo, acho que ela rtimiwavisto aquilo. So sei que ai
eu fui internado. Levei mais um choque, que euenwio. Eu tava... tinha ido no
banheiro, levei um choque em pé, voltei pra cama (.

T: (...) Quatro seguidos, praticamente!

E20: Quatro seguidos! Eu falei: olha, td levanddtonchoque. Pelo amor de Deus,
me dé alguma coisa! Ai eu apaguei e acordei na 8 fiquei sabendo depois que
eu devo ter tido uma parada cardiaca ali. [...]

T: O que passava pela sua cabeca nessas horas?

E20: Era tanta coisa, assim, que vocé, sabe? Wzéeio (...)
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T: (...) meio aéreo, né?

E20: Meio aéreo... cé ndo acredita que tudo atgibrontecendo. Mas, depois que
eu coloquei o desfibrilador, antes de levar o ckp@gsse choque, o atrio comecou
ndo funcionar. Ele parava, ele deixava de funcioAgrisso ai aumentava mais
ainda a deficiéncia cardiaca, eu jA ndo conseguiarauzentos metros sem cansatr,
né? E ai eu ia todo més pra [nome da cidade] faaadioversdo. Eles me
internavam, doutor [nome do médico] me interna@waduma anestesiazinha, dava
um choque usando o proprio desfibrilador, o atdltava a funcionar.

Angustia e medo passam a fazer parte do cotidemoalguns casos chegando a
depressdo e sindrome do panico, formando um cireid®so, onde as emocdes
experimentadas com a descoberta da doenca acabambwodo para desencadear as
freqUentes crises. A qualidade de vida cai ou dasap em todos 0s casos.

E14 é um rapaz de trinta anos, comerciante, graguam administracdo e
economia. Foi diagnosticado com nefropatia ao® ta@ps. Na época, ele ndo entendia direito
0 que estava acontecendo, a nao ser pelo fato @istie escrito “que era quadro evolutivo e

uma coisa relacionada com irreversivel”:

E14: Entdo eu sabia que eu caminhava pro meu narp(***). Nao tinha uma
matematica certa, em que eu precisaria um dia tamarhemodialise em dois anos
ou em quarenta. De repente eu morreria de uma ociga. Nao era
matematicamente (***) Ai eu fiz acompanhamento eiedel quadro evolutivo
permaneceu. [...]

T: Vocé era novo, né? Como vocé lidava com essaasd

E14: Eu tinha certeza de que precisava viver admgag**), entdo eu fazia tudo
gue eu gqueria fazer de modo que... aquele restqm®geu queria ser feliz. E, tipo
assim, como eu sabia que... bom, como eu sabiacnédm achavam que eu nao
teria uma mocidade muito grande, eu procurava néoaproximar muito das
pessoas ... amizade, namorada, esse tipo de €wsgue eu achava que seria
injusto. De repente, num certo ponto... Eu me aariimo se tivesse dirigindo um
carro com problema sério de motor (***). [...] Eagfa hemodialise quinta e sabado.
SO que, depois dessa didlise, a pressao nio fita bam. As vezes da uma queda
de pressédo. Entdo eu ia pra faculdade, eu ficageeléia, mas ndo tinha condicéo.
Eu voltava pra casa, eu sabia que ndo tinha. As@airbastante meu curso, eu nao
formei, tipo assim, excedeu o tempo que eu podédoar na faculdade
federal.[...]depois eu terminei o curso técnicaigfdzer educacao (***). Ai um dia
até ele brincou, que de repente, eu via no fatoadbalhar e estudar, é uma fuga, eu
queria mostrar pra todo mundo que eu ndo era).é (..

T: (...) vocé concorda com ele?

E14: Eu acho que concordo. Eu achei que ndo tiehaum conflito, ndo que eu
percebesse, mas eu sabia que eu néo tinha (**tfioEeu tinha que provar pra
alguém que era tdo bom. (***) Eu acho que eu tirg@mente que fugir, no caso,
daquela verdade. Até hoje eu ndo tenho um dia emequreciso me justificar que
nao tava presente [nas aulas]. Todo dia a mesma,dodo dia eu posso falar que
fui na aula ... Tem la um diario em que, no casajisse que tava presente. Eu fiz
uma notinha pra alguém, entdo ndo tem nem um diguenfiale que esse dia eu ndo
vivi. Todos os dias eu renovo de novo, eu deixed pnova de que eu tava la.
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A constatacdo, para o entdo adolescente, de umaaloeeversivel, portanto
incuravel, portanto mortal, parece té-lo abalagmmto de agir de forma a ndo pensar nisso.
Sem saber por quanto tempo viveria, estudou messupndo nao faltar as aulas, deixando
sempre um registro num diario todos os dias emegteve presente, uma “prova” de que
estava l4, de que era capaz. Com a auto-estimataipevitava relacdes mais proximas, por

achar “injusto” com as pessoas:

E14: Eu fiz hemodidlise um ano e dois meses e melpela... a minha turma, era
uma turma de homens, a gente brincava muito, quargimte passava mal o outro
ficava debochando. [...] (rs). L&, a gente nungaueo dia (***) muito a sério. Eu
acho mesmo que era brincadeira de todo munda#didebochando um do outro,
a gente ria da situacao, era pra ndo encarardamiei@idade. [...] E eu acho que todo
mundo que tem problema de salde, tem, assim, maestm pouquinho... um
pouquinho debilitada. Se vocé ndo encarar, vocé gde (***). Quando eu era
mais novo, que eu tinha essa fuga da realidade, eu.achava que era injusto
comigo.

T: Injusto... o fato de vocé estar doente?

E14: Injusto eu ter uma doenca que eu... eu navdiddom o fim ndo, mas eu
achava que era injusto, né? De repente, vocé cenimea mocga, casa com ela e
depois, ao invés de ser o marido, usar ela comarraefra. (***) Entéo eu falei, eu
vou ficar sozinho, ndo vou... € por causa dissoeu@&ao casei até hoje. Sou o
altimo.

[...] Mas o fato de ser muito sério, eu percebarglo eu era estudante (***), ndo
tinha amigos (***). Vocé tem o carro pra ir ondeisg e ndo tem ninguém pra ir
contigo (***). E, eu ndo... eu sempre tive princpide amizade, mas eu nunca dei
muita corda pra essa amizade, pensando em nacalgzela pessoa sentir a minha
falta quando eu ndo tivesse....

Balint (1984) comenta que as doencas cronicas nraz@a intensa carga de
temores e frustracdes, podendo gerar graves estlosnsiedade por suas condicdes
degenerativas, mas que sao justificadas pela liéol@gestresse é mensuravel nos érgaos do
corpo, as partes influenciando o todo e vive-versa.

Refletindo sobre o pensamento de Grodeck, d"Eqit@88) alerta que a doenca é
um sintoma que remete ao ser humano (ao doentgnia e doente ndo sao termos opostos,
na medida em que, revelando o conflito humano madoapelos sintomas, ele integra a
enfermidade ao ser humano, como uma de suas ciedidg.35).



4 O TRANSPLANTE DE (UMA NOVA) VIDA

Toda a meditacdo e o conhecimento interno possivel
sdo incapazes de nos revelar que somos sangue em
movimento e transformacao. (Novaes, 2003)

O tempo de espera

T: Deixa eu te perguntar uma coisa. E... antesrdeg@, como é que era pra vocé
viver nessa expectativa de ndo saber a hora de sdloe? Assim, quando que ia ser
a cirurgia?

E19: Olha, € uma ansiedade que vocé num sabe axptic que. Aquela ansiedade,
com vontade de fazer e com medo.

T: Humhum.

E19: Cé entende?

T: Entendo, entendo.

E19: Se aquele que vai colocar num da certo, \alo€ gue acabou sua vida.

T: Humhum.

E19: Entdo é pro cé, pro cé... eu acho que o tiiamsp o mais problemético é o de
coragao, por esse motivo. Nao sei, eu nunca fihuraroutro, mas eu sempre penso
assim: pulmao, cé tem dois, né? O figado, cé sadesg perde um pedaco, o figado
se reconstitui. Igual a utero, se vocé tira um peddo seu Utero, cé sabe, ele
reconstitui. S&o os dois 6rgdos que se reconstizinhos. Assim... que até o figado
pode se tirar de uma pessoa saudavel e colocartrwanjuele que € saudavel.

T: E, recupera.

E19: O dele se recupera e recupera o do outro €oré? E coracdo € um, ndo
existe meio coracao!

T: Humhum.

E19: O que eu acho mais dificil no transplanteatagio por este motivo.

T: Humhum.

E19: E era isso a ansiedade, aquela vontade de Yar¢ade de ficar ali, porque o
sofrimento € muito grande! S6 quem passa por unspifante desse, transplante de
coragdo, quem tem problema cardiaco, precisa deéramsplante.. olha, antes &
terrivel!l Entdo, cé imagina! S6 quem passa pefesieero, a falta de ar, a agonia,
aguela vontade, fome e ndo pode comer direito. laggexe, sede que cé tem, que
cé num pode beber agua [...].

Quando o candidato a transplante é colocado readistespera, o tempo que ele
vai aguardar € indeterminado. Varias condicbesi@nitiam na demora ou na rapidez com
que o transplante sera realizado, sendo as cosdifdieas do receptor uma delas. Se o
candidato se encontra ainda com um nivel de salecridados razoavel, provavelmente
devera esperar um tempo maior. Mas estas condigaespodem piorar muito, pois
inviabilizam o processo devido aos riscos da ciaurg da rejeicdo. O fato de ja ser
transplantado de um 6rgéo diferente conta a fasarathdidato, porque ha a preocupacgéo de

preservar o transplante anterior.
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A literatura médica e a midia tém alertado sobfalta ou escassez de 6érgdos
disponiveis para transplante. Esta condigédo, pac& [2006), ndo pode presumir “que a taxa
de doacéo de Orgaos diminui e que o publico deveanifestar uma vontade melhor nesse
sentido” (p.35), pois suas causas sdo multiplageksias, a autora cita: a diminuicdo nos
altimos vinte anos do numero de acidentes autoistibds, devido a melhores dispositivos
de segurancga; as unidades de traumatologia que Bejé& mais aptas a evitar a morte
cerebral; o crescimento acelerado da populacadresoiga nas sociedades tecnologicamente
avancadas, que faz também aumentar a demanda &@tespognumero crescente de doencas
renais e hepaticas associadas a pobreza, a alieeaggidesigualdades sociais; as decisbes e
escolhas dos intervenientes em transplante e da@pu@m geral, que aumentam o nimero de
pacientes considerados como elegiveis ao transplarmcorréncia cada vez mais freqiente
de um segundo e mesmo um terceiro transplante yraranesmo individuo quando os
primeiros falham. E resume a autora:

o mundo do transplante ampliou sua visédo contrdmigle proprio para criar uma
“necessidade” crescente de 6rgdos numa época padaloxalmente, os doadores
potenciais sdo menos numerosos. (...) Ainda quenuimero consideravel de
familias prefira ndo dar seu aval para a retiragl@mdos de um parente morto,
seria singularmente inapropriado considera-lasoresiveis por essa falta aparente
de 6rgaos (p.36).

O tempo maior de espera acontece quando o Org&p @massplantado € mais
procurado. No estado de Sao Paulo, por exemplgamearo de 2008, o niumero de pacientes
em lista de espera para transplante de coracdoder@9, tendo sido realizados 32
procedimentos desse tipo no ano de 2007. Ja paransplante de rim, 9583 pacientes
estavam na fila em janeiro em 2008, enquanto quanooanterior haviam sido realizados,
naquele estado, 1344 transplantes (ABTO, 2007). dasadormas de contornar essa situagao
€ a realizacdo de transplante com doador vivo,cases em que isto é possivel e que o

candidato o deseje. Ainda assim, a compatibilidaae o doador é fator preponderante:

E1l: Na verdade, [deu tempo para] eu compreender.mfe bastava eu querer que
fosse hoje, tinha que esperar o doador. A pontecuecompreender que né&o
importava o lugar da fila que eu estivesse. O itgpde era que surgisse um doador
compativel. A ponto de eu entender que depois asplante eu passaria por um
periodo dificil na segunda temporada. A ponto dergender é...de eu realmente
dar valor aquilo que estava fazendo. Porque napletmente, ndo simplesmente
trocar um tempo, eu tava tendo a oportunidadefadger. alguma coisa. Queria
salvar minha vida, mas se eu ndo tivesse respdidsale, estava tirando a
oportunidade de milhares de pessoas que estavéita tembém. Entdo quer dizer,
deu tempo para eu tomar consciéncia, até fazer.

T: Quanto tempo vocé ficou na fila?
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El: Entdo, foi assim, é...quando, realmente, 6senéeempo levou mais de um ano.
E nessa indefinicdo, porque eu tinha uma funcaal jémprejudicada. [...] eu sempre
na expectativa, assim, como que sera? O que vaiemss? Sera que ele vai me
chamar logo? To piorando [...] toda aquela ansiedadquela esperanga, realmente
de que eu ia fazer, acreditando mesmo! E tambémlagiivida: sera que eu vou
aglentar? Eu ndo td legal, ndo t6 bem e pioranddA|. fui para o hospital. [...]
Entrou uma moca e ela tinha transplantado uns diaie antes. De transplante de
pancreas. E ai, mesmo ela tendo relatado querdgla perdido o pancreas, ela
perdeu o pancreas porque ela teve trombose. Mamanassim, fiquei, nossal!
Figuei pensando: sera que vai acontecer alguma coi®igo? Porque eu tava tdo
assim, certa de fazer aquilo, que eu pensei: ngortano que acontega, vou fazer.

A trajetéria da espera, em todos 0s casos, nawidaveem muita expectativa,
sofrimento e incerteza, acompanhada de sentimeotaplexos, ambiguos e contraditorios.
Ha muito medo de ndo conseguir um érgao a tempada@s condi¢cdes de saude. O desejo
gue esse novo 0rgao nao demore a aparecer €, aonEmnpo, acompanhado do medo da
rejeicdo apos o transplante ou de morrer duranieiggia. Em todos os casos, 0 que se teme

€ a morte, ou esperando o transplante, ou apascegimento:

E3: Eu tinha medo de demora, eu tinha medo de.tinka medo de fazer o
transplante e ndo dar certo, de fazer o transpamnterrer, eu tinha medo de tudo
isso acontecer antes de eu fazer o transplantéo €aque eu, em 2001, eu troquei 0
meu carro, Palio, e eu queria um carro zero, poeguedo sabia se eu ia viver pra
aproveitar isso. E foi um luxo meu, um desejo dueha época do transplante que
eu fui e encarei e...fiz o financiamento. [...]

T: Vocé ficou quanto tempo na fila?

E3: Foi um ano e nove meses. Porque, quando eei eatfila e achava que ia ter
aquela longa espera, descobri que, por ser duplfpas-rim], tem preferéncia, é
uma outra fila. Quando é so rim é uma fila maigéon

T: Entendi.

E3: Quando é duplo ndo entra naquela do rim (...)

T: (...) € uma fila especial (...)

E3: (...) por causa das consequéncias da dialdtiegue a diabete pode causar.
Entédo € isso, entdo eu acabei... 0 médico falousgtia de dois anos a um ano e
meio. Foi mais ou menos dois anos. Na verdadea timh ano, eu tinha me inscrito
em setembro, até ficar pronto documentos, examsstiio no més de setembro e
setembro do outro ano eu fui chamado. E acho, malembro bem, eu era o oitavo
da fila. O que aconteceu? As pessoas que estavaninha frente, ou ndo foram
encontradas ou, de repente, ndo estavam em cosdigifriada, com febre ndo
pode fazer.

T: Ou ndo era compativel.

E3: N&o era compativel [...] Falando em hemodialieee uma Unica vez que eu
tive dificuldade de fazer. Eu tive, que eu ndo daier. Nao, tinha uma hora que
estava fazendo, eu: me tira daqui, ndo quero fazertira daqui! Eu chamei a
enfermeira. Eu sei que ele me foram enrolando @ w@nédico, veio enfermeira: ja
vai tirar! E me deixaram la as quatro horas.

T: O que aconteceu naquele dia?

E3: Eu... sabe, um minuto de desacreditar, né?el:‘;éqtava cansado, sabe? Aquilo
ja(...)

T: (...) sera que isso ndo vai dar em nada (...)
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E3: Que saco, por que comigo? Por que que eu i8 &gmelhor eu morrer, né? Ja

trinta anos, ai, de diabete! Cheio de complicacGé®io de cuidados e agora nessa
situacdo. Ah, umas coisas assim! Foi uma Unicavemca mais. Depois encarei e

foi tranquiilo.

Enquanto se espera, as idas e vindas para o hasjotaonstantes. O estado de
saude piora, a auto-estima desaparece. A conszidagiroximidade da morte traz a falta de
perspectiva e, as vezes, desinteresse pela vidhuiT$2003) alerta para esta situacao
paradoxal, em que o candidato ao transplante depeeparar para a eventualidade da prépria
morte, enquanto, simultaneamente, precisa mobila@a sua energia fisica e psiquica para

suplantar as provas pelas quais necessita pagésguie@bcorra o transplante:

E5: Eu me sentia um bagaco! Entdo eu fui interrmdauma ala, ainda antiga do
prédio, numa enfermaria de oito pessoas [...]. d2 Idireito tinha uma janela, foi
bom. E o senhor que tava do lado esquerdo, ela sido operado. [...] Ele tava
totalmente sem controle intestinal. Na minha fretaiéa morrendo um senhor que a
familia tinha pedido pra deixar ele quieto. Um ou&, me assustei porque olhei no
chdo, vi umas botas ortopédicas, ele ndo tinhauas gernas, era uma prétese.
Enfim, daqueles oito, tinham sete!! Ai eu faleiragau sou melhor? Ai comeca: eu
sou melhor entre todos os daqui de dentro? Entdodeusou isso que eu to
pensando! Porque vocé sempre se julga um coitadiurhaniseravel. Nao! Eu sou
o melhor de todos aqui, né? E ali fiquei uma seniateanado fazendo os exames.
E exames de primeira geracdo, coisa que me sudagea tecnologia [...].Bom e
ai, ta: t& tudo pronto, o senhor t4 na fila, massatinha... € um vestibular! Porque
tem o lado social, né? Entdo a assistente social a@nversar contigo, né? E
procura saber se onde vocé mora tem saneamento beesivocé tem uma estrutura
familiar, né? Quanto vocé ganha, porque existaatio sistema que vocé tem que
corrigir, ta? As vezes falta o medicamento. [Bdm, entdo, a gente fica numa
situacdo assim de... cé vai pra casa, vai ter geer funs exames, assim, tipo de
quinze em quinze dias, s6 pra ir dando uma vedéda.)

T: (...) prair controlando (...)

E5: (...) é, controlando. [...] Mas € uma angustlaia contagem regressiva, uma
luta contra o tempo! E vocé piorando! Ai é que t@roblema: vocé piorando,
piorando, piorando... ai vai chegar o ponto queveu ser chamado... e ai
clinicamente estou sem condi¢cbes de fazer o tram&pl A luta contra o tempo, 0
relogio, [...] € uma grande, grande batalha!!

Tschui (2003) comenta que, até recentemente, o homé&o tinha ainda se
confrontado com esta situacao, em que a permeatidida fronteira entre a vida e a morte se
mostra de forma tdo evidente. Embora seja inevitéa@® refletimos sobre a nossa morte de
maneira cotidiana. Sabemos que vamos morrer, magp@dsamos nisso. Mas, enquanto
espera, 0 candidato ao transplante toma consci&@eiaaneira muito agucada de sua
proximidade, embora raramente se prepare de fato gsa eventualidade. A angustia e o
sofrimento se ancoram na esperanca de sucesso,ompara aqueles que parecem

convencidos de que nao vao mais se recuperar:
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E20: Mas foi uma loucura! Foi uma... foi um periaisim, que ndo s6 pra mim,
mas a familia inteira, né? Eu s6 chorava. Ai vagé.cé tem... sei |4, cé comeca a
tomar consciéncia: puxa vida! Sera que... ser&ue vai terminar assim, de uma
hora pra outra? Cé vé que (...)

T: Humhum.

E20: (...) tanta coisa! Tem os filhos, um filhohéndez anos, onze anos o mais
velho... Puxa vida! Tinha tanta coisa pra fazer etas, fazer por eles, né?

T: Humhum.

E20: E ndo vou t4 mais aqui, né? Como € que vassey ne? [...] Eu lembro que
eu falava assim: 6, doutor [nome do médico], congue vai ser? Nao vai tudo
correr bem, tal, num sei que. E se ndo der tempatod [nome do médico]? O,
pode ficar sossegado, da insuficiéncia cardiac@seatiques cardiacos cé nédo
morre. Bom, entdo senhor faz o seguinte: senhorpnécisa ter pressa ndo. O
senhor espera um coracdo bom ai, ndo vai pondgupralm nédo, faz uma selecéo
boa ai (rs). Ele falou: pode ficar sossegado.

T: Que que vocé tinha mais medo no transplante?

E20: Isso que te falei, eu ndo sabia do sucessmdeansplante. A Unica idéia que
eu tinha era de trinta anos atras e o cara mowedianseguinte, né? [...] Entdo,
apareceram uns dois 6rgdos |4, mas ndo tavam dwiézordo, né? N&o... com a
compatibilidade que eles exigem, né?

T: Ah, ta.

E20: E eu sei que na ultima semana, acho que ordmadme do médico] chegou
pra minha familia e falou: 6, se ndo aparecer uaddioessa semana, ndo vai ter
mais o que fazer. Ele ta com o pulméao cheio d aguam ja ndo ta funcionando.
Eu ndo conseguia levantar da cama.

T: Ja tava bem complicado entéo.

E20: [...] Entdo, a preocupacdo era essa, eu t@m@ ém condi¢cbes ruins pra
cirurgia.

O tempo interminavel de espera significa aguardanemuitos casos, realmente
desejar que alguém morra para que a doacdo acoisigacondicdo € acompanhada de
extrema culpa e vergonha, de um sofrimento psigutemso e torturantes conflitos morais,
onde valores humanos basilares e questfes éticdanmientais sdo colocados em evidéncia
(tais comportamentos também foram percebidos powBet all, 2006).

Jung (1984) adverte sobre a improbabilidade de Ispgue condutas instintivas
manifestarem-se de maneira pura no homem civilizasiocondi¢des psiquicas normais, pois
sao diluidos pelas circunstancias, pelas pecuides afetivas ou pelo carater do individuo. A
intensidade do estresse com o0 qual se defrontandidzdo ao transplante, o seu auténtico
embate, minuto a minuto, entre a vida e a mortegmaluma brecha por onde se infiltram

pensamentos e sentimentos considerados totalmamtéros a sua indole:

E5: [...] pelo que eu li sobre o transplante, alraiohance era muito pequena. Até
porgue VOCcé comeca a pensar que precisa morrepess@a para te salvar. Isso é
um conflito muito grande! [...] Durante o tempoedpera eu dei muita sorte, porque
nos alugamos um apartamento muito bom [...] umanga boa, bonita, virada para
o rio [nome do rio] e com por do sol. E ai, horafoverdo, eu sempre ficava ali no
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final, vendo o por do sol (***). E, nesta tarde,taua olhando, olhando... e comecei
a pensar. meu Deus! Quem vai morrer? Aquela seBhArpiele motoqueiro?
Aquele guarda? Aquele motorista do 6nibus? Aqui&elauele ali? E fiz, Teresa,
essa pergunta a Deus! E me envergonhei! Me enveegomas na hora, por um
milésimo... eu falei assim: meu Deus! Ndo era pea gastigar ndo. Era como
peniténcia por me arrepender daquilo que eu fededi que n&o vai morrer ninguém
pra me salvar? Eu ndo tenho razdo. Ninguém temungainazao pra pedir a Deus
pra matar alguém pra te salvar! Mas foi instintaefesa (...)

T: (...) claro, claro!!

E5: Vocé ndo nasceu pra matar. Mas vocé vai matatedesa da sua prole, da sua
méae, da prépria vida! E ali, foi meu instinto déeda que falou mais alto, mas falou
mais alto uma estupidez muito grande! Mas, numoméisimo de segundo, me
toquei e comecei a chorar desesperadamente. Minleentonta isso até com mais
rigueza de detalhes. Eu repito o que ela falouymey figuei num estado de transe,
gue eu nado sabia o que é que eu fazia, né? Eledbragoa e disse: o que é que
houve, 0 que é que houve, 0 que € que houve? Eavehmao conseguia falar, ndo
conseguia falar. Ela me levou, me deitou na camgueria ficar sentado. Eu fiquei
muito agitado. Pedindo a Deus: perdao, perdaoapeperdao, perdao!!! Mas o que
€ que houve, o que é gque houve? Ai eu falei prafélala foi, com habilidade,
contornando (***) E falo isso pro pessoal de pagi: esse comportamento assim,
individual, mesquinho da vida, né, me fez... Eu gderia me matar. E ai chegou a
um ponto que eu queria matar o outro! Matar o on&o, pedir a Deus pra matar
alguém! Tanto é que, num dado momento, quando acmélisse: o senhor pode
vir que pode ser feito o transplante, eu me seriiaclo. Poxa vida! Serd que eu
azarei alguém ai, atrapalhei? Mas digo: ndo! N&pcamvencer a Deus a fazer isso
nunca!

Mendonca (2007) indica que € vivendo uma situacéwitel que “nos
surpreendemos com nossos lapsos, nossas produpdessdientes, por vezes tao
escandalosamente contrarias as nossas convic¢@esdtidas. Nao somos senhores de ndés
mesmos, h& algo que reina em nés” (p. 67). Mér2dA6) admite ter experimentado esta
condicdo ao narrar sua experiéncia acerca do tearispde seu bebé de apenas um ano de
idade: “Eu ndo desejava a morte de ninguém”, dizeeh depoimento que escreveu para a
filha, “mas, entretanto, se uma outra crianca naoesse, eu te perdia. A morte de uma outra
crianca queria dizer a vida para vocé... Que peestmmacabro e dificil de gerir!” (p. 202).

O forte anseio que apareca um doador € vivido pelividuo como se fosse
também um outro desejo: 0 de que outras pessaasnspéra que ele seja feliz. Pois a doacao
s6 surgir4 de uma situacdo cruel que envolve oataagua familia. Isto sem considerar um
relevante aspecto, que poderia ser tomado como tmautra pesquisa: o da morte
encefélica. O cérebro esta morto. De acordo congrios meédicos e cientificos bem
definidos, a partir desse momento se esta diantardser humano morto. Mas, quando os
orgaos sao retirados, do ponto de vista anatbraigdnico, fisioldgico, eles (e obviamente, o

corpo humano) estdo e necessitam estar bem vivadéska forma ainda que os 6rgdos
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precisam ser preservados, pois, do contrario, seenem ou se tornarem disfuncionais, ndo
podem ser enxertados.

Tschui (2003) nota que, para os cirurgides, aagdirdos 6rgdos € uma intervencao
brutal: “alguns consideram como uma violacéo danidiade de um corpo que ninguém pode
afirmar definitivamente que ndo é mais habitado”1g0). Em geral, a equipe médica néo se
refere a este corpo como “o morto” ou “o cadavargs como “o paciente” ou “o doador”
(Plaen, 2003). Para a familia doadora, “deixar est®o num momento onde se tem a
impressao que ele esta ainda tao vivo é extremangehdroso” (Tschui, 2003, p. 16Dra,
como lidar com essa questdo extremamente inusitadajgua e conflitante de um ser
humano morto (portanto, um cadaver) cujo corpo @st#? O que dizer dessa condicédo de
um cadaver vivo?

Eis um outro paradoxo do processo do transplanéepgumite a indagacao de
como receptores, familias de doadores e mesmoipeaapddica lida com esta questao.

A culpa, para os candidatos, também existe em spleeputras pessoas estdo na

mesma situacao e ainda nao tiveram uma oportunidade

E1: Ai eu entrei pra hemodialise. Eu fiz um andémodialise, eu tinha o pancreas
transplantado. Mas foi interessante, as pessoasitempavor de hemodialise. [...]
Eu fiz um ano de hemodidlise, mas assim de maneraguila. [...] A fila renal, eu
teria que ficar uns dez anos esperando. S6 quen,assi nd0 pensava que... eu
pensava assim: é... sera que vai surgir um dod®antfue tem aquela coisa, vocé
escuta as pessoas falarem: eu td6 fazendo didlidezn@nos. Dialise ha dez anos! S6
gue eu sabia que ia ter uma solu¢cdo, mas ndo sahia, porque ndo tinha
expectativa. Ai ele [o médico] solicitou a priogaa, porque... porque, como eu
tinha o pancreas transplantado, como eu fazia hétism] eu poderia perder o
pancreas. Quando ele solicitou a priorizacdo, demams dois meses pra ser
julgado por uma comissao [...] E ai surgiu o rimude doador no sdbado. Eu me
lembro que eu tava preparando pra ir pra hemoejdies exatamente no dia do
doador de 6rgédos. Foi até interessante.

T: Ah, que legal!

E1: [...] Eu fui privilegiada. Embora, tinha aqueleisa também, Teresa. Eu fazia
dialise com pessoas que estavam esperando h& noseh&é cinco anos. Pessoas
tdo jovens! E em algum momento, vocé se questieabmente. Pensa assim: eu
também fui injusta. Eu estou tendo essa oporturid@teber esse 6rgdo e pessoas
que passaram por um sofrimento maior ndo estao tesgh oportunidade. Sé que,
assim, por outro lado, eu tinha compreensao...yagoagsim, nao foi o caso. Porque
eu tinha um érgdo que eu precisava preservar.sBorau fui priorizada, eu néo ia
comecar a perder os aspectos. Eu figuei com agqueta de pensar: poxa! Eu
gueria tanto! Vocé fica na verdade assim: vocésedbe culpada, mas queria fazer
uma coisa por aquela pessoa. [...] Porque, quamda tve oportunidade, quando
tava ali e ver surgir um doador, pra quem tavéaakndo a didlise... e ai parece que
todas aquelas pessoas que estdo |4, elas ndofoissma coisa que eu pude
perceber. Uma coisa que dificilmente pensaria, aoisa... que aquelas pessoas...
que quando surge um doador pra uma pessoa daguelestfio 1a, elas poderiam
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ficar com muita raiva, morrer de inveja: poxa! Bae ndo foi pra mim? Mas muito
pelo contrario.

T: Que legal!

E1l: Ela ficam t&o felizes pela aquela outra pessoa!

7

“Qual é o impacto sobre o receptor do 6rgao recgbi€omo ele vive a
culpabilidade de permanecer vivo ao preco da naetem outro qualquer?” Sao perguntas
que faz Alvarez (2006, p.16), aconselhando queasspionais responsaveis por acompanhar
0S pacientes transplantados se dediquem a ess#®sSUA0 pouco considerados: “Muito
poucos pacientes sdo capazes de verbalizar a @EngUst ansiedade que estas questfes
representam para eles”. Talvez seja por esta uéoembora artigos cientificos acerca da
subjetividade no transplante sejam escassos, eéttproliferanblogs sitese comunidades

virtuais de apoio a transplantados que abrem eggmecessas discussoes.

Um telefonema: o chamado para uma nova vida

E3: Eu lembro que eu tinha comecado... era épocard@val. Eu fui na médica na
quinta feira, sexta feira comecava o carnaval. INatg, eu ja era o primeiro da fila.
Porque vocé acompanhava pela internet, tal, tasm@anhando. Ai ela falou que
na quarta tinha aparecido um 6rgédo, mas ela adhwelg ndo era bom, que minha
equipe ndo achou que era bom pra mim. Entéo resolvedo me chamar. Era pra
eu ficar atento que qualquer hora ia vir um o6rgé@ormpim. Ainda brinquei: posso
pular carnaval, doutora? Ela falou: pode pular &m.néo sei, nunca falei... se ela
falou brincando. E eu fui pular carnaval. O ladonbé que eu fui pular carnaval
(rs.) Pulei tanto, duas noites de carnaval! (rs.)

T: Que 6timo! (rs).

E3: (rs) Pulei no sdbado de carnaval e na terca-fiei carnaval. Ai, quarta feira de
cinzas, era aniversario do meu irméo [...] Meu oném filhos gémeos, o mais
novo tem, o que é gémeo comigo. Era o primeiroeasério dele com os filhos
gémeos [...] Eu fui. E uma certa hora, por voltaudes dez horas mais ou menos,
tocou o telefone. A cunhada, a minha cunhada atemd®ou que o telefone era pra
mim. Eu falei: pra mim? Quando atendi, era a dajter nefrologista que me
tempo! E como era aniversario do meu irméo, ediesado fotos. Ela percebeu a
minha risada. Ela tirou a foto no telefone, eu tealfioto.

T: Ah, que legal!

E3: E, eu tenho a foto de quanto eu recebi a lgagpdando estava sendo chamado
para uma nova vida. E aonde ia comecar uma not@ihis

A condi¢do em que a pessoa se encontra devidokbgiatrestringe terrivelmente
suas possibilidades de acédo e qualidade de visa.élsamplificado no momento em que é
colocada na lista de espera. O candidato ao teamsplé prisioneiro em liberdade da
precariedade do seu corpo e do toque do telefonegdtal, o celular, sempre ligado, passa a
ser seu companheiro nas 24 horas do dia, monitdcaiino tempo para que a bateria nao

acabe, para que o sinal ndo se perca ou para queajgalgum defeito. A dependéncia do
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telefone se estende a toda familia e, as vezesnaiges. Os que nAo moram na mesma casa,
todos os dias procuram saber se ndo ha algum cbhamad

O individuo fica acuado num raio geografico muitoitado, pois, caso o hospital
o chame, deve chegar no menor tempo possivel, ef) getes de duas horas (Tschui, 2003).
Assim, fica impossibilitado de passear, visitar @msj viajar (conforme também descrito em
Brown et all, 2006). As condicdes corporais limitane que podem ser impedimento para a

cirurgia, se junta o medo de sair de casa, deer@nsontrado e perder a oportunidade:

E5: [...] aguarda um telefonema nosso. Ai comegmele problema: minha familia
é toda aqui no [nome da cidade onde mora] [0 esteelo foi operado em outra
cidade]. Eramos nove irmaos, hoje somos sete,sivellcomigo, ele, meu filho. E
os telefonemas todo dia: como é t4, como é queT&htos aguardando, tamos
aguardando, tamos esperando, tamos esperando. nagaicio existe aquela
ansiedade: o telefone toca, era eu e a minha mpitheatender. Depois comecou, ia
ela atender. Porque era ele [o filho] querendorsabgcia minha, falava comigo,
minhas irmas, esse meu amigo, enfim... Eu fui naptmdo e acostumando com o
toque do telefone durante o dia. Mas, a medida quempo ia avancando, ia
passando... porque isso foi em janeiro, meadoswigdiro, marco... ai eu sai, levei
o celular da minha nora. (***) ficava com medo deaf sem comunicagdo. Entdo
eu saia com muito medo de que telefonassem. Aldaméncia dos fatos me fazia
sofrer, porque ndo é assim: ele ndo td em casdewervez! Vamos mandar uma
ambulancia e tentar localizar o R., ele tA em [nomeidade onde foi operado]!
N&o é aquilo, ndo ta em casa perdeu a vez! Masite géo arrisca, né? Entéo eu
saia muito pouco; quando saia, era uma hora nanoakiu queria td em casa.]...]
[..] Bem, e uma noite, exatamente numa sexta,fei#@ me lembro, sexta ou
sébado, o telefone tocou |4 em casa onze horasitga [n..] Da um frio, Teresa, na
barriga!! Onze horas, onze e quinze da noite, ga: dheu Deus do céu! Atendi o
telefone: alé! Senhor R.? Onze horas e ndo seitguda noite. A voz era
masculina: senhor R.? Meu filho ndo vai me chamsama minhas irmas ndo me
chamam de senhor, com essa cerimfnia toda. Respgbedt. Boa noite, Sr. R.,
aqui quem t4 falando é o doutor Fulano, da equipdrahsplante da [nome da
instituicdo]. O senhor pode se apresentar, quart@apossibilidade de fazer o seu
transplante. [...]

[...] Teresa, ai, naquela hora, vocé ndo sabe smrihando ou o0 que que ta
acontecendo com vocé! Eu levantei, chamei minhahenulfalei pra ela, ela é
espirita: vem aqui um instantinho. Ai deitei dodatkla, ela fez uma oracao, eu
rezei, levantei, fiz a barba, tomei banho... Alg,rdéinda perguntei pra ele: doutor,
guanto tempo eu tenho pra chegar ai? Nao, poa®wircalma! Seu transplante vai
ser feito amanha onze meia, meio dia (...)

T: (...) entdo vocé tinha tempo de (...)

E5: (...) tinha tempo. Primeiro porque tava vindo[dome de outra cidade] [...],
duas horas e meia, trés horas de carro. Como enaitde vinha devagar, o figado
d& essa tolerancia. Vai fazer exames daqui edalver se eu td bem... Porque se
tivesse ali, naquele momento, uma hemorragia, euseéia transplantado. Uma
unha encravada, ndo seria, porque € uma infecham,.enfim, eu internei.

Surpresa e alivio, desejo e medo, expectativa ertemka, uma mistura de
sentimentos contraditérios novamente assolam eiohah quando acontece uma situagdo néo

rara, a de que o candidato seja chamado mais deerreté que a doacdo se concretize. Pode
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acontecer que o primeiro, 0 segundo, ou ainda,raeite doador que aparece nao seja
compativel ou advenha a cessagcdo dos seus batsnmeatdiacos. Em comunidades de

pessoas transplantadas na Internet encontram-s@raepos de pessoas que passaram por
esta situacdo seis vezes! A torrente de sentimengémsocdes provocadas pelo telefonema se

sobrepde frustracdo, desanimo e, nao raro, depressa

E1l: Nessa indefinicdo, o tempo se passou, atéulesrdro que, numa madrugada,
ele me ligou. Disse que tinha surgido um doadorfidtwei impressionada! Eu falei:
mas eu ndo tb ativa [na fila do transplante], do{riome do médico]! Ele falou:
mas ndo tem problema, surgiu um doador, vamosaayvabpera ai que eu ja te ligo.
Ai, meia hora depois, ele me ligou, disse que adonio era compativel, ndo tava
bem. Ai é aquela coisa: vocé ta... como é todoegssm Normalmente vocé fica
com expectativa tdo grande!!!

T: Claro.

E1: Quando o médico liga novamente e fala que réio adrto, vocé perde as
esperancas! Ndo tem como! Ai eu me lembro, é &éegsante isso, ai eu continuei
aguardando, tal, e ele me desativou novamentelfddd transplante] porque meu
rim tinha melhorado um pouquinho. E ai eu me lenmdme eu falei: bom, vou
esperar, né? Ai, [...] Naquele dia, trés horasaddet me lembro disso, que assim:
tava assistindo televiséo e tal, olhei no relégie, passou 0 seguinte pensamento,
eu pensei assim: eu acho que ndo vou conseguir feemgsplante porque ta
demorando demais.

E3: Entdo chegou a me chamar. S6 que ndo me achdeancelular estava com a
antena quebrada. [...] Quando eu cheguei em casa,immao j4 estava louco!
Minha méae estava viajando, meu irméo estava lotrés de mim. Porque a médica
tinha ligado. Ai liguei pra médica. Ai ela falowgadia ndo da tempo mais. Tinha
passado muito. Isso tinha passado duas, trés le@sdeu? Porque ndo era para
ser aquele (...)

T: (...) ai vocé ficou meio decepcionado (...)

E3: (...) fiquei triste, fiquei decepcionado, figquauito chateado! Fiquei uma
semana bem down. Cheguei...num final de semanaeganda, cheguei 1a na
hemodialise, falei com... contei, tinha que desabaf

E preciso muita paciéncia e esperanca para lidar &extraordinaria incerteza
gue é rotina na vida destas pessoas. O tempo deaesn uma qualidade especial: a vida
esta suspensa, “fora de sincronia com o passadduéu@ imaginado que se segue ao
transplante” (Brown et all, 2006, p.131). O passadotimidante e planos para o futuro nédo
podem ser considerados até que o transplantetsgeafeseu resultado seja positivo:

E19: Eu fui chamada duas vezes pro transplantgeyézes, né? Na terceira... na
primeira eu ja tava prontinha pra ir pra sala dergia, ja tinha me preparado tudo.
E... minha filha tava aqui, ai eu entrei em desesfe.]. Ai, dessa primeira vez, eu
entrei em desespero. Das outras duas vezes nadrdaaquila, mas da primeira eu
entrei em desesperol...]

T: Ai, na ultima hora suspendeu [...] vocé ficoaajionada?

E19: E, decepcionada! [...] Ai, passado acho quemés e pouco depois, eu fui
chamada de novo. Ai, o doutor [nome do médicolndoaeu cheguei ele falou:
olha, é o seguinte, vamo aguardar até sair o Ulérame do paciente, do doador,
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porque n&o vou fazer igual da outra vez ndo. Deaowgz foi muita judiagdo com
vocé. [...] No ultimo exame, j4 tava de noite jd, doutor [nome do médico]
chegou e me falou [...]: olha, I., ndo vai ser dea) porque apareceu no ultimo
exame, o0 paciente, o doador tem problema cardiEedeve uma doenca cardiaca
gue foi curada, mas ndo vamo correr esse rist@ftdo, foi meio traumatico, né?
[...] Ai, na terceira vez que eu fui chamada (...)

T: (...) demorou quanto tempo?

E19: Olha, mais ou menos um més e pouco de novgueaentro de quatro meses,
guando cheguei aqui més de maio, quando foi setembtransplantei nesse. 1sso
tudo aconteceu nesses quatro meses, sabe?

Acordando diferente: comec¢o de uma nova historia

E2: Ai eu lembro que a minha irma& me deixou nagpdd centro cirdrgico, eu fui
pra cirurgia. Quando eu acordei, eu ja acordei coma sensacdo na UTI... eu
acordei diferente! Eu ja sentia que eu nao tinahete, sem saber do resultado! Eu
lembro que eu acordei o enfermeiro. Falou: tudo“bEmn falei: tudo, eu estou sem
diabete. Ele falou: como? E ainda dei o dedinhogbeamedir: pode medir. Eu
acordei diferente, Teresa! Eu acordei sem aquelsaséo de ser diabética. Eu ja
acordei sem essa sensacao!

De acordo com os objetivos desse estudo, ondenoifal se refere a questao da
alteridade no transplante, desnecessario € mogtrar o conjunto dos entrevistados é
composto de individuos cujo transplante, até a datentrevista, foi bem sucedido, ainda que
tenham passado por periodos complicados. Assimaiarian dos entrevistados disse ter
experimentado uma melhora significativa do estagi@lglogo apos a cirurgia, onde atos
simples do cotidiano, como comer, beber, urinadéeespirar, antes considerados dificilimos,

adquirem um sentido especial:

E11: Acordei dez e meia da noite, 0 médico taveolaigo. Disse que depois da
anestesia a gente acorda sem fome. Eu fui o camtigeordei com uma fome
danada! Bem, dez e meia da noite, a enfermeiranatrwuma sopa la, tomei aquilo
e comecei ficar bem.

E13: Eu sai do CTI no segundo dia. Ele [o médiatiju: num quero océ na cama
ndo. Eu comecei a andar no quarto sem sentir @on. s&ntir nada! Quando vim
aqui eu tava com uma postura, postura que euhja intes. A minha recuperacao
foi, th sendo assim... gracas a Deus!

Uma atencado peculiar comeca a ser dada ao funcertarmorporal com foco no
orgédo transplantado; o individuo busca sinais deeaarranjo da fungdo comprometida e dos
sintomas dela decorrentes. Saber que o novo Orgf@ofencionando € sentir que a vida
recomeca, voltando a ter esperanca de retomar @lg@ms casos, de realmente conhecer o
que é a vida “normal” (conforme igualmente achadesVise, 2002; Dabbsa et all, 2004;

Crowley-Matoka, 2005):
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E3: Acordei depois de onze, de dez, onze horasdsplante. Acordei assim meio

sonolento, estava com uma sonda, eu me lembro wdale? que eu quero fazer

xixi. A enfermeira falou: vocé pode fazer. ComoZ®¥@sta com sonda, pode fazer.
N&o tinha percebido. Ai eu fiz xixi. E aquilo eralito bom! Porque eu... quando

vocé faz hemodialise, vocé quase ndo faz xixi.

T: N&o urina, é verdade.

E3: N&o urina, entdo era bom (...)

T: (...) Ah, que legal! (...)

E3: (...) ver que tava funcionando, né? Foi mugaaddilo.

E10: Eu acordei, assim, acordei no CTI do hospita?P, Vocé fica meio aéreo, né?
(***) até perguntei o médico: hoje num tem hemogi&lndo? (rs) (***) Ai o
médico chegou |4, falou: tudo bem, tudo funcionaduleitim, né? Entdo a gente
fica feliz. E eu tenho uma colega enfermeira, quendo eu fazia hemodialise,
guando tava chegando o transplante, ela assisteAhé&la perguntou se podia
assistir o meu. Pode, né? Ai ela me contou assienggando o rim foi colocado no
lugar, imediatamente o rim comecou a funcionar, newe aquela expectativa do
médico de esperar, né? Foi imediatamente, a udineoinecou a sair na sonda.
Entédo foi assim, a alegria da gente foi grande ygrgo momento que o meédico
colocou ja reagiu, isso é muito importante pragesaber.

E17, 47 anos, foi entrevistada quinze dias apdsrsplante renal, depois de ter
passado durante cerca de um ano pela hemodidisesézes por semana. Na ocasido do
NOsSSo encontro, ela vestia roupas em tons alegEhelo estava bem arrumado, maquiagem
leve, batom, sorriso farto, simpatica. Se emocianaito quando perguntamos como foi para

ela acordar depois da cirurgia:

E17: Ai chegou essa senhora pra me dar um rem&deu conversando com ela,
ela falou assim, eu falei com ela: engragado, mffdtala ndo parou. N&o, ela foi
medir minha presséao, lembrei. Ela foi medir minhaspdo e ai ela falou: qual o
braco da fistula? Ai eu falei: esse aqui. Ai el yro lado de ca. Até ai eu ndo
tinha visto que minha fistula tinha parado. Ai fllou assim: ndo, a sua fistula
parou. Eu: ah, ta. Ela falou: mas agora vocé népreaisar dela mais ndo. Eu falei:
por que? Ela falou: ndo, porque seu rins ja estéidnando. Ai eu me emocionei e
tive vontade de chorar! Ai falou: ndo, num predisar assim ndo, porque 0 seu rins
agora ta funcionando. Eu falei: mas eu t6 com aaloBla falou: mas no momento
gue ele ta saindo na sonda, quando tirar a sormiawa urinar normal. Ai, quando
eu fui no banheiro, ja foi outra surpresa! Ai tixee chorar, né?

Pessoas que se isolaram de sua comunidade, doabalho, de uma vida social
normal, dos seus sonhos, em funcédo das suas liegague chegaram a pensar que néo
sobreviveriam, percebem-se voltando ao mundo dosmais” através do simples ato de

urinar como todo mundo:

E2: Depois que a gente faz o transplante, a gemejue ficar aplicando seis vezes
por dia, tem que ver como vai indo o pancreas. BGeaheguei a tomar uma vez
insulina rapida, porque depois do almo¢o deu unelrumentado, mas depois
disso nunca mais tomei insulina.
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T: Logo no inicio (...)

E2: (...) logo no inicio. Eu entrei, eu lembro que..eu entrei no centro cirdrgico

com 280 de glicemia, e logo depois que o transplfoitterminado, cinco e pouco

da manha, a minha glicemia estava noventa! O pasgéeestava ali, funcionando

super normal! Super normal! Mas foi tranquilo. N@ol falar pra vocé que nao tive

dificuldade, eu tive um pouco de dor, o médicoalipse era normal. Mas assim, eu
ndo tive grandes, grandes problemas ou grandeslddides. N&o tive assim.

T: E como é que foi entdo quando vocé acordou degmicirurgia, com um rim
novo?

E16: Eu acho que senti uma vida... acho que euzstali, naquela hora, eu estava
nascendo de novo para uma outra vida. Para melhtrdra vida demais, como
melhorou muito a minha vida.

Ao estresse de todo o processo ocorrido antesrdagiei, muitas vezes de uma
vida inteira de limitacdes, a expectativa relacitsnao sucesso do transplante, a necessidade
de aceitacdo de tomar como seu 0 0rgao de outsagygsnta-se a experiéncia muitas vezes
traumatizante do ambiente frio e altamente tecriodddo hospital:

E4: A experiéncia da UTI acho que € a pior de toBes todas as pessoas. Eu ndo
posso imaginar alguém que se sinta bem la dentnboEa estivesse bem, foi uma
experiéncia terrivell Um experiéncia muito difiglporque eu cheguei bem, eu néo
tinha dor, eu estava bem psicologicamente. Eu &diaem, né? [...] eu lembro que
do meu lado direito tinha uma mulher, que ela sifaka, ndo chorava, resmungava
0 tempo inteiro, resmungava, resmungava, e...aitto tado tinha um senhor com
cirurgia cardiaca, era mais quieto. Mas que mulmmdmodava muito porque ela
ficava o tempo inteiro: ai, ai, ai.

T: Gemendo.

E4: Gemendo, falando e resmungando. Ai uma horgueda agua: me da agua,
pelo amor de Deus! [...] e eu ndo podia fazer n@dilsava, ai passavam algodéo:
ndo, a senhora ndo pode fazer isso. Ai eu me lequegermitiram a entrada da
familia, s6 a minha mae entrou, né? [...] Ai eulenebro que a familia dela entrou,
ela comecou se despedir deles, entdo foi muitcildifitar ali naquele momento.
Vou morrer! Nao fala isso. Aquele escandalo! Assm, triste mesmo, acredito que
ela deva ter morrido mesmo. Mas era muito ruinrfigaE ainda chegou um outro
safenado, um italiano, que ele comecava a cardhant bem alto. E depois,
guando mexia com ele, gritava uns palavrdes emantal Era uma bagunca!

T: Que experiéncia, héin? (rs).

E4: Parece um monte de louco! Ai a enfermeira pagee ficou com dé de mim e
ficou do meu lado.

Complicacdes e intercorréncias podem surgir e g8@speradas. Assim, alguns
entrevistados descreveram um periodo pos-operadifiml, em geral devido a infecgdes,
sintomas de rejeicdo ou dores dificeis de supoftarcomplicacdes, no entanto, ndo fazem
com que os individuos se sintam mais doentes. ‘@& tudo”, eles se sentem bem. Nao ha
mais necessidade de oxigénio, de hemodidlise,sidina. O que mais conta é que houve um

triunfo sobre a morte.
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A medida que o tempo passa, € preciso ter cuidada @vitar infeccdes. Os
imunossupressores diminuem as defesas organicaalgugr problema pode se transformar
num acontecimento fatal. O medo de perder o 6rgagoeeocupacdo maior. E2 teve duas

intercorréncias depois do transplante que a olaigar novas hospitalizagdes:

T: Vocé ficou com medo nessa época, de que algoisa desse errado?

E2: Medo de perder o transplante, isso eu tivecliggava pro doutor [nome do
meédico]: doutor [nome do meédico], se acaso algumiaacacontecer, eu posso
entrar na fila? A primeira coisa que eu falava:pesso entrar na fila de novo?
Entrar na fila porque, isso acontece, 0 seu cospbse adaptando porgue vocé esta
com um 0Orgdo a mais. A gente pensa que tira o @asigara colocar mais um, mas
nao, hoje eu tenho dois pancreas no corpo

E3 recebeu um transplante duplo pancreas-rim h& @nos e meio, a época da
entrevista. Atua como advogado e faz pos-graduddas. até chegar a uma condicdo de
estabilidade orgéanica que |he permitisse voltaatdgsdades "normais” precisou passar por

varios tratamentos e internacoes:

E3: Eu tive, primeiro eu tive uma infeccdo pulmonBiquei catorze dias no
hospital. Ja tinha um ano mais ou menos de tramspka cheguei a ir para UTI.
Meu médico falou pra minha mée rezar pra néo terequbar, porque, se entubar,
a gente ndo sabe o que acontece. Ai eles aplicaraitnioticos, ndo precisou
entubar.

T: Vocé ficou com medo nessa época?

E3: Fiquei, fiquei. Foi complicado. Eu tinha tosseito grande e a traquéia ja tava
ruim por causa da entubacdo anterior. Tive medpedder o 6rgdo, né? Isso era
um... ai depois, com uns dois anos mais ou memasdsplante, eu tive um AVC
isquémico, s6 a parte de equilibrio, né? Chegueidja no hospital? Mas ai fiquei
sessenta dias no hospital, fazendo fisioterapid.Ai depois eu tive, depois do
AVC, eu tive pneumonia. Eu fiquei bem ruim, eu akedca ficar uns dias na UTI.
Mas também superei bem, foi tranqilo. [...] fez amachucado no tornozelo e
aquilo infeccionou, infeccionou. Tive que ficaramado, foi em 2006 [...] E esse pé
meu deu dor de cabeca. Depois tive que acompaalraneuro, vascular, e tive que
ficar trés vezes por semana fazendo curativo até. 98 vinha o medo de amputar
perna, perder a perna por causa daquilo ali. Ecalacdo néo é tdo boa, o médico
vascular falou: pelo histérico que vocé tem, diapgansplante, a sua situacao esta
otima. Nao é normal, claro, mas pelo seu histaliedanto anos de diabético, esta
otimo. A gente vai cuidar disso ai, vocé vai fisam. N&o precisa ficar com medo.
T: Te tranquilizou um pouco (...)

E3: (...) me tranquilizou. Esta longe do osso, t&n problema nenhum néo. E
gracas as Deus ficou tranqiilo.

As medicacdes necessarias para evitar a rejeigdousi constante apos o
transplante, assim como as idas freqlientes ao<oséali aos hospitais para exames. Mas 0s
entrevistados convivem bem com essa necessidadeé Néna simples troca de tratamento.
Stolf e Sadala (2006) observam que voltar as ailed normais e readquirir 0 controle sobre

sua vida, ainda que continuem com tratamentos bamtels aos de doencas cronicas, faz com
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que as pessoas se sintam curadas. Segundo osaattas sdo concepgdes sobre a salude que
“nos remetem ao significado existencial do corgosentido que Merleau Ponty descreve: eu
sou 0 meu corpo, ele é o meu ancoradouro no muhddravés dele que vivo, atuo, faco
minhas trocas com o mundo ao redor” (p.321).

Para os sujeitos desse estudo, nada é pior quataméntos e as dificuldades
pelos quais tiveram que passar antes da cirurgindaAque estejam conscientes da
necessidade de manter limitacbes em relacdo a @iatatividade fisica e que estdo para

sempre ligados aos médicos e hospitais.

E2: Ai eu voltei pra casa, e continuei a mesmaagdasis vezes o (***) por dia,
tomando as medica¢des. Eu fiquei um pouco bitotada os remédios. Eu cheguei
até a tomar 36 comprimidos por dia.

T: Antes ou depois do transplante?

E2: Depois, porque sdo muitas medicacbes, eu precimar um remédio (***), eu
tomava dez comprimidos desse remédio, entéo fige& bitola com os horérios,
porque a gente fica meio preocupada. Hoje sou dasisncanada com os remédios,
eu tenho dois horarios no dia. E que no comecamtedem que ser mais rigoroso,
até porque a dosagem é maior, os remédios saoawnaias depois de dois anos é
tranquilo. Ai eu voltei pra casa, a alimentagdocomeco com pouco sal, mas
num... por causa da pressao, retencao de liquida;gqusa do corticéide, né? Mas
foi normal assim.

Os efeitos colaterais dos medicamentos sdo coasioer‘normais” pela maioria
dos entrevistados e, em alguns casos, até bemsvii® um homem de 40 anos, comenta

sobre isso com humor:

E3: [...] alguns efeitos colaterais dos remédioas iI8so ndo me assustou. Nao me
assustou. O, um dos efeitos colaterais era o aongenpelos. Ai eu adorei porque
hoje eu tenho barba por causa disso.

T: (rs) Que 6timo!

E3: (rs) Eu ndo tinha (rs). Esse efeito colatenahdorei (rs). Eu fico imaginando as
mulheres, coitadas! Parece que, para as mulherasalguns medicamentos que é
diferente dos homens. Eu ouvi alguma histéria assiras ndo sei. Porque,
exatamente por causa desta questdo do peso, temndognsnedicamentos que
aumenta mesmo.

T: Pra vocé foi bom (rs).

E3: E foi (rs). [...] Ai foi tomar os comprimidoQuando sai do hospital estava
tomando doze comprimidos de manha e dez a tarde.

T: 32?

E3: 22, cortisona, sete miligramas, mais nada.

T: Era pesado...

E3: E verdade, era pesado, mas era melhor que tpsudina. E outra, e depois foi
diminuindo. Hoje eu tomo quatro comprimidos de n@aehtrés a tarde. Ja estou
nesse patamar ha trés anos.

E4 € uma mulher bonita de 39 anos que parece néopsetar por ter 0 mesmo

efeito colateral. Também mostra que as pessoasdgrea conhecer as reacdes do seu corpo
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e encontram seus proprios meios para lidar comnalgios efeitos indesejados das

medicacoes:

T: E os efeitos colaterais da medicagéao?

E4: Tem. Olha aqui! Olha esse monte de pélo nobrego!

T: Vocé ndo tinha?

E4: Nao, eu nédo tinha, porque é efeito colaterakbdwédio.

T: Mas s0 isso?

E4: SO, nada que eu perceba além disso.

T: Entéo tranqilo.

E4: Tem gente que fala, d4, da... As vezes terjuomal coisa assim, na gengiva.
[...] Porgque a ciclosporina da um aumento de gengige? [...] A minha gengiva até
aumenta alguma coisinha sim, que com o prépriddiatal eu consigo tirar. Forma
umas bolsinhas.

T: Entendi.

E4: Ela [a médica] fala: vocé é louca! Nao sou dondo. Aquilo incomoda como se
fosse uma carne no meio do dente. Vocé puxa camaehtal, vocé d4 um tranco
assim, porque € uma bolinha que forma. Sai, samgraouco, vocé lava, lava, lava,
acabou (...) (rs).

T: (rs.) (...) acabou (...) (rs).

E4: (rs) (...) resolvido (rs).

A depressdo e o desanimo, comuns na fase que @atecdransplante, sao

substituidos pela esperanca de uma vida normahtQ@ampo isso vai durar? Tschui (2003)

narra o caso de uma casa crianca transplantadaadueviveu apenas cinco anos apos o

transplante, cuja méae diz que, mesmo o filho temdorido, valeu a pena. Porque durante

esse periodo ele pode viver como uma crian¢a “ridenasufruir da sua infancia, o que néo

tinha sido possivel antes da cirurgia. Por issodebu seus 6rgaos. O futuro é incerto. Mas

para quem nao €? Assim, a grande licdo aprendjda e deve viver um dia de cada vez.

E2: Entdo, vai demorar, dure o tempo que durar.bEamtenho isso, o transplante
ndo é nada certo, nada na vida € certo, na ver&adsei, vai durar o tempo que
tiver que durar, mas eu quero viver muito esse teque durar. [...]

E2: Namorava na época do transplante. Meu namanddoqueria que fizesse,
achava muito arriscado, a gente acabou discutiDdpois disso ele até voltou a
conversar comigo, queria voltar, eu falei: no motmeam que eu mais precisei,
vocé nédo, vocé ndo me apoiou, é melhor a gentasgo, entdo. Viramos amigos.
T: Ele ndo entendeu.

E2: Ele ndo entendeu a minha necessidade, eu tiebessidade. Queria viver,
Teresa! Eu sempre tive muita sede de viver, moigsmo com a diabete! Mesmo
passando mal, mesmo tendo varios... eu tinha agadk como eu tenho até hoje.
Eu quero viver tudo aquilo que néo vivi, sabe? Bgdosse velha... mas eu quero
viver! Tinha assim... que eu mudei antes para agorpue antes eu me preocupava
com isso tudo. Hoje ndo, eu preocupo com o hojearké vou me preocupar com
0 amanhé&, mas hoje com hoje. Foi a licdo do transpl...)

T:)...) umdia de cada vez (...)

E2: (...) um dia de cada vez. Foi essa.



5 PARADOXOS DA ALTERIDADE: fechamento e abertura

Talvez entao o leitor acredite que nada ¢ mais fantastico
e louco que a vida real (Hoffman)

O estranhamento

Por volta dos anos 60-70 eram comuns os festiwamisica popular. Num deles,
um compositor cuja identidade néo ficou ha mem@aatou uma musica intitulada Cantiga
Antiga, que apresentava, de forma bem humoradangac@ando o titulo, as noticias mais
recentes dos jornais. Ndo ha como lembrar da canggica. Mas algumas estrofes ficaram
registradas por se referirem a questbes inusitadgsela época, entre elas, o primeiro
transplante de coracdo, que acabava de fracassas, @imeiras disputas das grandes
poténcias pela conquista do espaco. Note-se quée periodo elementar da historia dos
transplantes, ndo havia ainda a polémica do comédecibrgaos. O artista se referiu a isto em
tom zombeteiro, como uma fantasia, pouco provaeesal tornar realidade. Eis os versos

agora lembrados:

Bem que eu evitei esta cantiga

De maneira tdo antiga

Mas nao foi possivel nao.

Ando cansado das manchetes dos jornais!

Tanto crime e propaganda que ndo acabam nunca.mais.

Agora que parece ter cessado

Ao Barnard dos transplantes tanta bajulagéo,
Acho prudente, e até inteligente,

Pra evitar um mau futuro

Vou comprar um coragao.

Oh, astronautas! Oh, cosmonautas!
Por que insistem o espaco disputar?
Podem dividir a lua!

Para mim, basta o luar.

Como mencionado na metodologia, ndo € intencaoe destudo analisar as
relevantes questfes relacionadas ao comércio d@grgor ndo terem sido abordadas
diretamente nos depoimentos dos entrevistadosmFferos alguns comentarios e criticas
sobre essa questdo, mas, ao menos do que pudeneendgy, nenhum deles enfrentou
diretamente este problema.

O mesmo acontece com relac@o a provavel estraisketida pelos receptores em

relacdo ao orgao recebido ou em relacdo aos dsadibescrita em outros estudos (Plaen,
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2006; Tschui, 2003; Varela, 2001; Sharp, 1995; €maBright & Dear, 1990, entre outros).
Foram poucos os entrevistados que manifestaranicgaplente desconforto por portar um
orgdo de outra pessoa na ocasido da entrevistas Fdiscretas acerca de alguns
comportamentos que poderiam ter sido adquiridododolor eram ditas em tom quase sempre
jocoso. Muitos exprimiram que doar o érgdo talvezha sido a missdo daquela pessoa no

mundo:

E3: [...] quando eu fiz 0 meu trabalho [monografeaconcluséo de curso] [...] eu
cheguei a entrevistar dez pessoas. Dez transptemtddés deles tinham uma
dificuldade no inicio, até pouco tempo, menos ds doos de transplantados. Saber
como é conviver com um 6rgdo que ndo era dele. Dstrayam essa preocupagao.
Talvez precisaria entdo um acompanhamento psicadgdintes e até durante. Um
deles eu lembro que estava passando por um psicéogendeu? Que chegava
falar que queria tirar o 6rgdo. Eu, gracas a Defis tenho problema.

T: Vocé ndo teve essa preocupacao, de saber daeléstro de vocé um 6rgdo de
outra pessoa?

E3: Eu penso assim: se as coisas foram feitas moaf®eus quis, se um dos
objetivos daquela pessoa que doou o0 6érgédo pra miresse, entdo ele cumpriu a
missao dele aqui. Entdo, ndo, gracas a Deus, poedée ele era mais novo que eu
guatro anos (rs).

T: Vantagem, né? (rs)

E3: Vantagem também. [...]

T: Vocé disse assim, vocé nao tinha essa coisasilanbeza de ter um 6rgao
estranho. Mas em relagédo ao doador, vocé teve dlgorde sentimento?

E3: N&o, sempre é aquela histéria que te falei. &b que o objetivo dele, uma
das funcdes dele como ser humano, era essa, haotitra. Ele viveu o tempo que
tinha que viver.

Como mencionamos anteriormente, ndo € intencdce destsido aprofundar a
analise das entrevistas do ponto de vista psianddiste estudo se propde apenas a uma
analise interpretativa dos discursos dos partitggan No entanto, por se tratar de uma
hermenéutica que inclui os insights do pesquisambmforme apontado na metodologia, seria
admissivel aventar a possibilidade de que esta®ae®stariam utilizando de um mecanismo
de defesa?

Mendonca (2007) lembra que, para Freud, a nocieet#a estava ligada a de

castracao, inclusive em relacao a perda de pavtesrgo. Questiona entdo a autora:

Nesse contexto, caberia uma interrogacdo sobresiggdoosubjetiva dos doadores,
tomados um a um, e ndo como categoria, € sobre emanismos de defesa
acionados na situacdo de perda voluntaria de urfioprgspecialmente em se
tratando de partes irrecuperaveis, o que podeatuakizar, de alguma forma, o
horror e a angustia de castracdo. Também intepesgantar sobre as repercussfes
naqueles que recebem 6&rgdos; no estranhamentovedoskl introducdo do
estrangeiro no reduto familiar. Pensar, por exempboimplicacbes das relacbes
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estabelecidas pelo sujeito com esse estrangeioopimi@do e os riscos médicos da
rejeicao (p. 22).

A autora se detém na analise da questdo do “estraabordada por Freud em
artigo do mesmo nome, onde afirma que este tentcioaa-se indubitavelmente com o que
€ assustador — com o que provoca medo e horr@aneente, também, a palavra nem sempre
€ usada num sentido claramente definivel, de masotgnde a coincidir com aquilo que
desperta 0 medo em geral” (Freud, 1998, s/p).

Freud analisa o fenbmeno do estranho presentéenatlira de ficcdo, nos contos
de fada e em episddios da vida cotidiana, a pdor significados que a palavra tem em
alemao Keimlich) Primeiramente, a palavra tem o sentido de “opdstajue & familiar”
(Freud, 1998, s/p). Entre os muitos exemplos c#admcontram-se aqueles que dizem
respeito ao fendbmeno do ‘duplo’, que estaria pitesefe maneira distinta, no decorrer do

desenvolvimento, especialmente na infancia. Refera-

personagens que devem ser considerados idénticqeepparecem semelhantes,
iguais (...) de modo que um possui conhecimentotirsento e experiéncia em
comum com o outro. Ou é marcada pelo fato de qaajaito identifica-se com
outra pessoa, de tal forma que fica em dulvida sqbean é o seu eis€lf), ou
substitui o seu proprio esdl) por um estranho (Freud, 1998, s/p).

E bem provavel que no inicio do século o pai degpsilise ndo cogitasse que uma
experiéncia desse tipo pudesse ter lugar na realigeor meio de um transplante de o6rgao.
Ainda assim, poderiamos ser tentados a ilustragvéd desta aclaracdo, o suposto
estranhamento que um receptor de 6rgaos sentrgapeito do doador. Como mencionado
anteriormente, existem, no imaginario popular diteeatura, descricoes de estados em que 0
receptor sente como que uma intrusdo do doadoearn®po e em seus pensamentos. Uma
das entrevistadas faz uma mengao a isso:

T: [...] vocé falou: uma parte de mim que eu naohego. O que é, para vocé, ter
essa parte dentro de vocé, que de certa forma sid@?é

E2: Eu considero meu, mas eu gostaria de sabanéiddde desse 6rgéo, s6 pra
mim. Mas isso é coisa que a gente cria na cabegasd. Assim, eu queria saber
como ele era, os habitos dele. Acho que é até deisabeca, assim. Mas eu queria
saber, ter assim, um ponto de referéncia. Ndo gese“6rgdo ndo é meu, € do
[nome do doador]”. Nao, a partir do momento quevele pra mim e funcionou, ele
€ meu. Mas eu gostaria de saber como era o [nordeattor].

T: Entendi.

E2: Assim, por questdo de esclarecimento. Esclasettd, desse jeito.

Temas que conferem ao Orgado transplantado certgetsidade” aparecem na
literatura. Lock (2006) alude a ocorréncias em quausive entre os profissionais de saude,

essa é uma questdo passivel de controversas. iEt@ne um cirurgido especializado em
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transplante cardiaco acerca da possibilidade ddeoados a morte em estados americanos

doarem seus 6rgaos, a autora observou que

O cirurgido se mostrou desconfortavel face a petsfgede uma doacdo de érgaos
feita por condenados a morte, ndo por causa da didosa subentendida em tal
ato (é verdadeiramente possivel fornecer um “cdimsento livre e esclarecido” em

tais circunstancias?), mas antes em funcdo da akieeceber eventualmente o
coragdo de um assassino. O cirurgido, com um nsoieambaraco, me disse: “Eu
nao gostaria que o coragdo de um assassino foesa@do no meu corpo”, ao que
ele ajuntou rapidamente, tentando mostrar que fama piada, “Eu poderia

comecar a mudar” (p. 40).

Nos seus depoimentos, alguns entrevistados memiamquietacdo em relacao
ao Orgdo recebido (especialmente o coracdo), masaapno periodo inicial apés o
transplante. Com o decorrer do tempo, essas idé@auem de valor e 0 6rgdo passa a ser
percebido como se fosse préprio. As pessoas retagnamvidas e esse pensamento, embora
nao desapareca totalmente, ndo as perturba mais.

E19 é uma senhora de 53 anos transplantada dedootset treze anos em
decorréncia de Doenca de Chagas. Relata sua aisk®rmaneira espontanea e fluente. Ela

conta como foi dificil o periodo inicial apos ortsplante:

T: Que que vocé sente com relacdo a isso? O queé spiger que tem dentro de
vocé um pedacinho que € de outra pessoa? Comoé®que

E19: Olha, meio assim... no inicio era meio asslosta\s vezes que da aquele pulo
assim, que... mas agora ja sinto assim... assimm se fosse meu mesmo... € meu.
T:Ja é seu.

E19: E meu mesmo.

T: Humhum.

E19: Nao tem uma, uma... no inicio € complicado.obvia vozes, sabe? [...] eu
ouvia vozes, eu acordava assustada. Escutava dapdhece que tinha crianca
chorando... eu ndo sei se porque... ele [o médiedfalou que ela [a doadora] tinha
filhos, né? [...] me falou que ela era casadatieta filhos, ndo sei quantos filhos
gue ela tinha, mas que ela tinha filhos e que fpiima dela que foi autorizada a
fazer a autorizagdo da distribui¢cdo dos 6rgéos, né?

T: Humhum.

E19: (***) eu fiquei muito tempo assim, tanto é quuetive que ir no psicélogo. Eu
tinha... eu fiz um acompanhamento com uma psicdbgan [nome da cidade onde
mora]. [...] Fiquei um bom tempo com a psicologasrhoje eu ja encaro diferente,
sabe? Euja(...)

T: (...) humhum. O que exatamente te assustavafdQuze fala “eu ficava muito
assustada’”, é isso?

E19: E. Eu ficava preocupada. Ficava pensandogseréem crianca pequena?

T: Ah!

E19: Serd o que que aconteceu com essa mulh#érpaéssa mulher, sabe?

T: Entendi.

E19: Isso me era assim... ndo era bem... era urda.sei explicar. Até hoje eu fico
pensando.



87

Freud parece apontar para a elucidagdo de ocaetmgsse tipo. A mesma
palavra em alemé&o éimlich), utilizada para designar o que é estranho,

tem também o significado daquilo que é obscura;essivel ao conhecimento (...)
A coisa toda é simplesmente uma questdo de ‘testealidade’, uma questdo da
realidade material dos fenbmenos. (...) qualquer qume se tenha livrado,
finalmente, de modo completo, de crencas animsted insensivel a esse tipo de
sentimento estranho (...) pois o reino da fant@dspende, para seu efeito, do fato de
gue o seu contetdo ndo se submete ao teste diadea(iFreud, 1998, s/p).

O sentimento de estranheza, portanto, parece@stante entre 0os entrevistados,
especialmente no periodo imediato apds o trangplalt entanto, aparentemente, para eles,
essa perturbacgdo inicial, ao longo do tempo e aidaegle retomam ou reinventam suas
vidas, € cada vez menor. A sensacdo estranha apayat mais evidéncia, ndo exatamente
relacionada ao Orgao recebido, mas ao inusitadsitdacdo, como relata E20, 55 anos,

transplantado de coracdo ha sete anos:

T: E assim, é... cumé que é pra vocé, ou comm&ise € que aconteceu, de vocé
saber que tem um pedaco de uma outra pessoa dentoxé?

E20: No comeco vocé fica meio...mais depois cé.fioam pensa mais nisso. Cé
esquece até que cé é transplantado, sabe? Cé kialgoe tem que tomar os
remédios mas... num tem nenhuma sensacdo assim,gaehnem fisica nem
psicoldgica que vocé fala “Ah! sou transplantade&ibe?

T: Esquece, né?

E20: Acaba esquecendo.

T: Mas vocé fala assim “no comecgo tem algumas sbisa)

E20: N&o, no comeco tinha aquela sensacdo do padeoQue vocé vai morrer a
gualquer hora. Fui até num psiquiatra e ai ele nmosnhao, é doenca do panico,
vocé tem que se controlar, cé tem que fazer oathgdades, tal, num sei que, e....
era mesmo, porque eu ligava pro doutor [nome doiaofduando me dava: 6,
doutor [nome do médico], eu acho que eu vou momar,acho que eu vou
desmaiar! E ele me dizia assim, ele falava assias pera ai, que que cé ta
sentindo? Eu t6 sentindo uma sensa¢do que eu 8moade, que eu vou morrer.
Mas cé desmaiou? Eu falei: eu ndo, eu ainda numales E nem morreu, né? Ta
falando comigo! Entdo calma, fica tranquilo, ndnagla, cé td bem, vai passar e
tal... ai eu, sO de falar com ele eu ja me acalmava

T: Hamham.

E20: Ai eu comecei a mentalizar, aquele negécia t@z que dava eu falava: vai
passar, vai passar, calma, vai passar, cé sabeugueé nada, tal... ia passando...
passou. Mas nesses meses de cirurgia eu num canskgmir direito. Apds a
cirurgia, eu dormia com a luz do banheiro acesm aonseguia dormir no quarto
escuro, sabe? Tinha muito medo, eu tinha... medcotaeqiéncia, medo da
situacao nova, né?

T: Hamham.

E20: Ai depois cé vai vendo, cé vai vendo outress@as transplantadas, cé vai
vendo, é... cé th bem... que cé pode ter uma vate@mente normal, né? E cé vai
pegando mais confianga. Eu, gracas a Deus, numméivBuma intercorréncia mais
séria.
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Freud afirmava que “o ego faz uso de diversos plicentos para desempenhar
sua tarefa, que, para exprimi-la em termos getaissiste em evitar o perigo, a ansiedade e o
desprazer. Chamamos esses procedimentos de ‘maocanie defesa’ ” (Freud, 1998, s/p).
Embora, como afirmamos, ndo seja alvo deste esealzar uma andlise aprofundada das
questdes psicologicas relacionadas ao transpkahipotese da utilizacdo desses mecanismos
nao parece infundada, mas ndo podemos confirmé&a lcase apenas nas entrevistas
realizadas. Isto seria talvez um mote para oustsles.

A situacéo diferente que gera o estranhamento famaleém referir-se diretamente
aquilo que € novo no corpo do ponto de vista omgariesse caso, a referéncia é de que o
corpo € quem percebe a estranheza e precisa de feang se adaptar. Nas falas abaixo

podemos identificar esse incébmodo:

T: Depois do transplante, o senhor sentiu algumsacdiferente por ter no seu
corpo um 6rgao que nao era seu?

E9: No comecgo a gente via uma diferencinha. Poegéehoje tem dia que vocé
sente o corpo (***), mas ndo é pelas (***), € peleurgia que fez. E sempre t4 o
lado mais crescido desse lado que o outro, quef@qui o catéter. Isso aqui ja foi
pra fazer didlise (***). Trés cicatriz que vou leyara sempre, até o final de nossos
dias que vai passar, né?

T: Vocé sentiu alguma coisa diferente, de sabete&meam seu corpo um érgéo que
€ de outra pessoa?

E11: N&o. J& vi passar na televisdo reportageno.dBe uma pessoa que faz
transplante de 6rgdo de outra pessoa, pega as wezssmanias da outra pessoa.
Eu vi reportagem disso. Mas comigo ndo. O Unicoaekb é que “ele” fica aqui,
“ele” fica alto. Desse lado aqui € baixo, dess® laqui é alto, € o rim. O médico
mesmo falou que o rim da minha irma é muito gra@ande demais. O médico
disse que ainda vai chegar no lugar. Mas de cifiseedte, estranha, néo.

T: Vocé ndo sente mais nada.

E11: Nao.

T: E vocé sentiu alguma coisa diferente, por edgatro de vocé um 6rgdo que nao
€ 0 seu?

E16: De repente, no comeco, assim, nos primeiass\dicé sente uma coisa a mais
dentro de vocé. Depois de dois ou trés dias, veotgjue ja € outra. Vocé sente o
abddémen, vocé sente uma coisa diferente. Vocé smiela coisa, ndo um
incdmodo. Vocé vé que ndo pode fazer o mesmo movompie fazia antes, porque
a gente sente que tem alguma coisa. Vocé nao tettne®, mas com o tempo vocé
sabe que aquilo que é o que faz vocé viver, entd®.repente vocé acostuma de
novo o seu corpo, chega no lugar, porque aquilofazér um bem pro corpo.
Porque vai voltar a funcionar o corpo normal.

Além da possibilidade de mecanicismos de defedatoodos entrevistados néo
demonstrarem perturbacdo em relacdo ao 6rgdo diwdpade ser percebido com base no

momento histdrico, nos avancos da biomedicina disseminacédo da informacao, ou seja,
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aquilo que Freud chamou de “teste da realidade/oleendo a aquisicdo de conhecimento.
Na época em gque a can¢ao que citamos acima faj peittar o érgdo de outra pessoa era algo
ainda da ordem da fantasia, presente s0 na litard&uficcdo e no cinema que alimentavam a
imaginacdo popular, em geral, de forma distorcidi®& porque ndo havia informacéao
suficiente a respeito. Com o avanco das técnicastdmsplantes, o que era ficcdo foi
tornando-se cada vez mais comum, de forma quen@meé mais algo tdo fantasmagarico.
Como diz Mendonca (2007), “o corpo fragmentado ae&lg ser um fantasma e passa a ter
estatuto de realidade” (p.21).

A rejeicéo foi cada vez mais minimizada pela desdabde novos medicamentos.
As questdes religiosas que incomodavam as pessaasido com que se escandalizassem
com a idéia da doacéo e da recepcao, dado quensedasario 0 corpo estar integro no dia do
juizo final, parecem ter perdido forca em algurggrsentos.

De outro lado, a evolugéo tecnoldgica relacionag#ransplante e a informacéao,
trouxe também um incremento das campanhas de dodedddrgdo, incentivadas,
especialmente nos ultimos anos, de maneira inavaidia, tornando-se assunto corriqueiro
no cotidiano e até influenciando a elaboracao ideplgblicas. Ser doador passou a fazer parte,
literalmente, da identidade das pessoas, confirmfdaés de documentos que os doadores
carregam consigo. Frases de incentivo como: “Dgéds, este € um gesto de amor”, “Vocé
pode salvar uma vida”, “Esta é uma via de méo duptadia vocé também pode precisar”,
fazem da doacéo e, consequentemente, da pratitardggplante, um ato nobre, certamente
muito sofrido, porém n&do mais tao aterrador, nera ggem doa e nem para quem recebe. A
alteridade biolégica evidencia-se como subjetiomando o lugar das assombracdes.

O transplante deixou de ser visto como um costutienigena, ainda que,
utilizando a expressao de um dos entrevistadostarda perdido seu carater “espetacular”.
Nos depoimentos que colhemos, pode-se perceber opeelo ndo esta ligado ao fantasma de

um outro, mas a possibilidade de perder a lutara@orte:

E5: [...] eu lutei contra a morte. Tive momentosnmiaha vida de frente com ela.
Mas parece que eu sou jarro dificil de quebrar, né?

E14: Eu sempre tive principios de amizade, masuegardei muita corda pra essa
amizade, pensando em ndo fazer aquela pessoaaenitiha falta quando eu néo
tivesse...

T: [Ela estéd chorando, levanto pra pegar papeh#oallhe ofereco] Deve ser dificil,
né, B., lidar com essa situacdo? Deve ser difaifjpe, como vocé falou, as vezes
limita um pouco [depois do transplante].
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E15: [chorando] E dificil, mas sabe que a genteaatéstuma? Porque a gente ja

tava ciente, né, que ia ser assim pro resto da vida

T: Vocé se arrepende de ter feito o transplante?

E15: N&o. Se precisar fago outro (rs). Nao quezerfado, acho que um chega. Mas

se precisar eu faria. Se nao tivesse feito, eutand aqui hoje mais, entendeu? Ja

tinha ido ja.

O artigo de Freud que trata do estranho sinalizaaguidéias e sentimentos em

relagdo a morte mudaram muito pouco no decorréisdéria da humanidade, permanecendo
rejeitadas e encobertas sob parcos disfarces:

Duas coisas contam para 0 nosso conservadorisnforca da nossa reacdo

emocional original & morte e a insuficiéncia dosmosonhecimento cientifico a

respeito dela (...) Uma vez que quase todos nd@agiensamos como selvagens
acerca desse topico, ndo € motivo para surpreasp @é que o primitivo medo da

morte é ainda t&o intenso dentro de nés e estarsgmmnto a vir a superficie por

qualquer provocacéo (Freud, 1998, s/p).

Elias (2001) lembra que a morte constitui um pnolalepara os seres humanos
porque, na natureza, sao 0s Unicos seres vivosaipeen que vao morrer a qualguer momento
e tomam precaucdes especiais para proteger-se igailagio. Ndo € a morte, mas o
conhecimento dela, a sua imagem antecipada querrsg tm problema. No entanto, essa
necessidade de garantias contra a transitoriedagieuili nos séculos recentes devido ao
aumento da expectativa de vida e a seguranca camteacas e perigos fisicos. Assim, “a
atitude em relacdo a morte e a imagem da morte @san sociedades ndo podem ser
completamente entendidas sem referéncia a essaseguelativa e a previsibilidade da vida
individual — e a expectativa de vida correspondaatde maior” (p. 15).

A morte é adiada, nos dias de hoje, como conse@i@agrolongamento da vida.
N&o sendo mais corriqueira como era em séculosiae® € descartada no curso normal do
cotidiano. A tendéncia a oculta-la parece ter adauen nos séculos recentes, com um
incremento consideravel de métodos para evitadaid€o, diz o autor, de certa forma ela é
“recalcada” e o confronto direto com ela abaladaiats defensivas que as pessoas constroem
“contra a idéia de sua prépria morte” (idem, p.. 17)

Este é o dilema das pessoas que passam pelo &atesitles literalmente “viram
a morte de perto” e constataram que ela € inevit@lguns entrevistados empregam as
palavras ‘corajoso’ ou “vitorioso™ para descrever mesmos apos a vitdria no embate com a
morte. A eles interessa que, ao receber um nov@prgceberam também a possibilidade de
uma vida melhor e, para muitos, a Uunica chanceodénuar a viver. Deste modo, diz uma

entrevistada, “tudo vale a pena”, para desfrutaguiainda se tem de vida, para ver os filhos
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crescerem ou apreciar um por de sol. Algo do tip®\krsos da cancéo: “Por que insistem o
espaco disputar? Podem dividir a lua! Para mimabatuar”.

Assim, entre 0s sentimentos experimentados pekptecem relacdo ao doador,
dois se sobressaem entre 0s entrevistados: adrateferida com muita emocéo por todos

eles, e a protecao, quando o doador é vivo.

Alteridade: divida, dadiva e gratidao

A doacdo de Orgaos e a consequente gratidao parherte experimentada pelos
receptores impregnam todo o discurso dos entreastaonstituindo um ponto basilar e, ao
mesmo tempo, complexo, em relagdo as questbedigabjgue eclodem com o transplante.
A maioria se emociona intensamente ao se pergaatao alguém pode se desfazer de um
orgao para salvar um ente querido ou como umaitamrilutada pode consentir na retirada
de o6rgdos de uma pessoa proxima para ajudar unordesgdo. O que leva a esse
desprendimento, a esse gesto de gratuidade aldsQut o fundamento do dom?

A déadiva, na sociedade ocidental, € reconhecidaoaom dos sistemas de trocas
sociais, um modo fundamental de circulacdo dassoRara Mauss (1974), um dos maiores
expoentes desta teoria, a dadiva gera relacdesodenpdade que favorecem os vinculos
sociais, na medida em que existe alguém que djuéralque recebe. Essa troca, para o autor,
envolve trés instancias que instituem um principaral na sociedade: dar, receber e retribuir.
A retribuicdo € uma obrigatoriedade, mesmo queocaora de forma direta, e € sobre ela que
se edificam as sociedades.

Os vinculos sociais advindos da dadiva ndo se drasea troca somente de um
objeto ou de uma demanda politica, juridica owiedia, mas constituem “vinculo de almas.
Presentear alguma coisa a alguém € presentear algoisa de si” (Mauss, 1974, p. 56),
permitindo, portanto, a inter-subjetividade.

Em relacdo ao transplante de 6rgaos cabe a pergerdadadiva ou o dom implica
em permuta, o que troca o receptor? Como ele uetnibocaso do doador morto?

Lanna (2000) considera que a doacao, para ser adieqdeve ser feita por um
sujeito que se coloca no lugar do outro. Se ao n@acoloco no lugar do recebedor, posso
“entender, em maior ou menor grau, como este, exckb algo de mim, recebe a mim

mesmo” (p. 176). O recebedor recebe, junto coradived, o doador. Por isso, “Ao dar, dou
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sempre algo de mim mesmo. Ao aceitar, 0 recebemitasalgo do doador. Ele deixa, ainda
que momentaneamente, de ser um outro; a dadivaiagr®s, torna-os semelhantes” (idem).

Lanna (2000) reconhece que a teoria de Mauss, de&mmostrar que “trocar €
mesclar almas, permitindo a comunicacdo entre amehs, a inter-subjetividade, a
sociabilidade” (p. 178), permite observar que ‘tasds sdo simultaneamente voluntarias e
obrigatérias, interessadas e desinteressadasambagm simultaneamente Uteis e simbdlicas”
(idem). Quando ha uma prestacao unilateral ou uUeréacque € aceita, ha uma dadiva. Essa
prestacdo unilateral gera valor, “isto €, uma étropde-se mesmo aqueles que ndo a
retribuem, ainda que isso ocorra diferentementeama caso especifico” (idem).

Na prestacdo unilateral, “ha simultaneamente aatdar (por um sujeitd) e o de
receber (por um outro sujei®)” (idem). A simultaneidade acontece porque naadecao
sem aceitacdo. A prestacédo unilateral, onde h&maigue oferece e um outro que, no mesmo
momento, aceita, implica numa ética que ndo € sademente a de retribuicdo, onde “as
pessoas que trocam s&o ‘pessoas morais’, naodnds/i (p.179).

Godbout (2006) esclarece que “é a lei que permd#nduir os dois fenbmenos
[troca e dom]: o direito de exigir uma contrapathracteriza a troca e ndo existe no dom”
(Godbout, 2006, p. 60, apud Bourdon et all). Aotcio de outros sistemas de circulacao de
bens, doar é “se privar do direito de exigir algpteoca” (idem). Considerar que o dom, ou a
dadiva, é unilateral, ndo significa necessariamguotendo havera retribuicdo, mas que esta
nao esta incluida no ato inicial de doar, senddapto, livre.

No entanto, pela liberdade nela implicada, a doaséabelece um desafio que €,
nas palavras do autor, o seu “efeito perverso”, naracteristica inclusive desse sistema de
circulacdo: “sendo livre, o dom gera a divida” (Bodt, 2006, p. 62). A divida gerada pela
doacdo, em alguns casos, pode resultar em hundlh@g@ quem aceita e num certo poder
que o doador adquire sobre aquele que recebe.t® dgsloar um 6érgéo, por exemplo, pode
nao ser de pura generosidade. A perda pode sdommaas em ganho, encobrindo uma
motivacdo ndo explicita por parte do doador: “solegania aos olhos da natureza e sua
capacidade de se desprender da ordem material aisesc (Bibeau, 2006, p.80). Esta
soberania sO € possivel no anonimato do doadorpeder que ele pode adquirir a partir do
momento em que, tendo sua identidade encobertdyidadgerada pela doacdo torna-se
inextinguivel. No caso do transplante de érgadsretodo de um doador cadaver, esta divida
pode ser percebida pelos receptores sob duas focora® divida negativa ou como divida

positiva.
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A divida negativa

Godbout (2006) esclarece que a divida negativaendade é uma negacado da
divida. No caso do transplante de 6rgaos, elassalénpela 6bvia impossibilidade de restituir
o doador morto. Esse é o principal motivo pelo ggainsiste no anonimato dos participantes
e se adota, tanto do lado da equipe médica quantad do receptor, uma visdo mecanica do
orgao recebido, tornando-o um objeto despersontaljzaarte recambiavel de uma maquina

que deve continuar a funcionar bem:

T: Vocé falou, por duas vezes, que, de certa foumeg foi privilegiada, né? Duas
pessoas completamente diferentes. Passou pelalsegac de ter 6rgaos diferentes
de pessoas diferentes em vocé?

El: Olha, na verdade, nesse ponto, eu acho quergso zomo os médicos: eu
penso nos orgaos. Eu ndo pensava em duas pesivastds, eu pensava em dois
orgdaos diferentes. Dois drgaos diferentes por sdeeduas pessoas, mas assim, isso
assim... até pelo fato deles funcionarem bem, nmento ndo pensei de forma
negativa; eu ndo sei, mas pensei dessa forma.

T: Nao foi uma questédo importante pra voceé.

E1: Nao foi uma questao importante.

E6: Ai, quando veio o primeiro chamado, era umdigde 64 anos. Ai eu fui pro
hospital. Chegando 14, eu falei assim: olha, costd esse figado? Esti4 assim,
assado, e tal... olha, (***) eu disse assim: temdg@m? N&o, tem um pouquinho.
Entdo eu ndo quero. Um figado de 64 anos eu n&o.dte tenho (***), t6 na fila,
mas eu posso esperar mais um pouco. Eu quero fggmdtavel, mais jovem. O
paciente tem esse direito de escolher, ta? Hamacipie estdo em estado muito
graves que ndo tem como escolher, entdo ele pefigado marginal. Figado
marginal € aquele que nédo esta 100% bom. [...Jglrs#a vez que eu fui chamado o
doador tinha 74 anos. Quando cheguei 14, o doamor7e anos: doutora [nome da
médica], ndo vou nem trocar de roupa. Eu vou enhlidasfalou: espera, espera sair
o resultado. Eu j& sei que tem 74. N&o, vai teirsépuem é o proximo da lista? E
[nome do proximo candidato]. Eu falei assim: podixar esse figado pra [nome do
proximo candidato] que ele ta precisando, ta mglisve. Daqui a pouco chegou o
resultado do exame, também o figado era margindloeservia pra mim. [...] E a
guarta vez, ela me ligou e falou assim: pode peggamala e vir pro hospital que
esse figado € seu. Até, ai a gente até brincaalaaa assim: olha, meu figado tem
que ser um jovem universitario de dezoito anos.eki falou: ndo de um
universitariode dezoito anos, mas € um universitario de dezeng&o, eu

guero assim mesmo.

Tschui (2003) narra um episodio em que a mae ddaador morto aos 25 anos,
procura e encontra o receptor do coracdo do fitt@a recebe em sua casa, é cortés, mostra-
se profundamente reconhecido, porém nada desega sabre o doador. A mée do doador
fica chocada quando o receptor lhe afirma que oo $eu filho que o ajudou, mas somente

0 Seu coracao.
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Quando se trata da divida negativa, 0s recepteregrgtem imensamente gratos
pelo 6rgéo recebido, mas ndo desejam nenhum tipordato direto com a familia do doador.
Nos foruns da Internet no mundo inteiro, famili@sdibadores tentam encontrar as pessoas
que receberam os 6rgaos do seu parente, mas raeaosereceptores procuram por elas. Em
diversos paises é comum o receptor escrever urmdmmagradecimento, remetida a familia
doadora através da equipe médica ou de instituipi@sias para esse fim (Sharp, 1995;
Tschui, 2003; Godbout, 2006, entre outros). Sen@ondia a verdadeira doadora, 0s contatos

pessoais sdo evitados devido ao seu carater anoeacad

T: Vocé nunca soube nada dele? [do doador]

E3: N&o. S6 que era um rapaz, na idade mais noge@guuatro anos, morreu de
acidente de transito. Nao sei se era moto, caé&®,N&o quis ter contato. Por que
nao ter contato? Porque eu acho que é doloroscapalras as partes, sabe? E tem
muita coisa que a gente vé também, de algum isefgganceiro da familia: vocé
ta vivo porque meu filho doou, né? Esta passanitutiiade, né? E... se ndo fosse
a nossa doacédo, vocé poderia ndo estar saudagiah,Asabe? Esse tipo de coisa.
Porque a gente ndo sabe com ou o qué, quem estdrddado

E5: Teve um caso, uma colega, fez transplante @gaxroto de quinze anos. Uma
familia doou e foi tudo normal. Ai houve o inteesde ambas as partes se
conhecerem [...]... E a familia que doou o figad¢: [o meu filhinho, dez, doze
anos, faleceu; pois é, serd que vocé poderia ndarapum pouquinho, me dar uma
cesta basica? Dois meses, passou dois meses:la @scueu filho ta atrasada. Ai
ela [a amiga] pediu transferéncia para sair do pala cidade]: eu estou numa
dependéncia dessa familia que vai me explorandeiemamente. Eu sabia, entdo
eu nédo fui por causa disso. Mas ndo era que ea fiesdir, ele que pediria a mim,
dar aquilo que ele merecia. Caso necessitasse,utlav@nforto: ele era mais rico
gue eu... ai fica s6 a gratidao [...] Essa, vanimer &assim, a minha parte religiosa
me conforta nisso ai. Nado posso dar, ndo sei s®pBatdo prefiro ndo ver.

Essa interpretacdo em termos materiais e finarssegmbora pertinente, para
Godbout (2006) é muito restrita e ndo € suficigram justificar o medo dos receptores, ja
que, na pratica, a maioria das familias ndo faa elesnanda e, ainda que o fizesse, o0s
destinatarios ndo séo tdo numerosos para quelse ésta pretensdo. O autor levanta entdo a
hipétese de que os receptores agem dessa formaepacgeditam que o desejo da familia é
que eles sejam um pouco o doador: “Eles acredienens reduzidos ao papel de simples
continente do coracéo (ou do figado, etc.) do doadte serem também transformados num
meio para um fim, num ‘instrumento’ da familia dmador” (p. 63), que deseja reencontrar o
seu dom “junto e dentro do receptor” (p. 73). @®$apessoais sao, portanto, destrutivos para
a identidade simbdlica do receptor, que sente gqyeecesta sendo pedido é que ele nao seja

ele mesmo, que ele se torne “o0 outro”:
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E3: Evitar também aquela coisa de apego. Se a m&eardeu esse filho fosse de
repente se apegar a mim, ver em mim o filho déla.®isas que podem acontecer.
As vezes a gente acha que é uma ficcdo, mas aehpagie acontecer sim. Vocé
ndo... o apego que a familia tinha com a pessoeezes filho, esposa. Entdo eu
acho, eu sou contra conhecer.

T: Acho até que é por isso que tem uma legislagdtegendo.

E3: Sim, exatamente. Tem alguns casos ai, eu até uiternet, de pessoas que
acabou conhecendo e tal, mas acho que foram psuqass casos, casos raros,
porque a legislacdo ndo permite.

A divida pode fazer com que o receptor se sintabrggacdo de retribuir e, ao

mesmo tempo, que ele evite o contato que posaimlia retribuicao:

T: Quem era a pessoa?

E5: Sei que é uma senhora de 44 anos. Agora, née gmrque ndo quis [...]. Vou
olhar... admitamos, a familia que tiver normalsstamédia, e que ndo precisasse
absolutamente de nada. E em uma conversa podeeadglie estava fazendo uma
besteira. Bom, se essa familia ndo dependessedde firia muito bem. Eu néo
estou vendo s6 o lado material ndo, esse ladospiriteal e social... olha, uma
obrigacdo de mandar uma cesta bésica ou qualggécine Um valor de 1.500,
1.600 reais, e ficava desvinculada... eu ndo tedinbeiro, sou aposentado.
Trabalho aqui, vivo normalmente. Eu ia ficar metigglo na obrigacdo de fazer
alguma coisa.

Aqui podemos identificar mais um dos muitos paradoxconcernentes a
experiéncia do transplante: o outro, 0 que salvapémesmo tempo, necessidade, desejo e
ameaca. O dom que permite a continuacao da vidgitoriambém o perigo de “se tornar o
dom e ser destruido pelo dom” (Godbout, 2006, p. 64

E5: H& um caso muito conhecido de um ator, em cueg quis conhecer, do doador
[do coracgdo]. Foi famoso, é o [nome do ator], evhouma resisténcia grande do
[nome do ator] em conhecer o pai, [nome do paiahaldr], que era médico. Era de
um metro e noventa dois, pessoa fina.

T: Que era o doador.

E5: Era o doador. Ele queria, era coronel do etgrele estava bem, com vida
estabilizada. E houve uma resisténcia do [nometaily @n conhecé-lo, em falar
com o velho. Até eu fiz amizade com o velho e depigpois [nome do ator]: ah, se
ele quiser vir aqui... depois ele fez as pazes @emMas do figado e rins, dos dois
rins, nenhum dos dois quis conhecer, porque achguano velho ia sentir, porque,
porque... lA& em [nome da cidade onde fez o tranwgjl&u vi uma senhora, ela
liga... infelizmente havia um contrato entre a f@andlo receptor e a familia do
doador. E esse rapaz tinha 22 anos. Entao a @i aniversario, pede ao receptor
do coragdo do neto que va a sua casa no aniversaté e... que ela quer ouvir o
coracdo do neto bater no peito. A gente entendeiopaesenhora de idade, nem sei
ja morreu, tinha oitenta e tantos anos, e ele.cadiado! la até [nome da cidade],
chegava la sentava, batia um papo com ela, punimiicano peito dele. Essa
sensacao, comandante teve: poxa vida! Botei o omnadcoracdo do [nome do ator]
e ouvi o coracdo do meu filho bater. E uma coisathpmas estracalha qualquer
um!
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Aludindo a influéncia da cultura na génese do comhento epidemioldgico,
Czeresnia (1997) indica que o medo do contato éaxpariéncia originaria que “refere-se a
sensacao de que o outro representa fonte de pBagém, o sentimento de ameaca, que esta
na base dessa experiéncia, convive com a circunaté@ie que a relacgdo com o outro é
necessaria ou mesmo primordial, o que remete a eondicdo paradoxal” (p. 9). No

transplante, a regra do anonimato vem para minmoizapacto dessa condi¢ao:

E20: Eles ndo informam [sobre o doador]. Eles #ao seguinte: por duas razdes,
sua e da familia, porque a gente tem alguns risgri vocé... vocé tem... dedica
uma certa obrigacdo com a familia. E se a famdliadE baixa renda, sabe? E a
familia, por outro lado, fazer uma certa pressacofigjica. Isso num € bom pra
ninguém. Do lado deles, eles figuem com aquelaag@osque tao fazendo o bem,
de eles ter conseguido salvar uma vida, e vocé&legido por quem quer que seja.
Reze por ele, sabe? Minha irma, que é muito catdarlo més manda rezar uma
missa pra ele e tal (...)

T: (...) humhum.

E20: E... mas eles preferem ndo falar

O perigo sentido em relacdo a aproximagado comnasida, que caracteriza para o
receptor a admissao do outro necessario e ao mesmmo intimidador, ameacando sua

identidade, é efetivado no plano organico pelaipiskade da rejeicao.

Rejeicdo: a ameaca que vem de dentro

A identidade biologica dos receptores desencadeia reacdo de rejeicdo ao
orgédo recebido através do sistema imunitario, deeimea garantir a sua sobrevivéncia.

Como mencionamos anteriormente, pesquisadores nepaténeos da biologia
concebem o sistema imunologico ndo apenas comoniseta de defesa e resposta a
agressdes de invasores (metafora militar), mas comados componentes que fornece a
identidade do corpo, o “eu” corporal, (metaforandtiga) (Morin, 2002; Maturana & Varela,
2001; Maturana, 2002; Vaz & Faria, 2003; Varela &€n, 1998, entre outros). Para esses
autores, o funcionamento do sistema ocorre em cedperativa entre seus componentes e
com outros sistemas corporais, de maneira ndodakeatmas autbnoma e auto-organizada,
envolvendo aspectos fundamentais da atividade ifgita internos ao organismo que séo
independentes da exposi¢cado a antigenos. Essa ‘hmateeiser corporal” (Varela & Cohen,
1998, p. 196) é engendrada ao longo da vida e passa configuracdo Unica para cada

individuo:
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Cada um de nés tem uma assinatura particular, wobgia de marcadores

somaticos. Nessa paisagem, os linfécitos, as séhilaas do sistema imunolégico,

constantemente tocam e se ligam a si mesmas eaoaduares nos tecidos, numa
malha fina de interacdes reciprocas. Essa defimgdtoa sempre em acao entre a
rede imunoldgica e os tecidos é a natureza dodeste corpo e define as suas
fronteiras. N&o a pele, apenas um fino véu, maste-definidora rede de perfis

moleculares. Esses limites do meu corpo séo ireissium escudo flutuante

produzido por si mesmo, ignorando 0 espaco, irgatEs apenas em suas
permanentes ligacdes e desligamentos (Varela, p0@64).

O corpo, e ndo o ambiente, € 0 meio no qual onsestage. “Os anticorpos
circulantes aos quais se imputa a responsabilidadiscriminacédo entre self/nonself, fazem
eles mesmoparte do self” (Varela & Cohen, 1998, p. 202). iA§sos eventos imunes sdo
sempreself-referenciais de forma que a sua operacdo ndo é distinguie entque lhe é
proprio Gelf) e o que Ihe estranhadnself, mas entre gelf, aquilo pode interagir com self
imunologico, e monsenseo que lhe € absurdo, o “ruido imunologico” (Vaa/érela, 1978,

p. 10). Os antigenos s6 conseguem entrar na redelgunela existem anticorpos circulantes
com perfil molecular similar ao seu, isto é, unradgem interna”.

Em condi¢cbes normais, ndo € ao diferente ou aoegtée fora dela que a rede
responde. “O sistema poderia ser reduzido a nadaséouvesse invasores” (Varela, 1995,
p.212). O antigeno deixa de ter um papel deterrtenpara ser um agente perturbador da

rede:

Os limites do “eu” ondulam, estendem-se e contraene por vezes alcangam bem
longe dentro do ambiente, as presencas de multglo®s, compartiihando um

limite auto-definido com bactérias e parasitag. (A intrusdo ja estd sempre

acontecendo, a constante intrusdo e extrusao démeabeira de uma ténue, fragil
identidade (meu ‘eu’, portanto), com nenhum lind&finido salvo por um padrao

flutuante (Varela, 2001, p.264).

A respiracdo, a alimentacéo e a troca de célulagadidos corporaisipnself, por
exemplo, modulam o sistema o tempo todo, alteradidmente os niveis internos, mas
mantendo-os dentro de certos limites, sem deseacadspostas imunoldgicas expressivas,
enquanto que nas doencas auto-imuseH) Observa-se grande concentragdo de anticorpos.
“E a danca mutua entre o sistema imunitario e @@@ue permite ao corpo PoOssuir uma
identidade cambiante e plastica ao longo de sustéexiia e de suas multiplas interacdes”
(Varela & Cohen, 1998, p. 203).

O que acontece entdo quando o sistema imunolégiager a um processo
infeccioso ou, N0 NOsso caso, a um 6rgédo tranguaftVarela e Cohen (1998) acenam com

uma explicacéo:



98

E indiscutivel que o sistematémbémcapaz de fornecer uma resposta imunitaria
para reagir a uma infeccdo. Esta resposta sobrenielndo a quantidade de

z

antigenos € muito importante ou quando eles penetraiito rapidamente e
desencadeiam mecanismos especificos originando rasmosta imunitéria (...).
Estes mecanismos sdo na maior parte independedgsatessos de rede descritos
anteriormente. E esta reatividade imunitaria do tieflexa” que foi objeto quase
exclusivo da imunologia classica. A questdo naoutaa o papel de defesa, mas vé-
la como uma manifestacdo ou caso limite de algumsaanais fundamental: uma
identidade celular e molecular historicamente gaid (p. 205).

Estudos da biologia definem um sistema como refagddstentes entre 0s
componentes, independentemente de quais sejancestpsnentes, sendo 0 conjunto dessas
relagbes a sua organizacdo. Os seres vivos sa@nfmorsistemas moleculares, redes de
elaboracdo e transformacdo de moléculas. A orggdwzao viver, a conservacao, 0S
processos, ndo mudam; o que muda sdo 0s compodestesrocesso, isto €, a sua estrutura.
Assim, 0 vivo ndo é tdo somente uma substancia,umagrocesso de organizacdo (auto-
organizacdo) decorrente de uma autonomia, de umidvickade que caracteriza a vida em
todas suas formas. No entanto, para que uma oggatizoermaneca invariante, a estrutura
pode variar mas dentro de limites que, se ultraoiss provocariam uma mudanca também
na organizacao (Maturana & Varela, 1997 e 2001;ukdaia, 2002; Morin, 2002, entre
outros).

N&o é a “identidade” estranha do outro que desemadresposta de defesa, mas
a sua quantidade e a rapidez com que se inseegl@aComo foi citado na introducéo desse
estudo, a este fenbmeno, Varela (2001) se refen® ¢timing da hospitalidade”. Voltamos a
esse tema com o objetivo de enfatizar que pararsgitir na relagdo com o outro € preciso
uma adaptacdo, um ajustamento, uma acomodacaodgeeataequer untime que, quando
ultrapassado, torna-se destrutivo. No transplanteste o acontecimento que desencadeia a
rejeicdo: “A mudanca é muito rapida, muito grandg. (Um novo 6rgéo inteiro € algo rapido
demais, € demais (...). A intrusdo, portanto, € stsnmesma temporalidade: o ritmo da
aproximacao (...)" (p. 264).

Os entrevistados se referem a possibilidade e adonda rejeicdo e tomam

cuidados especiais para evitd-la. A ameaca do éutal e palpavel:

E8: Agora o médico acabou de fazer o ultrassom leetd mesmo. Nao ta com
problema nenhum. Quer dizer, acho que ndo vai ddrigma, acho que tem que
esperar um pouco pra ver se ainda houve rejeicés.addho que n&o tem problema.
Se eu fizer a minha parte também ajuda. [...] Rotdunovo. Na verdade até faz
sentido. Porque o rim ndo € meu, mas ele, dentroidha barriga, ele ta4 novo. E
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como que a gente tem que cuidar para poder.. oépeaia ndo haver rejeicdo. E uma
coisa que gente tem que cuidar mesmo, nao adianta.

A identidade corporal em perigo traz de volta amqile foi motivo de decidir pelo
transplante: o medo da morte e a vontade de viMas para que 0 corpo nao reaja com
violéncia ao estrangeiro, outro paradoxo se insétecessario que ele perca sua identidade.
Suas defesas precisam ser abolidas através dassupressao, quando “todo o repertério de
células imunes é eliminado macicamérféarela, 2001, p. 265).

Se o transplante de um Unico 6érgdo pode desencadearesposta imunoldgica
significativa, como seria a rea¢do a dois 6rgadogquando o sistema concomitantemente?

Lock (2006) apresenta o caso de uma pessoa queupasstransplante de rim e
figado. Ela diz que ndo sabe quem é o doador, m@socpm certeza, 0s 6rgaos vieram da
mesma pessoa, “porque vocé nado pode sobrevivewmlseam 6rgdos de duas pessoas
diferentes a0 mesmo tempo — teu corpo jamais s@azale gerir isto” (p. 42).

E3 recebeu um transplante duplo, pancreas-rimndenesmo doador, um rapaz
de dezenove anos:

E3: Até hoje ja entrei em contato com pessoas eueridicacdo pra fazer e ficam

com medo, que preferem as vezes ficar na hemo,umina na dialise, do que

fazer o transplante. Nao, gente, pelo amor de D&lusinas... e se eu morrer € nao
aglentar? Se tiver rejeicdo? Eu falei: gente, detd. Assim, é uma barreira que
vocé tem que enfrentar. E hoje os recursos sdmsgiandes, os medicamentos
sdo muitos bons, né? Esta tudo muito atualizadddpendo tem que ter esse medo.
Eu, gracas a Deus, eu (...)

T: (...) vocé néo teve medo.

E3: Nao tive, ndo tive, em hora nenhuma. Faloueguiinha que fazer, entdo vamos
encarar, vamos fazer. Eu tinha medo de demoranlea medo de... eu néo tinha

medo de fazer o transplante e n&o dar certo, @e éaizansplante e morrer. Eu tinha
medo de tudo isso acontecer antes de eu fazensptaate. [...] Primeiro e segundo

ano € muito critico por causa de rejeicdo, mascip@dhmente os trés primeiros
meses. Ficava bem, com receio, evitar friagemgseassaas, lugares aglomerados

E1 foi transplantada duas vezes. Na primeira vegbeu o pancreas, o primeiro
transplante de pancreas isolado no Brasil; as pessoas que tinham feito um transplante de
pancreas até entdo, receberam transplante duplorgad-rim. O segundo foi um transplante
de rim. Os doadores foram diferentes: o pancre@asdesrapaz de dezenove anos e o rim de
um senhor de cinquenta anos. No entanto, houventemvalo de cinco anos entre um e outro.
“Com o tempo, o corpo tem licenga para reconstgair (Varela, 2001, p.265). Depois do

transplante de pancreas, como era inédito, osaosd@ram intensificados:
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El: E eu comecei a pensar: poxa, que legal! Agacasou mais diabética. E agora
sim, é nesse momento que surge aquela coisa: comeco 0s exames, hora estdo
bem, hora estdo ruim. Eu ndo pensava em rejei¢higu® os médicos chegavam e
falava, ndo, que estava bem. Mas ali, naquele mmewn queria fazer tudo
certinho, para que nada desse errado. E... assiroypo lado, eu queria ter certeza
gue eu estava realmente bem. Porque uma coisase@#nte bem, mas vocé sabe
0 que acontece com o Orgdo do transplante. Ai mbrke que eu tive alta, no
comeco com uma atividade muita intensa, fazer ex&ntefato de ser ali naquele
momento... a Unica paciente que tinha feito aqtipte de transplante, eu tinha
muita atengdo. Pra vocé ter uma idéia, a gentelaeaf todo dia. No dia que nédo
liguei pra ele [o médico], ele me ligou pra sall®no é que eu estava. Entdo foi até
bom, porque tinha um apoio muito grande. Ai estdanga, porque vocé muda o
foco, eu tava... meu foco era minha familia, quavescuidando de mim. Ai eu...
ndo queria que eles sofresse e pensasse que e resta. E ai, por outro lado, eu
tinha mudado o foco. Eles sabia que eu tava bgrar eutro lado eu queria que os
médicos soubesse o0 quanto eu tava colaborpat® eu ficar bem.

A historia da doencga, que culmina no transplargbilitha fisica e emocionalmente
o individuo. O transplante, na maioria das vezés, énuma op¢édo, mas a Unica alternativa
para sobreviver. Apesar da sobrecarga, € uma espergue €, contudo, novamente
comprometida, pois, antes mesmo que se recupdraudoa da cirurgia, o individuo tem que

lidar com o periodo de maior perigo:

A imunossupressdo completa faz parar a rejeicas, agara o simples estar no
mundo se torna potencialmente intrusivo, pois gtealidade de minha identidade
somética foi apagada por alguns dias. Um novo ndedeida feito de mascaras, da
cuidadosa vigilancia quanto ao mais leve indiciofelere, e a preocupacdo em
relacdo a abertura de uma janela, faz o corpo viuera condicdo de retirada, e
seus orgulhosos movimentos e ac@es se paralisaml@ya001, p. 265).

A alegria sentida com o sucesso da cirurgia seesagueocupacio com a rejeicio
gue, na maioria das vezes, chega de maneira siteneiso € descoberta através dos inimeros

exames aos quais a pessoa precisa se submetedefsuii-la 0 mais precocemente possivel:

E19: Depois do meu transplante, acho que tinhaandp eu tava na minha terceira
biopsia, no comego da uma rejei¢cdo. Apareceu nmexe sangue do laboratorio,
gue pelo érgdo mesmo, pela bidpsia, ndo tinha nada.

T: N&o tinha nada.

E19: Deus sabe o que faz. Um pedacinho de denticatdiber, né? Eu tive que...
num tinha nada, mas o exame de sangue constatdioi Ahde o cirurgido me
chamou de imediato. Ai a tal da lavagem que fafiqagi internada, fiquei 24 horas
internada, s6 no soro com antibiotico... com sa6.e nunca mais.

T: Humhum, ndo deu nada. Que coisa boa!

E19: [...JEntdo eu levo a vida dentro dos limitetgro. Ndo vou frequentar
ambientes que eu sei que eu posso ter uma rejeigdc@ambiente que tem gente
com doencga, visitas de hospitais, enfermaria, dade muita gente com tipo de
doenca que eu sei que posso contrair porque, a a1 muito com a pessoa, baixa
a resisténcia imunoldgica, né? Como a minha resistémunologica € menos que a
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de um recém-nascido, por que que eu vou ir freqiembiente que eu num... que
eu sei que ali eu posso, eu (...)

T: (...) é... € se expor (...)

E19: (...) me expor ao contagio de alguma doengg@oBEenho esse tipo de limite,

mas € um limite assim, um limite saudavel, nd@o.me faz falta em nada esse tipo
de coisa, entéo (...)

E20: Isso da bidpsia € outra coisa ruim, porquercéque fazer no comeco, apés o
transplante, toda semana. Depois ele [0 médicotamarquinze dias, depois uma
por més. Vocé faz umas dez (...)

T: (...) até estabilizar, né?

E20: Pra ver se ta teno rejei¢cao.

T: Ah, ta.

E20: Gracas a Deus, nenhuma delas deu rejeicéo.

A relacdo com o outro tem um carater paradoxaledbadmento e abertura que,
para Czeresnia (1997), séo “constituintes da \pda:um lado, medo, recolhimento, fuga e
abandono e, por outro, aproximacdo, cuidado, gsm=awe” (p. 97). Esta ambiguidade
aparece de maneira explicita no transplante, sefamo biologico, seja no nivel emocional.
E em relagdo ao segundo que, quando vivida solcadi fechamento devido ao perigo que
representa para manter integra a identidade, aadipercebida em relacdo ao doador
configura uma divida negativa para o receptor,fdaecom que recuse qualquer contato com
a familia do “outro”.

No entanto, em alguns casos 0s receptores sentémsseados por nao poder
conhecer a familia do seu doador. Devedores ema®ka ela pela admiravel generosidade de
que deram prova, sua necessidade néo € a de aecdisinem simplesmente pagar a divida.
Lock (2006) observa que, para essa parcela doptoges, o 6rgao transplantando representa
mais do que um artefato trocado. Ele é o contindattvida que os anima” (p.39) e modula
sua subjetividade. Nestes casos, 0s receptoresaracas referéncias mecanicistas e vivem a

experiéncia do dom, estabelecendo uma divida pasiti
A divida positiva

Na divida positiva, os receptores sentem que dewaito ao doador, devem-lhe a
propria vida. Mas n&o a experimentam como ameasddentidade. E aqui que a dadiva
assume verdadeiro carater de unilateralidade, slmesia, descrito por Godbout (2006). Nao

h& como restituir o que foi doado, nem a preocupde&gue o dom seja cobrado:

E2: A Unica coisa que nao... posso dizer pra vaa®ica que me entristece, entre
aspas, foi o fato que eu queria muito conhecer nailita do meu doador, e
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infelizmente a legislagéo, burocracia com a segeetie saude, € muito rigida com
relacdo a isso. Nao permite. Que exista uma buwiacrgue eu até entendo, né?
Fica um pouco frustrante pra gente.

T: E 0 que vocé sente com relacao a isso, comaelaceu doador?

E2: Eu sinto um profundo agradecimento. Eu queridecer porque... como € que
eu posso te explicar? Parece que tem algo dentntirdegue eu ainda desconheco,
tem uma parte... € uma parte que me devolveu a @da hoje eu fago coisas,
Teresa, que eu nao fazia ha trés anos atrds! kl&ands atras eu era uma pessoa
totalmente dependente. Hoje ndo, hoje eu saioaa@tuviajo sozinha, forte. Eu ndo
lembro disso com diabete, entendeu? Entdo assagraglecimento realmente, de
conhecer como era é o [nome do doador]. Conhegone mlele sO. [...]

T: E... vocé acha que tem algum tipo de divida cetacdo a ele, de alguma
maneira?

E2: Divida ndo, agradecimento. Acho que agradedionesu ter pro resto da vida.
Acordo agradecendo, vou dormir agradecendo. Mas que divida néo.

As pessoas que vivem a divida como positiva o fazemmo pessoas morais, € hao

como individuos, isto €, a ética aqui implicada mfala obrigatoriedade da retribuicdo

individual. A divida é transformada em desejo dmk@&m doar, o que é diferente do

constrangimento onde a pessoa se sente coagidarapensar pelo bem recebido. A divida

nao é invalidada pela possibilidade da perda datidtkdle, mas ajuda os receptores a vivé-la

como uma “experiéncia de enriquecimento do eu” {®atl 2006, p.72). As vezes dizem se

sentir diferentes (como na fala da entrevistadaa@gimas privilegiados.

A interpretacdo mecanica do 6rgéo recebido é mdutassa interpretacdo € muito

utilizada pela equipe médica com o objetivo deagvsentimentos “equivocados” por parte

dos receptores:

T: Outra coisa, tA me passando aqui pela cabecand@uvocé tava na lista de
espera, vocé tava procurando informacdes. O médiclareceu que tipo de doador
seria, doador vivo ou nao?

E1: Sim, e... no pancreas é doador ndo vivo sempre.

T: Sempre, né?

E1l: O médico disse que teria que achar um doadompn. Ele fala, falou assim,
seria doador... na verdade € assim, é engracéadeerdade, vocé td me perguntado
isso, mas na época ele me disse que teria quensgoador cadaver, ndo era doador
Vivo e.... e que deveria ser um doador jovem, poguando ele disse, foi de modo
muito especifico, um doador bom, ndo podia serétieta E ele me disse que o
doador teria que ter um peso semelhante ao meia giex ser um bom doador. Ele
até brincava: ndo, tem que ser um filé mignon!kiElecava com isso. Mas ele me
falou como teria que ser o doador.

T: E 0 que vocé sentiu em relagdo a isso?

E1l: E...eu nunca pensei assim, Teresa: &, mewddach que ter tantos anos. Eu
gueria, logico, eu gueira que fosse um doador ladénno sentido de dar tudo certo.
Mas o que senti, assim, era mais aquela ansiedaderdogo. Senti muito grata
pelo doador. [...] E... assim, vocé se sente ghdés. vocé... € uma coisa estranha,
porque vocé ndo conhece a pessoa, mas sabe qudguiea maneira, ela te
beneficiou, mesmo infelizmente tendo morrido. Mssira, eu nunca pensei nada de



103

ele morreu para eu viver. Ao contrério, foi umaalidde, ele morreu, mas, por
outro lado, ele me beneficiou.

Nessa conjuntura, aparece de maneira tangivel a@todia que a tradicdo
cientifica implantou entre o natural, tomado comaue é objetivo, e o fenoménico, a
subjetividade do corpo vivido, deixando de congider unidade que existe entre eles. Se o
orgao recebido € somente uma peca de maquinasalstituida, se o coracao € somente uma
bomba, “por que entdo tomar todos esses medicameati-rejeicdo, pergunta-se
adequadamente o receptor; uma bomba ndo deveracamminha identidade biologica...”
(idem).

A medida que espio dentro de mim (mas qual ‘mino’fjgado do outro, o gesto

médico explode num corredor de espelhos. E nessa®ntos que a situagio do
transplante pode ser esticada até o extremo senéihge termos sido tocados por
‘uma dadiva’ (de algum lugar, da ‘vida’ ou de ‘dg¢usbu entdo aceitar a

simplicidade dos médicos, que permanecem ao nigesuhs proezas. A meio
caminho fica o fenbmeno vivido, que tera de seenlesdo de outro modo, com
outros parametros (Varela, 2001, p. 262).

Na experiéncia de enriquecimento do eu, menciommmaGodbout (2006), a
identidade ndo é a ameacada porque é vivida colagie sem que haja a necessidade de
fugir ou de negar o outro para ser e preservamaesimo. Ao contrario, na divida positiva o
recebedor “continua a se construir em relacdo cenoutros” (idem, p. 74). O outro n&o
representa perigo do qual € preciso escapar. Ngaelcom ele, a inter-subjetividade €&
alargada; é possivel crescer, avancar no processalididuacao, ver a identidade se ampliar,
alcancando um equilibrio entre integracdo e difgesydo. Nesses casos, “a experiéncia do

dom é a experiéncia de uma individualidade naowiddalista” (idem):

E19: Teve uma época que eu cheguei assim, pengantanencontrar, sabe?

T: A familia?

E19: Conhecer a familia. Depois me deu medo. Téveaeceio. Agora ndo. Agora

gue eu... Se eu quiser encontrar um dia, vai fenedite

T: Por que que vocé queria encontrar a familia?

E19: Acho que eu nédo sei. Acho que pra... sabeSab@r assim, como que era a
vida...

T: Humhum.

E19: Mas depois passou isso. Ja num quis mais ssoerque eu comecei a ficar
meio pirada.

T: Humhum.

E19: Eu ndo sei se com 0s outros aconteceu, pagueunca comentei isso.

Ninguém... os transplantados que tem aqui, ningc@mentou iSso comigo. Tem

uma senhora que até tava ali fora, aquela quevauwctmversando com ela na hora
gue vocé me chamou. Que... ela um dia, a genteecsanvdo aqui, ela me

perguntou: 6, ., cé sabe quem foi que...quem gaeseu doador? Ai eu falei, né?
Falei o que o doutor [nome do médico] me falou. &@euma mulher, que era mais
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jovem do que eu quatro anos. Ela teve um aneucenabral e tudo, fez a cirurgia,
gue ela veio a 6bito. Ai ela falou assim: eu nuis gaber. O doutor [nome de outro
médico] me perguntou se eu queria saber. Eu falaiele que eu ndo queria saber
nada e ndo quero. Eu ndo sinto vontade nenhumabde sada.

T: Humhum.

E19: Eu achei estranho, sabe? Depois eu assimbhrdado dela, né? Mas no fundo
cada um tem uma maneira de agir, né? Na época taneléfiquei meio assustada.
Eu fiquei preocupada. Quando eu ia deitar, ficd&va&dm a minha filha, ficava
pensando assim: como serd que t4 os filhos deskenmuSera que era crianca
pequena? Tudo isso passava pela minha cabecasbBajue eu cheguei ao ponto de
procurar uma psicéloga.

T: Humhum.

E19: Ai acabou isso, eu ja ndo... isso ndo me ppaomais. Mas se um dia eu
chegar a conhecer, eu acho que eu vou ficar melita N&o sei se eles vao ficar
comigo, mas que eu vou ficar muito feliz, vou.

Inspirando-se em Bataille, Bibeau (2006) afianca qudivida, onipresente no
dom, especialmente a que contribui para doar oerghigr a vida, é inextinguivel. Como
aguela que 0s vivos contraem com Seus ancestsagsjamcas com seus pais, os filhos com
suas maes, 0s jovens com 0s ancidos, os humanosscdeuses. A doacao de Orgaos seria
uma divida desse tipo, de carater espiritual easlagrque, ndo podendo nem devendo ser
paga, coloca em evidéncia o parentesco fundamentad todos os seres humanos e a
responsabilidade de uns para com o0s outros. “A oatade humana vem fundar a
necessidade de derrubar fronteiras que € compoepdrticularmente no gesto de doar ao
estrangeiro” (p. 88).

Enquanto transplantado de figado, a narrativa del&%#2001) aponta para uma
experiéncia desse tipo:

Com a dadiva dentro de mim, nada em mim tornows®,ode nenhum modo que a
experiéncia pudesse observar com alguma estalslidexcontrario, foi o trabalho
(novamente) da temporalidade que se tornou ceratsaboas vindas, a aceitacao
dessa nova forma de alteridade apesar da imunessdp;, a elaboracdo
imaginativa dessa intruséo, tdo ansiada e desegmgerando o equilibrio desfeito
pela brutalidade da tecnologia. As imagens cometaradesaparecer, as subitas
emocoes relativas ao doador morto deram lugar dasventramento dirigido a um
campo mais amplo de intersubjetividade (p. 270).

Nesta perspectiva, 0 outro é acatado como fontergi@uecimento de uma
subjetividade aberta e ndo em oposicao. Aqui pgoecenente o conceito de “outreidade”
(otredad) criado por Otavio Paz e adotado em sesigpdPanico, 1977; Eufraccio, 1998;
Flores, 1999), referindo-se a condicdo na qual jeitey sem deixar de ser ele mesmo,
reconhece-se como outro, mantendo uma relacaogtialé ndo excludente entre as noc¢des

de identidade e alteridade:
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E19: Mas se um dia eu chegar a conhecer, eu aeheujuou ficar muito feliz. Nao
sei se eles vao ficar comigo, mas que eu vou fircato feliz, vou.

T: Por que vocé acha que vocé vai ficar feliz?

E19: Ah, porque era uma pessoa que em vida ela jdispbs, a vir acontecer
alguma coisa com ela, a doar os 6rgéos pra bearefioira pessoa. E uma pessoa
muito abencoada, uma pessoa muito iluminada, coomsciéncia... e olha que tem
muita gente por ai que se nega, fala: eu num guexdira nada meu, escolhe, vai
apo... sabe que vai apodrecer, que vai acabarnomagjuer que tira, né? Nao tem
isso. E essa familia ndo. Um desprendimento muiémdg. Eu acho que vocé
desprender dum o6rgdo de um parente seu no leitomdee, é muito
desprendimento. E muito bom coracdo. Ah, eu sotongata! Eu oro muito pela
familia dela.

T: Humhum.

E19: Nao sei quantos filhos que era, assim, eulsaBioomo que era a familia dela.
Mas uma consciéncia eu tenho, pode ser até paetétedo ser, mas no fundo séo
pessoas muito boas.

T: Humhum.

E19: Eu acho isso porque num é facil vocé se dedpre A gente é muito
possessivo, faz parte do ser humano, né? A nossagx@o, 0 N0sso “meu”, “meu”,
né? O outro que se estoure, né?

T: E verdade.

E19: Entdo € isso que eu penso.

T: Humhum.

E19: Hoje, se eles lerem o contrato, ou se eu chegalia a descobrir, acho que
vai ser bom. Pelo menos pra mim vai ser muito bom.

T: Humhum.

E19: Apesar de que eu hum procuro, mas se acorgeaixo (***), se acontecer,
pra mim vai ser muito bom. Como eu espero que temggjam pra eles. Mas se
ndo for também, ndo tem problema, eu continuo argrela familia, por eles
porque, olha... € um desprendimento que eu vejtangeinte recusar. Muita gente
falou pra mim: I., cé é sortuda de achar alguémtgque coragem de fazer isso,
porque eu ndo ia ter coragem de autorizar fazercis um parente meu.

T: A gente escuta muito mesmo.

Para Maturana e Varela (2001), a alteridade é ummadicdo ontoldgica
fundamentada num acoplamento estrutural propriosgoss vivos, no qual a identidade é
constituida por vérios outros. Enquanto humanaseaesséria essa “aceitacdo do outro ao
nosso lado na convivéncia” (Maturana & Varela, 192731). O nosso mundo é “uma grande
construcdo coletiva, em que todos dependem unsodtes, desde a possibilidade de
existirmos, de construirmos uma identidade pessabd desenvolvermos nossos projetos de
vida. Sem o outro ndo conseguiriamos nem pronuagatavraeu’ ” (Ferreira, 1999, p. 22).

T: Mas vocé tem algum tipo de sentimento, assimredagdo ao doador?

E20: E... € o sentimento que a gente tem é es3&une ainda existem pessoas que...
que... pensa nos outros, né? Que acredita que nuegroes de morto e tal, ele pode
ajudar alguém, né? E cé vé, a fila do transplanteito grande.

T: Enorme, né?

E20: Se tivesse mais gente com essa consciénalaez a familia, os familiares,
né?
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[...] Cé vai ter essa idéia quando cé t4 14, que é no... no outro lado, digamos

assim, né? E... ai cé fala: poxa vida! Se num fessas pessoas, né, num teria tido
essa chance!

T: Hamham.

E20: Entdo eu sou muito, sou muito agradecido. g€..rezar ou agradecer fizer
alguma coisa, eu acho que... se realmente eXigtima coisa maior, esse rapaz ai...
se ele num fez nada na vida dele, no resto daele&ez, né? No Ultimo instante,

sabe? Acho que isso ai tem que ser muito consioletem que ser muito levado em

conta isso ai.

No plano biologico, pesquisas atuais sinalizam anpossibilidade de uma
acolhida positiva do 6rgéo recebido no corpo, quaem futuramente minimizar ou impedir a
rejeicdo, aumentando a tolerancia e evitando a ossuUpressao e, consequentemente, 0 uso
de medicamentos que tanto preocupa 0s receptores.

Em artigo recentemente publicado no periédidee New England Journal of
Medicine, cientistas americanos relatam dois tratamentoditos com esse objetivo. O
primeiro refere-se a um homem que sofreu intert@gaéem seu sistema imunoldgico
combinando irradiacao, tratamento com anticorpoguséo de células sanguineas do irmao
doador. O resultado foi a criagdo, no sistema depter, de uma célula imune “pacificadora”
gue evita o ataque ao 6rgao recebido, possibilitane: ele ficasse dois anos sem tratamento
medicamentoso (Scandling et all, 2008).

No segundo estudo, cinco pessoas, antes do tratesplanal, tiveram suas
medulas 6sseas parcialmente destruidas e subssitpéda do doador. Apesar do risco desse
tipo de procedimento, apenas uma pessoa rejeitgédm recebido. As outras quatro vivem
com fungdes renais normais, sem remédios, uma jdetascinco anos (Kawai et all, 2008).

O mesmo periddico apresenta o caso de uma garsti@leana, hoje com quinze
anos, gue recebeu, aos nove anos, um transplafigade. Nove meses depois, descobriu-se
que tinha ocorrido uma troca do seu tipo sangui@eda maior parte do seu sistema
imunologico, que passaram a adquirir os mesmosspaef seu doador. O processo ocorreu
sem qualquer interferéncia externa, naturalmengerd@lvido pelo organismo da receptora.
Este caso, inédito na literatura cientifica, poelesucedido devido & migracdo de células-
tronco do figado do doador para a sua medula éssasionando como que um transplante de
medula “fisiologico”. Pesquisas se concentram agaraentativa de replicacao técnica para
minimizar os impactos da rejeicdo imunoldgica. efg@nder et all, 2008). O grande problema
com os transplantes é a tolerancia imunologica Eato pode ser um indicio de que ela ndo

€ impossivel.
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A dadiva, portanto, vivida como experiéncia subpetde enriquecimento do eu
pelo outro incorporado, pode vir a ocupar um luganbém como acontecimento biolégico

objetivo:

Se atentarmos para as raizes gregas, poderemas gtieeele [o figado] foi
metaforizado para dentro de mim. A troca tem ackbgla metéfora, de algo que
toma o lugar de outra coisa, uma peca de tecide pmwlolta em gelo entrando em
acado como uma déadiva de vida, como se diz. Em osstoento, a idéia abstrata do
transplante se torna especifica, assim que a éré@nsia é decidida e a metéfora se
pde a caminho. Um algo novo esta entrando em eeaaando o lugar. Pode-se
dizer que o todo € tdo impossivel de enunciar emtetalidade que podemos
abarcé-lo somente enquanto metafora, como aquddaija o inefavel e o apofatico
(Varela, 2001, p.217).

Doadores Vivos

Tschui (2003) indica que, segundo as estatistigasjabilidade de um 6rgao
transplantado a partir de um doador vivo é supetd5 a 20% em relacdo aquela de um
orgao retirado de um doador cadaver” (p. 279). €sssultados constituem uma tentacéo
muito grande para quem estd doente e vendo suaeigsvair e, por isso, pode ser compelido
a recorrer ao mercado de 6rgdos. Para evitar mdya maioria dos paises sO permite o
transplante a partir de um doador vivo quando exmsbximidade consangiliinea ou afetiva
entre ele e o receptor. Além disso, em geral n@lemoser doadores individuos com doencas
que possam levar a deterioragdo do novo 6rgao,depandéncia de élcool ou drogas, com
doenca psiquiatrica, cancer ou obesidade.

O transplante renal apresenta os melhores ressjtadm uma taxa de sucesso
maximo, apdés um ano, de 90 a 95%, quando o doaclmmsangilineo. “Além do mais, existe
uma possibilidade de 25% de compatibilidade tisstatal entre irmédos e irmas, a taxa de
sucesso atingindo entdo os 100%” (idem, p. 280)trAdsplantada renal ha treze anos, relata

um caso raro de compatibilidade consangtinea famili

E4: Bom, ai t& bom. Depois de seis meses de d&ligdo processo concluido... e...
por coincidéncia, meu pai ndo chamava de coincidéohamava que era amor de
Deus. Depois te conto da carta. Eu era 100% cowgbatdm meu pai, 80% com
minha méde e meus irméos. So6 eu e ele éramos coripati

T: Nossa, que coisa!

E4: Incrivel, incrivel! Porque é assim, foi engidaaque o hospital que fez o0 exame
foi no[nome do hospital], & em [nome da cidadedspital da [nome da
instituicdo], e... e a geneticista ligou: olha, den problema aqui, deu problema
aqui nos exames, vou ter que repetir. Eu faleismosmoca! O que aconteceu?
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Nossa! Aconteceu que deu problema, ela falou asSlrmamou meu pai e minha
mae e falou: eu preciso saber uma coisa, uma deisacés. Meu pai e minha mae
achavam que tinham... sabe? Assim, sempre j4 peglsatragico. Vocés sao
primos? N&o, imagina, mas nem de longe! Nao, miahzlia é do [nome do
estado] e da minha mulher € do [nome de outro @sthidio tem nada a ver! Pois
olha, vocés tém 80% de compatibilidade génica. dsacoisa mais rara que tem. E
mais raro ainda é um filho ser compativel com o pai

T: Com o pai?

E4: Com o pai ou com a mae, porque um filho é 5@%e1b0% outro. E nesse caso
s, ela é compativel com o pai. E 0s meus irmdowque ela ficou curiosa, acabou
fazendo do meu irm&o também. Os meus trés irmaos ®rsdo idénticos.

T: Olha s@!

E4: E eu ndo sou idéntico aos meus irmaos, so agaie

T: Olha s0, que interessante!

E4: Minha histéria € bacana! Até os médicos depmspediram que meus pais
autorizassem que fosse colocado, a equipe méditia. peds falamos: claro, né?
Pode falar, ndo tem problema néo.

T: Que coisa interessante! [...]

Ao decidir-se pela doacdo, o doador vivo deve fazde maneira esponténea e
livre, sem pressdo de nenhuma ordem. Embora nha ®do objeto deste estudo considerar
0 ponto de vista do doador, na literatura encordgaque, muitas vezes, através do seu gesto,
o doador deseja reparar algum sentimento de cuolp@lacédo ao receptor ou a familia, sentir-
se compensado por ajudar alguém ou fugir de saldegonas (Uryn, 1992). E9 acena para

uma situacao desse tipo em relacdo a irma doadora:

T: Com relagéo a sua irma que foi doadora, mudgunad coisa no relacionamento
do senhor com ela, de antes e depois do transplante

E9: A gente se amava, se gostava demais e a gesgeypainda a ser mais. Eu
queria que ela ficasse aqui comigo, definitivameotaigo. E uma das coisas que a
gente vé que é... é forca de vontade de ajudant¢dadendo? Porque é... eu sinto
assim, a pessoa, tem pessoas que diga que ela m@mta pra fazer o transplante,
pra me dar um rim. [...]. E ela ndo, ela sentimddaum rim... assim, a pessoa que
deu um rim a outra pessoa, ela ta fazendo um atg’gpara com Deus. E essa
pessoa sente mais honrada. Tenho certeza. Essa pessce na vida dela.

T: O senhor sentiu que iSSO aconteceu com a S@&irm

E9: Senti.

T: Como o senhor percebeu isso?

E9: Percebi porque ela é uma pessoa assim, queielado por ela, mas ela é
ausente do marido dela [separou do marido]. E etdegp um filho também, né?
Um filho com, acho que com 32, assim, morte subita tal idade, né? Entéo
parece que ela se sentiu mais alegre, mais (*ita nuito emocionado]

T: Entdo o senhor achou que ela também mudou ddpdiansplante?

E9: Isso [chora, muito emocionado].

T: O senhor fica muito emocionado quando fala isépseu J.?

E9: [solucando, ndo consegue responder].

T: [fico em siléncio, seguro sua mao, espero queesepere. Depois falo baixo e
devagar, ainda segurando sua mao] O que o senttef?deor que o senhor fica tdo
emocionado?

E9: [chora, solugando]. O prazer que ela me deila gntrecortada)
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T: Humhum. Parece que o senhor € muito grato aéfQue coisa bonita!
E9: [chora, solucando].

T: [ofereco uma toalha de papel] O senhor tem tada@o de se emocionar [na
verdade, eu me emociono muito também].

E de fundamental importancia uma avaliacdo psitdogrévia, de modo a
investigar os sentimentos e fantasias do doadoo eedeptor quanto ao transplante, ao
processo cirurgico e a possibilidade de rejeican.dds pontos essenciais a ser considerado,
é a relacdo entre o doador e o receptor e 0s satimentos subjacentes. O receptor pode se
sentir constrangido pela possibilidade de vir a smrtrolado pelo doador e perder sua
autonomia. Mesmo quando as rela¢des sao tumultualdagode ser pressionado a aceitar 0
orgao de seu familiar e a se sentir grato por(iStarcia, Souza & Holanda, 2005). No nosso
estudo, nenhum dos entrevistados se referiu a tggsede sentimento. Parece que, ao

contrario, agiram de maneira a néo trazer constrargos para nenhum dos lados:

E7: Eu tenho muitos irmdos, quatro fizeram os sesgeam todos compativeis mas
ficaram com medo. Eu disse que queria, mas tinlseidde coracéo, ninguém podia
fazer nada obrigado. Essa irma disse que, dando oarndo, mesmo que nao
resolvesse o problema, ela ia dar. Eu era préximaodos, mas hoje sou mais
proximo dessa irma.

E13 é 6rfao e mora com os tios que o criaram eigomuerido por eles. Os tios
“disputaram” entre si quem iria doar o rim para.dRor uma coincidéncia, a maior

compatibilidade foi com a tia a quem ele € maigaézlo:

E13: Eu tive essa opgdo, todos 0s meus tios secefam, eu ndo obriguei ninguém
e nem falei: vocé tem que me doar, vocé tem queaoae [...] O exame dele [um
dos tios que queria muito doar], ele ficou tdo demmado com ele mesmo, que ele
nao teve coragem de chegar perto de mim e medaéaele n&do podia ser o doador.
Mas desde o inicio eu sabia que ia ser essa mmbkad me doou que ia doar [com
a qual tinha mais afinidade]. Porque no dia quee@léo] saiu daqui, eu fiz uma
brincadeira com ela; o seguinte: ndo, ndo adidaetguerer me doar ndo. Vocé pode
ficar despreocupada porque o0 seu rim vai ser nguRorque essa tia que tenho
mais liga... eu sé ligado a todos, mas essa euw tardis ligacdo. Mais eu falei
aquele negécio assim. Ai ela falou: ndo fala assio) sendo seu outro tio fica com
raiva, ele ta na maior boa vontade. Mas tinha atgooisa que tava falando que ela
€ que ia ser... ai ele ndo pédde doar. Ele ficodontiste com o caso, ai ela falou:
nao, ja que vocé falou que é eu, vao vé se é emon@s).

Do lado do doador, aspectos éticos e psicolégiambém devem ser
considerados. E importante que se tenha clarodsador tomou sua decisdo liviemente, sem
pressao familiar e isento de toda motivacéo finaactEle s6 pode ser motivado pelo amor,

a amizade ou um laco familiar muito forte” (Tsch2003, p.282). Em praticamente todos os

paises, preenchidas estas condi¢cdes, podem seordpados os membros da familia,
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cbnjuges, pessoas proximas e amigos de longa@stilhos menores de idade em geral sédo
excluidos.

Verifica-se, no entanto, que cerca de dois tergssdbadores vivos sdo mulheres
(Troter et all, 2001; Tschui, 2003; ABTO, 2007)ra rosso estudo nao foi diferente. Como
mostramos anteriormente, em doze transplantesvividsr apenas um dos doadores era do
sexo masculino, o pai da entrevistada. Os demara @mas, maes, esposas, tia e filha dos
receptores. Esta generosidade poderia ser atridaidan instinto maternal que leva mais
facilmente ao dom e ao sacrificio de si? Sera qugem do altruismo se encontra no
cromossoma X?", pergunta Tschui (2003, p. 282-288).médico ouvido pela autora aventa

outra hipétese:

NO6s vemos mulheres recusarem a receber o rim denseido, estimando que
privando-se de um rim ele correria um grande riseoseu rim restante vier a se
deteriorar, ou se ele morrer em seguida as congpksa pds-operatorias, as
consequéncias seriam dramaticas para toda a familieompreendidas o plano
financeiro (idem, p. 283).

As mulheres doadoras sdo maioria nos paises oaigeltas 0 mesmo nao ocorre
em alguns paises pobres onde os homens recorrgafiao de 6rgaos vendendo um rim para
sustentar suas familias.

Apenas um dos nossos entrevistados admite ter gensahipétese da compra de
orgao. Depois de viver trinta anos com diabetgadsar por didlise peritoneal e hemodidlise,

o transplante era a Unica solugéo:

E3: Eu comecei pelo hospital [nome do hospitalipn aon nefrologista, e... que me
encaminhou para a hemodialise e pra... pra filapdchospital [nome do hospital],
gue eu ia fazer no hospital do rim, que ainda méwat ndo estava preparado o
transplante duplo [pancreas-rim].[...] Eu lembre apneguei a ligar na ABTO pra
falar de compras de 6rgaos, venda de 6rgaos, gueha crer, que... ai, a moca
falou que nao, isso ndo existe, que nao sei ogud indicou um outro medico.
Porgue eu ndo estava contente com os médicos eEa@ passando. Eu preferia
nao citar o nome do médico. [...]

T: [...]. Mas vocé falou: ai eu cheguei a ligar BBRTO pra ver o negdcio do 6rgéo,
de compra e venda. Por que? Vocé achava que timhaamprar? Que tinha que
pagar alguma coisa? Por que vocé chegou a prceess

E3: E... tava todo mundo falando e vocé enfrentamgioela dificuldade, e as
pessoas falando e... arrumar quem venda, quenciin&gso. E arrumar dinheiro
com familia, meus familiares, essas coisas, sakgsbRs da familia falando isso. E
era tudo muito novo pra mim. Eu ndo sabia, eu mdwtidéia. Ai vocé sempre
ouvindo falar em venda de 6rgaos, cheguei a fazer. E foi através dai que eu
descobri esse médico [...].
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O prognéstico de sobrevivéncia é superior quanttarsplante ocorre entre vivos
por varias razfes: maior probabilidade de um doadompativel no circulo familiar; melhor
qualidade do 6rgéo retirado de um doador vivo ein $side que de um doador cadaver,
resfriado e transportado; menor lapso de tempe entetirada e o transplante, fazendo com
que o 6rgdo volte a funcionar mais rapidamentegmbgdo mais rigorosa dos cuidados pos-
operatdrios, especialmente a tomada de medicameqtasndo doador e receptor moram
juntos; menor estresse do receptor em relacdogim decebido de alguém préximo do que
de um cadaver desconhecido (Tschui, 2003).

Na literatura encontramos descricdo de casos enagjuelacdes deturpadas entre
doador e receptor revelam intensos conflitos enmacsofamiliares. Tschui (2003) relata dois
casos exemplares desses eventos. No primeiro, paz gue recebeu um rim de sua mae,
algum tempo depois solicita que lhe retirem novamenodrgéo. Para ele, trata-se de um
“presente envenenado”, pois sua méae o faz “pagadhta maneira ou de outra.

No segundo exemplo, uma mulher de quarenta anasnfeizansplante de rim de
um doador desconhecido, mas, ap0s onze anos visafdiensdo excessiva devido as doses
massivas de medicacdes anti-rejeicdo, ela fez ueraoimagia cerebral e seu rim
transplantado se deteriorou. N&do s6 voltou a diakemo também precisou reaprender a
falar, andar, ler e escrever. Novamente transplantaceitou receber o rim de sua méae com a
condicdo de que ela n&o exercesse qualquer chantpgsteriormente. Mas novamente
surgiram manifestacoes de rejeicdo e sua mae aehé gorque ela fez muito esforco e que
seu comportamento danificou o “seu” rim. A doadpessou a tomar cuidados rigorosos,
chegando a ficar inconsciente devido a altas ddsesedicamento. Mas, de novo, o0 rim se
deteriorou devido a rejeicdo crbnica. Ela teve yakar a dialise e sua mae continuou
culpando-a por isso.

Entre os nossos entrevistados, ndo observamosuguasifuacdo semelhante a
essa. Ao contrério, os fatores que ameacam a dideleti verificados com freqiiéncia quando
do transplante com doador cadaver, transformamseanais um motivo para que o elo

afetivo seja vivenciado como positivo pelo receptpelo doador:

E15: [Sorrindo] E até que... um fato também curi@sh, eu sempre falo isso pros
médicos. As vezes a gente ta em casa [ela e adodgora), ela ta no banheiro. Eu
nem sei que ela t4 banheiro, eu t6 na porta batgnel@ndo entrar. Ou se eu td no
banheiro, ela ta batendo pra entrar. Coincide 2asvda gente correr juntas pra ir no
banheiro, tem vontade de urinar na mesma hora.e&esvaté na madrugada. Eu
levanto pra ir ao banheiro as vezes na madrugadand® eu chego la: mée, vocé
nao ta ai inda ndo, né? To, espera que td fazariddy falo isso, o pessoal morre
do rir (rs). [tosse] A gente € muito agarrad&, Bé sou filha anica de mulher, né?



112

E... tem trés irmaos homens, acho que é por issoéa. Sou a mais velha, junta a
doenca também, né? Ai nds estamos muito agarraamaigl Briga igual cdo e
gato, mas dizem gque onde ndo tem briga ndo tem ad@itosse]

Todas as pessoas entrevistadas, ao narrar suasaBisimanifestaram intensa
emocao ao serem questionadas sobre o doadorndefes® a um estreitamento dos lacos de

afeto com ele apods o transplante:

E10: Ai depois acabei indo pra hemodialise. (*&) fioi a minha surpresa porque a
minha esposa, nés temos o sangue igual, que é AtaBdo a gente fez a Ultima
consulta com o doutor [nome do médico], aqui mesanale falou: 6, agora nédo
tem mais jeito. [...] E a minha esposa, naquele emdo ela veio comigo e
perguntou pra ele se ela podia doar um rim pra rigente néo tinha conversado
nada sobre isso 14 em casa. Entdo foi uma surprasaim, né? E ai ja que eu falei
com ela: se vocé ta disposta a me doar, eu téslsporeceber, né? Eu quero € sair
daquela maquina e tal, né?

T: E 0 que vocé sentiu quando ela falou isso, dmesgtava disposta? Porque, do
jeito que vocé ta falando, ela se ofereceu pra doar

E10: Exatamente. Foi aquela surpresa, né? Euaegtia e, ao mesmo tempo, ela
teve uma firmeza do ser humano, né? Que Deus cemosso limite, mas serd que
d& pra eu viver com um rim s0? Ai eu fiz, assimiagpesquisa, né? Eu perguntei a
varias pessoas que ja era transplantada e os ésagoa ver como fica a pessoa
com um rim sé. E todos manifestaram favoravel,[ng?

T: O seu relacionamento com ela, o seu sentimentdpu alguma coisa?

E10: Nao, ndo, nada, nada. Pelo contrario, rendRenbvou, tanto de mim pra ela
guanto pra ela comigo, se num tiver enganado. Renov

T: Como vocé sente que renovou, o que (....)

E10: (...) ah, digo assim, acho que mais carinhais rdialogo, né? Antigamente
num tinha nem tempo, né? Por causa do trabalhe)eagegdcio todo. Entdo agora
ta os dois em casa, né? Foi um renévo bom, quengmdialogo, assim (...)

T: (...) vocé se sente mais proximo dela (...)

E10: (...) mais préximo, isso. A palavra chaveasessa, mais proximo.

T: O que vocé sente pelo fato de ter sido ela [g] mpde te doou o rim?

E15: [chorando].

T: [fico em siléncio, ofereco toalha de papel, sequa mao].

E15: Nao sei nem te explicar! Ndo tem nem palajgiabra em siléncio] N&o sei
nem o que falo. [siléncio] Mas eu sei que se etamé@ desse esse rim eu nem tava
aqui mais. [chora em siléncio] Ou até outra pesaeamo, se nao tivesse feito
isso... E minha mae, né? [chora em siléncio] Difiei dizer. Tem hora que doi
muito, sabe? Saber que ja dei tanto trabalho pnhanmnae... [chora, solu¢cando]

T: [ainda segurando sua mao, em siléncio, levaata pegar mais toalha de papel].

Apesar dos doadores consentirem sem hesitacdoagdajoos receptores podem
experimentar um sentimento de culpa por nédo sereenho direito de colocar em risco a

vida da outra pessoa, um ente querido:

E17: Inclusive eu perguntei pra ela [a irma doadea falei com ela, na véspera da
gente se internar, eu falei: vocé num tad com médedo de que? Ela falou assim:
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se eu morrer num tem importancia, porque eu voxade&iocé viva. Ai depois eu
tornei perguntei pra ela: com que decisao vocé toissp na tua cabeca? Ela falou
assim: eu tomei essa decisdo porque hoje sou miatade, eu num dependo de
ninguém. Entéo eu achei assim, que eu poderiaitiagjentendeu? Perguntei: e se
o rins num der certo? Ela falou: ndo, mas vai daio¢se Deus quiser vai dar certo.
Ela falou assim: porque de repente podia te acentepior e eu sabia que eu podia
te ajudar e num fiz nada. Ai eu falei: ah, entaootd. Ai fiquei, gracas a Deus eu t
bem. Ela que num ta tudo bem, que ela tA com gagé@sMas t4& bem também,
gracas a Deus.

Existem casos na literatura em que o receptor @ hoa recuperacdo enquanto
0 seu doador morre ou tem sua vida comprometidariS€ zero nao existe. O risco de
mortalidade, para a pessoa que doa um de seusseirstua entre 0,03 e 0,06%” (Tschui,
2003, p. 294). Para a equipe médica, esse risde ponstituir um dilema porque, para o
doador, de um lado n&o envolve nenhuma acéo carativnelhorativa e, de outro, existem
0S riscos inerentes a cirurgia e suas repercusstesionais. Para o receptor, presenciar o

sofrimento do outro que lhe salvou a vida € motig@onsternacao:

E4: Entdo a gente teria um quarto pros dois [etapmi, doador]. Entdo eu me
lembro que ficamos nos dois, bastante tempo agsintos, né? Conversamos
bastante, que meu marido e minha mée néo estavéum lguando eu cheguei ja no
quarto [depois da cirurgia] ja era finalzinho dedéa Ele ja estava |14, com muita
dor. Estava um clima muito tenso. Ele estava contanalor, ndo tinha como fazer.
E... assim, nessa eu: &, meu Deus! O que eu dizrau pai, né? Ai lembro que
minha mée falou com ele, do tipo: que quer eu f&gaisse pra ela, por isso, que
ele era uma pessoa muito religiosa, ele falou assigente tem que completar a
paixdo de Cristo. E aceitou resignadamente aqualardsignadamente, muito,
muito quieto, muito quietinho.

T: Devia ser uma pessoa especial.

E4: Eu lembro, sabe? Aquele quieto dele era deorsoitrimento.

T: Vocé falou que varios irmaos fizeram exames.vegé que escolheu a irméa que
vocé queria que doasse?

E11: Foi. As duas falou: vocé escolhe uma. Escallfilome da irm& doadora]
porgue ela ndo trabalha. Agora ela ja trabalhatripalhar ela no servico. Ela é a
segunda cacula. Escolhi ela porque a [nome da outé] trabalha e a [nome da
irma doadora] nao trabalhava. Eu tinha escolhiffoene da outra irma] primeiro,
mas a [nome da irma doadora] disse: ndo, deixaoequp a outra trabalha. E eu,
bom, eu quero um rim, entdo néo importa.

T: Vocé ficou preocupado com ela, de alguma coieadar certo?

E11: N&o. Depois que fez o transplante eu fiquergye ela passou mal pra
caramba!

A preocupacdo com a rejeicdo pode ser maior doequeelacdo ao 6rgao de
doador cadaver, porque o sofrimento do doador,pgsaoa proxima, tera sido em vao se isso
acontecer. Os receptores, entdo, passam a cuidae que obsessivamente de sua saude,

supervisionados pelo doador, aquele que fornecgono da vida. Esta metafora € colocada
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em pratica nos sentimentos experimentados peleptaes, que fazem uma analogia de sua
situacao com a gravidez ou a relagéo da mée coinesEu

E8, uma mulher de 47 anos, recebeu um transplantencha 15 dias. Refere-se a
sua nova condicdo como uma gravidez e ao hovo @@&o o seu “nenenzinho”. A irma de

50 anos foi a doadora:

T: [...] e como que €, por exemplo, ter o rim deapessoa? Ter o 6érgdo de outra
pessoa? A senhora sente alguma coisa, tem algutimeeto de sentir algo
estranho, que esta dentro da senhora? Ou n&o tenaner?

E8: A primeira sensacdo que eu tive depois do ptante, € como se eu estivesse
gravida, fiquei... aquela coisa, porque vocé tena yeca diferente. A sensacao é
mesma de quando a gente esta gravida, mesma coisa.

T: O que é? Tenta descrever essa sensagao.

E8: Parece que tem alguma coisa mexendo dentrardgd

T: Ah, ta.

E8: N&o sei se € por causa da cirurgia, porqgtiea.aquela crosta grossa. A gente
vira pro lodo, o trem vira; vira pro outro, o tremma. Mas € s6 psicolégico, eu acho
gue ndo mexe nada. Quando eu desci da UTI, eu neimtim as meninas: eu vou
cuidar do meu nenenzinho. A minha irma até riuenegmho? Vocé é velha! Mas a
sensacao é a mesma de uma gravidez. Ai depoispaogdico aqui, o doutor, 0
médico que me atendeu, falou que a pessoa tratesdatem 0 mesmo sentido e o
mesmo 0Orgdo, mesmo jeito de uma pessoa gestaftE tomo se tivesse uma
crianca, mas ndo é uma crianga, € uma sensacao.

T: E uma coisa que tem cuidar com muito carinho.

E8: Porque ta novo. Na verdade, até faz sentidgupoo rim ndo é meu, mas ele,
dentro da minha barriga, ele t4 novo. E como ouende tem que cuidar pra poder...
é caso pra ndo haver rejeicdo. E uma coisa quata gEn que cuidar mesmo, n&o
adianta.

E11 é um rapaz de 26 anos, transplantado de rilnamd e 6 meses. A época da
cirurgia, a irma doadora tinha a idade dele ag@€aanos). Apesar da pouca diferenca de

idade entre ambos, ele a vé como mée por ter lthe ala@ida novamente:

T: Em termos de sentimento, mudou alguma coisaisiejaotransplante o que vocé
sente com relagcdo a sua irma? Essa que é doadora?

E11: Muda, né? Falar que ndo... mas a gente véaue né? A gente vé casos de
familia que tem um monte pra doar e vé que filnad@a pra um pai. Ai vocé vé,

uma irma doa assim, vocé vé ela mais de outro §&sim. Minha mae me deu a
minha vida, agora minha irmd me deu uma outra Vidgente pega mais um amor
por ela, se preocupa mais com ela. O que a geder ffazer pra ajudar... a gente
ajuda todos os irméos, mas ela € o principal. Or ame eu tenho pela minha méae
ficou igual por ela agora [se emociona, os olhograejam].

E15, transplantada renal ha 12 anos, teve a mdap eom 44 anos, como
doadora. Apesar de estar com 36 anos, sente @ @ protege cComo a uma crianga e nao

parece desconfortavel com isso:
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T: Mudou alguma coisa na relacdo de vocés depdisadsplante?

E15: Muito!

T: O que mudou?

E15: E... m&e e filha ja tem um laco, né? Mas fisgaleceu mais. Pra mim, agora,
ela age como se eu fosse um bebé. Tipo assim, sai@ueu ndo posso (***),
quando eu chego: mée, acabei de chegar. O, janH 36 anos, vou fazer 37,
entendeu? Acho que esse lado dela de se preopopgue ela sabe o que eu passei,
né? Que eu quase fui, acho que nunca vai acabsse[muito] [...]

Com 47 anos, E17 fez um transplante renal ha 15 Biecebeu o rim da irma de

34 anos. Ela se coloca ora como mae, ora comoddidoadora:

T: A sua irma tem que idade?

E17: Eu num tenho bem certeza ndo. Eu acho queagdque ela tem, é.

T: Como era o relacionamento de vocés duas anteartkplante?

E17: A gente era assim, quer ver? Duas pessoas,assiega. [...] Ai a gente era

assim, colega. Hoje eu sinto assim, por ela, qae elssim, um fruto que saiu de
dentro de mim. Hoje 0 nosso relacionamento é grade num somos mais colega.
Hoje é assim, amigas. [...]

T: E hoje, como é o relacionamento (...)

E17: (...) pra mim? NOs duas? Nossa! O nosso oglamiento é aquele

relacionamento assim, cheguei! Entendeu? Eu olhoefa assim, eu ndo vejo a
imagem de uma irma. Eu vejo assim, quer ver, unagém assim, de uma filha pra
mim. E 0 mesmo instante que vejo nela essa imag@ntomentei pra ela: agora s6
faltava te tomar benca, que vocé pra mim, € umd Ba&ntdo eu vejo nela uma
sombra de cheiro de uma mae. Porque eu acho, 8é &uaia pro filho.

Esse sentimento de que doar um érgdo é doar awidamente, aparece também
nas entrevistas sob a forma de uma outra metafaezessante, relacionada a histérias
biblicas. E4 recebeu o rim do pai ha 13 anos. Ad¢eser eleito como o doador ideal, a idéia
do transplante era muito dificil para ele, porqueutra filha, irma da entrevistada, era a
doadora mais compativel até entdo. Caso fosse étmdora, 0 pai teria que lidar com a
situacao de ver duas filhas indo ao mesmo tempe gairurgia e tendo que sobreviver cada

qgual com apenas um rim:

T: E qual foi a reacao dele, do seu pai, ele sabgud seria seu doador?

E4: Nao, na época... porque assim, ele ficou fele,se colocou muito feliz, mas
ele, ndo me lembro dele ter falado alguma coisanassarcante. Do tipo: t6 muito
feliz, ah, que bom as duas irmas néo terem quét,

T: Ele ficou mais tranquilo por ser ele (...)

E4: (...) mas depois, quando ele morreu [dois anais tarde], a gente descobriu
uma carta que ele tinha feito pra mim (...)

T: (...) ah, meu Deus! (...)

E4: (...) nas vésperas do transplante. Que elesfalzomo eu te disse, ele era muito
religioso. Entdo, sabe aquela passagem da Bibéafaja que a Sara rejuvenesce
para que ela possa ter o filho?

T: Ter o filho (...)

E4: Ele fala [0 pai, na carta] que Deus rejuvenestearne dele para dar vida
novamente.
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T: Que lindo!

E4: E linda a carta, realmente é linda!

T: Mas que coisa bonita!

E4: Ai, ele... entdo assim, sO descobri depoisetpienorreu. Lembro que ele ficou

feliz, dele... das pessoas saberem, desse ladota®elenarcante quanto a isso.
Depois que ele... a carta € super linda! Mas ewsaBpor que ele ndo me entregou.
Acho que, sei 14, amigos, ia mexer com o emocior&®, Entdo assim, a carta data
de 6 de marco e o transplante foi dia 23. E eueséabri mexendo nos papéis dele
apos a morte.

A outra analogia com histérias da Biblia sobre aaggo da vida, nao foi
mencionada diretamente pelos entrevistados, mapud@mos deixar de identifica-la. Adéo,
o primeiro homem biblico, deu vida a Eva atravéssda costela. Em muitos casos de
transplante renal, é necessaria a retirada de ostal&@ do doador para que 0 rim possa ser

removido:

E4: Tiveram que serrar um pedaco da costela parqim era muito grande [do
pai, o doador].

T: Ah, ta.

E4: Tiveram que serrar um pedaco da costela jaraetie intacto.

E11: Ai eu fiquei preocupado. Porque teve que tiraa costela dela [da irma,
doadora] pra poder tirar o rim. A presséo dela é@arhaixa, de vez em quando a
pressédo dela t4 nove, quando ta alta, ta dez. preeassim, desde crianca.

E13: [...] porque eles falam que a recuperacagessoas mais novas é mais rapido
mas... até minha tia [doadora] mesmo, porque quede ¢im tem que tirar uma
costela, fica com um vazio, né? [...] Entdo hoje¢esino um pedacgo dela em mim e
meu nela.

A relacdo entre o receptor e o doador vivo, emIigema parente proximo,
evidencia outro paradoxo do transplante, onde podstar presentes acontecimentos
concomitantes como inversdo de papéis familiarmstirmento de culpa, pressdes internas,
fortalecimento do afeto, sentimentos de dever oareecimento.

Qualquer que seja a situacéo, ela acaba por exigireposicionamento familiar.
Garcia, Souza e Holanda (2005) narram um episadigue, apos o transplante, a receptora
se mostra confusa diante da alteracao para methdinamica familiar. Seu irmao, com quem
tinha relagbes conturbadas anteriormente, foi alaoeSeu pai, que nunca foi carinhoso,
agora da atencado aos filhos e netos. Diz a re@eptérso festa na minha casa. Precisava eu
ficar doente para acontecer tanta coisa boa? Eymreu fui a escolhida para ficar doente?
Por que passar por tanta dor e sofrimento para maon®d (p.480)As autoras observam que
as dindmicas da familia, do doador e do receptenfaparte do processo de receber e de

doar:
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Eu tenho uma tendéncia a pensar que ndo se doamerite para outrem, mas
também em parte por si mesmo. A doacéo adquireemtids na histéria pessoal
dos individuos. (...) E importante compreender depmais escondida do dom e

deixar claras suas motivacddsschui, 2003, p. 300).



6 A VIDA DEPOIS DO TRANSPLANTE

A Igreja diz: O corpo é uma culpa.

A Ciéncia diz: O corpo é uma maquina.
A publicidade diz: O corpo é um negdcio.
O corpo diz: Eu sou uma festa.

(Eduardo Galeano)

Nascendo de novo: uma vida “praticamente normal”

E9: O transplante é coisa que d& vida a genteDaéida. Principalmente, eu tava
com 67 anos, ndo tinha completado 68 (***). Eu aitictha um més pra cirurgia
pra completar 68. E nisso, eu calculava que eu tim@ uma idade pra um
transplante. Mas gracas a Deus, olha, sinto bemy sjue, quero dizer, até pra
enfrentar o trabalho eu posso enfrentar, né? Ehotearteza que tenho forgca pra
isso. Tenho fblego pra andar, tenho félego prarsubiro, né? (rs) (***) vou daqui
Ia, faco as minhas caminhada todo dia, né? Entéw, djzer, eu me sinto feliz, eu
me sinto bem, né?
O transplante € uma mudanca de tratamento e naoraa definitiva. Exige
acompanhamento médico constante com exames labaiat® clinicos periddicos, dieta e
exercicios fisicos equilibrados, além do contratgdo da medicacdo. No entanto, a vida

depois do transplante é percebida como “uma nalad’vi

E19: Nem se compara. Foi seis anos de sofrimesimasnem tem nada (...)
T: Entao foi... foi assim, seis antes da cirurgieeee depois da cirurgia.
E19: Treze depois da cirurgia.

T: Se vocé tivesse que resumir essa experiéndagimduma frase?

E19: Eu nasci de novo! Nasci de novo!

Esta vida nova € plena de mudancas significatizatre estas, destacam-se nos
depoimentos dos sujeitos: 0 aumento da auto-eséirsansacao de vigor e bem-estar fisico e
emocional; a perspectiva de futuro; o aprimoramenioaparecimento da humildade, da
tolerancia e da empatia, especialmente em relag&mfamento dos outros; a sensacédo de
prazer em relacdo aos pequenos atos do cotidiarexecucao de tarefas simples; o profundo
sentimento de valorizagao da vida e do ser hun@msorgimento ou fortalecimento da crenga
num grande Mistério, que a maioria chama de Deus.

Sendo uma mudanca de tratamento, o transplantsigidifica, porém, a troca de
uma doenca por outra, mas por uma condicdo meéthsadde e de vida. Nova vida que chega
com o transplante, tendo o sentido de um outroimasto, comemorado como outro

aniversario:
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T: SO pra ter alguns dados seus: a sua idade?

E20: 54, vou fazer 55 esse més.

T: E?!

E20: Dia 24. Alias, amanha eu fago sete anos dslante.
T: Gente! Parabéns! Que coisa legal!

E20: Coincidéncia também.

T: Que coisa legal! Dois aniversarios no mesmo més.
E20: E, pois é... outubro € um més marcante pra, mid Faco dois aniversarios
em outubro.

T: E na primavera...

E20: Dia 02 e dia 24 de outubro.

Tschui (2003) relata que alguns transplantadosridestas para comemorar o dia
do seu “renascimento”, geralmente acompanhadasrdenomento, ainda que intimo, de
agradecimento ao doador. Um de seus entrevistadnsioma que a sua impressao é a de ter
virado uma péagina de sua vida, terminado um prongin livro. Ele passou a sentir a vida de
maneira mais vibrante, as “cores da vida” adquérinoha intensidade que ele, concretamente,
jamais tinha conhecido: “Tudo tinha mudado: assadas quais eu tive uma percepgdo mais
clara, mais poderosa, mais vibrante [...] Mesmososs estavam mais presentes, mais
marcados” (p. 242-43).

Dew et all (1994) e Styllei et all (1999) observaram pessoas transplantadas de
coracao a presenca de ansiedade e depressao emefgvados nos primeiros anos apoés o
transplante. Os autores constataram alguns fapsiesssociais que contribuiriam para esta
condicdo, como historia pregressa de desordem iasiga, ser muito jovem, nivel
educacional, questbes sanitarias, pouco suportel §especialmente familiar), auséncia de
cuidador, eventos recentes envolvendo perdas, baika-estima e precariedade nas
estratégias de enfrentamento de problemas de salodaosso estudo, por ocasido das
entrevistas, de maneira geral os sujeitos ndo feeragn a estas condi¢cdes. Ao contrario,
revelaram-se satisfeitos devido a grande supesidedia qualidade de vida atual.

E19 é uma senhora de 53 anos, transplantada dgiooiedema, dificuldade para
respirar, extremo cansaco que a impedia de reaatividades mais simples e naturais,
como tomar um banho sozinha, fazer um café ou daricem a filha que tinha quatro anos na
época, a sensacéao de ia que morrer a cada pegfengea grande quantidade de medicacao
gue precisava tomar, sédo coisas do passado. Adgdalde vida é o resultado do transplante.

No dia da entrevista, ela completava treze andsedascimento”:

E19: Foi um novo nascimento. Eu acho que é a fredieor que tem pra expressar.
T: Entéo, feliz aniversario!

E19: Brigada, querida.

T: Feliz aniversario!
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E19: Brigado. Eu nasci de novo!

T: Que bom!

E19: E, totalmente. E uma vida antes e uma vidaigdep

T: Humhum. E ai tem que comemorar (rs).

E19: Tem (rs).

T: Cantar parabéns e tudo.

E19: Tem. Pois é. Eu falei pro doutor [nome do m&diné? [...] eu falei: daqui uns
dia vou fazer baile de debutante, doutor. Ele comecrir (rs).

T: E isso mesmo, daqui a dois anos é baile de detaurs).

E19: Que € quinze anos. Quinze anos é baile daateby(rs).

Stolf e Sadala (2006) também perceberam satiskagérelacdo aos resultados do
transplante em seu estudo, mesmo em pessoas quardblamas de rejeicdo do 6rgédo e
complicacbes. A compreensao de que receberam edgmpo parece contribuir para que se
sintam assim, apesar das dificuldades.

E20, sete anos apds o transplante cardiaco, faplaara uma viagem com o0s
filnos adolescentes. Antes do transplante, julgaeanéo teria a chance vé-los crescidos:

E20: Foi um sofrimento grande, mas eu ainda tiva ehmance de conseguir ver
meus filhos ainda, voltar a jogar ténis, trabalhaf, Ter uma vida ai (...)

T: (...) produtiva, né?

E20: Produtiva... [...] Eu ia muito pro Pantanal. gosto de pescar, tal, né? O, os
meus meninos nunca foram e eles iam gostar! u.ydti ver com meus menino...
meu menino, agora, o mais velho, ta fazendo vdatibné? Entdo esse ano acho
gue num vai dar, né? Mas, se tudo correr bem, zalveano que vem eu vou
programar alguma coisa pra ir pro Pantanal [...]

T: Z, da pra resumir isso tudo ai numa frase sgp egperiéncia toda (***)? Que
gue isso significou procé?

E20: Pra mim aquilo que... de repente, sei la&umé chance de ter uma vida nova
[...]. Cé pode contar nos dedos ai 0s que tivenaa segunda chance na vida, né?
E uma coisa que é... como as pessoas costumam miZeEu sou abencoado, eu
sou um... cumé que eles usam muito falar sempre? &lde sorte. Vocé é um...
her6i. Tem um termo que eles costumam usar queacleo que pouca gente tem
uma segunda chance na vida, né?

T: E verdade.

E20: Entdo eu tenho que aproveitar, né? E aprowdgtanelhor maneira possivel

[.]

A auséncia dos sintomas que antes debilitavanafesiemocionalmente, o retorno
as atividades fisicas, a independéncia e a senskcdem estar, contribuem para a auto-

estima elevada. Da depressao anterior ao transptaotha mais resquicio:

T: E hoje, como é a vida do senhor, 0 que 0 sefiala@r

E9: O meu dia a dia hoje, eu sempre cuido do duiBempre tenho as minhas
plantinha, t6 colhendo uma couve, colhendo jildhendo quiabo, (***) uma boa
horta, porque eu fui aquela pessoa la do campq assim, eu insisto. Nao quero
parar de tudo. (***) dedicar a alguma coisa, tratarpeixe (***). Porque eu néo
sou aquela pessoa de sentar ali na roda e ficandazchacrinha nem nada. Sou
aguela pessoa que fui criado 14, sou aguela peggogosta muito daquele sossego
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la. E aquele sossego ali, aquilo faz bem pro cérdargente. Aquilo faz bem pra
gente que gosta daquilo. A gente tem que fazelcaque gosta. Porque quando
vocé faz aquilo que gosta, vocé sente assim.

Voltar a fazer as coisas que dao prazer € um tjumin brinde a quem teve
persisténcia e coragem para enfrentar os desaio®ehca e da cirurgia. E10, com 41 anos,
fez um transplante de rim ha oito meses. Descaju@itinha insuficiéncia renal cinco anos
antes. Fez hemodialise por aproximadamente dois. ddepois do transplante voltou a

estudar e, por ocasiao da entrevista, estava dosasétima série do ensino fundamental:

T: E hoje, como € a sua vida, seu dia a dia?

E10: Bom, meu dia a dia é praticamente normal. & sastante, eu ando muito,
faco caminhada, entendeu? Estudo de noite, tbaxdock tal. Eu ja tava estudando
antes de fazer hemodialise. Ai eu tive que paraguymonum tava conciliando,
porque a hemodidlise (***) a gente, né? Ai depaie parei, eu falei: agora eu vou
estudar. Ai eu esperei passar os dois primeirogsn@gs) do ano passado e falei:
eu vou comecar a estudar

E1l conviveu durante 25 anos, cerca de dois tergosud vida, com a diabete
descoberta aos nove anos de idade. Habituou-sraosias, as complicacdes e as limitacdes
durante parte da infancia, toda a adolescéncigumslanos da vida adulta. A vida depois do
transplante, realizado h& sete anos, € percekgdalithente como uma outra vida. Nada ha em
comum entre o antes e o depois. Foi preciso constrcaminho. Os primeiros anos foram,
muito concretamente, um aprendizado, uma expedédei redescoberta do mundo, das

pessoas e de si mesma:

El: [...] eu tinha uma coisa toda nova se apresdatpra mim, exatamente aquilo
que falava pra vocé, tava tudo diferente.

T: Era bom, mas era tudo diferente...

E1l: Era bom, mas era muito diferente. Nunca tivdaneassim, tive dificuldade.
Vocé esta acostumado com toda uma coisa. De remamevida muda! [...] A
gente aprendeu muita coisa, muita, muita coisi!9e eu te falar, antes do meu
transplante, a minha vida mudou completamente, iarpente, completamente!
[...] Era importante fazer uma ponte, fazer umaaqgue gostasse. Porque, porque
eu pensei: estou tendo uma chance de vida novantarté® ndo posso, eu tenho
que dar valor, vocé tenta... entdo ndo posso tausas futeis. Eu ndo posso fazer
coisas, €... sO. Eu tenho que ter satisfacdo també&inmuda tudo.

Muitas pessoas relatam se sentirem saudaveisppmsitrole a que precisam se
submeter para prevenir complicacdes ou a rejeigadrgdo é muito mais ameno do o que
necessitavam antes da cirurgia. O estilo de vidgue eram obrigadas a se submeter
anteriormente, fazia com que se sentissem invakdéstalmente dependentes. Depois do
transplante, a possibilidade de recuperar a aut@na@eadquirir o controle sobre suas vidas e
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seu corpo, exercer um papel social, gerir o auttade, sentir boa disposicdo fisica e

emocional, faz com essas pessoas se sintam sau@divauitas vezes, até curadas. Planos

para o futuro sao feitos, um futuro que praticam@dio existia antes do transplante:

E4: [...] eu tive meu primeiro filho, eu fiz um abm[quando descobriu que estava
doente]. E eu sempre quis adotar uma crianca. lBraanho da minha vida, mas
meu marido ndo concordava. Entdo naquele momeletdaleu: bom, ja que vocé
guer ter um filho, entédo a gente adota. E onze sr@sés meu transplante eu adotei
uma menina.

T: Ah, que legal!

E4 A [nome da filha] chegou na minha casa onze sy&eiove meses ap0s 0 meu
transplante. O transplante foi em marco e ela masgenovembro. Foi o periodo de
gestacédo. Ela chegou em casa, entéo foi uma caoisa pacana.

T: Era muito novinha?

E4: Trés dias.

T: Trés dias!

E4: Eu acompanhei o final da gravidez, né? De longes acompanhei. E foi um
momento muito, muito bacana também! Assim, de tedaas pessoas que viveram
0 problema, viverem a alegria. Eu me lembro quanda a gente chegou em casa
no final da tarde com ela, na minha casa, era wrada manha tava cheia de gente
ainda. Chegava gente com pizza, chegava gente oeserpe. Chegava gente de
tudo quanto é jeito assim, sabe? Muito, muito legsd! Assim, e € muito legal
porque meu pai [seu doador] curtiu muito, toda fandurtiu muito a chegada da
[nome da filha], os amigos... foi uma festa mesdm. presente a [nome da filha]!

Alguns se casam, outros se separam, as mulheresngudiéhos, todos desejam

sentir-se produtivos e procuram atividades labegiatcondizentes com as suas necessidades.

E17, 47 anos,

se apresenta bem arrumada, as rdapesres alegres, sorridente e muito

simpatica. Apenas quinze dias ap0s o transplangd, g se sente muito satisfeita por poder

retomar aquelas pequenas tarefas do dia-dia nas g@a pensamos quando ndo estamos

incapacitados:

T: E hoje, assim, quinze dias ap0s o transplantapa senhora t4 se sentindo?
E17: Nossa! Sabe, ndo da pra acreditar o que t#temsmdo comigo! O que esta
acontecendo? Eu vou ao banheiro, que eu passea teuipo sem fazer xixi. Eu
vou ao banheiro, eu tomo meu baezim, gracas a Bmrugpmo meu cafezim
direitim de manh@& cedo. Ai minha filha ta na michaa, ela faz almogo pra mim,
me da a comidinha, né? Cuida das coisa que tenctujdar. Eu fico através do
repouso que o médico pediu. Mas se fosse o caiso, aésnao, hoje eu vou fazer o
almoco, eu guento fazer, entendeu? [...] Tambéntrqbaras, quatro e meia eu ja
levantei. Ai boto a agua no fogo, tomo um remédie qu tenho que tomar em
jejum. Ai boto a agua no fogo, deixo a dgua fereemtbmo meu banho. Quando eu
saio de la, a agua ta fervendo, eu venho fazerfé £a fico na sala escutando
minhas musicas, que eu gosto muito de caipiraarsgjd. Eu gosto de escutar [fala
varios nomes de cantores e duplas sertanejas] (rs
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Treze anos apo6s o transplante de coragdo, sdo rtarabécoisas simples do

cotidiano que E19 ainda valoriza:

E19: Olha, a minha vida agora ta assim: eu moro&onmnha filha, eu trabalho, eu
num trabalho fora, mas eu faco servico domésticmita casa todo, sou eu que
faco. Eu lavo, passo, cozinho, faco tudo. Ndo temgugm que me ajudar a fazer
nada. Faco todas as minhas atividades, coisa qu@cetazia! Eu faco meu... eu
gosto demais de artesanato, eu faco bordado. Fegs bordados, fago minha
pintura. Comecei a pintar. Quando trabalhava, sentipha vontade aprender
pintura, agora...

A idéia de saude e normalidade esta associada tammlér uma familia ou poder
sustenta-la. Participar e contribuir com o cirdalmiliar e social constitui 0 maior objetivo e
0 maior indicio de que ja ndo se é mais um “paeigfaguém que depende dos outros), mas
uma pessoa “saudavel” (que pode colaborar com #didaena sociedade) (Crowley-Matoka,
2005). O monitoramento constante e as medicac@epar&cem incomodar os entrevistados.
Isto passa a fazer parte de sua rotina, alias wtr@arbem mais agradavel do que a que

antecedeu o transplante:

E19: A minha vida hoje é tranquila. Gracas a Deusomsegui aposentar, porque ai
eu nao ia poder trabalhar mais. Por que como eéniien trabalho? E Deus me
abencoou, que eu era funciondria publica, quesse fom servigo particular eu ndo
iria conseguir aposentar, né? [...] ah, 2003 tive AVC. Entdo depois desse
derrame eu fiquei fazendo exame de sangue, quento gue fazer. Quando eu
comecei fazer, eu tinha que fazer de dois em das €omo que se trabalha ja
desse jeito? Dois em dois dias t6 indo pro médleppis passo de cinco, passo de
dez, agora t6 indo de trinta em trinta dias.

T: E 0... e 0 (***) isso te incomoda, ficar tomangemédio?

E19: N&o, j& acostumei. Antes eu tomava direto,tné@m era s6 de manha. Nao
me incomodo néo.

T: E até menos, né?

E19: Né. Agora tomo menos. Agora eu tomo assinige seis comprimidos. Um
comprimido de manhd e cinco comprimidos a noite.

T: Humhum.

E19: Antes eu tomava remédio o dia inteiro, alénsadim, né? Das inje¢cbes, das
picada na barriga, que tinha que tomar anticoatpilaau mesma que tinha que
fazer, num tinha... a minha barriga era toda rogdyracos, as pernas...

T: E vocé ndo teve nenhum efeito colateral do (...)
E19: (...) ndo, ndo tive ndo.
T: Nao, né? Ah, que bom!

Num estudo realizado com criancas e adolescentesfiggram transplante de
figado, Wise (2002) observou que sua maior expeatara que pudessem sentir-se iguais

ao0s outros jovens, ou seja, estudar, brincarceairos amigos. Eles também se consideraram
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normais e saudaveis apés a cirurgia. Crowley-Mat(2@05) e Dabbsa et all (2004)
encontraram 0s mesmos resultados em pesquisas awtosatransplantados de figado e

pulm&o, respectivamente.

Tais consideracfes nos remetem as concepcbes de sa@mo conceito de
normalidade. Embora ndo seja nosso objetivo apdaiurestas questbes, € importante
observar que ndo € a auséncia de doenca que naaecagsas pessoas o significado de saude
e normalidade. “Alids, o que é ser ‘normal”?, perta uma transplantada de coracdo em seu
blog na Internet. “Nao é aquilo que a sociedade guidia convenciona? Tudo na vida €
relativo, alguém falou. A Unica coisa absoluta éP&té a Ciéncia, onde tudo é provado em
laborat6rio, mesmo assim ainda é questionavel'itds,e2002). Para essas pessoas, a saude é
medida pela possibilidade de fazerem as mesmassagige uma pessoa “normal” e “comum”
faz e poderem se empenhar nesse sentido.

Czeresnia (1999) considera que “a saude e o ads&gdormas pelas quais a vida
se manifesta. Correspondem a experiéncias singukarsubjetivas, impossiveis de serem
reconhecidas e significadas integralmente pelavglgp. 703). A autora argumenta que,
enguanto vivéncia individual e subjetiva, os fendoseda salude e do adoecer ndo podem ser
reduzidos a um Unico conceito ou a uma Unica teoria

Stolf e Sadala (2006) apontam que ter saude, nesstexto, refere-se ao
significado existencial de corpo. Na doenca, seatgum tipo de mal-estar, dor ou
desconforto fazem com que o corpo se torne “nadlifafn Na doenca, afirma Mendonca
(2007), o corpo transforma-se em inimigo, a0 pags®m na sua auséncia, ele raramente €
percebido. No ambiente da nossa casa, por exemgaonotamos a presenca dos elementos,
do mobilidrio. Eles estdo ali, no seu espaco deps=nMas se alguma coisa é subtraida,
substituida ou trocada de lugar, logo notamos aamgad

A auséncia dessas sensacoes, acompanhada daliesihde realizar atividades
rotineiras, representa recuperar a familiaridadeatpo que foi perdida e o controle sobre ele
e a propria vida. Nao se percebe o que é intinsordi&ir, ndo se pensa nisso. O transplante,
entdo, é a oportunidade de readquirir saude e fidada, na medida em que as trocas com o
mundo se tornam novamente possiveis. A esse resfieresnia e Soares (2008, p.133-34)

fazem a seguinte proposta:

Pergunte a uma pessoa 0 que significa para ekatigle. Ao repetir essa pergunta
varias vezes vocé certamente recebera respostasndds. N&o é possivel elaborar
uma definicdo precisa e genérica porque ha varimdomde viver com saude. O
conceito de saude € uma qualificacdo da existéneidstem diferentes modos de
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existir com qualidade de vida. Saude nédo é pasdévekefinicao cientifica, é antes
uma questdo filoséfica e que diz respeito a vidacada um, como afirmou o
fildsofo francés Georges Canguilhem.

Canguilhem (1990) observa ainda que, em medicmdaee de alguma alteracéo
corporal, o estado que se deseja restabeleces&doenormal. Esse estado é relativo, pois,
para o autor, “Aquilo que € normal, apesar de semativo em determinadas condicdes,
pode-se tornar patolégico em outra situacdo, Sagecer inalterado” (p. 145). Quem avalia
essa situacdo é o individuo que sofre suas consgg8gé “no proprio momento em que se
sente incapaz de realizar as tarefas que a nowac&d lhe impde” (idem). O contrario
também é verdadeiro: o doente pode se tornar cdpaeacdes semelhantes as que tinha

anteriormente, ainda que elas se déem por camififeventes. Exemplifica o fil6sofo:

O que caracteriza a saude é a possibilidade depafisar a norma que define o
normal momentaneo, a possibilidade de tolerar ¢goffa a norma habitual e de
instituir normas novas em situa¢des novas. Perrmsamecnormais, com um so rim,

em determinado meio e em determinado sistema démias. Mas ndo podemos
mais nos dar ao luxo de perder um rim, devemos @t nos poupar (idem, p.

158).

E1 foi diabética por 25 anos, um periodo longo mal ge sentiu sempre doente, a
vida limitada pelos desmaios frequientes devidgadiicemia, além de neuropatias, perda da
visdo e complicacdes renais. Apds o transplanteadereas, ha sete anos, e de rim, ha dois
anos, sente-se curada, apesar dos controles e dédcagbes. Ela trabalha, participa
ativamente de movimentos de ajuda a transplantadesta sempre fazendo planos para o
futuro. Todos esses episodios eram muito dificeiaabntecer antes do transplante:

E1: E ai, a partir dali [do transplante] eu ja coeié... claro, eu sabia que teria que
ficar em... ndo em repouso (...)

T: (...) mais cuidado (...)

El: (...) limitado. Mas comecei a pensar no que @& agora pra frente.

T: Que legal!

El: E eu comecei a pensar: poxa, que legal! Agacasou mais diabética [...] E ai
hoje eu saio, trabalhando, vivendo.

T: [...] E como é pra vocé essa coisa da deper@@acimedicacdo? Porque isso é
pro resto da vida.

E1l: Nao, isso é muito tranquilo, para quem na Vidieira eu tomava insulina [...]
Assim, por exemplo, vamos supor, um dos efeitogsteris da medicacdo no inicio,
no inicio é diarréia. S6 que eu, em vista daquilee g passava, de muita
dificuldade... porque imagina, Teresa, para mimautieu nao podia urinar, eu tinha
que usar sonda. Entdo, se eu for fazer um pardneirpenso assim: t4, mas a
sonda eu ndo sabia que um dia eu ia parar de Msara diarréia eu sabia que
enquanto a medicacdo estivesse usando, que erssaeaeno momento, e depois
melhorou gragas a Deus [...]JE a mesma coisa agstau com ombro quebrado,
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mas eu sei que daqui um més ele vai estar borasa]quebrado consegue se
consertar.

Tudo o que importa para o receptor € que ele ggasaui um 6rgao “saudavel”
qgue lhe permite levar uma vida normal e com saédguanto que, antes do transplante, se
encontrava totalmente incapaz e sentindo-se imiesido. Czeresnia e Soares (2008)

novamente propdem:

Pergunte a qualquer pessoa se ela ja esteve doddifieiimente a resposta sera
negativa. Ndo ha saude perfeita, perturbacoes fpaetm da vida. O que é saudavel
em determinada condicdo pode ndo ser em outra;vimaoto é condicdo basica
para a adequacdo a novas situacfes. A capacidadealiear transformacdes e
preservar a integridade em circunstancias que maéaum recurso fundamental
para a saude. A saude € uma maneira de abordet@éneia com aptidao para criar
novas formas de vida; de encontrar alternativas palar com dificuldades
inerentes ao viver (p. 134).

Na literatura sado descritos casos de pessoas lategas que, sentindo-se bem e
“normais”, acham que nada pode mais lhes acont€ocano todos os “normais”, pensam que
as coisas ruins s6 acontecem com 0s outros e teseamgligentes. Voltam a fumar, a beber
e a descuidar da dieta, chegando até mesmo agmtamar as medicacdes e de fazer os
exames periddicos. Obviamente, o quadro de rejesgdmstala e, muitas vezes, o 6rgao
transplantado se deteriora (Crowley-Matoka, 20@G§¢ a data das entrevistas, isto néo
aconteceu com o0s sujeitos desse estudo. Ao canteamaioria se engajou em atividades de
ajuda a candidatos ao transplante ou a gruposasplantados, buscando motivar essas

pessoas a manter os cuidados requeridos parauleaatvida normal”:

E1l: Uma coisa importantissima, ele estar conscueaquilo ndo é um milagre. O
transplante é um tratamento. Mas o que vocé var faam a sua vida diante daquilo
€ uma escolha sua. Porque também, Teresa, vogéodéa. vocé ndo é um atleta,
depois do transplante vou virar um atleta. Vocé paide, mas vocé soO vai, se
escolher e lutar por aquilo. Entdo quer dizeraadplante ndo € um milagre na sua
vida. A ndo ser que vocé também sinta e se dispaqiitn

Somente uma das entrevistadas mencionou que tenta nwantade de
experimentar parar de tomar os remédios. Depoisede anos de transplante e de ter tido

uma gravidez bem sucedida nesse periodo, elae“sermal” e em plena saude:

E4: Claro que os remédios sao preocupante. Quenbiéa de remédio ndo toma.
Eu tomo porque... tomo assim, meio a contra gaktdalei pra médica que vou
parar de tomar, mas por enquanto néo tive coraggm (
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Algumas pessoas aludiram a dificuldades em est@elem relacionamento
amoroso, mas isto parece ter ocorrido mais em tudeasua personalidade do que pelo fato
serem transplantadas, pois ja acontecia antesatga® do transplante.

Crowley-Matoka (2005) afirma que é comum que casais sobreviveram as
experiéncias dolorosas antes do transplante veahsenseparar depois da cirurgia, quando o
cbnjuge transplantado esta fortalecido. Parece goeseadquirir a sua autonomia, 0 seu
parceiro deixa de considerar que a ajuda € imgertdsio nosso estudo, a maioria dos
entrevistados afirma que suas relacdes amorosag betn, as vezes até melhores do que
antes, por se sentirem melhor fisicamente e n&@mtenedo de “passar mal” perto de alguém.
Nos dois casos em que 0s entrevistados receberamde suas esposas, afirmam que o lago
afetivo entre eles estreitou-se apos o transplante.

No universo estudado, no momento da entrevistastod depoentes sentiam-se
bem dispostos, otimistas, com boas perspectivas@auturo. Apenas uma entrevistada, E15,
36 anos, transplantada de rim ha dois anos, disisg desanimada, porque estava com
problemas de rejeicdo do 6rgéo e corria o riscdutigramente, perdé-lo. Também foi a Unica
que se referiu ao preconceito percebido em relagd@mpregadores pelo fato de ser

transplantada. Contudo, ndo se arrepende poriteiafeirurgia:

T: E... isso te atrapalha alguma coisa, o fatcedgue ficar fazendo tratamento, de
ter que fazer controle?

E15: Nado. O que me atrapalha, tipo assim, eu tiwe tgabalhar. Eu trabalho de
autdbnoma, mas eu trabalho tipo... mas se eu faupo um servico, pra eu fichar
como uma pessoa comum, é complicado, porque tod@ménho que vir aqui. As
vezes acontece uma intercorréncia, tenho que s @azes na semana. O patrdo
ndo quer saber do empregado faltando o serviceneet? E nem todo lugar vocé
pode falar o problema que vocé tem. Eu ja trabaimeiugares que eu tive que ficar
guieta e ndo dizer que era transplantado.

T: Por que?

E15: Porque existe preconceito. Existe preconcEiiga falei, as vezes, quando eu
tinha confianca em alguém mesmo, com medo de amrddguma coisa durante o
meu servico, ai eu falava com o pessoal: se a@médguma coisa comigo, vocé
liga pra minha mae pra saber o que tem que fazzs.aeV evitava falar, entendeu?
T: E esse preconceito € relacionado a que? As gedsatam diferente ou ndo
guerem contratarf(...).

E15: O preconceito existe mais porque toda pessea um profissional que nao
tem problema algum, que tem salde perfeita. E pq@ctransplantado tem que ir
pro hospital. Se eu t6 trabalhando e tem que wii, a&glei tem que garantir que
possa vir aqui. Eles ndo querem isso. Agora, eondsc Se eu puder esconder, pro
meu bem, eu escondo [chora muito].

T: [Levanto para pegar papel toalha e ofereco .aFal@ baixo] Deve ser dificil, né,
B.? Lidar com essa situacdo. Deve ser dificil, perqcomo vocé falou, as vezes
limita um pouco.

E15: [chorando] E dificil. Mas sabe que a genteaatgstuma? Porque a gente ja
tava ciente, né? Que ia ser assim pro resto da vida

T: Vocé se arrepende de ter feito o transplante?
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E15: [responde com firmeza] Nao! Se precisar, tagoo (rs). Nao quero fazer néo,
acho que um chega, mas se precisar eu faria. Sévedee feito eu ndo tava aqui
hoje mais, entendeu? J4 tinha ido ja.

Crowley-Matoka (2005) encontrou em seu estudo cassgas que fizeram
transplante de figado em Guadalajara (México) quéos receptores consideraram 0 seu
status de transplantado como dificultador parataengido de emprego. Afirmavam que os
empregadores esperavam que a pessoa va se sdntmmrméeqiéncia e, por isso, ndo esta
apta para o trabalho. O autor acredita que umacagglb possivel para esta situacao seria
relativa a falta de familiaridade com o transplaméguele pais, assim como a sua situacéo
econbmica, com grande oferta de mao-de-obra. Neseadicdes, 0s empregadores
provavelmente ndo querem assumir o0 risco de cantessas pessoas, especialmente quando
o trabalho exige esforco fisico. No nosso estudm excecdo de E15, nenhum entrevistado
fez mencéao a essas questdes.

Ter sentido literalmente na pele e nos reconditoscarpo a precariedade da
existéncia, a nova vida que chega com o transpladte a uma valorizagdo extraordinaria
das relagbes afetivas, dos pequenos atos do emtjdias minimas conquistas, mudando toda
a visdo de mundo. Depois de passar por intensosnsotos, de experimentar o0 medo de

morrer, todos o0s entrevistados sentem-se gratosspar vivos.

Mudanga de valores — o transplante como um caminhae transformacéo

E1l: Na época que fiz o transplante... na épocdigletransplante tinha 28 anos,
minha vida tava completamente... e hdo € s0 iseblgma fisico, tinha que mudar
todo meu modo de ver as coisas. Valorizar as comaender realmente dar
importancia, de perceber as pessoas que tinhanuaeda. De perceber €... que s6
tava viva ali pelo fato de terem pessoas boasdqgaeam 6rgaos. Entdo, quer dizer,
era meus valores que mudaram completamente. Sg emtdava valor por uma
coisa besta, que nado tinha importancia, eu ja tpdssado por momentos téo
dificeis, que s6 a dificuldade de vocé esperaramdoe tudo mais faz assim. Todas
as... vocé ta vendo a vida que vocé tem la nagfr&mtdo assim, meus valores estdo
diferentes. Entdo eu ja ndo tinha mais como percggin@quela, naquele jeito que
eu vivia antes. Entdo ai, eu ndo conseguiria thabalo mesmo trabalho. Porque,
porque... ndo sei, acho que assim... igual, ewdid@rgue minha vida antes do
transplante, assim, tinha expectativa de ganh&redim de me dedicar ao trabalho
de uma forma diferente. E agora eu ja tava pensdaedona forma completamente
diferente, eu ja via que néo era tdo importanthigan
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O individuo, afirma Simondon (2005), nunca estafroE um constante processo
de individuacdo, uma individuacdo que se desdobrpepuamente. Isto “é a propria vida,
segundo o modo fundamental do dewinivo conserva em si uma atividade de individuacéo
permanenté(p. 27).

Oliveira (2003) utiliza uma metéafora atraente qeenpte a compreensdo dos
sistemas complexos, como 0 sao 0s seres vivos atesformacdes que neles ocorrem em
momentos de incerteza:

Em que consiste um labirinto? Segundo Borges, Unninto € feito de labirintos,

ou seja, dduturos indeterminado$...) a unidade elementar de um labirinto é a
encruzilhada. (...) A encruzilhada esté ali, estdagd mas a escolha € imprevisivel,
imponderavel, dela s6 podemos dizer sl@nce(...) um acaso inventivo, um acaso
inovador (...). Umanatriz de futurosnao sera preciso realcar a similitude entre esta
figura e a hierarquia estrutural dos sistemas ocexogl (...) no campo da
complexidade o que interessa € ndo a solucéo, acmstituicdode um problema,
nao a restauracao de uma unidade perdida, e giarigd de umaova unidadeli
onde sO havia dispersao e disparidade (p.152-53).

Dispersédo e disparidade caracterizam o curso decadento que culmina na
necessidade de um transplante, a encruzilhadaperativo da escolha cuja consequéncia é
imprevisivel, mas que tem também a chance de semuatriz de futuros. Margulius e Sagan
(2002) acreditam que a esséncia da auto-conserdacser vivo, da autopoiese, € a mudanca
e é esta que conduz a evolucdo. “Mudar para pecaamemesmo” (p. 43), para ndo se
desintegrar.

No transplante, ndo é somente um Orgao que é todadla a pessoa € tocada. E,
nesse processo, ocorrem mudancas substanciaistidevista da sua estrutura organica, €
Obvio, mas especialmente sob o aspecto subjetigoex@raordinarias experiéncias vividas
pelos entrevistados levam a uma reavaliacdo deesfdicos, crencas e principios de vida.

Em um blog na Internet, uma mulher transplantadeodacéo afirma que

Tudo muda. Aquilo que ndo tem importancia passa a seu valor. As coisas que
sempre colocamos em segundo plano, as pequenisas,dornam-se imensas aos
nossos olhos. Tornamo-nos mais humildes, simptdsrantes, espiritualizados,

perceptivos, corajosos, éticos e menos egocéntfiemstas, 2002)

A situacdo de crise, assinalada por instabilidadiguica, provoca busca de
solugdes novas. Cria, assim, uma oportunidaderesjdtado pode ser o amadurecimento e o
crescimento psicolégico (Garcia, Souza & Holan@95.

E2, 35 anos, € uma mulher bonita, simpatica, snte dinamica. A diabete foi

descoberta aos trés anos de idade. Sempre entragarea e vivia mais no hospital do que
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em casa. Fez transplante de péancreas, mas, dewvigkinapatia, ja tinha perdido a “vista

esquerda” e estava tratando a direita:

E2: Acabei tendo uma hemorragia forte na retinalho direito. Fiquei cega um
ano.

T: Nossa!

E2: Entdo eu me reformulei aos trinta anos. De moadrinta anos, eu falo que eu
mudei. Sou a A. de hoje quando fiquei cega. Porgueera uma pessoa
independente, eu achava que néo dependia de ninguérera feio pedir ajudar pra
alguém. Ai fiquei cega. Imagina! Eu com trinta gries que pedir ajuda pra tomar
banho, pra trocar um absorvente. Quer dizer, refminudo! E gracas a Deus (...)
T: (...) foi uma fase dificil...

E2: Foi, foi uma fase bastante complicada, pririgipate pra minha cabeca. Mas
foi, posso dizer, a grande licAo da minha vidaaeho que foi essa. Hoje eu sou
uma pessoa melhor. Eu preciso da sua ajuda, emuta orgulhosa para pedir
ajuda. Eu achava que era capaz de fazer tudo sozinh

T: Isso que é sabedoria, vocé tirar boas licdgs (..

E2: (...) gracas a Deus (...)

T: (...) das coisas ruins.

E2: [...] eu tinha necessidade. Queria viver, T@r&s sempre tive muita sede de
viver, muita, mesmo com a diabete. Mesmo passamdionmesmo tendo varios... eu
tinha aquela sede, como eu tenho até hoje. Eu guaotudo aquilo que nao vivi,
sabe? Se eu ja fosse velha... mas eu quero virgrtABssim, que eu mudei antes
para agora. E que antes eu me preocupava comuigsoHoje ndo, eu preocupo
com o hoje. Amanha vou me preocupar com 0 amang,hoje com hoje. Foi a
licdo do transplante.

T: Um dia de cada vez.

E2: Um dia de cada vez. Foi essa.

Mendonca (2007, p.88) utiliza a expressao “poggieado trauma”, referindo-se
ao efeito que uma situacéo trauméatica pode tee Efggto ndo € obrigatoriamente negativo
ou devastador. “Novas subjetividades” e “potenciadormecidos” podem aflorar
especialmente ao nos defrontarmos com a angustraodi&, provocando amadurecimento
emocional e intelectual, fazendo brotar faculdagies estavam latentes e que dificilmente
surgiriam na auséncia da situacdo dramatica vilieiabrando Morin, a autora sinaliza que
“Quando um processo evolutivo chega a um impasssteen grandes chances de que uma

mutacéo radical esteja se preparando nas profusidgrz60):

E1l: Aconteceu isso comigo, aconteceu assim, tem diffuldade de retomar
algumas coisas porque o0 tempo que se passou éegr@udndo abandona seu
trabalho a mais de um ano e meio, e quando vooiaeta tudo diferente. Até seu
relacionamento, seus amigos, alguns se afastamndmtaté. (***) eu era uma
pessoa diferente. [...] Eu estava com acostumada amuele cuidado intenso e
agora ndo. Entdo, quer dizer, muitas vezes, anggeseu tinha ja ndo serviam
mais.

T: Porque mudou o foco (...)
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E1: (...) aqueles amigos entdo, mudou completament&o... [...] Vocé, é como eu
te falei, vocé aprende a lidar com extremos. Issou&o bom, faz vocé crescer,
amadurecer [...] Entdo assim, a gente aprende roaita, vocé conhece pessoas
muito diferente. E abre a sua cabec¢a pro mundauaosssim, vocé fala: eu ndo
Sou essa pessoa. Porque quando vocé néo lida carséria de coisa, vocé é muito
resumida. Por isso tem seu modo de pensar e prooe se fecha. Quando
comeca a lidar com toda essa coisa, vVocé comeea @utros aspectos que sequer

7

sabia que existia [...] Entdo assim, € um modo eraler. Mas ah, eu ndo era
assim! As coisas se modificaram.

Lock (2006) afirma que varios receptores podem eoahuma transformacgéo
profunda da subjetividade, descrita como uma simagdicalmente diferente e mais positiva
apos o transplante. A autora assegura que, airela discurso biomédico perceba os 6rgaos
como objetos animados e que rejeite, quase queini@anente uma possibilidade de
transformacao da subjetividade, esté claro “guesdracientes créem no seu ‘renascimento’
depois de um transplante” (p. 43).

Ao invés de se apequenarem diante dos desafioslaargcriam valores, tornam-
se Davis vencendo muitos Golias e refazem, com riahtenais sélido, organica e

emocionalmente, 0 seu corpo e o seu mundo:

T: foi quanto tempo desde 0 momento que a senhgra (

E17: (...) que eu adoeci? Eu adoeci em 2005. \Zarftnés anos, trés anos.

T: Nesses trés anos, como a senhora se sentie, gagaou pela cabeca da senhora?
E17: [responde com énfase] Tudo! Tudo, tudo. Tudsspu. Que eu podia ficar
paralisada, ndo poder andar mais. Me passou pedga&aassim, que eu ia morrer,
ta? (***) Deus me livre! Passava assim pela minahega, uma hora eu ia pra
maquina e nao ia voltar, entendeu? Mas semprenka &ssim aquele fundo forte
dentro de mim, que algo mais forte falava pra mim igso tudo ia passar. Entdo ai
foi passando, realmente foi passando.

A deficiéncia e os conflitos podem representar fwnée para o conhecimento da
propria vida, a descoberta de atributos como canageeligéncia, perseveranca e o desvelar
do grande segredo de que somos 0s construtoreosa Ipropria histéria. A “suposta
fragilidade ndo existe mais. Nos tornamos fortp®sa transplante, para quem passou por
uma experiéncia de grande porte, como é esse ¢ipoatedimento meédico” (Freitas, 2002).
Esse espaco cunhado para se contrapor as dematidasiaa da experiéncia com o
transplante constitui um processo existencial qgrenppe 0 autoconhecimento, desvendando
zonas luminosas e fortalezas até entdo encobeRasesta potencialidade para o
desenvolvimento exitoso apesar das adversidadeseH1997) denomina de resiliéncia, algo
que E17 chamou acima de “aquele fundo forte desgronim” e que E1 exemplifica com

eloqUiéncia em sua fala:
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El: [...] Porque assim, depois passei a ver asgicé agienta qualquer tipo de
coisa. Ele pode aguentar bem hoje e aglentar raas, ele agienta. E ai, depois
vocé comeca perceber, e reflete bem... todas ag#éda vida, poxa! Tudo que
vocé passa! Agora, hoje em dia sou uma pessoa ape eu acredito, nada é
impossivel! Acho que nada € impossivel. Vocé patiereaum momento dificilimo,
pode ter acontecido uma coisa horrorosa, mas vabtecdo! Se nao tiver solucao
boa, vai ter solucdo ruim, e tanto faz, dependevat®. N&o, nada que nédo
solucione! Entdo vocé comeca a aprender issas®o..6 muito bom, isso € muito
bom em todos os aspectos.

Balllone, Ortolani e Pereira Neto (2007, p. 29) esbam que “a adaptacédo a
realidade procura sempre satisfazer as necessidadesionais, organicas, materiais e
espirituais, explorar oportunidades para o crestime, conseglentemente, encontrar um
sentido satisfatorio para a existéncia”. No cas® mkssoas entrevistadas nesse estudo (e de
outros descritos na literatura), esse sentido pa&sdsténcia parece ter sua raiz na experiéncia
do transplante. Como o0s nés que conectam os fiosnderede, esta experiéncia é deflagrada
ao receber o “dom da vida” através do 6rgdo deaquéssoa, um presente tdo extraordinario
gque ocasiona expressivas transformacodes da suthgeteve de sua maneira de ser no mundo.
Esta nova identidade, compartilhada pela maioria wlansplantados, tem em comum a
profunda valorizag&o da vida e das pessoas quéirdivi com eles esta experiéncia, como a
familia, os amigos, 0s outros pacientes, a equidiaa.

O intenso sentido de solidariedade que dai brata,cdbm que estas pessoas se
identifiquem e se agrupem com outros transplantagos o0 objetivo de se ajudarem
mutuamente e de auxiliar também outras pessoasegeecontram em situacdo semelhante a
que estiveram anteriormente. Finalmente, elas ciemgracas ao transplante, sdo capazes
de “transcender os limites de seu antigo ser” (1L.@6K6, p. 46) se tornando cidadaos de uma
comunidade global, encorajando cooperacfes de tipdy constituindo uma rede de

alteridade de muitos nds que tem como liame centdagdo recebido.

A rede de alteridade: conexdes e esgarcamentos

O que é a Alteridade sendo a definicho de um Qetonhecido, um Outro que
deixa de ser o que era porque, de algum modo, passer incluido num sistema de
classificacdo e de pensamento que inclui a n6s pw&matravés disso, passou a
coexistir e compartilhar conosco algo que entendeseo parte constituinte, mesmo
que parcialmente, de nossa prépria identidadeRap 2003, p. 1).
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No entender de Covolan (2003), a separacao ergteeno outro é fruto da visao
dicotbmica que impregna a cultura ocidental opoodsujeito ao objeto, a consciéncia a
natureza, o espirito ao corpo, o interior ao eaterNo entanto, o ser humano escapa a
qualquer tentativa de definicdo com base nessésniiiis, pois ele ndo € somente “um Eu ou
um Outro”, mas uma “sintese, a caminho, do euatdeadade. A alteridade inevitavel, assim
como a heterogeneidade, é constitutiva do mundaahanque € intersubjetivo e relacional”
(p.119). O individuo, para identificar-se, ndo paee-lo sozinho; o outro € necessario para
conhecer a si mesmo (Mendonca, 2007).

Na rede de relagGes e intersubjetividades tecidaaréir da experiéncia do
transplante, a familia € mencionada pelos entexldst como a principal parceira em todo o
processo, desde o inicio do adoecimento. Balll@mmlani e Pereira Neto (2007) notam que
a maioria das pessoas que passam por situacfessastes consegue reagir de maneira
menos problematica quando adotam opcdes positwasnfietamento, como ter um olhar
objetivo em relacdo ao problema, buscar alterratpara enfrenta-lo, falar sobre ele, ter
esperanca e procurar o apoio de familiares e amimaosso estudo, a familia é considerada
por todos um fator essencial para ajuda-los a sapas limitacoes da vida anterior, a manter

a esperanca na recuperacao e a se adaptar aggassondicdes apos o transplante:

T: E em relacdo as pessoas mais proximas de vdaéritidaram alguma coisa
em relacéo a vocé?

E20: Bom, é... minha familia sempre foi muito familA gente sempre foi muito
unido e... na doenga eles mostraram muito issee&i Entdo iam pra [cidade onde
foi operado] comigo, ficar comigo. Meu cunhado ievameus filhos todo
domingo, passeava com eles la. Minha tia ficou aguicasa. A minha esposa...
aquele negécio, né? [...] ela me deu uma forcanezoné? [...] N&o s6 ela, mas
minha familia inteira, mas ela em particular dortoi@do dia comigo ali. Ficou do
meu lado o tempo todo. [...] Tem todas essas a#@#ncias e aproximacdo da
familia. Eu acho que... isso ai da muita forcagerate, né?

T: Humhum.

E20: Da muita forca pra gente, mesmo que vocé e&epa. Foi muito bom essa
aproximacao da familia e tudo. E o que falei, agggampre foi muito unido, né?
Em termos de familia, o que um pode fazer pra ajodatro (***)

A mée de E2 descobriu que a filha era diabétiando esta tinha apenas trés
anos e logo apos a morte do pai. Antes do transplagalizado quando E2 estava com 28
anos, a mae ficou muito apreensiva. Fazia quatsesnque tinha perdido outro filho num
acidente de carro. Quando E2 esta nos dando sa&inu®yo na sala da sua casa, a mae
chega:

E2: [apresenta a mae] Minha mae.
T: [me levanto para cumprimenté-la] Boa tarde. Dgscinvadir a sua casa.
Mae: Imagina, fica a vontade.
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T: Eu té aprendendo muito. Pra senhora foi dificil?

Mae: Nossa! Desde o trés anos, pequenininha. A gefiteu junto.

T: Sofreu junto, né?

E2: Essa foi minha companheira. Sempre ficou do ladu

Mae: Entdo, eu tava assim, com muito medo [...p@®rtodo mundo falava: sera
gue vai dar certo? Mas ela quer! Eu sou mae. Budiassim: é um risco, né? Todo
mundo tinha que assinar a responsabilidade. Magué$a entdo... Ai, quando ela
estava na UTI, eu falei pra minha amiga: entra vp@ver como ela esta, pra mim
ndo ficar muito chocada. Ai ela saiu e falou: aima ela tA bem! E ela tava bem
mesmo.

E2: Todo mundo que me visitava na UTI dizia querépa que vocé ndo fez

transplante”.

Mé&e: Ela tava bem mesmo. Ai me animou.

Tudo que é vivido pela pessoa repercute no conjéentaliar. As limitacdes
impostas pela doenca, o sofrimento da espera peigplante, a eventualidade da morte, a
expectativa dos resultados e as mudancas na maleevar o mundo sdo compartilhados

pelos mais proximos: “E dificil se representar tensidade do estresse com o qual é
confrontada a familia de um candidato ao transelgiitschui, 2003, p. 218):

E11: O médico falou que eu descobri muito tardein®ja tava mais de 60, 70%
sem fungdo. Descobrindo um pouco antes tinha coarojaito. E foi o que
aconteceu, me afastei de tudo, s6 ficava la comnhammae, sozinho, na minha
cabeca sO “eu vou morrer, eu vou morrer, eu voueariorFiquei desesperado! Ai
guase, quase eu tive depressdo. L4 em casa foamifib, meus irmaos, ndo podia
ficar sozinho ndo. Se eu ficasse sozinho vinha lagueensamento na cabeca.
Minha mae sempre comigo do lado conversando.

Para Angerami-Calmon (1998), quando algum membréanlia passa por um
episédio de doenca grave, ela pode se reestrudarduas maneiras. Podera “querer” que a
situagdo permaneca a mesma, dificultando a rectfei@o paciente, caso tenha, de alguma
forma, algum ganho secundario com essa situacao.

A outra maneira é apoiar o paciente para que speee 0 mais rapido possivel e
retome o controle da sua vida. Até onde pudemzper, isto foi 0 que aconteceu com 0s

sujeitos do nosso estudo e suas familias:

T: 0 que a senhora acha que ajudou a senhora ar gaEBstodas essas coisas tao
dificeis?

E17: Ah, foi 0 apoio do meu marido e uma netinhatgmho. [...] O apoio dele foi a
maior for¢a que eu tive pra sobreviver, pra mimidaebntra o meu problema, gracas
a Deus. [...] Hoje eu me sinto assim uma outragaedsma outra pessoa por que?
Meus filhos, minhas filhas, foi muito boa comigayito gentil. [...] Entdo eu tenho
muito palavras amigas. E a minha irm& também, né&8 Butras familia também,
assim, minhas outras irmas, entendeu?
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Essas respostas da familia dependem de como masésuas relacdes, das
influéncias que uns exercem sobre os outros e @atdude e do paciente diante da doenca.
Tschui (2003) acrescenta que, sob 0 aspecto pgicoléé possivel presumir uma evolucéo
positiva ap0s o transplante, independente da gadeidlo estado de saude, com base na
qualidade das relacdes afetivas, do nivel de ia¢@gr social e da capacidade da pessoa de
gerir a ansiedade.

Assim com outros entrevistados, E4 reconheceuradgranfluéncia emocional de
sua familia na sua recuperacdo, ajudando-a a supsrperiodos de crise, a manter a
esperanga no sucesso da cirurgia e a reconsteuuida. Ela percebeu que sua histéria ndo se
limita a ela (como encontrado também por Garciaz8& Holanda, 2005, Bohachick et all,
2001, entre outros).

No entanto, muitas vezes os familiares ndo recabapoio necessario para lidar
com a ansiedade e o sofrimento que também vivendianante todo o processo. Embora
sejam eles que, em geral, auxiliam o individuospéantado a se adaptar e a gerir as suas
novas condicdes, ndo recebem o preparo e o sugetpiados para isto (conforme achados
também de Stolf & Sadala, 2006, Tschui, 2003 e i@affouza & Holanda, 2005). E4 se

preocupa com essa necessidade de sustentacac famalas:

E4: Os meus pais e meu marido sempre muito presergayre dando todo apoio,

familia... entdo assim, isso € muito importanteapguem estd nessa situacao.
Porque na verdade, o doente é o mais fragilizadas tda a familia fica
fragilizada. Entdo, assim, toda familia precisaugdecuidado, de uma mais... sabe,
uma proposta. [...] A minha irma que ficou em depé® de ficar nessa situacao, a
minha mae, meu pai, eu, meu marido. Quer dizeqg todndo sofreu, né? Nao foi
uma dor individual, né?

Garcia Souza e Holanda (2005) acreditam que adidamecessitam intervencdes
que visam investigar seus medos, fantasias, softoneoncepcgdes sobre as limitacbes da
pessoa transplantada, relacfes entre seus menodss as davidas dos familiares devem
ser esclarecidas para que se promova o restabel#airtisico e emocional do paciente. Valla
(1999) refere-se a questdo do apoio social com d&asaveriguacdes que assinalam a sua
influéncia na manutencdo de saude, na prevencaado#mcas e na facilitacdo da
convalescenca.

Griep et all (2003) lembram que a rede social étimida pelas pessoas com as
quais o individuo tem ligacdo, como familia, amigogrupos formais, nela incluidos o
namero de pessoas, a frequéncia das interagcfesgsanpa ou auséncia de cOnjuge, a

composicao da familia e a atuacdo em grupos delades sociais. Assim, outra conexao
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importante dessa rede de alteridade, que conftiite primordial de apoio e sustentacao, sao
0S amigos e 0s membros da comunidade a qual agpesdence:

E3: Nessa época [segunda internacdo depois dplaates] eu j4 estava fazendo
faculdade. Tive que perder provas, refazer pro¥aspessoas compreenderam,
foram super bacana, o apoio na faculdade foi nugito também, né? Foi tranqiilo.

Tschui (2003) esclarece que a rede social tendgranportancia, ndo so devido
ao seu apoio e reconforto, mas muitas vezes radlizpequenas acdes que facilitam a vida
da pessoa e da familia, como fazer-lhes compapteparar as refei¢cdes, cuidar da casa ou
das criangas pequenas.

E19 vive em um estado da regido centro-oeste a t@airgia em outro estado da
regido sudeste. Nunca tinha viajado para tdo longe, conhecia a cidade e nao tinha
nenhuma referéncia, a ndo ser o hospital onde tatiansplante de coragcédo. Sua grande
preocupacdo era deixar a filha pequena. Mas um@aantiom quem tinha trabalhado
anteriormente, mudara recentemente para esta cddselefereceu para ajuda-la. Hospedou-a,

cuidou da filha e auxiliou com os tramites burdccH:

E19: Quando eu vim pra c4, essa minha amiga qua agui e até hoje eu fico com
ela que é (***). Ela que veio comigo, que me troux@s éramos colegas de
trabalho. Ai digo que Deus é misericordioso. SO elaeveio pra ca comigo, me
internou, ficou trinta... tirou férias do servicoapvim pra ca, depois tirou uma
licenca, ficou trinta dias aqui comigo [...] E isgee eu falo, Deus providencia tudo
na vida da gente [...] Aconte¢a 0 que acontecerigmneuida da minha filha [...]
depois que eu sai dai [do hospital] ela ndo deixopra fundacdo, fui pro
apartamento dela, né? Figuei quase um més.

Esse reconforto pode vir também por uma relacdoalteridade com o
transcendente, o sagrado, através da religido avetiga de um “completamente Outro”, nos
dizeres de Robins (2008), que apodia, d4 um septda a vida e o sofrimento e mantém a
esperanca. O autor afirma que as religides tém fumgio afirmadora de uma alteridade
profunda entre 0 mundano e o transcendente, sendkinm, concomitantemente, intimo e
estranho ao individuo. Refere-se a “a imanénciaatlaridade mesma como nucleo

fenomenoldgico da consciéncia religiosa e da swigjate” (p. 122):

E4: A questdo religiosa € uma questdo fundamemndabpem passa por qualquer
tipo de problema mais sério. Acho que é uma caidaudcar apoio e acreditar.

T: Da um apoio grande, né?

E4. Nossa, é fundamentdl!.] embora parecia que o mundo estava caindo, mas
pra mim ndo estava, ndo era uma coisa tao... ndeusealmente, eu atribui isso as
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oragOes. Eu realmente atribui, porque hoje...Comuaeteu passei por tudo aquilo
(***), meu Deus?! [...] tranquila. Entdo realmemtie atribui isso as oracoes.

E20: A vida ndo pode ser s isso. Morreu acabow Déo sei, mas tem alguma
coisa. Energia, forca. O mundo é muito certinh@erge muito pequeno.

Em pesquisa realizada sobre suporte social, cenfpelssoal e recuperacéo
psicossocial de pessoas transplantadas de corBo&achick et all (2002) encontraram
resultados positivos correlacionados com otimistmem-estar e satisfacdo com a vida,
especialmente nos seis primeiros meses apos @laates O suporte social influencia os
resultados psicossociais direta ou indiretamentmeatando a motivacdo e 0 engajamento
em estratégias construtivas de enfrentamento. Unidsede pertencimento, a possibilidade
de poder expressar 0s seus sentimentos e vé-libgsaedrocar informacdes, estdo entre os

beneficios percebidos nas interagfes sociais:

T: Em sua experiéncia com o transplante, com aquiévocé lidou, o que foi mais
marcante?

E4: Eu acho que foi mais marcante a relagdo copeasoas. Porque € claro que
VOCé espera que um pai, uma mae, um irmao, estigonivel pra te doar. Entéo,
como eu disse, desse amigo... acho que a genatesida pessoas, ndo pela... ndo
sO por esse amigo ter dito: olha, eu gostaria d@.dé claro, isso foi muito
importante pra mim. Mas as pessoas que estiverarinmas, sabe? Que sentiam
junto comigo, que sentiam essa empatia e se colo@meu lugar... e de me
olharem como pessoa que tava passando por um nfinégil. Tiveram médico
sim, que me olharam dessa forma, ndo vou dizemégoe Nao posso generalizar.
Entdo assim, eu acho que mais marcante sdo edagberes humanas que se
estabelecem nesses momentos dificeis. Acho gse.€ is

Bohachick et all (2002) indicam em seu estudo aamsplantados de coracao que,
especialmente durante a hospitalizagéo, o supocial obteve uma correlacao significativa
com resultados psicossociais positivos, entre led@sos niveis de raiva e depressao e altos
niveis de otimismo, satisfacdo com a vida, bemrastaincionamento pessoal. Os autores
perceberam que a rede social é um fator-chaveaupeeacdo apds o transplante e inclui a
percepcdo do nivel de disponibilidade dos profissi® de saude que prestam assisténcia,

como médicos, enfermeiros, assistentes sociairesgurofissionais:

E2: Eu fiquei sozinha. Eu tive anjos no hospitad qoe ajudaram sim. Eu tinha
visita, mas de longe, mas ninguém de noite. E é aimnegia complicada por doer
[...]

T: Quem eram esses anjos?

E2: Os enfermeiros, os enfermeiros... eu querienassudar de posicdo na cama,
eu podia ter um familiar do lado, um amigo do ladzu néo tinha [...] Entdo eu falo
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gue eles sdo anjos, porque, sabe? Os onze diafiggee internada eu fiquei
sozinha.

E4: [...] me lembro, a melhor parte disso foi quadnoite entdo, na véspera da
cirurgia, todos que estavam la... meu pai falouoragnés vamos rezar. E
comecamos a rezar. [...]. E nisso chegou o ansstesité entdo eu ndo conhecia,
né? E o anestesista era uma pessoa religiosal&lepfdro meu pai, falou, como nos
estamos rezando: eu posso rezar também?

T: Ah, que bonito!

E4: Meu pai falou: claro, por favor! Ai ele comegouezar com a gente. [...] olha,
ficou todo mundo assim, achando uma maravilha a@qitu me lembro que
realmente ele ficou, ficou muito emocionado.

Os principais beneficios advindos da relacdo dgimidade com os membros da
equipe derivam da obtencdo de informacdes adequaxkggiranca em relacdo aos
procedimentos e do sentido de pertencimento a upogite pacientes especiais no sistema de
saude: os transplantados. A auséncia ou declindispanibilidade da rede com diminuicdo
dos contatos com os profissionais de saude foepa&ta por Bohachick et all (2002) como
um fator dificultador, mesmo apds a hospitalizagdesse caso, o sistema constitui um
esgarcamento nas conexdes da rede de alteridaglg@pauece nas falas dos transplantados
guando se referem aos meédicos que sO véem a @adisiade, faltando-lhes uma viséao “do
todo”, a falta de informacfes adequadas, as retgafa do transplante e aos direitos dos
transplantados.

A condicdo em que o individuo se vé em decorrédgauma doenca esta
comumente dissociada das questdes que preocupanofissionais da area. A experiéncia
cotidiana e imediata dos individuos sob cuidadoglicné em geral ndo faz parte da
autoridade explicativa da ciéncia. Um exemplo digsa dificuldade que tivemos para
encontrar pesquisas qualitativas relacionadas eriéxgia vivida com o transplante. Artigos

e livros que abordam as questdes técnicas e meglitasas, no entanto, sdo abundantes:

E5: Antes de entrar, antes de eu ir a esse médieodgu a solugcdo como
transplante, eu tinha passado em um outro. Em apeananés e meio, dois meses,
eu tive as reacgOes inerentes ao tratamento da dRibavcom Interferon. E ele
simplesmente virou pra mim e falou: o seu casa@éqgeito, seu caso ja perdeu!

T: Desse jeito?

E5: Desse jeito, friamente. Meu filho estava comke... eu, naguele momento, eu
fiquei totalmente descompensado! E ele, meu fiftinda perguntou pra ele: e o
transplante, doutor? Nem o transplante!! Veja, 3&rgue a vida tem umas coisas
curiosas [...].

Os entrevistados apontam que a maioria dos plam@aiade ndo cobre os custos
relacionados a cirurgia e ao tratamento. McCorngtlall (2004) comentam que a quase

totalidade dos paises tem um sistema de acessersalia esse tipo de tratamento, onde o
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transplante é realizado principalmente em hospipdiBlicos e 0s custos integralmente
assumidos pelo Estado, assim como o provimentargabcacdes. No entanto, os autores
descrevem ilegalidades relacionadas ao nivel smnaémico e a proximidade geografica
com os centros de transplante, elucidando queuacsiv € pior em paises onde a populagcéao
nao tem plano de saude. Nesses casos, 0 nivele@midmico e a proveniéncia do paciente
influenciam nos resultados terapéuticos a longagrdm problema ético-social é colocado,
por exemplo, em relacdo a estrangeiros que optansgyotransplantados em paises mais
desenvolvidos. S&o pessoas, em geral, de nivel-e6ondmico elevado, mas que recebem os
orgaos de doadores locais. Os beneficios econéngemsdos para o hospital e para os
profissionais que realizam o procedimento justificastas ocorréncias, que, no entanto,
modificam o principio de justica distributiva quelena as listas de espera.

E4 fez o transplante de rim ha 13 anos. Naquelaagpala diz, era tudo mais

complicado, pois as regras ndo eram muito claras:

E4: [...] uma coisa curiosa, curiosa mas problesadtijue eu vejo € que, assim: a
gente, eu me lembro como se fosse hoje o dia, queieacertar a data com o
meédico. [...] E eles me disseram: olha, ndo quegrfa transplante pelo SUS? Vocé
tem que fazer muita coisa. Ai liguei pro meu marid@mente tem que conseguir
autorizacao do SUS, é dificil. Bom, ficamos feitadibs. [...] Ai eu contei: olha, eu
sou de [nome da cidade], eu estou aqui pra marcdraneirurgia [...] Vou perder a
data e eu preciso disso, sendo ndo vao me opdrér.. &ntdo: me da aqui que sou
eu mesma. Pegou, carimbou, ai eu peguei, fui cous eis pro meédico: olha, esta
aqui. Ai o médico virou: ndo, eu ndo posso fazar frelo SUS. Falei: como assim?
Seu pai tem condi¢des de pagar. [...] Eu faleivau falar com meu marido. Meu
pai pegou, me segurou, meu pai tinha condi¢cdesenaas 20 mil délares!

T: E era um direito seu, ja que vocé tava com teito.

E4: Exatamente, exatamente. Ai ele disse que . vauanto tempo eu me demorei
pra me formar? Sabe quanto tempo a doutora fulaarauma Alemanha? Ficou
guatro anos morando na Alemanha a custas do giptel poder se formar e agora
ter que ganhar mil dolares pelo SUS? Nao, a gé&tgade fazer, vocé pode pagar.
A gente s6 faz para quem nédo pode. Eu ndo possp!sdé pai da um jeito. A gente
divide, mas seu pai pode. Meu pai ficou assim: ® eu vou fazer nessa situacao?
Vou falar pra minha filha: ndo vai fazer o trangpdaporque ndo posso pagar? Ele
assumiu, ele assumiu, mas foi dificil.

Os depoentes explanam que hoje, apesar do Sisterite de Saude (SUS)
custear os procedimentos e as medicacbes, a beciebcgaas constantes deficiéncias,
principalmente na distribuicdo de medicamentos, s@ofator limitador e estressante para
guem depende dele. Crowley-Matoka (2005) percebey mesmo em sistemas de salude de
outros paises, o fato de se ter cobertura de renhéj2, ndo é garantia que se terd amanha. A
ameaca de perder esta cobertura ou a dificuldadacdsso a medicacédo, constitui, na

verdade, um risco muito real de perder o transelant si:
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E5: E esse medicamento é de vital importancia ps transplantados, que € o
imunossupressor. Ele custa 700, 800 reais. Nurha &lentual do sistema, como ja
aconteceu, vocé tem que ter um recurso pra congmaug ja comprei

A fila de espera para os transplantes, constituisistema, um outro ponto de
comprometimento da rede (Tschui, 2003). A inefici@ma distribuicdo e manutencdo dos
orgaos e na constatacao da morte encefalica, &s mpgareferimos anteriormente, juntam-se
as condicdes de saude precarias daqueles que aguara fila e ndo tém garantia de
sobreviver até que chegue a oportunidade de seaesptantados:

El: [...] porque as coisas sdo tdo dificeis? Dtesia mesmo... [...] A demora

enorme na fila. [...] Porque (***) Teresa, existquala coisa. Como no pronto
socorro, o0 médico falou: eu ndo vou fazer aquetetgm tudo pra morrer, eu vou
salvar esse jovem que tem toda uma vida para VBr#do vocé... sabe, até que
ponto eles julgam isso? Entdo, de falar: é meltar @ rim pra essa daqui.

Priorizacéo, de dar pra essa aqui que tem chaneeddi@r... e aquele que ta muito
ruim? N&o € uma coisa justa. Nao €. Hoje em dia dild, parece, pelo... &€ assim,
parece, a gente acredita, ela € muito justa. lida jos critérios muito justo. S6 que
a técnica, as coisas técnicas, a pratica, né?ddaéuiliferente.

T: E verdade.

E1: Fila pode ser justa de maneira técnica, masfb é justa a partir do momento
que ela ndo t4 na vida daquela pessoa. Porquexpoplo, se a gente for julgar de
maneira justa, vocé vai pensar: qguem vai?

T: Uma coisa que nao da pra medir.

El: A fila, eu avaliei isso, a fila... tA 0 seu i e seus dados clinicos. Mas fila
ndo avalia a sua vida.

Dificuldades desse tipo fazem com que as pessaasplantadas desenvolvam um
agudo senso de empatia em relacdo a individuossguencontram na mesma situagao.
Thompson (2001b) observa que a consciéncia indiviélunerentemente intersubjetiva, pois
se forma na inter-relacdo dindmica entre 0 eu aitcdOEsse processo, que culmina no
encontro concreto entre 0 eu e 0 outro envolveddmentalmente, a empatia, que abre
caminhos para uma posi¢cdo ndo egocéntrica e madeséndentes de intersubjetividade.

Esta transcendéncia se expressa na mudanca desvaloo comportamento destas
pessoas (como mencionamos acima), especialmertaoreddos a necessidade de ajudar
outros individuos a minimizar os impactos advindegodo o processo do transplante. Todos
0s entrevistados, sem excecao, referiram que, uan@ina de agradecer a vida que receberam

de presente, é “passar’ essas experiéncias paes @essoas. Ao final das entrevistas, todos

eles disseram algo do tipo “espero ter te ajudadp®tomara que sirva para ajudar outras
pessoas”:
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E1: Claro que existe sofrimento. Mas ele passavec consegue... e vocé ja muda
o foco agora: como ajudar as outras pessoas? Elarfm transplante] te deixa uma
licdo de bom, porque vocé... ah, vocé se torna swaligdario, vai ajudar outra
pessoa a enfrentar esse momento, assim tambémnaoitaogente te ajudou

Tschui (2003) indica que as associacbes de tamsplos tém um papel
importante, pois permitem as pessoas trocar syaeriércias, motivando-as a manter uma
tranquila vigilancia da sua saude. Um de seus depsediz que sua visdo sobre a
humanidade mudou apdés o transplante duplo de @83idra, depois de uma espera de um
ano em dialise. Ele se refere ao extraordinariontl¥gsse da familia que permitiu que lhe
doassem os 6rgaos de seu parente. Ele deseja G@tadenas ndo de maneira individual.
Esse ato fez com que ele se apaixonasse pelaefp@cana e é a humanidade que ele almeja
retribuir.

Varios dos nossos entrevistados atuam ou sddadiores de associacdes de
apoio a pessoas transplantadas e candidatos apltnate, participam de comunidades na
Internet e fazem trabalho voluntario nestas orgayies:

T: Agora, vocé falou que vocé trabalha num podaldiabetes, na Internet].

E2: E assim: eu ajudo a [nome de outra transplahtakssim, a gente faz os
eventos, a gente auxilia as pessoas. Eu ndo gaua) todo trabalho € voluntario
mesmo. E mesmo na Internet, a gente ajuda muisseae.

T: O que te motivou a fazer esse trabalho voluofeari

E2: Eu acho que passar pra frente a informacaoelexjste a cura da diabete. Com
essa matéria ai [mostra uma entrevista sua publicadh informativo local] eu
recebi uma média de trezentas ligacdes.

T: Que legal!

E2: Como recebo até hoje, que tem na Internet, ichgmbos, estou em varios
lugares. Eu até hoje ainda recebo.

E5: [...] gracas ao transplante, eu sou volun@aiéd\DOTE [Alianca Brasileira Pela
Doacdo de érgdos e Tecidos]. A ADOTE no [nome did®, no sudeste] foi
montada por nos [...]

Lembrando Lévinas, Freire (2002) anuncia que aadulscalteridade pressupde
uma abertura para a diferenca que possui dois lgdescoexistem. De um lado, uma
interioridade que se abre para a diferenca; cortaateimente, de outro, uma exterioridade
que obsedia pela “responsabilidade infinita e uséwel, para com e pelo Outro” (p.59). A
alteridade implica, assim, o0 encontro “com o estemo que chega de fora e com o estranho

qgue habita dentro de mim” (p.61):

E20: [...] € o que eu falei, até falei assim: ehoaque... esse tipo de coisa que a
gente ta falando aqui, talvez sirva pra ajudar &@tguAlguém que esteja lendo,
tendo um testemunho e... eu sempre me dispus arsan\com quem quer que seja,
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né? Ai eu falei: quem precisar, eu vou no hosgiafor o caso, se tiver alguém
internado ali que precise saber, né? Dar o testeonde alguém que passou por
aquilo que ele ta passando (...)

T: (***) muito legal (...)

E20: (...) achei isso muito importante. Isso é irtgutte porque vocé ouvir o médico
falando, vocé ouvir outras pessoas falando... éalite vocé ver quem ja passou
por aquilo.

T: Vocé viveu a coisa toda...

E20: Cé viveu aquilo.

Kehl (2003) observa que “nossos corpos ndo sapamtkentes da rede discursiva
em que estamos inseridos” (p.246); dependem tandznede de troca que estabelecemos
(de gestos, olhares, toques, palavras). Nao se gedar de lado a constatacdo de que a
alteridade é uma via de méo dupla a qual, quanel@linente incorporada pelo transplante,
retorna para o mundo na forma de uma rede de cewjaide que envolve todo o universo do
transplante: desde doador e receptor, passands paks familias, seus amigos e sua
comunidade, envolvendo outros pacientes, as eqdgeaulde e o proprio sistema de saude, e
ampliando-se até os limites da humanidade.

Como nos referimos em outros lugares desse estdite uma ligacdo estreita e
reciproca entre 0os conceitos de identidade e cdigei O outro s6 pode ser definido a partir
de um eu; concomitantemente, esse eu constituidamidade a partir da diferenca em
relacdo ao outro (Rapchan, 2003). No caso do tamsp este outro adquire contornos
especiais e extraordinarios quando in-corporadwalite simbolicamente através do 6rgao

recebido:

Por enquanto, vou fazendo a minha parte, pois danimissdo agora € tentar
conscientizar as pessoas quanto a questdo da ddegigaos e tecidos. Comecei
construindo um site na Internet, distribuindo petoff e fazendo campanha
"boca/boca”, em qualquer local, enfim, espalharslooaas que saem de dentro do
meu coracdo novo (Freitas, 2002).



7 COMENTARIOS FINAIS: meu corpo, minha historia

(...) é verdade que as vezes se pode, pela a¢do do espirito, dominar
o sofrimento. Mas sem por isso esquecer, como o doente de
Tchekhov observa ao médico, que ele grita se lhe derem um
beliscao. Isso quer dizer que, apesar de toda a grandeza do
espirito, o corpo reage, infalivelmente (Bavcar).

O tempo em que vivemos € marcado por grandes dmtasbe avancos
tecnologicos sem precedentes na histéria da huesdaidespecialmente nos campos da
informac&o e da biomedicina. O recrudescimentoeda®cialidades médicas, resultado da
visdo fragmentada do corpo e da mecanizacdo d@gyréblabora com a acepcdo do corpo
como maquina, admitindo a analogia da troca de sp@gaa melhor funcionamento de
engrenagens e estruturas, onde os 6rgaos sao didaea considerados fora do corpo.

E sabido que esta concepc¢ido da condicdo humana eogemho é heranca da
visdo dual que percebe o corpo como substanciastenaterial, separada da mente, a
substancia pensante. A consequéncia € que a paocspigre o individuo na cultura ocidental
€ privilegiadamente direcionada para uma visdoadsnle exclusivamente organica do
processo de adoecer, onde o corpo € consideradensmmnguanto anatomo-fisioldgico, o
lugar da objetividade.

A dicotomia mente-corpo, presente nesta compreensgélateral organicista,
influenciou o entendimento da medicina acerca diividuo, afastando a possibilidade da
integracéo bio-psico-social, privilegiando o orgé@nem detrimento das demais dimensdes do
humano. Este conceito aparece claramente no disdosssujeitos desse estudo.

Nos depoimentos que colhemos, os profissionaisadeles de alguma forma,
deixaram nos entrevistados a impressdo de quepealéitham desse modo de conceber o
corpo e isso parece ter influenciado o discursoeshievistados, que, nha maioria das vezes,
referem-se ao 6rgdo na terceira pessoa. Ele, @,0sg#ito na terceira pessoa, € o doente e
quando piora é o que leva o candidato a fila duspkante. Basta que o 6rgdo funcione depois
da cirurgia para que o rosto das pessoas da esgliji@mine, em contraste com a experiéncia
subjetiva do “paciente” que acorda em meio a apardé¢ todo tipo, dores e ansiedades que
submetem o corpo prostrado. Tal como nos referendarela (2001) no inicio desse estudo,
do ponto de vista médico o conserto da maquinbdi sucedido.

Ao narrar sua experiéncia como transplantado deldigo olhar de Varela difere
da visédo e do discurso dos nossos entrevistadodrad®ar-se de um estudioso que buscou as

raizes biologicas da individualidade e da cognidés sistemas vivos na tentativa de
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confrontar a dualidade mente-corpo, Varela inseste suas descri¢cdes, que a fenomenologia
do corpo vivido esta desvinculada das atitudesnaisisis pela equipe médica.

Tais consideracdes nos remetem a idéia de podevaetwy produtor de
conhecimento. Um poder que ndo pode ser localinadma pessoa ou num lugar especifico,
pois é parte integrante, e a0 mesmo tempo integagade uma rede de acumulacdo de saberes
caracteristicos por onde circula. Em relacdo ateres de saude, os efeitos recaem sobre
guem a ele recorre ou nele exerce suas atividades.

Os discursos sobre o corpo fazem parte desse tongexao repetidos sem
guestionamento, assumidos como o modus operaralitesstico. A idéia hoje fortemente
divulgada de auto-cuidado € um exemplo. No cagoedaoa transplantada, pode transforma-
se em obsesséo, pois, se 0 0rgao recebido seod@teé provavel que o receptor venha a se
sentir culpado por nao ter se cuidado como “devAgratica do cuidado de si, é 6bvio, deve
ser incentivada, porém dentro de uma idéia emathaipae ndo de subjuncdo a um discurso
estabelecido.

Outro exemplo é o aprendizado da linguagem técespeecifica ao mundo dos
transplantes que se faz, no caso dos participdetese estudo, nas entrelinhas dos discursos
dos profissionais de salude e nos espagos vazias ientexame e outro. Ninguém ensinou,
mas todos a apreendem dentro de um contexto qgelmana imagem do corpo fragmentado
e passivel de interferéncias externas de todo tipw fragmentacdo que pode aparecer de
maneira simbalica através do discurso que privalegidéia de corpo como maquina.

De outro lado, como ja mencionamos, esse discyraeee na disseminacao das
informacdes sobre transplante de érgados e tecidabre a “conscientizacdo” da populacdo
acerca da doacao de 6rgdos, incentivadas pela, mmgdamente no Ultimo ano. Enquanto
escreviamos aqui o ultimo capitulo, dois exemplessd tipo de divulgacdo chamaram a
atencdo. Num deles, a revista “Veja”, uma das pabiies nacionais mais lidas pelas classes
média e alta, trouxe, como reportagem de capaidacedo més de abril deste ano (1.231.565
exemplares de tiragem nesta edi¢do), a matériam$ptante — como vocé ganha com eles”. O
subtitulo anuncia que os transplantes “salvam mathde brasileiros e impulsionam todas as
areas da medicina”. llustrando a capa da revistanin@&oracao solitario dentro de uma caixa
transparente onde foi cunhado o simbolo de “regtlaTitulo, subtitulo e imagem parecem
sinalizar para uma condi¢cdo em que o transplantesé corriqueira, altamente benéfica para
todas as pessoas, pois, através dos progressosmedirina por ele alavancados, todos os
cidadaos séo, direta ou indiretamente, beneficialldemagem da capa sugere que tirar um

orgao do corpo de alguém e enxerta-lo em outrosSipel porque os 6rgaos tornaram-se
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reaproveitaveis. Como qualquer produto reciclgogla-lo fora € um desperdicio porque sua
reutilizacdo pode beneficiar alguém. Por outro Jasho mero objeto reciclavel ndo tem valor
simbalico ou afetivo

Concomitante a esta possibilidade de disseminageaanth concep¢do mecanica
do corpo, no outro exemplo, a emissora de telewisdie popular do pais, a Rede Globo, no
mesmo més comecgou a transmitir uma série de rggmsasemanais sobre transplante no
“Fantéastico”, programa de maior audiéncia no domiagioite. O meédico Drausio Varela, ja
famoso por suas reportagens sobre temas popukdezsonados a saude e a qualidade de
vida, entrevista candidatos ao transplante, pessmasplantadas, familiares e profissionais de
saude, mostrando os depoimentos das pessoas assdéil espera, a esperanca que 0S
acompanha, a dificuldade para conseguir um orgategria dos beneficiados pela cirurgia e
a agonia das familias daqueles que néo resistiraspeéra. Enfatiza que as pessoas tém entre
guatro e cinco vezes mais chance de vir a ser ceptar de 6rgdos do que um doador.

Esse dois meios de divulgagéo disponibilizam setigoa também em péaginas na
Internet. S&o exemplos atuais e bem recentes da qudia mostra os aspectos positivos dos
resultados da medicina dos transplantes e da docégaos, visando aproximar as pessoas
desse “outro” mundo que provoca tanto admiragaatquaquietacao.

Por outro lado, assinalamos nesse estudo que enmdmes;ao da informagdo nos
meios populares pode realmente cooperar para asigsacado de fantasias relacionadas ao
transplante de 6rgéos, colaborando para incrementamero de doacgdes e de candidatos ao
procedimento. Dizer que a pessoa opta por fazeramsplante ndo € uma afirmativa correta;
o transplante, na maioria das vezes, ndo € uméhas@a Unica alternativa, sé viabilizada
caso seja encontrado a tempo um doador compabfiseloacdes, no entanto, por mais que
cres¢cam, nunca serdo suficientes para dar cortardanda que ascende em velocidade muito
maior devido a eficiéncia das novas tecnologiasicagde ao aperfeicoamento das técnicas
preventivas em saude, com consequente envelhecraesducacdo da populacdo sobre seus
direitos a elas relacionados.

E importante registrar que tais ocorréncias naa&&e somente no mundo dos
transplantes. Ha& um conforto gerado pela técnica agaba levando a um desconforto,
também ocasionado por ela. Em todos os ramos daedioina verificamos que a
implementacdo de novas técnicas gera demandas werlamaiores de servicos e
especialidades, sem que o0 sistema de saude pams@é-tds de maneira a suprir as
necessidades crescentes da populacdo. O translana das técnicas que exemplifica esse

conflito. Embora contribuindo para o progresso damiedicina e das técnicas cirargicas,
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enquanto uma nova terapia ao mesmo tempo criaioespie precisam ser enfrentados a
nivel ndo apenas médico, mas também social, pylitidtural e ético, através da integracdo
de aportes tedricos de disciplinas de diversas @eaonhecimento.

Como mencionamos, percebemos que autores contemepsrala biologia e da
filosofia buscam fazer o elo entre estas quest®sinalando que o desenvolvimento humano,
tanto do ponto de vista organico quanto mentalsicofbgico, € o resultado de um processo
incessante, dinamico e complexo de auto-organizag@aual a metafora do corpo como
maquina perde o sentido. A complexidade do corpafaeo funcionamento da maquina, as
descobertas da biomedicina e as leis da fisica guifaica e necessita da contribuicdo de
distintos saberes para compreendé-la.

Estes autores procuram mostrar que a vida (logggrchumano) ndo é apenas
artefato, artificio. O corpo, mais do que realsmrealiza, seleciona, se renova, ou seja, vive e
nao se pode identificar, entre seus componenteglegesponsavel por essa arte. O mundo
nao é constituido por um ajuntamento de individumscluidos ou individuos-maquina. O
homem (como todo ser vivo) é, por definicdo, inacalh) em continuo processo de
autocriacdo e individuacdo. Esta é sua principahoteristica, a autopoiese, a sua
incomparavel plasticidade, a sua permanente avtmgé@o, mantendo, concomitantemente, a
sua auto-conservacgido. E uma concepcéo acercaaladeichomem e, conseqiientemente, do
processo saude-doenca, presente na construcaoriles teontemporaneas que abrangem
todas as areas do conhecimento e do comportamem@ano. Deste ponto de vista, ndo existe
organismo mais ou menos viavel, assim como umaiéetia ou enfermidade, por si, ndo
inviabiliza o desenvolvimento.

Nasce dai o discurso (pois a pratica ainda sedanaheira incipiente) da inter e
da transdisciplinaridade, que bem se aplica, cardazonsideramos, ao diversificado, amplo
e complexo mundo dos transplantes de 6rgaos. Namhsaber exclusivo capaz de dar conta
dessa complexidade, razao pela qual utilizamosptagtreferenciais. O transplante, uma das
técnicas mais espetaculares e fascinantes, tem @wop como as demais tecnologias
meédicas, o prolongamento da vida. Contudo, temribaidlo para o progresso das varias
areas da biomedicina e das metodologias médicasn asomo de outros setores do
conhecimento, como as ciéncias humanas e socraduzndo grandes desafios em todas
elas. Especialmente na area da saude, tem seratdceptimular os debates acerca da visédo
do homem como ser integral, como de fato ele egurglo acreditamos, pela sua propria

origem biologica.
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Tudo o que o0 homem é esta enraizado na sua biplogleincluida e justaposta a
dimenséo subjetiva. A subjetividade esta inscritena biologia que € prépria do homem. A
dimensédo subjetiva humana € cunhada nas interapiesos outros e com o meio. O ser
humano (e, acreditamos, todo ser vivo) é constdutente relacional. Esta, portanto, atrelado
a uma dinamica de alteridade, de poder identiSeacomo um (in-dividuo) a partir do
reconhecimento do outro.

Esse raciocinio sugere a conclusédo de que naophéagéo entre mente e corpo.
Na introducédo desse trabalho, adotamos o uso deessgw alteridade biolégica para dar
énfase a condi¢cdo de enraizamento da alteridad#of@gia e, como tal, referindo-se néo
somente aos fendmenos relacionais humanos, mg@msssos interativos dos seres vivos
em geral. A experiéncia do transplante é um exemxti@mado desse processo.

Uma alteridade radical: esta € a resposta paraeosmmifica a experiéncia do
transplante para as pessoas que passaram pop&ta, primeira interrogacao ao iniciarmos
esse estudo, conforme assinalamos na introdug&ovéncado humana das mais espetaculares
visando o prolongamento da vida, o processo dospitante desvenda uma amostra de
alteridade radical do humano, apontando para gratéo entre as suas dimensdes organicas
e subjetivas, que n&do podem ser separadas seresylie uma alteracéo do todo. Esta ponte
integradora tem inicio na doenca, na faléncia acgaque culmina no encontro doador-
receptor, na in-corporacao do outro no proprio @prpas ndo péra ai. A ponte continua e
desagua no alargamento dessa rede de alteridadesequ@ciou no corpo, mas que O
ultrapassa e termina por abracar solidariamentsrehidade.

A alteridade vivida pela pessoa transplantada deeireasubjetiva esta entranhada
na experiéncia corporal. O corpo, nesse sentidnsedlestina a separar os individuos, mas a
inclui-los. E algo vivido a partir da rede de edmtos que o constituem cujas interacées
abarcam seus proprios componentes, o ambienter@santividuos. E aqui respondemos a
nossa segunda interrogacdo, sobre como as pesaoggldntadas percebem seu corpo. As
fronteiras do individuo se alargam para além depséprio corpo e englobam outras pessoas
gue compartilham com ele as nuances do mundo dsplemnte, formando a tessitura de uma
rede que é constitutiva do préprio individuo.

O que isso implica para a construgcéo do conceitoodgo e, consequentemente,
para as praticas em saude? Esta foi nossa temgemgunta que acreditamos ter sido
respondida, na medida em que foi enunciado queia ab corpo nos dias de hoje, como
passivel de construcdo devido a sua maleabilidagmrte integrante do discurso usual da

biomedicina. Prolongando a vida através da ed#icag do aprimoramento do corpo cujas
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partes sdo tidas como intercambiaveis, este dizs@lmenta o dualismo quando deixa de
lado o conhecimento subjetivo que o individuo teamsdu corpo. No entanto, a experiéncia
que o método fenomenoldgico ajuda a desvendar ayasim base na complexa dimensao
subjetiva do corpo vivido pelos sujeitos do traasf®, que essa dualidade, do seu ponto de
vista, € apenas superficial.

Mesmo tendo suas partes trocadas, o referencmllgatividade est4 ancorado no
corpo. Os entrevistados demonstram grande ingéietpelo fato de ndo serem vistos como
pessoas inteiras, mas como maquinas que precisamepseadas. O discurso da biomedicina
sobre a objetivacdo do corpo perde o sentido em d&c profunda experiéncia do corpo
subjetivamente vivido, cuja dimensao de alteriddgeercebida pelo seu carater de abertura
para o outro e para o0 mundo. Os discursos da bicmagarecem nao levar em conta que o
corpo, nas palavras de Ortega (2007), “é um proces® ndo confinado aos seus limites
fisicos, mas aberto para 0 mundo”. Em contradigéio a vivéncia dos sujeitos desse estudo,
é a biomedicina quem vé o corpo como objeto fragaaken

Congquanto ndo fosse pretensdo desse estudo preperaizacdes, visto que o
fendbmeno s6 pode ser descrito sob a oOtica dogiparties, 0s pontos semelhantes puderam
ser agrupados em gquatro grandes temas conformeamost a vida antes do transplante, a
experiéncia do processo do transplante, os paraddacalteridade vivida e a vida apds o
transplante.

A vida antes do transplante mostra que a detedord@ saude altera a vida do
individuo e de seus familiares. Devido as suas icOrd, ele se isola dos amigos e da
comunidade. A qualidade de vida desaparece. AssdamocOes e esperancas ficam
registradas nas memdrias do corpo. No processoagtecede o transplante, a espera é
momento de tensao psiquica sem precedentes. Aaaspato telefonema do salvador anda de
maos dadas com a probabilidade da morte. A vidaiglego transplante, no inicio, traz
também conflitos relacionados aos paradoxos coquais a pessoa precisa aprender a viver.
Entre eles, o doador andnimo que cuja morte foi ®leacdo ou o parente querido que
suportou as agonias da cirurgia ao retirarem ooopg#a doar. Em ambos os casos, a gratidao
de uma divida impagavel pelo tesouro recebidoda. vi

Através dos seus depoimentos 0s participantes emviestas experiéncias,
comparam a qualidade de suas vidas hoje com airfuet anteriormente, mostrando suas
dificuldades e a satisfacdo com os progressosgddas e apontando mudancas significativas

na sua maneira de ser e de estar no mundo. Endioraeja comum a todos eles, cada um
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tem uma visdo muito particular e individual acedma que foi vivido e das pessoas que
compartilharam com eles esta experiéncia.

Tais resultados sdo compativeis com a natureza efmuEa qualitativa,
especialmente na abordagem fenomenologica, ondecapa os significados existenciais da
experiéncia de ter passado por um transplante d@o$r Acreditamos que outras
investigacdes qualitativas sobre a percepcao dpsta®as sobre o lhes acontece durante todo
0 processo de transplante poderdo ser Uteis paracef subsidios importantes para as
praticas em saude, permitindo uma compreensao mdH® suas necessidades e de suas
familias, bem como a auxilid-los na adaptacdo apdwocedimento. Na formacdo dos
profissionais de saude estudos podem contribué @stimular a introducéo de contetdos nos
curriculos da graduacdo como o diagnostico da neer&bral, o apoio a familia do receptor e
do doador morto, a captacéo e distribuicdo de srgao

Seria interessante que outros estudos fossemagadiznessa perspectiva com o
objetivo de uma visao integradora do corpo tambémaihto de vista das familias doadoras e
dos profissionais de saude. Poderiamos questipoagexemplo, como as familias doadoras
se sentem ao permitir que retirem os O0rgaos dgoaeente que, apesar da morte cerebral,
ainda tem seu corpo vivo e assim, de certa forstariam apressando a morte do corpo. Por
que consentem ou ndo na doacdo? Como elas viveniues® O que sentem com relagéo ao
receptor?

Do lado dos profissionais de saude, seria curi@dicar 0 que representa para
eles a retirada dos Orgdos de pessoas com mogdkrakeque, do ponto de vista organico,
continuam vivas. Se estdo mortas, por que anesaéssi@uidar dos seus corpos como se
estivessem vivas, conforme mostram alguns poudosias na literatura? Como se sentem
aqueles que tém que optar por qual paciente recehendo um orgao disponivel, ou seja,
que precisam decidir quem vai viver e quem vai gr@riEles tém seguranca suficiente nos
critérios de determinacdo da morte cerebral paenseles proprios potenciais doadores de
orgaos?

Reafirmamos que estudos sobre esses temas sasoss@adgste um hiato entre as
praticas intervencionistas e a experiéncia sulgetey pessoa transplantada, onde, no entanto,
a biologia e a cultura se entrelacam, apontanddnta® que permitam talvez conectar a
subjetividade ao cientifico. A biomedicina ndo podas ignorar a subjetividade como algo
inerente a vida. Ater-se a metafora corpo-maquirdesconsiderar a incrivel capacidade

inventiva e subjetiva dos seres vivos, deixandoedenhecer que a subjetividade esta inscrita
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na biologia e que ela é, por consequiéncia, bia#d no corpo que a subjetividade € vivida.
E isto aparece de maneira evidente na experiéageessoa transplantada.

N&o se pode prever quanto vai durar um transplaquanto tempo vai ser
acrescido a vida da pessoa transplantada com essslmnento. Todos 0s que passaram por
ele permanecem entre a esperanca e a davida ey tampo, se ndo h4 complica¢des, ndo se
pensa mais nisso. De qualquer forma, ndo ha certéfas ndo € assim com todo mundo?
N&o é assim com a propria vida? Nenhum de nésqadreo tempo nos resta de vida. O que
€ possivel afirmar é que, gracas ao desenvolvimela® técnicas medicas e dos
medicamentos anti-rejeicdo, estas pessoas témsapaeaaca de vida muito maior.

As novas biotecnologias sdo vistas como um avandagroso que desafia o
conhecimento do corpo e coloca 0 homem mais préoxdmeeu ideal de eternidade. Sem
deixar de considerar as suas vantagens e os seefches, é importante lembrar, como o
fazem os participantes desse estudo, que o cop@sta dissociado da experiéncia vivida.
As narrativas que obtivemos nas entrevistas mostpaeno que foi vivido no processo do
transplante esta literalmente in-corporado nasiitiest de vida dos participantes. Nesse
sentido, falar das experiéncias do corpo é falavida, do mundo e do que isso representa
abstrata ou concretamente, pois elas tém um efaiexisténcia.

A historia das experiéncias do corpo é a histGaigpessoa, sua biografia, que o
ponto de vista fenomenoldgico ajuda a desvendde [EEnorama se contrapde ao discurso
que considera o corpo um aglomerado de partes igagad com o mundo e assinala a
impossibilidade de compreensdo da condicdo humiaaeéa da contribuicdo tedrica de um
anico saber.

Procuramos mostrar a correlacao entre os aspeatbmldgia como dimenséo do
corpo vivido e da subjetividade na introducéo dastiealho. Tomamos, para exemplifica-los,
a questao da alteridade na experiéncia do trartsplarpartir da experiéncia relatada pelos
entrevistados.

Varela diz que &know-howsobre o corpo humano nada sabe sobre os corpos
vivos. A troca de partes corporais inventa um mselohumano que, apesar da tecnologia,
ndo anula as nuances do que € vivido na carne. bmbopde vista que parece ser
compartilhado por Le Breton (2003b, p. 226):

(...) a teimosia do sensivel permanece. (...) Odmorasta enraizado no seu
corpo para o melhor e para o pior. (...) Felizmeotatinuamos a ser de
carne para nao perder o sabor do mundo.
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ANEXO A
INSTRUMENTO PARA COLETA DE DADOS

Fundacao Oswaldo Cruz

Escola Nacional de Saude Publica Sérgio Arouca

Doutorado em Saude Publica

Pesquisa: O TRANSPLANTE E A QUESTAO DA ALTERIDADEBIOLOGIA E
SUBJETIVIDADE

Pesquisadora: Ms.Teresa Cristina Soares

Orientadora: Dra. Dina Czeresnia

+ DADOS PARA CARACTERIZACAO DO SUJEITO:
- NUMERO DA ENTREVISTA:

- IDADE:

-  SEXO:

- ESCOLARIDADE:

- OCUPACAO:

- CIDADE DE RESIDENCIA:

- LOCAL DA ENTREVISTA:

- TIPO DE TRANSPLANTE REALIZADO:

- TEMPO DECORRIDO DO TRANSPLANTE:
- INFORMACAO PARA CONTATO:

- OUTRAS INFORMACOES:

+ QUESTOES NORTEADORAS:
1- Para vocé, o que significa ter passado pela exmpeiéo transplante?
2- Como se sentia antes?
3- O que o fez decidir pelo transplante?
4- O que mudou na sua vida?
5- Conte como foi a sua experiéncia antes, duranépeislida cirurgia?
6- Como vocé se posicionou em relacao as dificuldgdessurgiram nesse processo?
7- Vocé sente algo em relagéo ao doador?
8- Como é sua vida hoje?



ANEXO B

FUNDACAO OSWALDO CRUZ — FIOCRUZ
Escola Nacional de Saude Publica
Comité de Etica em Pesquisa da ENSP

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé estd sendo convidado para participar da pesqDi TRANSPLANTE E A
QUESTAO DA ALTERIDADE: BIOLOGIA E SUBJETIVIDADE.

Os objetivos deste estudo sao investigar qual aidpie a experiéncia vivida pela
pessoa que passou por um transplante de oOrgaes, ahirante e apds a cirurgia. Sua
participacdo nesta pesquisa consistira em dar epairdento acerca das suas experiéncias.
Vocé foi selecionado por ter passado pela expeaéie um transplante de 6rgédo e sua
participacdo ndo é obrigatoria. A qualquer momewite pode desistir de participar e retirar
seu consentimento. Sua recusa nao trara nenhuaizoreim sua relacdo com a pesquisadora
ou com a instituigao.

As informacdes obtidas através dessa pesquisa serdinlencias e asseguramos 0
sigilo sobre sua participagdo. Os dados serédo gidols de forma a ndo possibilitar sua
identificacdo. Por isso, ndo ha riscos relacionadosua participacdo. As informacoes
gravadas ou transcritas serdo de acesso exclusivpesiquisadora e sua orientadora. A
divulgacao dos resultados fara parte da tese dem@olo da pesquisadora, podendo resultar
em artigos, livros e/ou capitulos de livros, resdaado seu anonimato, privacidade e a
fidedignidade das informacfes. A pesquisadora sepommete a apresentar e debater os
resultados da pesquisa nos encontros dos gruppaile a pessoas transplantadas ou outras
instituicbes que venham a participar da pesquisa.

Vocé recebera uma copia deste termo onde conskleforie e o endereco do
pesquisador principal e do Comité de ética em psaqla ENSP, podendo tirar suas davidas
sobre o projeto e sua participacdo, agora ou ageamomento.

Teresa Cristina Soares

Universidade Federal de Juiz de Fora - Faculdadendermagem — Centro de Ciéncias da
Saude — Campus Universitario — Martelos — Juizata F MG — CEP. 36100-000.
Tel.: (32) 3229-3821.

Comité de Etica em Pesquisa - CEP/ENSP
Rua Leopoldo Bulhdes, n°. 1480 - Sala 314 — Marmsn Rio de Janeiro — RJ - CEP:
21041-210 — Tel.: (21) 2598-2863.

Declaro que entendi os objetivos, riscos e bermsfide minha participacdo na pesquisa e
concordo em patrticipar.

Sujeito da pesquisa



