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RESUMO

Este estudo trata de dimensionar como a doenga renal cronica afeta a vida das
pessoas € investigar de que maneira o transplante como uma modalidade altamente
inovadora da ciéncia médica pode contribuir para o resgate ou a reconstrugdo da
identidade, devolvendo-lhe a “liberdade” de ir vir na vida. A amostra de vinte e dois
pacientes foi selecionada de um grupo de pacientes submetidos a transplante renal no
Servico de Transplante Renal do Hospital de Clinicas da Universidade Federal do
Parana que anteriormente responderam ao questionario de qualidade de vida. Todos os
pacientes foram entrevistados pelo autor seguindo a metodologia de entrevistas abertas
e ndo diretivas. Embora a grande maioria dos individuos refira que o transplante lhes
trouxe um aumento na sua qualidade de vida, pode-se concluir que a doenca e a
situacdo pos-transplante encontram ou desencadeiam uma significagdo particular do
sujeito, muitas vezes dando amparo para uma posicdo subjetiva de doentio. Esta
situa¢do indica que o conceito de satide escapa dos calculos estatisticos que definem
normalidade, que tampouco saude pode ser reduzida a um mero equilibrio ou
capacidade adaptativa, sendo que deve ser pensada como a capacidade de instaurar
novas normas em situagdes adversas. Assim, um individuo, mesmo tendo se submetido
a um transplante renal, tendo como rotina a ingestdo de medicamentos anti-rejeigio,
pode perceber-se como normal e, conseqiientemente, pode dar respostas ativas, em

estreita relagdo com as demandas de forma e de fun¢io com seu meio ambiente.



ABSTRACT

This study attempt to do the measurement how the chronicle renal disease
affects life of people, and investigate how the transplant, a highly innovative modality
of the medical science, can contribute to the rescue or reconstruction of the identity,
returning his freedom to go and arrive in life. The sample of 22 patients was selected
from a group of patients submitted to renal transplantation at the Servigo de
Transplante Renal of the Hospital das Clinicas - Universidade Federal do Parana who
‘had previously respond to a Quality of Life Questionnaire. All patients were
interviewed by the author following a open and indirect interview method. Although
the majority of the individuals refers that the transplant increase their quality of life, or
one can conclude that the disease and the situation after transplant may lead to a
particular signification of the subject, frequently supporting a subjective position of
"not healthy". This situation shows that the health concept, escapes from the statistics
calculation that define normality, that either health can be reduced to a mere balance or
adaptable capacity, or else that must be thought like a capacity to establish new
standards in adverse situations. Finally, one individual, even submitted to a renal
transplantation and on against rejection medications, can notice himself as normal and,
consequently, can give active answers, in strict relation with the demands of form and

function with his environment.



1. INTRODUCAO

“O que falta a esses pacientes para voltarem a viver?” Esta pergunta foi se
construindo ao longo dos sete anos de trabalho na Unidade de Internagdo da Nefrologia
do Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parana, mais precisamente no
trabalho junto aos pacientes com insuficiéncia renal cronica que se submeteram ao
transplante renal.

Lembro-me de um paciente, um jovem que tinha passado por um longo
periodo em hemodialise, aguardando o transplante. Apds a realizagdo do transplante
ocorreram complicagdes que, segundo os médicos, ndo eram nada grave, eram comuns
no pos-transplantes. Entretanto, para esse jovem elas eram significadas como de muito
sofrimento e uma certa dose de arrependimento por ter se submetido ao transplante. No
decorrer das entrevistas, falou-me que, para ele, tanto fazia ter o compromisso de ir trés
vezes por semana fazer a hemodialise ou de ter transplantado, uma vez que sua vida
ndo ia mudar, afinal se voltasse a trabalhar ganharia 0 mesmo que ganhava em licenga
satude: salario minimo. Com este raciocinio, a possibilidade do retorno ao trabalho nio
era considerada como um incentivo, pois financeiramente ndo alteraria nada. Nio tendo
a responsabilidade do trabalho remunerado, também ndo buscava outras atividades, sua
rotina limitava-se a ficar em casa, sentado vendo televisdo. Desta maneira, para este
rapaz, o compromisso com a hemodialise preenchia seus dias.

A insuficiéncia renal cronica, como o nome diz, ¢ uma doenga cronica que
acomete os mns, prejudicando as varias fungGes renais, entre elas a de excregdo. Dessa
forma, varios constituintes do sangue, entre os quais — agua, sal e uréia — acumulam-se
no organismo provocando edema, hipertensio e uremia. Poucas décadas, antes do
advento da didlise e, posteriormente, do transplante renal, a uremia era considerada

eminentemente fatal, podendo o paciente entrar em 6bito devido as suas complicagdes,

inclusive 0 coma urémico.



Entretanto, diferentemente de muitas doengas cromicas, o proprio tratamento
favorece a inabilitagdo. Para sua sobrevivéncia, além do comparecimento sistematico
as consultas médicas, € necessario que o paciente se submeta a didlise, um
procedimento que pode manter a vida por anos apds a perda da fungdo renal. Contudo
cria sérios problemas fisicos, sociais € psicoldgicos, tanto para o paciente como para
sua famiha.

No periodo dialitico hd uma modifica¢do na vida cotidiana do individuo, suas
atividades sdo alteradas e/ou interrompidas. A dialise € um processo sistematico que,
além de exigir o cumprimento rotineiro de horarios (Hemodialise: 4 horas seguidas / 3
dias na semana; CAPD Intermitente: 24 horas/1 vez por semana e CAPD Ambulatorial:
de 6 em 6 horas / todos os dias), modifica agressivamente o corpo do paciente que €
marcado por edema, alteragdo da cor da pele, palidez, perda de tecido gorduroso e
tecido muscular, e ainda, cicatrizes cirurgicas relacionadas a introdugdo de cateteres €
multiplas pungdes com agulhas; ao lado disso, ocorrem complicagdes metabolicas e de
uso de medicamentos que podem se associar a efeitos adversos, fornecendo, assim,
tragos de um possivel estigma.

Do ponto de vista social e afetivo, as relagdes desses pacientes se tornam
conflitivas, tendo em vista as limitaces a que eles se véem condenados. Estas
limitagGes vdo desde os cuidados com a alimentagdo e ingestdo de liquidos até a
impoténcia sexual.

O transplante, entdo, apresenta-se como um procedimento alternativo para uma
melhor qualidade de vida, ao livrar o paciente do tratamento dialitico, que gera
complexas reagdes por ter um prognostico incerto e significar uma dependéncia
continua, e se configurar também como uma oportunidade de resgatar a condi¢io de
pessoa “normal”.

Devido a caracteristicas especificas da doenga renal cronica, esses pacientes,
na maioria dos casos, se ndo bastasse toda conotagdo estigmatizante dada pela

debilidade fisica e limitagGes socioprofissionais, sdo colocados pelo proprio tratamento



(a didlise, consultas e medicagOes sistematicas) num grupo em que seus membros,
todos submetidos a ordem médica no sentido das prescrigdes do tratamento, t€ém em
comum ac¢les tipificadas e repetidas. Este ¢ um contexto favoravel para as
identifica¢Ges que criam e sustentam os lagos de sociabilidade do grupo, possibilitando
a manutenc¢io ou permanéncia da identificagdo com o doentio.

Em um grupo, o individuo nio somente absorve os papéis e as atitudes dos
outros, mas assume o mundo deles, pois as normas podem moldar e definir suas
fungdes, colocando-o como prisioneiro de determinadas representagGes, definidas por
um conjunto de restrigdes preexistente e reforcadas pelas expectativas dos parceiros.
Processo esse que podera infuenciar o comportamento do paciente.

A manutengdo de relacionamentos com pessoas também portadoras de
insuficiéncia renal cromica, no inicio, pode possibilitar lidar melhor com o fator
traumatico causado pelo diagnodstico; entretanto, considerar-se que, na situagdo de pos-
transplante renal, pode tornar-se empecilho na retomada da autonomia, pois sendo o
homem um ser social, os elementos de sua vida cotidiana estruturam-se em termos de
conveni€ncia, ou seja, em relacdo aos elementos que tém importincia para os outros.

Nesse sentido, entende-se como importante verificar em que medida o
transplante renal pode ser considerado como o recurso terapéutico de alta
complexidade e inovador no incansavel trajeto da ciéncia médica de vencer a doenga.
No entanto, por envolve componentes que estdio além da dimensio biologica, do éxito
do enxerto do rnim, ndo se pode perder de vista o grau de reabilitagdo psicossocial,
alcancado pelo individuo no pés-transplante renal.

Os transplantes renais ndo sdo projetados para transformar um paciente
acamado em um semi-invalido, caso contrario seria insensato e de pouco efeito na
recuperagdo social. E projetado para proporcionar uma vida toleravel e até mesmo
harmoniosa € bem equilibrada para o paciente. Ou seja, enquanto ndo houver cura para
uma doenca cronica, tal como a insuficiéncia renal, o objetivo essencial da medicina

deve ser maximizar a qualidade de vida desses pacientes. Na busca da confirmagdo



deste objetivo, inameras pesquisas sobre qualidade de vida, com instrumentos de
avaliagdo cada vez amplos, sdo realizados anualmente. Em pesquisa no Medline,
usando as palavras chaves “kidney tranplant” e “quality of life”, entre os anos de 1999
e 2001, encontram-se mais de 100 artigos discutindo o assunto.

No Brasil, no ano de 2001 foram realizados 3.099 transplantes renais, enquanto
a lista de espera no final deste mesmo ano, era sete vezes maior. Sem duvida, trata-se
de um procedimento consolidado. Salvo as contra-indicagdes clinicas, todos os
pacientes com insuficiéncia renal cronica sdo candidatos a transplante renal, e este na
maioria dos casos € a melhor opgdo tanto clinica quanto de custo beneficio social. Mas,
como vivem estes pacientes?

Varios estudos publicados pelos centros transplantadores apresentam que, em
média, 70% dos entrevistados consideravam ter melhorado sua qualidade de vida, no pos-
transplante renal. A pergunta instigante é: como esta a qualidade de vida dos pacientes
transplantados no Servigo de Transplante Renal do Hospital de Clinicas da UFPR?

A demanda crescente para avaliagdo de qualidade de vida depois do
transplante, como foi dito, € intensa, ndo s6 devido ao alto custo do procedimento, mas
também e principalmente pelo tempo aumentado de sobrevivéncia do paciente depois
do tranplante. Assim, a preocupagdo com a qualidade de vida destes pacientes €
resultado do reconhecimento pela ciéncia médica que, além de avaliar o grau de
morbidez, funcionalidade fisica, seria necessario agregar também avaliagdo de fatores
psicossociais individuais e familiares, pois que estes também podem sofrer efeitos pela
doenga cronica.

Dessa maneira, para atender a este objetivo, medidas mais sensiveis
adicionando dados da percepgdo subjetiva da vida pés-transplantes tornaram-se
necessarias. Os instrumentos atuais de avaliagdo de qualidade de vida, em sua maioria,
sd0 questionarios estruturados com questdes multidimensionais, sobre o aspecto
médico, familia, amizade, as crengas religiosas, o trabalho, a situagio finaceira e outras

circunstacias da vida.



As resposta em questionarios podem variar com o estado social, educacional,
econémico entre outros, €, além disso, sdo influenciadas por uma variedade de fatores
psicologicos. Por exemplo, algumas pessoas tém preconceito de dar respostas por elas
consederadas ndo socialmente aceitas ou favoraveis. Pois, mesmo compreendendo que
os questionarios sdo instrumentos validos, ainda ndo conseguem ser sensiveis para
apreciar fatores proprios da subjetividade do individuo.

Por isso, optou-se pela realizagdo de entrevistas ndo diretivas como recurso
para a coleta de dados. Os entrevistados foram selecionados aleatoriamente, a partir dos
questionarios da pesquisa de qualidade de vida.

As estrevistas sd3o instrumento Uteis para permitir a construgdo de um
conhecimento diferenciado a partir dos sentidos subjetivos diversos. A investigagido
destes diferentes sentidos subjetivos, tanto individuais como sociais, se apdia na
conduta do sujeito, por meio da qual se determinardo aqueles indicadores que podem
dar sentido a sua contuda dentro de problemas concretos a serem investigados, neste
caso sobre sua condigdo de vida pos-transplante renal.

Este trabalho de pesquisa se insere na area da sociologia identificada também
como sociologia da saide, que toma muitas vezes por tema especifico as
representagdes a respeito do corpo, das situagdes de doenga e de desordem causadas
pela enfermidade, assim como as representagdes e praticas sociais a respeito do
processo de cura — doenga.

No exercicio cotidiano de nossa pratica no hospital, foi verificado que, além
das respostas aos questionarios de qualidade de vida, os pacientes relatam situagdes de
inquietagdes ante o diagndstico de insufici€ncia renal cronica. Experienciam seus
projetos de vida ficarem obnubilados, pois o diagnéstico de uma doenga,
principalmente quando se trata de uma doenga cronica, € sempre um acontecimento
abrupto que se impde e transforma a vida cotidiana de uma pessoa.

O diagnostico de insuficiéncia renal cronica impde, além do tratamento, um

trabalho de redefini¢do de objetivos e adaptagdo a uma nova forma de vida, pois a saida



apresentada de inicio € seguir a prescrigdo médica, ou seja, uma certa submissdo ao
discurso médico. HELMAN (1994) apresenta uma distingdo importante para ser
lembrada no momento de aceitagdo do diagnostico e tratamento: “o termo ‘doenca’
(illness) para se referir a ‘o que o paciente estd sentindo enquanto se dirige ao
consultério médico’, e ‘enfermidade’ (disease) para ‘o que ele tem ao retornar, para
casa, do consultorio’. A enfermidade (disease), portanto, é o que o 6rgio tem; a doenga
(illness) € o que 0 homem tem”.

Essa diferenca, de que o diagnéstico de uma doenga ndo necessariamente
corresponde ao sentimento, ao significado que a pessoa lhe da, também foi observada
no pos-transplante.

A perspectiva do paciente sobre seus problemas de saude €, geralmente, parte
de um modelo conceitual individual, com raizes e significados também do seu contexto
cultural. Desta forma, a doenga ¢ parte integrante das dimensdes psicoldgica, moral e
social de uma cultura em particular, e estas devem ser consideradas para a
compreensio da maneira como o0s pacientes interpretam e respondem aos seus
problemas de saude. A partir deste entendimento, € possivel pensar que os individuos
que se submeteram ao transplante renal podem adaptar-se as circunstincias de vida
muito adversas, desde que sintam satisfagdo com a vida que levam, mesmo que para
1sso seja imprencidivel a ressignificagdo do conceito de normalidade.

Retomando o relato do paciente citado anteriormente, aquele rapaz tinha
colocado em palavras a pergunta que ja vinha nos instigando: o que faz com que uma
pessoa escolha para viver a condigdo de doente? E sabido que aspectos subjetivos
exercem uma sobredeterminagio na escolha de uma pessoa, mas em se tratando de um
servigo de saude publica, de um procedimento de alto custo financeiro, como que é o
transplante, a Sociologia pode oferecer a contribui¢do necessaria para dimensionar de
que maneira as deficiéncias produzidas pela doenga renal cromica, a situagdo de
Iiminariedade imposta pelo tratamento dialitico, interferem no estilo de vida e nos

significados subjetivos de cada pessoa no pos-transplante renal.



Esta claro também que outros tantos individuos puderam-se utilizar deste
recurso terapéutico, ndo s6 para prolongar a vida, mas para retoma-la em sua plenitude,
caso contrario ndo faria sentido o numero progressivo de pessoas que buscam o
Transplante Renal. A hipétese inicial deste estudo € que ao mesmo tempo que o
medicina e a sociedade acolhem estes doentes, a primeira oferecendo um tratamento € a
segunda oferecendo um “lugar”, estariam de algum modo “aprisionando” o individuo
em uma representagido de doentio.

N3o se quer com isso negar a importancia das associagdes € grupos de renais
cronicos, transplantados renais como entidades sociais filantropicas, mas levantar a
hipotese de “amparo subjetivo” que muitas vezes estas afiliagdes podem propiciar,
escancarando a questio de que muitos fecham as possibilidades de desafios da vida
pois se acreditam diferentes dos demais seres humanos mortais.

A partir dessas 1déias e constatacdes € que foi realizado o presente estudo, como
resultado de uma pesquisa desenvolvida no Servigo de Transplante Renal do Hospital de
Clinicas da Universidade Federal do Parana. No periodo de julho a outubro de 2000, foi
incluida na rotina de avalia¢do pOs-transplante a aplicagdo do questionario de qualidade
de vida elaborado pela Organizagdo Mundial de Saade (OMS). Cem pacientes
responderam ao questionario, 88 questionarios foram considerados validos por estarem
completamente respondidos, destes 22 pacientes foram escolhidos aleatoriamente e
submetidos a uma entrevista mais longa e detalhada, a entrevista nio diretiva.

E importante ressaltar que, além dos resultados dos alcangados com o
questionario € com a entrevista, citados acima, optou-se também por utilizar nesta
dissertagdo relatos e observagdes da experiéncia do dia-a-dia da nossa pratica clinica.
Ou seja, depoimentos e observagdes da estrutura familiar e dos doadores que neste
momento nd3o constituem nosso principal objeto de pesquisa.

Assim, no segundo capitulo, apresenta-se uma rapida nog¢do sobre a
insuficiéncia renal cronica, seus efeitos e risco, bem como sob as formas de tratamento,

dando €nfase ao procedimento da dialise: os tipos e as caracteristicas de cada uma



delas. O transplante renal configura-se também como uma forma de tratamento € este
podera ser realizado com orgdo de cadaver ou de doador vivo, neste capitulo
apresentam-se apenas os critérios médicos para a escolha do doador. Mas, desde ja é
importante considerar as implicages do tratamento, pois nenhuma destas restritivas
modalidades significa cura para a doenga.

Procura-se ainda mostrar alguns fatos da histéria do transplante renal, que
evidenciam que, apesar de ser considerada uma técnica ‘atual’, o trabalho de efetivagédo
desta técnica € antigo e rico de experiéncias. O Brasil, apesar de ndo estar configurado
nessa historia, no ano de 2000 ocupou o segundo lugar no ranking dos paises que mais
realizaram transplante renal, dai a importincia de a situagdo do Brasil e
especificamente a do Parand, cuja taxa estd entre os estados que mais realizam
transplantes renais.

Seguindo essa linha do esfor¢o de desenvolvimento da ciéncia médica, traz-se
uma visdo panordmica do interesse sobre a qualidade de vida dos individuos
submetidos ao transplante renal. Medidas de qualidade de vida relativas a saude sdo
fundamentais principalmente em grupos de individuos que se submeteram a um
procedimento de alta complexidade como o transplante renal. Pesquisas recentes tém
registrado uma diversidade de efeitos psicossociais que, associados ou ndo as
Iimita¢Ges fisicas, dificultam o processo de adaptagdo dos pacientes. Motivo este
suficiente para justificar o interesse e a preocupagdo dos profissionais de saiide sobre a
qualidade de vida dos pacientes

No terceiro capitulo, encontram-se os dados levantados com o questionario de
qualidade de vida incluido na rotina de avaliagdo dos individuos transplantados renais
no Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parana-UFPR, em uma amostra de
100 pacientes. Compartilhando da preocupagio atual da equipe do Centro de Pesquisas
Nefrologicas-CPN com o indice de qualidade desses pacientes submetidos a
transplante, porque exige a utilizagdo de medicamentos que muitas vezes possuem

efeitos colaterais que reduzem a qualidade de vida dos individuos, realizou-se esta



pesquisa de Qualidade de Vida, utilizando o questionario elaborado pela Organizagio
Mundial de Saude.

Porém, embora se concorde quanto a importincia da Qualidade de Vida em seu
sentido multidimensional, para atender ao objetivo deste estudo se fez necessario dar
um passo a mais para alcangar a significag@o subjetiva sobre o percurso de vida antes €
depois do transplante para cada individuo, pois o carater subjetivo do ser humano lhe
da a orginalidade. Por isso, ainda nesse capitulo, apresentam-se a metodologia
utilizada para a realiza¢do das entrevistas com os individuos que foram transplantados
e os resultados da categorizagdo dos temas dos relatos das entrevistas.

No quarto capitulo, procura-se discutir sobre os pressupostos tedricos e
cientificos de uma investigagdo qualitativa em ciéncias sociais. A medida que o campo
das ciéncias sociais se amplia e diversifica suas linhas de pesquisa, inter-relacionando-se
com outras disciplinas, conseqiientemente os questionamentos dos paradigmas se fazem
presentes. Por exemplo, no que diz respeito a sociologia na area da saude, parece ser
emergente a demanda de pesquisas que se aventurem a buscar a significagdo, a
representacdo particular dos atores implicados ao tema da pesquisa; € isto significa ir
além de dados estatisticos e epidemioldgicos, pois se acreditamos que o sujeito € produto
e produtor social suas representa¢Ges sobre a doenga sdo demasiadamente importantes.

No quinto capitulo, introduz-se a discussdo a respeito de o corpo ndo poder ser
percebido somente como uma instincia biologica e instintiva, pois desde o nascimento
¢ recoberto por uma “pele” de significantes. Desta maneira, independente da
conceituagdo médica dada para um o6rgdo, cada sujeito tera seu significado particular.
Esta compressdo simboélica do corpo estara na base da discussdo sobre o conceito de
saude desenvolvido por Georges Canguilhem. O autor problematiza o estatuto
epistemologico da nogdo de normal e patoldgico, tenta dar uma resposta a pergunta se
devemos falar de um conceito cientifico, de um conceito vulgar ou de uma questio
filosofica quando nos referimos a saide. Fundamenta, contudo, que saude e doenga

comportam a interpretacdo subjetiva do individuo.
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No sexto capitulo, sio discutidos os aspectos ligados ao tratamento da
insuficiéncia renal cronica, a dialise; tratamento este que, na sua forma tipificada e
institucionalizada, torna-se terreno fértil para a identificagio com a doenga, além de
possibilitar a criagdo de lagos de sociabilidade entre “iguais”. Ndo se quer também,
perder de vista a fungdo de alteridade que o médico e sua equipe possuem, ou seja, a
“ordem médica” como institui¢do de saber pode exercer o fascinio necesséario para que
um sujeito se aliene do diagnostico. E, desta maneira, o processo de recebimento do
rim e as implicagGes terapéuticas pos-transplante podem ou nio ser um terreno fértil
para o que se chama de “morte subjetiva”.

No sétimo capitulo, discutem-se as possibilidades de o sujeito com insuficiéncia
renal cronica que passou por um transplante retomar suas atividades adaptando-se de
forma criativa a esta sua nova situag@o, ou seja, que possa com responsabilidade seguir o
tratamento sem alienar-se no diagnostico. Ver-se-a que, uma vez que ele é tanto produtor
como produto, ha um trabalho de mudanga de posigdo subjetiva para ser feito. Ndo é um
trabalho facil, pois ira depender da construg@o de sua subjetividade, ou, dizendo de outra
forma, da energia que pode dispender para continuar vivendo como ser saudavel, mesmo
que ndo seja normal para os “olhos do social”.

Julgou-se igualmente fundamental introduzir a discussdo de que o rim, longe
de ser apenas um Orgdo com uma funcio especifica de filtrar, é revestido
simbolicamente. Espera-se mostrar que ndo ¢ simples poder receber um orgéo, € que
ser doador implica uma rede imaginaria de divida. Na maioria das vezes essas
“escolhas” se fazem no palco da familia que, além de ser marcada pelo lago
consangiiineo, divide-se na imbricada relagdo de amor e ddio. Pretende-se entender os
significados do transplante renal, como ele se constitui para o paciente, como era €
como ficou a sua relagdo com o doador, enfim que implicagdes existem em receber um
orgédo de um outro.

Este trabalho € o produto de inimeros encontros que de certa maneira foram

invasivos na vida dos informantes, mas que prestativamente doaram um pouco do seu
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tempo para esta pesquisa, para eles e para todos os pacientes que fizeram ou irdo se
submeter ao transplante renal. Deixa-se aqui um agradecimento especial a todos

aqueles cujas vozes serdo ouvidas a seguir.
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2. TRASNPLANTE RENAL - UM PERCURSO DE DESAFIOS

2.1.  ASPECTOS MEDICOS DA INSUFICIENCIA RENAL CRONICA

Os rins — normalmente ha dois deles — estdo alojados, um em cada lateral da
coluna, debaixo das costelas. Sdo orgdos responsaveis por varias fungdes, entre elas a
de excregdo, hormonais e homeostatica. Os rins saudaveis sdo responsaveis por filtrar o
sangue, eliminando as toxinas € o excesso de liquidos; produzem hormoénios que
controlam o numero de globulos vermelhos, a pressdo arterial e a calcificagdo dos

0ssos Muitos outros 6rgdos dependem da fung@o renal.

Rins

++Ureteres
Bexiga -+ )
+-Uretra

A insuficiéncia renal acontece quando os rins ndo conseguem mais filtrar a
agua e as substincias quimicas do sangue que devem ser eliminadas, ficando retido na
circulagdo um excesso de liquido e substincias toxicas para as células.

O nm pode ser acometido por diversas enfermidades, algumas que
comprometem de maneira mais lenta e outras, de forma aguda. Assim, ha dois tipos de

insuficiéncia renal, a aguda e a cronica.



A insuficiéncia renal aguda’ ¢ definida como redugdo stbita e, em geral,
reversivel da fun¢do renal com perda da capacidade de manter a homeostase do
0rganismo.

A insuficiéncia renal crénica é uma destrui¢do lenta, progressiva das fungdes
do rim, normalmente como resultado de doenga. E o desenlace de um processo que
usualmente se constroi durante periodos de tempo variaveis, o qual é conduzido por
toda uma constelagdo de enfermidades congénitas ou adquiridas, metabdlicas ou
multissistémicas (BORRERO, 1989, p. 73). Ambos os rins sdo afetados. Dentre causas
mais comuns de insuficiéncia renal cronica incluem-se a diabete, hipertensio arterial,
nefrites imunolégicas?, infecgdo renal cronica.

Em meados do século XIX, Richard Bright, médico em Londres, descreveu
uma enfermidade até entdo desconhecida. Os pacientes apresentavam edema e varios
sinais que hoje sabemos ser associados a hipertensio arterial. Desde logo ficou claro
que a historia natural da insuficiéncia renal cronica, ou doenga de Bright, como passou
a ser conhecida, era a de um processo extremamente insidioso, que podia evoluir sem
grandes sintomas durante muitos anos, até que atingisse o seu estadio terminal (ZATZ,
1996, p. 450).

Essa observagdo ¢ extrema e um tanto surpreendente quando se considera a
grande 1importincia dos rins para a sobrevivéncia do organismo. Além da 6bvia fungio
de eliminar do meio interno os produtos indesejaveis do metabolismo, os rins sdo
essenciais para a manutengdo do homeostase interna do organismo. Assim, o doente
renal cronico, sem necessariamente ter dor, sofre de mauiltiplos problemas que
mterferem nas suas condigdes de saade e na sua qualidade de vida. A insuficiéncia
renal afeta todas as fung¢des e os orgdos do corpo humano. Deste modo, nfo se pode

entender a doenga como mera reten¢do de substincias — como uréia, por exemplo — e

! Esse quadro nio sera aqui detalhado por se entender que raramente esses pacientes receberdo
indicagdo gara transplante ren?l, Jjustamente por se tratar de um quadro transitério € reversivel.
Inflamagdes dos rins provocadas pelo sistema imunologico.
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de liquidos, mas como uma situag¢do que prejudica a fungdo de multiplos o6rgéos, o que
contribui para a sua gravidade (CARVALHO, 1992, p. 3).

A maioria dos sintomas n3o € aparente até que a doenga renal prognda
significativamente e a capacidade dos rins esteja reduzida a 25% do normal Os
sintomas € sinais especificos mais comuns s3o: anemia importante (sem causa
aparente), nicturia (urinar muitas vezes a noite), pressdo alta, inchago no rosto ¢
extremidades. E os sintomas gerais indefinidos, pois podem ocorrer também em outras
doengas, sdo: fraqueza e tremores musculares, mau halito (halito urémico), coceira no
corpo, falta de apetite, nauseas e vomitos, dor de cabega, sonoléncia / insOnia, falta de
apetite sexual, confusdo mental, palidez, falta de ar (dispnéia), cansago facil (fadiga),
entre outros.

A insuficiéncia renal cronica, como ja ressaltado, ¢ uma condigdo
freqiientemente irreversivel, quando ndo € tratada precocemente. A doenga de rim em
fase terminal, devido a insuficiéncia renal cronica, acontece quando os rins estiverem
com sua fun¢do reduzida a menos de 10% de sua capacidade. Nesse momento, o
tratamento usualmente inclui suporte nutricional adequado, tratamento da hipertenséo,
prevengdo da progressdo da doenga e métodos que visam substituir a fungéo renal. Esta
substituigdo, necessaria para preservar a vida, pode ser realizada por dialise ou por

transplante renal (CARVALHO, 1992, p. 4).

2.2. DIALISES

A dialise substitui a fung@o dos rins, que normalmente servem como o sistema
de filtragdo natural do corpo. O termo dialise, de acordo D’AVILA (1996), é usado
para denominar a difusdio de solugdo cristaloide através de membranas

semipermeaveis.

Ha dois tipos de tratamento de dialise: hemodialise e dialise peritonial.



2.2.1. Hemodialise

Hemodialise € o tipo de tratamento de dialise mais freqiientemente prescrito. O
sangue € transportado até ao filtro (rim artificial - mdquina), onde € purificado €
continuamente circulado do filtro para o corpo. Esse processo envolve a circulagio de
sangue por um circuito extracorpéreo (fora do corpo) através de acesso vascular’.

O acesso prové um modo de o sangue ser levado de seu corpo a maquina de
dialise e entdo de volta para seu corpo. O acesso pode ser interno (dentro do corpo -
normalmente debaixo da pele) ou externo (fora do corpo).

A maioria dos pacientes de hemodialise requer um tratamento de trés vezes por
semana, por uma média de 3-4 horas interruptas de didlise, durante o qual pode ler,
escrever, dormir, conversar ou assistir a televisdo. Os horarios especificos de
tratamento dependem do tipo de dializador usado e da condig@o fisica do paciente.

Enquanto a prescri¢do do tratamento € o regime normalmente so feitos por um
nefrologista, os tratamentos de dialise sdo administrados basicamente por enfermeira
ou técnico em clinica de pacientes ambulatoriais, conhecidas como centros de dilise,

ou em unidades de dialise em hospital.

2.2.2. Dialise de Peritonial

Em contraste com a hemodialise, na qual a filtragem do sangue ¢€

extracorporea, a dialise peritonial ¢ uma forma de tratamento intracorpérea, filtra

? Vias de acesso em Hemodialise:

= “Shunt”: ¢ wutilizado desde 1960, ¢ uma protese arterivenosa externa e semipermanente
utilizando-se como material o Teflon para as pontas e o “Silastic” para os segmentos. E colocado
cirurgicamente sob anestesia local em veia e artéria de médio calibre.

» Cateter de veia subclavia e femural: sua instalacio é rapida e nio requer cirurgiio
especializado, podendo ser utilizada imediatamente. Para sua utilizagio em hemodialise usa-se agulha nica,
ou se o paciente tiver uma veia de bom calibre, utiliza-se o cateter com via arterial € a veia para 0 retorno
Venoso.

* Fistula arterivenosa: utilizada desde 1966, é a anastomose de uma artéria com uma veia sendo
que, apods algumas semanas do ato cinirgico, o sistema se arterializa tornando as veias distendidas nas quais
podem ser sentidos os frémitos. Sua instalagdo € feita nos membros inferiores e superiores onde houver vasos

de médio calibre. A sua utilizagio geralmente se da apds 20 dias, quando ela atinge seu “amadurecimento”.
(WATERNABE, 1982.)
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dentro do corpo, utilizando o revestimento do abdome como membrana
semipermeével, para as trocas, o peritonio* (D’AVILA, 1996). A solugio purificadora,
chamada dialisato, liquido da dialise, ¢ introduzida na cavidade peritonial do paciente
por meio de um cateter’. Nesta técnica sio infundidos volumes variaveis de solugdo de
dialise na cavidade peritonial, que se apresentam em bolsas plasticas.

Essa solugdo de dialise permanece por alguns minutos na cavidade peritonial e
em seguida ¢ drenada de volta ao exterior, pelo mesmo tubo. Apds a drenagem
completa, inicia-se outro ciclo similar. A duragdo média de todo esse processo de
infusdo, permanéncia e drenagem ¢ de uma hora.

Ha trés tipos de dialise peritonial que variam de acordo com o tempo de
tratamento ¢ 0 método de administragdo:

»  Didlise peritonial ambulatorial continua (CAPD): consiste em um
tratamento continuo que é auto-administrado. Ndo precisa de maquina e pode ser
realizado em casa. S3o trés a quatro trocas de liquido diariamente. As trocas sdo
realizadas manualmente, 0 que exige materiais especiais e treinamento do paciente ou
de um responsavel, particularmente em relagdo ao manuseio do cateter e das conexdes
deste com o material de dialise. A bolsa presa ao cateter é usada debaixo da roupa
(CARVALHO, 1992, p. 5; FORD-MARTIN, 1999, p. 2).

= Didlise peritonial ciclica continua® (CCPD). Nesta, durante a noite, 0
paciente se conecta a uma maquina que efetua a troca a cada trés ou quatro horas
enquanto o paciente dorme (BORRERO, 1989, p. 89; D’AVILA, 1996, p. 628).

s Didlise peritonial intermitente (IPD). Esta modalidade ¢ geralmente
realizada em hospital. O tratamento ¢ executado por periodo de 24 a 48 horas, em uma

ou duas vezes por semana, com trocas manuais ou com o auxilio de maquina
(CARVALHO, 1992, p. 5).

* E uma membrana continua que cobre a parede interna do abdome € os 6rgaos nele contidos.
(CARVALHO, 1992, p. 2)

> A via de acesso a cavidade peritonial ¢ a colocagio de um tubo de PVC multiperfurado de
aproximadamente 30 cm de comprimento € 3 cm de didmetro colocado na linha média, 3 a 5 cm abaixo da
cicatriz umbilical. (WATERNABE, 1982) Outra alternativa de acesso & cavidade peritonial € a colocagio de um
cateter permanente. E um cateter maledvel e sua colocagio ¢é feita por uma pequena laparotomia, geralmente € a
opedo utilizada na dislise peritonial ambulatorial continua. (D’ AVILA, 1996, p. 627)

¢ D’AVILA (1996) denomina esta mesma modalidade de didlise peritonial intermitente noturna (INPD)
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Pacientes com insuficiéncia renal terminal em didlise precisam estar
constantemente vigilantes com a assepsia de seus locais de acesso e cateteres. Devem,
ainda, vigiar cuidadosamente suas dietas, a ingestdio de liquidos € o uso de
medicamentos como prescrito para administrar a sua doenga.

Muitos dos riscos e efeitos colaterais associados com dialise sdo um resultado
combinado do tratamento e a condigdo fisica deficitaria do paciente com insuficiéncia
renal cronica. Dentre eles, podem ser citados: anemia; caimbras, nausea, vomito, dores
de cabega, hipotensdo, infecgdo e até mesmo, apesar da pouca probabilidade, o risco de
contagio de doengas infecciosas.

Os resultados da dialise sdo imediatos; depois do tratamento, a “inchagdo” do
paciente relacionada ao edema ou a retengdo liquida pode ser aliviada, € o aspecto
global do paciente de bem-estar fisico pode ser melhorado.

No momento da escolha do tratamento dialitico, o paciente busca saber qual € o
mais eficaz, qual é o menos doloroso, qual o que requer maior dedicagio, enfim, quais as
vantagens e desvantagens de cada um. E de suma importincia que o paciente seja
esclarecido sobre os tipos de tratamento dialitico a que ele podera ser submetido, € que
esta decisdo seja tomada ndo s6 pela equipe médica, mas também pelo proprio paciente.

A dialise peritonial, tal como a hemodialise, ndo constitui cura, € ndo se pode
afirmar que existe um método melhor ou pior de didlisee Como ja comentado
anteriormente, a finalidade da dialise é unica, porém as maneiras de realizar cada
procedimento podem ser alteradas, em fungdo de que alguns elementos colaboram para
uma melhor adaptago a um determinado método de dialise. Alguns preferem fazer
hemodialise para que consigam manter a sua rotina de trabalho, outros nio suportam ver-
se ligados a uma maquina, dependendo dela e da equipe de didlise, e ha ainda aqueles que
preferem cuidar de si, fazendo a sua dialise peritonial ambulatorial continua.

A informag@o ¢ um dos elementos essenciais para o tratamento de uma doenga
cronica, porque boa parte do resultado depende da adesdo do paciente. Entretanto, o

doente € 0 médico raramente estio sincronizados em seus procedimentos. O médico
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fornece as informa¢des em um periodo de n3o-receptividade do paciente, que € o do
momento do diagnéstico, € comumente cré que elas foram adquiridas, quando de fato
nada se pode ou quis assimilar. E posteriormente no n#o-dito, no nio-cumprimento ou
esquecimento de realizar as agdes e os cuidados do tratamento, que aparecem a falta de
informagdo e, por que ndo dizer, o conflito de aceitagdo da doenga.

A possibilidade da escolha do método dialitico ndo retira o impacto
psicoldgico que o tratamento impde, tais como a perda da individualidade, mudangas
na imagem corporal, diminui¢do ou perda da auto-estima e sentimento de inutilidade.
Nio retira igualmente o impacto social, que inclui mudangas substanciais no seu
funcionamento social, tanto familiar e de amizades quanto de trabalho, pois o
tratamento dialitico pautara sua rotina de vida diana pela exigéncia e pelo cumprimento
de horarios.

Dessa maneira, participar da escolha do método dialitico, quando possivel,
implica o doente no seu tratamento, € conseqiientemente espera-se maior adesdo,
porque, na medida que escolhe, ele é responsavel por sua escolha.

Nos casos de insuficiéncia renal cronica em fase terminal, o paciente conta

ainda com o transplante renal.

23 TRANSPLANTE RENAL

O transplante de rim ¢ um procedimento cirtirgico no qual um rim saudavel
doado € transplantado no corpo do receptor. Um transplante renal realizado com
sucesso permite ao receptor voltar a ter um estilo de vida mais normal e o livrara de
tratamentos de didlise. Porém, um transplante de rim nfo é uma cura. E o tratamento de
escolha para a insuficiéncia renal cronica para aqueles individuos que sdo considerados

candidatos potenciais para um transplante.
Para descobrir se o paciente ¢ um candidato, a equipe médica executard uma

série de exames como parte de uma avaliagdo médica completa.
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Clinicamente, os transplantes renais realizados se classificam quanto a relagdo
doador / receptor em trés tipos:

1. Doador vivo relacionado: neste transplante o doador esta geneticamente
relacionado ao receptor, ¢ um membro da familia, como é o caso de doadores irmios,
pais ou filhos, primos e outros.

2. Doador vivo ndo relacionado: trata-se de doador sem relagdo genética com
o receptor. Enquadra-se aqui o doador cOnjuge ou um amigo muito intimo que pode
doar o rim pelo lago afetivo.

3. Doador cadaver: é o doador em morte encefalica decorrente de traumatismo
ou acidente vascular craniano, que do ponto de vista ético seria o doador de orgdos
ideal para todo o tipo de transplante. Neste tipo de transplante ndo ha parentesco com o

receptor € o procedimento € possivel gracas as equipes de captagio de orgaos.(KALIL,
1996, p.647)

; \R.im
1 Transplantado

2.3.1. Transplante de Doador Vivo

Em um transplante de doador vivo, o rim de um doador, normalmente de um

parente consangiiineo, ¢ transplantado no corpo do paciente. Poderdo ser candidatos a
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doadores, para este tipo de transplante, depois de criteriosa pesquisa de investiga¢ao
clinica, pessoas que atingiram a maioridade ou que sejam consideradas legalmente
emancipadas, com idade preferencialmente inferior a 55 anos. Os doadores que mais
satisfazem a compatibilidade sangiiinea e genética, em geral, sio os membros de sua
familia imediata. As vezes a doagdo pode acontecer entre pessoas nio aparentadas,
mas em todos os casos, mesmo que sejam legalmente parentes, sempre com
autorizagdo judicial’.

O melhor doador é aquele mais compativel (semelhante imunologicamente)
possivel. Tal compatibilidade é determinada por varios fatores, entre os principais
estdo, o tipo sangiiineo (ABO), os antigenos de histocompatibilidade (HLA) e a prova
cruzada (Cross-Match). E preferencialmente escolhido como doador o candidato que
for compativel, que pode ser de O (totalmente diferente) a 100% (igual). Sdo feitos
também varios exames médicos para determinar a saide do doador, pois ha exigéncia
de que os exames clinicos e laboratoriais sejam normais (CARVALHO, 1992). Pessoas
que doam um rim podem viver uma vida normal com um rim ¢ ha poucos riscos para
os doadores saudaveis.

Para esse tipo de transplante, ha um periodo de espera mais curto € a operagio
de transplante pode ser planejada de maneira conveniente para o receptor € seu doador.
Transplantes de doador vivos t€m uma taxa de sucesso de 90 a 95%. Isso significa que

depois de um ano, 90 a 95% dos rins transplantados ainda estdo trabalhando (FORD-
MARTIN, 1999; ANDREWS, 2002).

2.3.2. Transplante de Doador Cadaver

Nesse tipo de transplante, um rim saudavel de uma pessoa que estd em morte

7 No Brasil, a proibigo do doador vivo niio aparentado foi regulamentada mediante a Lei n.° 8.489 de
18 de novembro de 1992, que limita a doagdo de 6rgios entre individuos legalmente parentes, ou seja, avos,
netos, pais, filhos, irm3os, tios, sobrinhos, primos até segundo grau, inclusive cunhados e entre conjuges. Em 30
de junho de 1997, o Decreto n.° 2.268, passa a determinar que a doagio entre pessoas nio relacionadas somente
poderia ser realizada apés autorizagdo judicial. Entretanto, a Lei n.° 10.211, de 23 de margo de 2001, definiu que
em todos os casos de doagao ha a necessidade de autorizagdo judicial.
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encefélica é transplantado no corpo do receptor. Para determinar se o rim € sandavel, ¢
feita uma série de exames antes de poder ser transplantado. A familia do doador tem de
que consentir a doagdo do 6rgdo. A identidade do doador ndo € revelada.

Depois que o paciente fizer uma série de exames, serd posto em uma lista de
espera para transplante até que um rim compativel com seu corpo seja encontrado. A
duragdo da espera ndo pode ser prevista porque depende dos critérios de compatibilidade
do paciente e da disponibilidade de rins com tais critérios. Infelizmente, o tempo de
espera para um transplante de 6rgdo de cadaver estd cada vez mais longo. Transplantes
de Cadaver tem uma taxa de sucesso de aproximadamente de 88% e 60%,
respectivamente em 1 ano e em 10 anos apds o transplante (ANDREWS, 2002).

A cirurgia de transplante renal, normalmente, leva de duas a quatro horas. Os
antigos rins geralmente ndo sdo retirados, a menos que eles impegam a colocagdo do
novo rim, ou que eles estejam cronicamente infectados (FORD-MARTIN, 1999).

Ha um acompanhamento laboratorial freqiiente para ter certeza se 0 novo rim
esta funcionando corretamente e trata-lo precocemente, a qualquer sinal de rejeigdo.

A rejei¢do acontece quando o corpo reconhece que o rim transplantado nio €
do proprio individuo e mobiliza o sistema imunoldgico para lutar contra o corpo
estranho. Varios medicamentos anti-rejei¢do (os immunossupressores) sdo usados para
prevenir ou tratar a rejei¢do. FEles trabalham bloqueando a atividade do sistema imune.
Alguns desses medicamentos podem causar efeitos colaterais. A rejeicdo € mais
comum nos primeiros meses, mas pode acontecer a qualquer hora depois do
transplante, até mesmo quando os medicamentos sdo tomados fielmente como
prescritos. Normalmente esses episodios de rejei¢cdo podem ser tratados com sucesso.

Se o rim transplantado deixar de trabalhar, o paciente podera voltar para a
dialise. O nim transplantado ndo necessariamente sera removido imediatamente, mas o
paciente podera novamente se qualificar para outro rim, desde que seu médico avalie
que ele estd em condigdes para outro transplante. Nao é facil predizer a duragdo de um

rim transplantado, porque muitos fatores influenciam seu tempo de funcionamento. O
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tempo de vida médio ¢ de aproximadamente 12 anos para enxertos de cadaver ¢ 18
anos para enxertos de doadores vivos (SALMELA, 1997). Alguns rins duraram mais de
25 anos (FORD-MARTIN, 1999).

O transplante renal € o procedimento eleito como a melhor forma de
tratamento, pois a dialise, por melhor e mais moderna que seja, ndo substitui
plenamente o rim, mas o rim transplantado sim.

Com o transplante pode-se vislumbrar a possibilidade da troca de um o6rgao
que ja ndo responde mais pelas suas fung¢Ges por outro saudavel e oferecer ao paciente
uma oportunidade de voltar a ter uma vida préxima ao normal.

Os transplantados com €xito podem ter uma dieta mais proxima do normal e
ingerir liquidos de forma mais liberal. Além disso, terdio mais autonomia em sua
atividade fisica. Entretanto, mesmo com todas as vantagens apontadas, necessitardo de
acompanhamento médico € uso constante de medicagdo imunossupressora, pois 0 novo
rim € um "estranho" no corpo do receptor.

Esse progresso da medicina na area de transplante ndo se deu por acaso. O
desenvolvimento da tecnologia médica geralmente ocorre ao longo do tempo, com a
participagio de muitas pessoas e instituigdes nacionais e internacionais. E o que se

pode constatar acompanhando um pouco da histéria da evolugédo do transplante.

2.4. UMA HISTORIA SUCINTA DO TRANSPLANTE RENAL

Ha séculos a humanidade se preocupa em substituir tecidos ou 6rgdos com
funcionamento deficiente por outros sadios. A primeira mengdo de transplante de
6rgdos inter-humanos remonta a Idade Média, no ano de 348 d.C., e foi atribuida aos
santos Cosme € Damido. Diz a lenda que eles transplantaram a perna de um escravo
etiope que havia morrido ha pouco, no lugar da pemma gangrenada de um fiel da sua
igreja. No dia seguinte, o cristdo partiu com duas pernas sadias, uma negra € uma

branca (REIS e COSTA, 1992, p.191).
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Na antiga civilizagdo, homens ja imaginavam mudangas na morfologia, na
estrutura € no funcionamento do corpo humano. A mitologia egipcia e greco-romana
nos oferece inumeros exemplos de metamorfose, tais como o Centauro, o Minotauro
entre outros.

No comego do século XVIII, o estado de conhecimento parecia ser suficiente
para tentar a realizagdo de enxertos, na esperancga de alcancar o grande e antigo intento
de substituir um 6rgdo doente para salvar a vida de um individuo (KUSS e BOUGERT,
1992, p.24). Porém, muitos anos se seguiram para que fosse vencido o desafio de
manter o 6rgdo “vivo” em condi¢des de ser implantado em outra pessoa € para o
desenvolvimento de técnicas cirirgicas que viabilizassem tal procedimento.

A experimentagdo de transplante de 6rgdo em animal tinha, entdo, o objetivo de
assegurar uma boa vasculariza¢do. Durante esse novo periodo, a escolha de animais, dos
orgdos e do local de implanta¢do correspondia aos imperativos da cirurgia vascular.

Quase todo tipo de 6rgdo foi transplantado em animais, mas, rapidamente, 0 rim
foi adotado como o modelo experimental e permaneceu em primeiro lugar no banco de
teste em animais e depois em homens, até que o transplante finalmente teve €xito.

A preferéncia pelo rim foi justificada por varias razdes: primeiro, por sua
natureza bilateral permitindo remo¢do de um rim, o rim restante ja tinha demonstrado
ser suficiente para assegurar sobrevivéncia; segundo, pelo calibre grande de suas veias,
que permitiam satisfatoria anastomose vascular, e, ainda, pelo tubo excretor, o uréter,
que permitia avaliar a fungéo renal do transplante pelo fluxo e analise da urina.

Em 1902, Alexis Carrel confiante no futuro do transplante, ja previa que o
transplante de 6rgdo, uma curiosidade cirirgica simples naqueles dias, poderia um dia
ter um valor pratico definitivo, ou seja, a substituigdo de um Orgdo doente por um
orgdo saudavel (KUSS e BOUGERT, 1992, p.29).

Seguindo as experiéncias de transplante, em 1908, Carrel realizou com sucesso o
primeiro transplante de membro inferior entre dois cachorros terriers, um branco e outro

preto. Materializava-se o milagre de Sdo Cosme e Sdo Damido. Entretanto, devido aos
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escandalos que o assunto provoca na imprensa, os transplantes com o passar do tempo
tendiam a diminuir, e Carrel ja ndo pode reivindicar ter sido o executor deste “milagre”.
Seu reconhecimento veio em 1912, quando, em fungdo da importincia de seus trabalhos
no desenvolvimento de técnicas cirirgicas, foi agraciado com o Prémio Nobel.

Das tentativas de transplantes humanos realizadas, todas tiveram éxito
tecnicamente, mas falhavam por razdes imunoldgicas. Isto reforcava a idéia de que a
possibilidade de sucesso estaria num transplante entre gémeos monozigoticos por causa
da sua constitui¢do genética idéntica (KUSS e BOUGERT, 1992).

Tal oportunidade surgiu em 1954, com o isotransplante® entre gémeos
homozgéticos (MURRAY, 1958). Um transplante renal com sucesso entre dois gémeos
1dénticos demonstrou que o ser humano poderia sobreviver gragas ao drgdo de outro.

Porém, esse excitante primeiro transplante de sucesso entre gémeos
monozigoticos nio resolveu todos os problemas levantados, principalmente o ético; em
particular, a mutilagdo de um ser vivo. Além disso, até 1963, com excec¢do do
transplante entre gémeos idénticos, a taxa de fracasso precoce do enxerto era muito
alta, antes de trés meses (KUSS e BOUGERT, 1992, p.59).

Porém, em 1966, a dialise, que ja era utilizada como tratamento enquanto o
paciente esperava o transplante, passa a ser considerada como alternativa para que os
pacientes sobrevivessem depois de o transplante ter fracassado. No caso de rejei¢do do
transplante, a unica solugdo consistia em devolver o paciente a dialise cronica; a vida
dele ndo deveria ser arriscada pela uremia ou pelo tratamento. Deste modo, a

mortalidade associada com transplante seria reduzida.

¥ Tendo em vista a origem do enxerto e seu receptor, os transplantes podem ser classificados em:

1. Auto-enxerto (autologo): transplante onde doador e receptor s30 a mesma pessoa, por exemplo, os
transplantes de pele.

2. Isoenxerto (homologo): transplante realizado entre individuos geneticamente idénticos, como, por
exemplo, o transplante de g€meos univitelinos.

3. Aloenxerto (heterologo): transplante onde doador e receptor s3o da mesma espécie, mas geneticamente
distintos. Neste tipo se enquadra a grande maioria dos transplantes realizados em seres humanos.

4. Xenoenxerto: transplante em que doador e receptor sdo de espécies distintas, como, por exemplo,
transplante em que o doador € um macaco babuino e o receptor homem. (KALIL, 1996)
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O tratamento por meio de hemodidlise tinha mostrado ser efetivo, mas um
transplante renal funcionando “representava uma cura”, que era o objetivo desejado:
um rim funcionando pode assegurar a sobrevivéncia do receptor com tratamento de
imunossupressdo limitado que ndo induziria morbidez iatrogénica’.

Ressaltava-se desde entdo que o chamado conflito no tratamento da doenga
renal terminal ou a competi¢do entre dialise cronica e transplante renal simplesmente
ndo existia € nunca existiu; ao contrario, ambas as formas de tratamento
complementam-se ¢ sdo necessarias para os milhares de pacientes que sem elas
morrerdo (KISSMEYER-NIELSEN, 1966; KUSS e BOUGERT, 1992, p.63).

Dessa maneira, como resultado do progresso nas técnicas de hemodialise e a
criagdo de centros de dialise cronica, o transplante renal pode ser executado como um
procedimento eletivo e tornar-se uma realidade.

Foi em 1966 também que se incrementou a coleta de 6rgdos de cadaver e se
vislumbrou o estabelecimento de inscri¢do na lista de espera. E que passou-se a aplicar
o conceito de coma irreversivel — posteriormente denominado com o termo mais
apropriado “morte clinica”. Essa possibilidade do “coragdo batendo” para a coleta de
orgdo for uma verdadeira revolugio no transplante renal. Ficou demonstrado
claramente que a qualidade de um rim de cadaver era igual & de um rim de doador vivo.

Esse método permitiu a extensdo de transplante a outros 6rgdos: coragdo, pulmao,
figado, pancreas, intestino delgado. A nova era, cheia de promessa, tinha comegado.

O transplante renal usando rins de sujeitos com morte clinica, foi firmemente
estabelecido. Entretanto, os resultados clinicos de compatibilidade no caso de rins de
cadaver eram menores do que no caso de 6rgdos de doador relacionados, aparentados.

O transplante de outros 6rgdos, que ndo o rim, comegaram a se desenvolver.
Porém, ndo tinha e ainda ndo tém a margem de seguranga representada por um 6rgdo

artificial (a hemodialise), que provou ser tdo valioso para o transplante renal.

° Alteragio patologica provocada no paciente por tratamento de qualquer tipo, messe caso pelo
transplante.
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O transplante renal tinha alcangado seu desafio e havia se tornado um método
terapéutico real. Pela primeira vez na histéria do género humano, foi contra as leis do
bioldgico que assumem a evolugdo das espécies. O transplante renal permite um
individuo sobreviver por meio de um 6rgéo tirado de outro individuo.

Do mesmo modo o transplante renal abriu o caminho do transplante de outros
orgdos essenciais para vida, participando de um evento que pode ser considerado como
“milagroso”, mas que ainda levanta, hoje e no futuro, namerosos problemas que
concernem a sua inser¢do na sociedade. As questdes éticas, morais e religiosas ainda
perpassam as discussdes sobre o transplante, ndo sé renal, mas em geral, dado que este
mmplica o uso de 6rgdos de um homem para outro, seja ele vivo ou morto. No caso de
orgdos de cadaver a situacdo ¢ mais delicada, dado que nem sempre a populagédo
consegue entender o conceito de morte clinica (ou encefalica) e quando ndo incorre na
fantasia da retirada de o6rgdos de homens (em geral criangas) vivos para trafico € venda,
compondo um mercado clandestino.

E do acordo geral que o transplante tem um objetivo triplo: na situagdo
imediata, preservar a vida do paciente; depois da cirurgia, permitir ao paciente conduzir
sua vida o mais normal possivel; e dar aos pacientes, tanto quanto possivel, uma
expectativa de vida, se ndo igual, pelo menos aproximada dos ndo-transplantados da
mesma idade.

Viu-se com o aumento de transplantes um namero enorme de dificuldades
técnicas e cientificas; mas ha outros problemas, particularmente a preocupagdo de
cada um dos trés participantes nesta aventura de transplante: o receptor, o doador e a
equipe médica.

No que concerne ao doador cadéaver, ndo ha nenhuma dificuldade real: o estado
de morte clinica, definido anteriormente, ndo deixa nenhuma ddvida. Psicologicamente
e particularmente em termos de convicgles religiosas, os seguidores de religides
diferentes adaptaram este conceito cientifico dentro de suas convicgbes. Ja em 1968, a

Igreja Catolica romana retirou os obstaculos a todas as formas de transplante de drgio.
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O Papa JOAO PAULO II (2000, p.17) recentemente reafirmou que, “a doagdo de
orgdos, realizada de um modo eticamente correto, com uma perspectiva de
proporcionar a recuperacdo da saude, ¢ até mesmo da vida, a doentes que algumas
vezes ndo t€ém outra esperanga”, € um modo de nutrir uma genuina cultura de vida.

Todas as religides encorajam a doagdo de orgdos e tecidos como uma atitude
de preservagio da vida e um ato caridoso de amor ao préximo. A maioria das religides,
contudo, comnsidera este ato uma decisdo individual de seus seguidores. Para os
Testemunhas de Jeova, para quem a transfusdo de sangue, por exemplo, ndo ¢
admissivel, a doagdo de orgdos e tecidos “limpos” de sangue € permitida.

Também todas as religides sdo contrarias a comercializagdo de 6rgaos, mas € o
Budismo que claramente se preocupa com este fato. Segundo o Budismo, a
comercializagdo de 6rgdos € uma falta de respeito em relagio a vida, fere o respeito a
vida, que é um dos mais importantes ¢ sagrados ensinamentos.

A Seicho--No-Ie ndo s6 aceita a doagdo, como também se preocupa com a
atitude do receptor. Para ela, a pessoa que receber um 6rgido em doagio, deve manifestar
muita gratiddo a pessoa que doou e ao 6rgdo recebido, pois essa postura diminui
sobremaneira os casos de rejeigdo, que € muito comum no processo de transplante.

Em se tratando de doador vivo, a questdo continua sendo o direito de mutilar
uma pessoa saudavel. Mas, como sera visto posteriormente, este procedimento estd
embasado nas redes de relagdo familiar.

Para o receptor, um dos problemas essenciais € a luta contra rejeicdo do
transplante. Na analise final, o receptor de transplante ndo é exatamente igual a qualquer
um outro, sua vida depende parcialmente, sendo totalmente, do tratamento vitalicio da
imunossupressdo, tal como um diabético insulino-dependente. Por isto, o
desenvolvimento de “novas” drogas imunossupressoras permanece como um dos temas
principais do transplante atual. Preocupacdo esta da equipe médica, que segue
pesquisando o risco iatrogénico do prejuizo renal. E pelo viés da sociologia na adaptagdo

de uma nova condi¢do de vida e conseqiientemente de uma representagdo social.
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2.4.1. O Transplante Renal no Brasil

O Brasil realizou o primeiro transplante da América Latina (SABBAGA,
1988), no dia 21 de janeiro de 1965, no Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina da Universidade de Sdo Paulo, pela equipe da Clinica Uroldgica, chefiada
pelo Professor J. Geraldo de Campos Freire e pelo Professor Emil Sabbaga, da Clinica
Médica, com a colaboragdo do Professor Geraldo Verginelli, do Departamento de
Cirurgia (IANHEZ, 1994).

O paciente recebeu o nm do irméo e viveu normalmente mais de oitos anos,
apesar de ter apresentado uma série de problemas no pds-operatério imediato. Por uma
feliz e historica coincidéncia, quatro anos depois, em 1969, verificaram que se tratava
de um doador idéntico, o que possibilitou o paciente ter conseguido o sucesso
cirurgico. O fato de este primeiro transplante ter sido com doador vivo, IANHEZ
(1994) descreve como um evento inusitado que o leva a questiona: como seria o
Programa de Transplante no Brasil se este paciente tivesse ma evolugdo?

No mesmo ano de 1965, outros trés transplantes, também com doadores vivos,
foram realizados. Todos os quatros pacientes estavam vivos, com O enxerto
funcionando apds seis meses. A boa evolugdo desses primeiros pacientes foi, sem
davida, a grande forga propulsora para o desenvolvimento da entdo Unidade de
Transplante Renal do Hospital de Clinicas (IANHEZ, 1994).

Por outro lado, o primeiro transplante renal com doador de cadaver ocorreu em
1967, na Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto, da Universidade de Sdo Paulo,
realizada pela equipe do Professor Aureo José Ciconelli (REIS e COSTA, 1992;
IANHEZ, 1994).

Ressalta-se que a lei que regulamentava a doagdo de orgdos intervivos € de
cadaver s6 foi promulgada em 10 de agosto de 1968. Desde entdo, sucederam-se os
transplantes renais em todo o pais. Em 1976, a Sociedade Brasileira de Nefrologia

criou a Comissdo de Didlise e Transplante, cuja finalidade era a de coordenar as
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atividades de dialise e de transplante no Brasil, que, naquela altura, ji se tinha
desenvolvido muito. Existiam 16 Centros de Transplantes em atividade e até dezembro
de 1976 ja tinham realizado aproximadamente 729 transplantes renais; o Estado de Sdo
Paulo com maior numero casos, seguido pelo Parana. Em todos os estados com
predominio absoluto de doador vivo relacionado (parente), 499 casos; doador cadaver,
187 casos, e doador vivo n3o parente, 43. Este ultimo, nessa época, sé era realizado em
Sédo Paulo — o primeiro estado a realizar transplante com doagdo de esposa para esposo
em 1971 — e Rio Grande do Sul (IANHEZ, 1994). Desses 16 Centros, seis estavam
localizados em Hospitais Universitarios, € foram os responsaveis por 66,8% dos
transplantes efetuados até 1976.

A anélise do panorama dos transplantes brasileiros, j4 nessa época, mostrava
claramente que o nimero de transplantes executados era pequeno para a demanda,
varios pacientes com doenca renal cronica morriam antes ou durante a hemodialise e
poucos tinham a possibilidade de se submeter ao transplante. Ndo havia nenhuma
preocupagdo de Orgdos governamentais competentes para a programacdo de
atendimento do doente renal cronico, embora existisse uma necessidade real.

Até 1978 tinham sido transplantados 1.169 pacientes, em 29 centros, sendo
ainda a maioria, 871 (74,5 %), com doador vivo parente, 235 (20%) com doador
cadaver e 63 (5,4) com doador ndo vivo ndo parente. Apenas cinco centros realizavam
transplantes com doador cadaver (IANHEZ, 1994). Ja nesta época, o maior problema
dos transplantes renais era de natureza econdmica, ¢ 0 INAMPS' remunerava melhor a
dialise cronica do que o transplante renal. A facilidade de credenciamento e a falta de
fiscalizagdo rigorosa por parte do INAMPS facilitaram o credenciamento de centros de
didlise privados de porte médio, contribuindo para a expansdo vigorosa do tratamento
dialitico no Brasil. Vale lembrar que os hospitais universitirios atendiam
prioritariamente a populagido indigente, ndo recebendo reembolso do INAMPS pelo

atendimento a esses pacientes (COELHO, 1998). E pela falta de estimulo ao uso de

19 INAMPS denominava-se nessa época Instituto Nacional de Assisténcia Médica e Previdéncia Social,
6rgdo governamental do Ministério da Saude.
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doador cadaver, eram somente os grandes centros universitarios que, com grande
esforgo das equipes clinicas e cinirgicas, realizavam esta modalidade de transplante.

Em 1979, a Sociedade Brasileira de Nefrologia alertava para a necessidade de
controlar a qualidade e os custos dos tratamentos dialiticos, assinalando o descompasso
que ja se notava entre o acelerado crescimento das atividades de didlise e o timido
desenvolvimento do transplante. E propds, naquele ano, as bases para o
estabelecimento de um Programa Nacional de Assisténcia ao Doente Renal Cronico
Terminal. “O desinteresse do INAMPS pela idéia de um sistema que integrasse os dois
principais tipos de tratamento oferecidos ao doente renal cronico fez com que desde
logo prevalecesse o projeto individual dos prestadores de servigo, que em muitos casos
se caracterizavam como empreitadas empresariais pouco comprometidas com a
qualidade dos servigos prestados” (COELHO, 1998, p. 2).

Em 1982, a Comissdo de Dialise e Transplante da Sociedade Brasileira de
Nefrologia apresentou um relatério que, se tivesse sido considerado pelos 6rgdos
publicos, poderia incentivar a politica federal ao transplante renal. Os dados mostravam
que a reabilitacdo para o trabalho do paciente transplantado era normal em 68% dos
casos e parcial em 22%, com incapacidade para o trabalho somente em 10%. Esses
numeros comparados aos dos pacientes em dialise cronica, foram bem diferentes:
trabalho normal 32%, trabalho parcial 39% e incapacidade total 29% (IANHEZ, 1994).
Entretanto, mesmo que a percentagem de sucesso do transplante renal seja alta, com
cirurgia de baixo risco, a situagdo do paciente com insuficiéncia renal cronica no Brasil
ainda € critica, pois, embora o tratamento dialitico seja oferecido a cerca de 80% da
populagdo que o necessita, desses pacientes em dialise o transplante renal € oferecido a
uma minoria, apesar do custo menor ¢ de uma reabilitagdo superior. Assim, as causas
dos baixos indices de transplante sdo diversas. Além da ndo existéncia de uma lei de
doagdo adequada no pais, ressalte-se que o maior obstaculo parece ser o econémico.

A organizagdo precoce do sistema de dialise ndo €, entretanto, uma

particularidade brasileira. Em outros paises onde havia disponibilidade de recursos e
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grandes demanda por tratamento também se organizou um sélido campo dialitico, sem
que 1sso chegasse a impedir que o transplante crescesse a taxas maiores que a dialise a
partir da década de 1980, com o chamado advento da ciclosporina.

Em 1986, foi fundada a Associagdo Brasileira de Transplantes de Orgdos
(ABTO), que tem por finalidade estimular o desenvolvimento de todas as atividades
relacionadas com transplantes de 6rgdo no Brasil. No mesmo ano de sua fundagao,
cria-se o conceito de morte encefalica. E, em 1987, cria-se 0 SIRC-TRANS (Sistema
Integrado para o Tratamento do Renal Crdonico e do Transplante Renal), com wvista a
incentivar o transplante de rim no Brasil, dando énfase aos transplantes de cadaver.
Ano a ano, era evidente o crescimento do numero de transplantes, mas chamava
atengdo o numero dos transplantes com doador vivo ndo aparentado. No ano de 1988,
foram realizados 920 transplantes renais, sendo 662 (71,95%) com doador vivo
parente, 196 (21,30%) com doador cadaver e 62 (6,73%) com doador vivo ndo parente
(IANHEZ, 1994).

A organizacdo de servigos de captagdo de orgdo trouxe significativo aumento
do numero de transplantes renais com doador cadaver. Em 1991, os 70 centros de
transplante renal existente no Brasil realizaram 1.200 transplantes, sendo doador vivo
aparentado, 602 casos (50,2%); doador cadaver, 551 casos (45,9%) e doador vivo nédo
relacionado 47 casos (3,9%) (IANHEZ, 1994). Isso revela o expressivo aumento do
namero de doador cadaver, diminui¢do do niimero de doador vivo ndo relacionado e
estabilizagdo do namero de doador vivo parente.

Nota-se que houve aumento progressivo do numero de transplantes,
principalmente a custa do aumento dos receptores de doador cadaver. Contudo, o
namero de transplantes feitos por ano corresponde a aproximadamente 17% dos
inscritos por ano. De acordo com o atual RBT (Registro Brasileiro de Transplante -
outubro/dezembro 2001) da ABTO, o nimero de inscritos na lista de espera era de
22.178, enquanto o numero de transplantes renais até o final do ano 2001 foi de 3.099,
sendo 1.843 (59,5%) com doador vivo e 1.256 (40,5%) com doador de cadaver. “Para
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atender a populagdo que aguarda um transplante de rim, seriam necessarias 9.000
cirurgias por ano” (ABDULKADER, 1998, p.394).

A escassez de verbas destinadas a expansdo da atividade transplantadora, além
de prejudicar o incentivo ao transplante em detrimento ao tratamento dialitico,
prejudica também a captagdo de orgdos de cadaver, que apresenta um grande potencial,
mas ainda € bastante acanhado. “Para que todo este potencial possa ser explorado, ¢
necessario que os nossos esforcos também se dirjjam, a partir de agora para o
crescimento ¢ modernizagdo da estrutura médico-hospitalar disponivel, além da
manutencdo dos programas de educagdo continuada” (PAULA, 2000).

Finalmente, merece comentario o papel dos 6rgidos responsaveis pelo custeio
do transplante, quanto a condi¢do socioeconomica dos pacientes. A maior parte dos
pacientes com doenga renal cronica, por ser pobre, tem como unico meio de custeio o
SUS; uma parcela consideravel da populagdo, de maior nivel socioeconomico, tem na
medicina de grupo a responsabilidade pela sua assisténcia médica e pequena parcela da
populagdo tem condi¢des financeiras para suportar o custo médico-hospitalar privado
de um transplante.

Nesse quadro, um aspecto positivo foi a criagio do Sistema de Lista Unica,
para cada tipo de 6rgdo, estabelecendo na lista de espera um carater democratico e
transparente, enfatizando que os 6rgdos de cadaver quando doados, sdo da sociedade;
ndo sdo nem da equipe de transplante nem do hospital. A inscrigdo dos pacientes no
Sistema de Lista Unica dar-se-a na Central de Notificagdo, Captagdo e Distribuigio de
Orgios (CNCDO) de cada estado ou regido. A selegdo de pacientes para a distribuigdo
de nm, de acordo com a Portaria n.° 3.407 do Ministério da Saude, deve ser feita
empregando-se os critérios de classificagdo: 1) Compatibilidade em relagdo aos
Antigenos Lecocitarios Humanos (HLA); 2) Idade do receptor; 3) Tempo decorrido da
mscri¢do na lista inica. Ou seja, o 6rgdo ¢ encaminhado para o paciente com melhor

histocompatibilidade, independente de qual seja a central de sua inscri¢do. Antes desse
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cadastro, “havia critérios clientelistas para transplantar pessoas em clinicas privadas em
detrimento dos pacientes do SUS” (ABDULKADER, 1998).

Assim, apesar de todas as dificuldades apontadas, observa-se aumento
progressivo no numero de transplantes renais, como também no nimero de Centros
Transplantadores Cadastrados, ano ap6s ano. Entretanto, embora tenhamos hoje, cerca
de 145 centros de transplantes renais, 129 estdo ativos no momento €, apenas 14%
realizam 12 ou mais transplantes por ano. No ano 2000, com os 2.914 transplantes de
rim realizados, o Brasil colocou-se no segundo lugar no ranking mundial em namero
absoluto de transplantes renais, ultrapassado apenas pelo EUA. Os dados totais do ano
de 2001 apresentados pelo 6rgdo oficial (ABTO) foram de aproximadamente 3.099
transplantes renais, ultrapassando a proje¢do feita no ano anterior de 3.054 transplantes
renais. Entretanto, ressalta-se que se o niumero de transplantes no ano de 2001 em
relagdo ao ano de 2000 aumentou 11%, a lista de espera nesse mesmo periodo cresceu
aproximadamente 26%.

O Estado do Parana, de acordo com os dados da ABTO, no ano 2000, esta em
quinto lugar em nimeros de transplantes. Os dados mostram que cerca de 76% dos
transplantes feitos no Brasil o foram no Estado de Sdo Paulo (39%), seguindo-se Minas
Gerais (12%), Rio Grande do Sul (9%), Rio de Janeiro (9%) e Parana (7%).

O prmeiro transplante realizado no Parand fo1 em 1973, no Hospital
Evangélico de Londrina. No mesmo ano, em 24 de novembro, realizou-se 0 primeiro
transplante no Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parana, tendo como
responsavel a equipe do Professor Adir Mullinari. O transplante foi executado em uma
jovem que teve como doadora sua mie. A cirurgia foi um sucesso, € essa jovem
sobreviveu 6 anos e 7 meses.

Atualmente, de acordo com a ABTO, estio cadastrados 145 centros de

transplantes renais no Brasil, 34 centros estdo na Regido Sul, e destes 15 estdo no Parana:



o (asa de Saude Sdo Paulo

e Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parana
o Hospital Evangélico de Londrina

e Hospital Infantil Pequeno Principe

e Hospital e Maternidade Santa Rita — Clinica do Rim
e Hospital Nossa Senhora das Gragas

e Hospital Policlinica Cascavel

o Hospital Sdo Lucas

o Hospital Universitario Cajuru

e Hospital Evangélico de Curitiba

e Hospital Universitario Regional Norte do Parana

e Irmandade Santa Casa de Londrina

o Santa Casa de Misericordia de Curitiba

o Santa Casa de Misericordia de Maringa

e Santa Casa de Misericordia de Ponta Grossa

Umuarama
Curitiba
Londrina
Curitiba
Maringa
Curnitiba
Cascavel
Curitiba
Curtiba
Cuntiba
Londrina
Londrina
Curitiba

Maringa

Ponta Grossa
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No Parana, no ano de 2001, foram realizados 222 transplantes renais, enquanto

a lista de espera contava 1.551 inscritos. O Hospital de Clinicas da UFPR foi

responsavel por aproximadamente 5% dos transplantes realizados nesse periodo. E

importante ressaltar que o Hospital de Clinicas sobrevive unicamente com recursos

provindos do SUS, inclusive no que diz respeito aos salarios de seus funcionarios,

ficando suas atividades comprometidas com a escassez de recursos materiais €

humanos. Pode-se levantar aqui a 1déia de que se o Hospital de Clinicas contasse com

mais recursos do SUS ou mesmo pudesse usufruir da possibilidade do atendimento a

doentes conveniados e particulares, o nimero de transplantes poderia ser bem maior do

que o registrado, ou manter a taxa de 12% de transplantes realizados no Parana, como

€m anos anteriores.
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Entretanto, o0 CPN (Centro de Pesquisa Nefrologica do Hospital de Clinicas da
Universidade Federal do Parana) acumulou nestes 28 anos de atividade de transplante
consideravel desempenho e respeito. Realizou neste periodo 301 transplantes, dos quais
6% perderam o enxerto e 63% tiveram sucesso no procedimento e sobrevivem com o
rim transplantado. Constitui, assim, um centro de referéncia de servigo publico aos

doentes renais cronicos, que buscam o transplante como uma escolha de tratamento.
2.5. QUALIDADE DE VIDA NO POS-TRANSPLANTE RENAL

E amplamente reconhecido que o onus de uma doenga para quem a possui ndo
pode ser avaliado inteiramente por medidas do estado clinico da doenga, da sua
recuperagdo funcional. Fatores psicologicos e sociais, tais como dor, apreensio,
limitagdo da mobilidade e outros prejuizos funcionais, ou ainda dificuldade com as
responsabilidades pessoais, familiar e também financeira, entre outras situagdes, devem
ser considerados.

A area de pesquisa que foi o resultado desse reconhecimento ¢ “qualidade de
vida na saude”. Além de avaliar as manifestagGes diretas de doenga, amplia seu
interesse para estudar a morbidez pessoal do paciente, quer dizer, os varios efeitos de
doengas e tratamentos na vida diaria e a satisfagio de vida. Embora avaliagdo de
qualidade de vida direcionada para a satde fosse quase desconhecida até 20 anos atras,
tornou-se rapidamente uma variavel integrante dos resultados em pesquisa clinica,
iameros artigos sobre o tema “qualidade de vida” sdo indexados a cada ano.

A qualidade de vida do individuo é afetada de maneira intensa durante
qualquer doeng¢a, porém . mais ainda perante a uma doenga cronica, no caso a
insuficiéncia renal cronmica. Com o avango da medicina, mesmo n3o havendo

possibilidade de cura, a sobrevida'' desses pacientes tem aumentado

!! Entende-se por sobrevida, em termos médicos, o tempo de prolongamento da vida além do previsto no
prognostico da doenga de base.
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consideravelmente, por meio da dialise e do transplante, o que implica a necessidade de
se pensar a qualidade de vida durante o periodo de tratamento e de vida.

Os diferentes métodos dialiticos € o transplante renal sdo, ha muito tempo,
procedimentos terap€uticos cujo uso rotineiro mudou radicalmente a historia natural
dos doentes que evoluiam inexoravelmente para o quadro terminal de uremia. Seu
emprego, no entanto, tem suscitado uma série de questionamentos envolvendo os
aspectos médicos, éticos, sociais, culturais, psicologicos, religiosos, econdomicos e
financeiros do tratamento. Nao € facil decidir qual tipo de tratamento ¢ melhor, mas
hoje a possibilidade de decidir junto com o médico ja existe. A decisdo depende da
condi¢do clinica, do estilo de vida e dos interesses pessoais do paciente.

O transplante renal, geralmente, oferece maior qualidade de vida, comparado
com os tratamentos dialiticos, em relacdio a melhora geral de mobilidade, menos
dependéncia da companhia de alguém para se deslocar de um lugar para outro; menor
restricdo de sua vida social, passatempos e vida sexual; menos sentimentos de tristeza,
dor, preocupagdo, enjdo, depressdo, ansiedade, soliddo; diminui¢do do estado de tensdao
ante o tratamento (EVANS, 1985; SCOTT BABE, 1999; REBOLLO, 2000;
ORTUZAR, 2001; ANDREWS, 2002).

Em relagdo ao custo, o tratamento para a insuficiéncia renal cronica é caro,
mas o Governo Federal, mediante o SUS, paga a maior parte do custo. Alguns planos
de saide privados ou programas estaduais ¢ municipais também pagam. O Governo
Federal e as Secretarias Estaduais também podem pagar alguns dos medicamentos.
Entretanto, pode-se afirmar que o custo anual do procedimento de transplante renal é o
menor, segudo do custo da didlise peritonial e depois da hemodialise, que é o
procedimento mais caro (GOKAL, 1996; COELHO, 1998; ARREDONDO, 1998).

Como fo1 apontado anteriormente, salvo as contra-indicagdes clinicas, todos
os pacientes de insuficiéncia renal cronica sdo igualmente candidatos a transplante

renal, e este na maioria dos casos ¢ a melhor opgdo tanto clinica quanto de custo

beneficio social.



37

Os doentes colocam toda a esperanca em um transplante de Orgido para
permanecer vivo. Os transplantes ndo s@o projetados para transformar um paciente
acamado em um semi-invalido — o que seria insensato —, sdo projetados para
possibilitar uma vida toleravel ou até mesmo harmoniosa € bem equilibrada para o
paciente. Mas que tipo de vida levam os transplantados renais? A que ordens de
constrangimentos estio sujeitos? E quais sdo suas esperangas, limites e decepgdes?
Para clarificar esta situagdo, € importante lembrar que a enfermidade, além de afetar o
organismo fisico, repercute sobre o estado geral do individuo, no nivel de
independéncia e nas suas relagGes sociais, como sera visto mais adiante.

D’AVILA (1996, p.640) considera possivel estabelecer metas ideais de

recuperagdo para um programa de tratamento de insuficiéncia renal crénica, que

compreendem:

1.  Retomar o individuo a niveis pré-urémicos de adaptacdo biologica, psicoldgica e
social;

2. Causar o minimo efeito adverso a doenga, subjacente, a sobrevida e a adaptagdo, com o
tratamento;

3. Produzir adequada maturagdo psicolégica e social;

4. Manter adesdo ao tratamento;

5. Manter adequada fungdo familiar, com minima perturbagdo e incomodo com o
tratamento;

6.  Causar o menor problema € o maior grau de satisfagido, no cuidado ao paciente € sua
familia, a equipe de satde.

Embora a importincia da qualidade de vida seja reconhecida amplamente,
cepticismo e confusdo permanecem quanto a maneira de medir a de definir qualidade
de vida e sua utilidade em pesquisa médica.

Definir qualidade de vida ndo é mesmo facil. Desde o inicio, quando se
fitmava o transplante renal, as pessoas tém feito perguntas dificeis: se apds o

transplante o individuo volta ao trabalho, se podera ter uma vida social, entre outras.

Estas pergun't&s iﬂ’duietaram os pesquisadores, pois a qualidade de vida de uma pessoa
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poderia ser medida de fato? Como medir como esta a vida, e, mais importante, por qual
definicdo se dira se o individuo tem saide boa ou ruim?

Muitos conceitos sobre qualidade de vida ja estavam postulados. O termo
Qualidade de Vida tem uma recente historia, data de 1970, usado na economia e¢ na
sociologia para encontrar indexadores da qualidade de vida humana nas diferentes
sociedades (ORTUZAR, 2001). Na economia, enfatiza-se a consciéncia social de que
os bens sdo fimtos e que a distribuicdo de bens, recursos e servigos deve envolver a
responsabilidade social; na sociologia, resgatando-se a dimensdo simbolica do que ¢
compartilhado e construido socialmente, demonstrando as implicagdes de quem
influencia e ¢ influenciado nos diversos contextos culturais e antropologicos; na
administra¢do, com o aumento da capacidade de mobilizar recursos, cada vez mais
sofisticados e impactantes em termos tecnologicos, diante de objetivos mais
especificos, rapidos e mutantes (FRANCA, 1997).

A Organizagio Mundial de Saude ja tinha estabelecido sua definigdo de
saide, afirmando que saude ndo é s6 a auséncia de doenga e enfermidade, mas
também um estado de bem-estar fisico, mental e social (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 1947). Esta definicdo indica uma referéncia inicial para
estabelecer o que é saude ou falta de saude, mas ¢ uma definigio suficientemente
ampla para capturar a maioria dos interesses.

O problema para a avaliagdo da qualidade de vida é que a defini¢do anterior
ndo considera a avaliagdo do individuo sobre sua doenga ou nivel de inaptiddo. Assim,
com fim de buscar um instrumento que avaliasse qualidade de vida dentro de uma
perspectiva genuinamente internacional, a Organiza¢gdo Mundial da Saiude elabora um
projeto colaborativo multicéntrico.

Em 1994, organizou o Grupo de Qualidade de Vida da divisdo de Saude
Mental da OMS que veio a definir o conceito qualidade de vida como “a percepgdo do
individuo de sua posi¢do na vida no contexto da cultura e sistema de valores nos quais

ele vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes” [grifo
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meu] (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 1998). Estabeleceu perspectiva
diferenciada, baseada no pressuposto que qualidade de vida é um construto subjetivo
(referente a percep¢do do individuo em questio), multidimensional e composto por
dimensdes positivas (mobilidade) e negativas (dor).

Usando esse modelo, foram criados varios conceitos € instrumentos para
verificar 0 tema qualidade de vida com base mais objetiva. Tais medidas foram
classificadas em duas categorias gerais: 1) doenga especifica e 2) conceitos de saude
gerais. Como exemplo pode ser citados o Nottingham Health Profile, o Sickness
Impact Profile e 0 Medical Outcomes Study-36 (SF-36), alguns dos instrumentos de
avaliagdo de qualidade de vida que incluem em sua avaliagdo, além do funcionamento
fisico, questdes sobre a saude em geral.

Embora ainda ndo sejam muitos os estudos de qualidade de vida que apliquem
a defini¢do multidimensional para os transplantados renais, pesquisas mostram que 0sS
pacientes perceberam melhorias na sua qualidade de vida global, especialmente no
dominio do funcionamento fisico (DEW, 1997; JOFRE, 1998; SCOTT BABE, 1999,
ANDREWS, 2002). Os dados sugerem que as pessoas depois do transplante recuperam
uma parcela suficiente das capacidades que tinham antes da insuficiéncia renal cronica,
pois o transplante favorece uma dieta menos restritiva, em alguns casos, € maior
liberdade de tempo e mobilidade, ou seja, com excegdo da medicagdo diaria e as
consultas de rotina (geralmente mensal), o individuo tem oportunidade de direcionar
seus interesses e suas atividades, inclusive tem maior possibilidade de realizar um
trabalho remunerado, uma vez que ndo precisa interromper suas tarefas cotidianas para
executar a dialise (ORNELAS, 1992; HARRIS, 1993; DE OREO, 1997,
ARREDONDO, 1998)

MATAS et al. (1998) apresentaram um estudo com uma populacio de
transplante renal mostrando que a qualidade de vida desses pacientes teve uma melhora
geral do nivel em que estavam no pré-transplante, mas ndo para o nivel considerado

normal na sociedade. Eles também mostraram que a qualidade de vida dos receptores
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de nm era comparavel & dos pacientes com hipertensdo cronica. O que nos leva a
reforgar a hipotese de que o aspecto subjetivo de ser ou de ter sido portador de uma
doenga cronica faz uma diferencga na subjetividade do individuo.

Esses dados s@o consistentes com todos os tipos de transplantes e com todas as
medidas. Mas os dados que sugerem o nivelamento de melhora de qualidade de vida
comparavel ao da populagdo geral, suscitam o questionamento de alguns pesquisadores
pois, para eles, esses dados podem ser resultado de uma “readequagido das

expectativas” normais de receptores de transplante (LIMBOS, 1997).
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3. DA AVALIACAO DE QUALIDADE DE VIDA AO RELATO DA
PERCEPCAO SUBJETIVA

A partir dos fatos e das consideragdes descritos anteriormente, o transplante
renal € uma resposta da medicina que esta consolidada para pacientes com insuficiéncia
renal cronica. Entretanto, para as equipes transplantadoras a pergunta sobre a qualidade
de vida desses pacientes ndo diminui. Para se compreender o impacto do transplante na
vida de um individuo, devem ser abordados ndo s6 os aspectos relacionados
diretamente a doenga, mas também aos fatores psico-socioculturais, tais como
comportamento, relacionamento familiar e social, crengas, oportunidades de lazer e
trabalho, entre outros.

Entretanto, sendo o paciente transplantado um sujeito dotado de necessidades,
motivos ¢ desejos, que nem sempre s3o conscientes, mas que influenciam no seu
comportamento caracterizando a realidade como um processo de constru¢do permanente,
que inclui a subjetividade do individuo, entendeu-se necessario adotar técnicas de coleta
de dados e analise que possibilitassem trabalhar os efeitos das resisténcias inconscientes.

Por 1sso, optou-se por iniciar com o questionario de qualidade de vida, que
proporcionaria em termos gerais uma situagdo objetiva e mensuravel, e depois buscar
numa abordagem qualitativa — a entrevista ndo diretiva — para compreender episodios
vivenciados por esses individuos que passaram pelo transplante a partir de suas
proprias interpretacgdes.

Apresentam-se a seguir a metodologia e os resultados encontrados nesta

pesquisa:

3.1. QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA

O instrumento de avaliagio incluido na rotina ¢ um modelo padrdo proposto

pelo Grupo de Qualidade de Vida da Organizagdo Mundial de Satde, cujo pressuposto
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principal € que a avaliagdo da qualidade de vida é um construto subjetivo (percepgdo
do mdividuo em questio) que inclui mais de uma dimensio, composto por aspectos
positivos € negativos.

Apesar das muitas discussdes sobre o conceito de qualidade de vida, a OMS
procurou desenvolver, em colaboragdo com outros centros de pesquisas ¢ de
caracteristicas sociais e culturais diferentes, um instrumento geral de avaliacdo: o
World Health Organization Quality of Life — Bref (WHOQOL-bref)."?

Em verdade, 0 WHOQOL-bref ¢ uma versdo mais curta de um modelo mais
amplo, o WHOQOL-100. O que diferencia os dois instrumentos € basicamente a
extensdo dos questionarios, sendo que o primeiro ¢ mais curto e foi desenvolvido em
fungcdo da necessidade de um instrumento que demandasse pouco tempo para seu
preenchimento, mas que mantivesse as caracteristicas psicométricas satisfatorias.

O WHOQOL-bref (anexo 3) consta de 26 questdes; duas questdes gerais sdo de
qualidade de vida e as outras 24 representam cada uma das 24 facetas que compdem o
instrumento original (tabela 1). Assim, diferente do WHOQOL-100, em que cada uma
das 24 facetas ¢ avaliada a partir de quatro questdes, no WHOQOL-bref cada faceta ¢
avaliada por apenas uma questio. E importante destacar que a redu¢do do mimero de
questdes obedece a critérios que preservam o carater abrangente do instrumento original.

Esses dois instrumentos de Qualidade de Vida, o WHOQOL — 100 e o
WHOQOL bref, estdo atualmente disponiveis em 20 idiomas. A versdo em portugués
do Brasil foi realizada pelo Departamento de Psiquiatria ¢ Medicina Legal da
Universidade Federal do Rio Grande do Sul (FLECK, 1999, 2000).

Neste trabalho, foram seguidas rigorosamente as instrugdes de aplicagdo,
porém dois principais pontos nos chamou atengdo: a possibilidade de trés diferentes

formas para responder o questionario € essa possibilidade nio ser considerada como

12 Embora se saiba que Brief seria a grafia correta em inglés para designar de modo abreviado desse
questionario, foi mantido o nome original do artigo do WORLD HEALTH ORGANIZATION, que o denomina
WHOQOL-BREF.
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um fator relevante nos resultados e a expressdo “quio” definida como a melhor

tradug@o para o uso deste instrumento aqui no Brasil.

TABELA 1- DOMINIOS E FACETAS DO WHOQOL-BREF

Dominio 1 —Fisico

1. Dor e desconforto

2. Energia e fadiga

3. Sono e repouso

9. Mobilidade
10. Atividades da vida cotidiana
11. Dependéncia de medicacdo ou de tratamentos
12. Capacidade de trabalho

Dominio 2 — Psicoldgico

4. Sentimentos positivos
5. Pensar, aprender, memdria e concentracao
6. Auto-estima
7. Imagem corporal e aparéncia
8. Sentimentos negativos
24. Espiritualidade/religido/crencas pessoais

Dominio 3 — Relacdes Sociais

13. Relagdes pessoais
14. Suporte (apoio) social
15. Atividade sexual

Dominio 4 — Meio ambiente

16. Seguranga fisica

17. Ambiente no lar

18. Recursos financeiros

19. Cuidados de saude e sodiais: disponibilidade e qualidade
20. Oportunidades de adquirir novas informag6es e habilidades
21. Participacao em, e oportunidades de recreacao/lazer

22. Ambiente fisico: poluicao/ruido/transito/clima

23. Transporte

FONTE: WHQOL - Bref

As questoes do WHOQQOL-bref foram formuladas para uma escala ordinal tipo
Likert" de cinco pontos, com a mesma direcio e ordem da graduagdo dos itens, por

meio da qual os sujeitos julgaram a adequagdo de suas respostas. De intensidade, que

varia do nada ao extremamente; de capacidade, que varia do nada ao completamente;

3 A escala tipo Lickert ¢ usada em questiondrios cujas perguntas consistem em propor diversos

enunciados significativos das atitudes investigadas a partir dos quais o entrevistado deve responder a uma das
alternativas.
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de freqii€ncia, que varia do nunca ao sempre ¢ de avaliacdo; que varia de muito
insatisfeito a muito satisfeito ou muito ruim a muito bom. Assim, cada resposta esta
associada a uma gradua¢do compreendida entre duas respostas consideradas “4dncoras”,
que correspondem aos valores de 0 % e 100 %.

Os questionarios foram aplicados em 100 pacientes do quadro atual de
individuos transplantados renais do Hospital de Clinicas da Universidade Federal do
Parana, durante o periodo de julho a outubro de 2000. Como critério de inclusdo os
pacientes deviam ter tempo minimo de trés meses de transplante na data da aplicagao;
prazo considerado satisfatorio para verificar o €xito do transplante. com boa evolugdo;
nivel de creatinina'® < 2,5 mg/dl; sem registro de quadro agudo de rejei¢do do rim, e
ndo ser portador de doenca mental previamente diagnosticada ou alteragdes do estado
mental decorrente de medicago.

Em relagdo ao regime de tratamento, todos eram pacientes ambulatoriais e foram
recrutados de acordo com a lista de agendamento de consulta do dia do ambulatério.

De posse dessa lista de agendamento, os individuos, no maximo em grupo de
trés, eram chamados & sala de reunido do Centro de Pesquisa Nefrologicas-CPN da
Universidade Federal do Parana, no Hospital de Clinicas, recebiam explicagdo sobre o
estudo, seus objetivos e procedimentos, e garantia do carater sigiloso e voluntario de
sua inser¢d0. Em caso de concordancia, liam e assinavam o Consentimento Pds-
Informado (anexo 1). Quatro pacientes recusaram-se a participar do estudo.

O entrevistador preenchia juntamente com o individuo a primeira folha, que é
destinada aos dados pessoais (anexo 2), e verificava qual opgdo escolhida por ele para
responder o questionario: auto-administrado; assistido pelo entrevistador ou
administrado pelo entrevistador. Como foi dito, essas opgdes de respostas sdo
contempladas na metodologia de aplicagido do referido instrumento; portanto, apesar de
se considerar que essas diferentes maneiras podem provocar diferencas nas respostas,

foram seguidas as orientagdes metodologicas do autor.

!4 Creatinina ¢ uma substancia produzida nos misculos e eliminada pelos rins, usada como referéncia
para avaliar a fungdo renal.
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A partir da escolha do modo de aplicagdo iniciava-se o trabalho. O
questionario era respondido ali mesmo na sala de reunides. Nos casos em que havia a
necessidade de ser administrado pelo entrevistador, duas opgdes eram consideradas:
quando os demais respondiam sozinhos, a pessoa era convidada a ir junto com o
entrevistador para um box de atendimento; quando mais de uma pessoa do grupo

precisava de ajuda, pedia-se que aguardassem sua vez.
3.1.1. Resultados dos Dados do Questionario de Qualidade de Vida

As técnicas estatisticas empregadas neste trabalho sdo chamadas de Analise
Discriminante € pertencem ao conjunto das técnicas estatisticas conhecidas como
Analise Multivariada. A Analise Discriminante €é empregada em problemas em que ha
necessidade de classificar ou separar novas observagdes, que no caso seriam novos
pacientes, em grupos previamente definidos, de acordo com os escores observados dos
dominios. Ou seja, pelo uso da analise discriminante classifica-se a qualidade de vida
baseado nos escores observados em cada um dos quatro dominios, sendo que para cada
um dos grupos correspondera uma classificacdo na escala de resposta de qualidade
geral da vida do paciente. Assim, identifica-se a matriz de variaveis que servira para

classificar a qualidade de vida da seguinte forma:
x = Pom]( fisico ); dom2( psicoldgico ); dom3(rel.social ); dom4( meio ambiente )]

Em fungdo das respostas obtidas nos questionarios, pode-se classificar apenas

trés dos cinco niveis possiveis em:

7; = Nem boa/nem ruim
T = Boa

73 = Muito boa
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A classificagdo da populagdo foi baseada na proporgdo das respostas
observadas. Os pacientes que apresentaram escores menores estdo alocados na
populagdo 7;, aqueles que apresentarem os escores intermediarios estdo classificados
na populagdo mye finalmente os que apresentarem os maiores escores estao
classificados na populagio n;.

A partir das informagdes obtidas por meio dos questionarios, tem-se 0 seguinte
perfil dos pacientes (tabela 2): a maior parte esta na fase madura (36 anos em média);
ha uma propor¢do mator de homens (60 homens e 40 mulheres); a maioria é casada e
quanto a escolaridade, metade cursou até o 1° Grau.

O fato de a metade da populagdo possuir escolaridade inferior ao 2° Grau ndo
influenciou na forma de administragdo do questionario pois 65% dos pacientes foram
auto-administrados, 5 % foram assistidos pelo entrevistador € 30% foram
administrados pelo entrevistador.

Desses que solicitaram responder com o entrevistador, apenas um disse ndo
saber ler, os demais justificavam dificuldades de visdo ou receio de ndo saber

responder corretamente.

TABELA 2 - CARACTERiST'ICAS GERAIS DOS PACIENTES QUE
RESPONDERAM AO QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA - 2000

Média 36,08
Idade Maxima 58
Minima 12
Masculino 60

Sex
° Feminino 40
Solteiro(a) 31
.y Casado(a) 62
|

Estado Cvi Separado(a)/Divorciado(a) 7
Viuvo(a) -
Analfabeto 1
. 19 Grau 50
Escolaridade 55 Grau 31
Superior 18

FONTE: Pesquisa de campo
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A tabela 3 apresenta as médias obtidas nos questionarios conforme a resposta
sobre a auto-avaliagdo da qualidade de vida atual, assim como o numero de pacientes
alocados para cada resposta.

Em relagdo a percep¢do da qualidade de vida geral depois do transplante renal,
23% responderam que consideravam “Muito Boa”, 57% responderam considerar “Boa”
e 20% consideraram “Nem Boa Nem Ruim”. Lembra-se novamente que nenhuma
pessoa considerou sua qualidade de vida em geral “Ruim” ou “Muito Ruim”.

TABELA 3 -MEDIAS DOS ESCORES DOS DOMINIOS EM RELACAO A RESPOSTA
SOBRE QUALIDADE DE VIDA GERAL - 2000

N DOM1 DOM2 DOM3 DOM4

(validos) (Fisico)| (Psicologic| (Rel. Social) (Meio

0) Ambiente)

Muito Ruim - - - - -

Ruim - - - - -

Nem ruim nem boa 18 59,72 55,79 66,20 52,26
Boa 50 61,00 66,17 76,83 62,63

Muito Boa 20 72,86 75,21 88,33 74,22

88 63,43 66,10 77,27 63,14

FONTE: Pesquisa de campo

A tabela 4 apresenta o resultado da analise do teste comparagdes multiplas,
aplicado apos obtido o resultado do teste de Friedman, com o interesse de verificar se
valores dos escores de cada dominio podem ser considerados como diferenga
significativa entre pelo menos dois pares de dominios. O Dominio Relagio Social foi a

variavel que diferiu de todos os outros dominios.

A diferenga minima significativa (d.m.s.) foi calculada por meio da expressdo:

nklk +1

dms.=Q
12

Ao aplicar o teste de comparagdes multiplas obteve-se d.m.s.= 43,9978, sendo

que as diferencas observadas entre as somas de postos foram as seguintes:
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TABELA 4 - RESULTADO DA DIFERENCA MINIMA SIGNIFICATIVA ENTRE
OS DOMINIOS - 2000

R -R)
|DOM1-DOM 2| = 31,5 Nio ha diferenca significativa
|DOM 1- DOM 3| = 126.,5 Ha diferenca significativa
|DOM1—-DOM 4| = 10,0 Nio hé diferenga significativa
\DOM 2 - DOM 3| = 95,0 Ha diferenca significativa
|IDOM 2-DOM 4| = 21,5 Nao ha diferenca significativa
|DOM3 - DOM 4= 116,5 Ha diferenca significativa

FONTE: Pesquisa de campo

Analisando os resultados, encontrou-se, como o esperado e descrito na
literatura, que os pacientes com insuficiéncia renal cronica terminal depois do
transplante renal apresentam qualidade de vida melhorada e alto grau de reabilitagdo
social (REIS e COSTA, 1992; KITA, 1996; SALMELA, 1997; COELHO, 1998).

O aspecto que chamou atengio neste estudo € que os resultados do dominio
fisico € dominio psicoldgico ndo apresentaram diferencas significativas. Sabe-se que a
dimensio psicoldgica tem conseqii€ncias importantes para os resultados do transplante
renal, tanto devido a tensdo emocional causada pelo carater cronico da doenga como
pela preocupagio constante da perda do enxerto e as dificuldades de reinsergéo social e
profissional. Talvez seja importante levar em consideragdo o tamanho da amostra
analisada e, ou, ainda a heterogeneidade no que concerne ao tempo de transplante.

A apresentagdo diferenciada do Dominio 3 — Relagdes Sociais —, com a
variabilidade de resposta, chama aten¢do porque as questdes concernentes a este
dominio no referido instrumento (RelagSes sociais; Apoio social ¢ Atividade sexual)
revelam uma disponibilidade psiquica do individuo para interagir com o outro, com o
mundo, portanto fica dificil entender esta condi¢do desvinculada dos aspectos

psicologicos: Dominio 2 (Sentimentos positivos; Pensar, aprender, memoria e
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concentra¢io; Auto-estima; Imagem corporal e aparéncia; e Sentimentos negativos).

Nesse sentido, € importante considerar que a qualidade de vida para a maioria
dos sujeitos € vista como a redugdo ou o desaparecimento dos sintomas causados pela
doenga de origem. Tal atitude, provavelmente, esta associada a propria concepgao que
esses pacientes t€ém acerca do que vem a ser a qualidade de vida, lembrando que a
condi¢do socioecondmica da maioria € bastante precaria, mesmo antes do surgimento
da doenga. Assim, a qualidade de vida talvez se restrinja ao fato de ter saude.

As pesquisas que comparam a qualidade de vida nas varias intervengodes
terapéuticas usadas em pacientes com insuficiéncia renal cronica terminal, dialises e
transplante, corroboram para reiterar que pacientes em didlise possuiam qualidade de
vida inferior a dos transplantados renais (JOHNSON, 1982; EVANS, 1985; SESSO,
1987; ARREDONDO, 1998; REBOLLO, 2000; ANDREWS, 2002)

Como é de conhecimento, até alguns anos atras a medicina tinha como objetivo
avaliar o grau de influéncia da doenca e, ou, seu tratamento sobre a qualidade de vida
global dos pacientes, o que levou a Organizagdo Mundial de Saude (OMS) a definir
qualidade de vida como um conceito multidimensional, ressaltando que "ndo basta dar
anos a vida, mas vida aos anos”. Entretanto, apesar da clareza do objetivo e da
definicdo de qualidade, muitos autores partilham da davida sobre a validade de tais
questionarios, se este conseguem ter o alcance da concepgdo subjetiva (SCOTT
BABE,1999; REBOLLO, 2000; ORTUZAL, 2001).

Apesar da polémica sobre o alcance da subjetividade dos questionarios de
qualidade de vida, verifica-se o0 consenso no fato de que tais instrumentos devem ser
multidimensionais e visar a percep¢do do individuo. Desse modo, tem sido sustentado
o ponto de vista de que qualidade de vida de um individuo é a que ele percebe como
tal; destaca-se, porém, nesta dire¢do, que qualidade de vida ndo é um fato, mas um
valor, como resultado de uma preferéncia ou avaliagdo de uma dimensdo ética outra,

avaliagdo da subjetividade.
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A maneira como os pacientes avaliam a qualidade de vida também pode mudar
com o passar do tempo. Por exemplo, muitos pacientes com cancer informam
beneficios com a doenga, pois, dentro de certos limites, sentem-se mais fortalecidos e
com maior capacidade de apreciar os dias, mais seguros ¢ humanos, a ponto de eles as
vezes estarem mais satisfeitos com a sua qualidade de vida se comparados com um
grupo de pessoas saudaveis (DANOFF, 1983; TEMPELLAR, 1992; FROMM, 1996).
O que pode levar a conclusdo que a doenca melhora a qualidade de vida. Em realidade,
¢ possivel entender este paradoxo se pensar numa adaptagdo psicoldgica, e isso
acontece com pacientes de cancer, mas pode, sem davida, ser estendido a pacientes
com outras doengas cronicas como diabete, problemas dermatologicos e insuficiéncia
renal cronica (CASSILETH, 1984).

O padrao interno pelo qual os pacientes avaliam as trocas de estado atuais € os
crtérios das questdes do questionario de qualidade de vida pode resultar em respostas
fundamentalmente diferentes com o passar do tempo. Cabe afirma que o sentimento de
bem-estar ¢ um critério subjetivo que reflete adaptagdo psicologica e social,
enfraquecendo a conexdo entre qualidade de vida subjetiva e curso da doenga (ou
resposta de tratamento). Entdo, quando levado em considera¢do o tempo que a pessoa
possui a doenga, as informagdes de sua qualidade de vida ndo necessariamente derivam
das mudangas da saide ou sintomas atuais (HEMINGWAY, 1997).

ELIAS (2000, p.54) afirma que em pesquisas cujo objeto sdo as configuragdes
de grupo, por maiores que sejam as correlagdes estatisticas estabelecidas, elas ndo
podem por si mesmas levar a um entendimento claro da maneira como funcionam e
afetam os individuos que compdem estas configuragGes grupais, pois € de se esperar
que os entrevistados estejam “mais propensos a exprimir as idéias-padrdes dominantes
do que quaisquer opinides individuais que se desviassem desses padroes™.

Cabe, também, levantar a questio se as respostas seriam diferentes, se o
mesmo instrumento fosse aplicado fora do ambito do hospital. BOURDIEU (1973) fala

de uma imposi¢do de problematica, colocando que o problema da imposi¢do de
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problematica pelo questionario consiste no fato de colocar o entrevistado diante de uma
estruturacdo dos problemas que ndo é a sua e de estimular a produgdo de respostas
chamadas de reativas. Ou seja, muitas respostas a perguntas de opinido ou de atitude se
apresentam como reflexo condicionado dependente da ideologia, do ambiente e
estimulado pelo sinal ideologico que constitui a pergunta.

De todo modo, como ha na literatura um niimero razoavel de dados estatisticos
e questionamentos sobre o uso do questionario de qualidade de vida, e considerando
nosso interesse particular no aprofundamento do tema, os dados quantitativos
levantados neste momento do trabalho nos estimularam avangar para a analise
qualitativa, ou seja, demos um passo além, no sentindo de tomar num segundo

momento da dissertacdo a analise das condigdes subjetivas de alguns desses pacientes.

3.2. ENTREVISTA NAO DIRETIVA

Os dados quantitativos resultantes do primeiro momento de investigagdo, a
qualidade de vida dos pacientes transplantados renais, permitiram chegar a uma
amostra para ser trabalhada aos moldes de uma pesquisa qualitativa

A escolha da amostra dos pacientes desta investigacdo qualitativa deu-se a
partir do levantamento estatistico das respostas dos questionarios de Qualidade de
Vida. Os questionarios encaminhados para a analise estatistica estavam andnimos,
1dentificados apenas pelo nimero de ordem de aplicagdo. Além dados ja apresentados
no capitulo anterior, solicitou-se também que fosse selecionada uma amostra de vinte
pacientes para serem convidados a uma entrevista ndo diretiva.

O estatistico compreendendo o objetivo de assegurar a neutralidade nas
escolhas dos pacientes para a entrevista encaminhou uma relagdo de trinta niimeros do
total dos questionarios. A selecdo dos niimeros considerou os escores obtidos nos
questionarios e, a partir destes, os selecionou pelo processo de escolha aleatéria da

ferramenta do Windows, o Excel. Assim, pode-se afirmar que a amostra foi
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representada igualmente pelos trés niveis de resposta quanto a qualidade de vida: Muito
Boa, Boa e Nem Boa Nem Ruim.

De posse dos nameros, procedeu-se entdo a identificagdo nominal dos pacientes
por meio da lista dos nomes daqueles que responderam ao questionario de Qualidade de
Vida, o qual era identificado por um nimero correspondente. A partir desta lista, agora
nominal, de pacientes selecionados para entrevista, procedeu a verificagdo da data de
retorno para consulta destes pacientes no ambulatorio do CPN (Centro de Pesquisas
Nefrologicas do Hospital de Clinicas). A agenda para as entrevistas foi organizada
seguindo dois critérios: primeiro, atender as pessoas que tinham consulta marcadas nesse
ambulatorio de sexta-feira e segundo, aqueles pacientes que ndo tinham consultas
marcadas até dez/00. De posse dos nimeros, telefonava-se e agendava-se um horario
possivel para ambos, entrevistador € informante.

A todos os pacientes que foram convidados a participar da pesquisa qualitativa,
explicava-se que seu nome havia sido selecionado pelo namero do questiondrio de
Qualidade de Vida que anteriormente tinha respondido.

As entrevistas foram realizadas no ambulatério do CPN — HC. Antes do inicio
de cada entrevista, foi esclarecido ao informante sobre o carater confidencial e
exclusivo para a pesquisa das informagdes que seriam anotadas no decorrer dela. Em
todas procedeu-se ao registro em fichas individuais.

No micio de cada entrevista, utilizado também como momento de rapport, as
perguntas versavam sobre os dados de censo indicados para delinear o conjunto de
caracteristicas socioecondmicas do individuo, além de possibilitar uma identificagdo
preliminar do sujeito, tais como: nome, idade, sexo, religido, nacionalidade,
procedéncia, raga, estado civil, escolaridade, ocupagdo, renda, autonomia financeira,
circunstincias habitacionais, nimero de pessoas na familia (anexo 4).

Na seqiiéncia era solicitado que o entrevistado reconstituisse a historia da
doenga e da sua vida, ou seja, que discorresse livremente sobre como era sua vida antes

do aparecimento da doenga, sobre o periodo de tratamento até o transplante renal e
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retird-lo da diregéo de discurso exploratorio escolhido por ele, mas incitando-o a falar

mais, algumas perguntas pontuais dirigiram a entrevista, tais como:

Como era sua vida antes do aparecimento da doenga?

Como descobriu a doenga?

Como foi a deciséo e processo de transplante?

Como tem sido a vida depois do transplante?

Sua vida social: relagio com a familia, vizinhos, amigos nio
transplantados, vinculo com outros transplantados.

Situag@o profissional.

Imagem que faz de si mesmo.

Depois de trés entrevistas, nas quais a Dialise apareceu como um fator de

extrema importincia para vida dos entrevistados, figurando como a porta de entrada na

doenga, foram adicionadas no roteiro perguntas sobre a Dialise:

Por qual ou quais dialises passou?
Como reagiu a elas?
Houve alguma intercorréncia durante as sessGes de dialise?

Fez vinculos sociais com outros pacientes também em dialises?

Todos os registros das entrevistas foram transcritos no mesmo dia da

entrevista, mas, apesar do esfor¢o de anotar as proprias palavras e desenvolvimento da

fala do entrevistado, algumas lacunas se apresentaram. Entdo os treinos em atengdo

flutuante da pesquisadora vinham ao seu auxilio pois, mesmo se utilizar as propnas

palavras do entrevistado, foi possivel lembrar os pontos de associagdo feitos por eles no

momento da fala.

Em alguns poucos casos, os pacientes ja haviam sido atendidos pela

pesquisadora, na fun¢do de psicologa, em algum momento durante o internamento ou

em ambulatorio. No entanto, o procedimento de investigacdo ndo foi alterado, a

consigna manteve-se igual para todos. Alguns repetiam o relato de sua histéria, outros,
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algumas vezes, falavam supondo a lembranga da pesquisadora sobre o que haviam dito
na ocasido anterior; neste caso solicitava-se que ficassem & vontade para repetir o
relato. Em todos os casos de atendimentos anteriores, a pesquisadora teve lembranga
das consultas, e estas, quais juntamente com as anotagdes da época no prontuario,
foram colocadas em anexo na transcri¢do da atual entrevista.

Considera-se importante abrir um paréntese, pois um dos pontos apontados por
THIOLLENT (1985, p.94) como um problema tedrico na utilizagdo de técnicas
advindas da psicanalise, defendidos pelos artigos de G. Michelat ¢ J. Maitre, seria a que
a posicdo destes autores “pressupdem, igualmente, que o uso da técnica analitica possa
ser util a problematizagdo do relacionamento pesquisador/entrevistado no contexto da
investigacdo sociologica, independentemente do fato que a técnica analitica tem uma
finalidade terapéutica e que a investigagdo socioldgica é em geral desprovida de toda
dimensdo terap€utica”. Nesta experiéncia de pesquisa qualitativa em ciéncias sociais,
pode-se relatar como feedback que o problema ndo estd no fato de o socidlogo
“capturar” os entrevistados, mas que, ao ser escutado por alguém, mais do que alivio e
conforto, pode desencadear uma demanda de tratamento. A partir das entrevistas desta
pesquisa, trés pessoas procuraram atendimento psicoldgico no ambulatério € uma
buscou psicoterapia na sua cidade, mas vale ressaltar que a situag@o transferencial ja
estava colocada pela posi¢do da pesquisadora como membro da equipe do Servigo de
Nefrologia do HC.

Ao total, a amostra deste trabalho foi composta por 22 pacientes. Disse-se no
inicio que a expectativa era de uma amostra de 20 pacientes, houve dois excedentes em
razdo de terem solicitado a entrevista, eles souberam que algumas pessoas estavam
sendo chamadas para a entrevista € procuraram o CPN - HC apresentando sua
disponibilidade.

Realizadas as transcrigdes, os textos depois de lidos e relidos, foram
decompostos em unidades de significagdo que foram classificadas por meio de um

sistema de categorias definidas a posteriori. Apesar de este método possibilitar a
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quantificagio das freqiiéncias a cada uma das categorias, estas ndo foram tomadas
como valor estatistico, mas como um valor indicativo, pois “se se admite que existem
mecanismos de bloqueio, de censura, ao nivel da expressdo individual, devido ou ndo
aos mecanismos do inconsciente, € verossimil que elementos de informagdo
importantes s6 aparecerdo talvez de maneira fugidia e velada” (MICHELAT, 1985, p.
202), ou seja, quanto mais fraca ¢ a probabilidade de ocorréncia de um tema, maior € a
quantidade de informacdo que ele traz.

Essa importancia do detalhe é fundamental, mas sua interpretagdo deve ser
tomada em fungdo do contexto. E o conteiido manifesto que é classificado em
categorias, o conteido latente pode revelar-se segundo os temas da analise e ndo deve
ser 1solado em fung¢do da impossibilidade de classifica-lo nas categorias definidas,
nem tampouco desconsiderar que determinado tema pode fazer referéncia a relagio
de duas categorias.

Neste sentido, justifica-se a estratégia de retardamento da categorizag@o, ndo se
trabalha sob uma grade classificatoria preestabelecida, na qual seria preciso situar os
elementos manifestos do material, mas se ¢ impregnado por um discurso cujas
articulagGes latentes aparecerdo gracas ao carater progressivo e tateante da
categoriza¢do. Evita-se, assim, a imposi¢do ao pesquisado das ideologias de seus
discursos e se possibilita um controle da validade e fidelidade dos resultados obtidos.

Segundo BARDIN (1991), a analise de contetdo ¢ um método de investigacdo
e de analise que tem por finalidade a descri¢do objetiva, sistematica e qualitativa do
conteido manifesto da comunicacdo; para sua realiza¢do, devem ser seguidas as
seguintes etapas:

1 — Organizagdo da analise — consiste numa pré-analise; tem por objetivo a
organizac¢io do material e a leitura flutuante e ingénua do texto.

2 - Codifica¢do — nesta etapa os resultados brutos s3o agrupados em umdades,
o que permite uma descricdo exata das caracteristicas pertinentes ao conteudo €

conseqiiente defini¢io das unidades de analise, ou de registro.
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3 — Categorizagdo — seu objetivo é fornecer uma condensagio ou representacdo
simplificada dos dados brutos.

Posteriormente, realiza-se a interpretagio. Isto quer dizer: ir além e buscar uma
compreensdo mais profunda do conteido das mensagens, dando significado a uma
interpretagdo. Esta etapa permite um exercicio de interpretagdo, tanto dos conteados

manifestos como dos latentes, sendo ocultos conscientes ou inconscientes.

3.2.1. RESULTADOS DAS ENTREVISTAS

Apresentam-se a seguir as caracteristicas gerais dos pacientes que participaram
das entrevistas ndo diretivas.

Realizou-se entrevista com 22 pacientes, 14 do sexo masculino ¢ 8 do sexo
feminino, com idade entre 25 e 57 anos. Observou-se que tal como o resultado do perfil
dos pacientes que responderam ao questionario de qualidade de vida, a maior parte,
72%, ¢ casada ¢ se manteve o predominio de baixo nivel de escolaridade, 68% deles

nio passaram do 1° grau (tabela 5).

TABELA 5 - CARACTERISTICAS GERAIS DOS
INFORMANTES DAS ENTREVISTAS - 2000.

Média 38,68
Idade Maxima 57
Minima 25
Sexo Feminino 8
Masculino 14
Escolaridade  1° Grau incompleto 8
1° Grau 7
2° Grau 4
Superior 3
Estado Civil Solteiro 5
Casado 16
Separado 1

FONTE: Pesquisa de Campo



57

O grafico 1 demontra que a grande maioria dos pacientes ndo permanece muito
tempo em dialises. O tempo do tratamento dialitico variou em menos de um ano até 5
anos, sendo que 41% dos entrevistados ndo chegaram a completar um ano de dialise

antes do transplante. O tempo de transplante variou entre menos de um ano até 18 anos.

GRAFICO 1 - DISTRIBUICAO DOS PACIENTES POR TEMPO DE DIALISE E POR
TEMPO DE TRANSPLANTE - 2000.

E Transplante
M Dialise

|
E

O = NWPEVONO®OO

4 anos
5 anos

7 anos

8 anos
13 anos =
16 anos

17 anos

18 anos [

o
c
o
-
(7]
o
c
o
(S

FONTE: Pesquisa de Campo

O grafico 2, mostra que a grande maioria dos pacientes teve seu transplante com

orgdo de doador vivo, sendo que os irmdos compdem a maior faixa de doadores.

GRAFICO 2 - DEMOSTRATIVOS PERCENTUAL DA ORIGEM DOS DOADORES - 2000
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FONTE: Pesquisa de Campo
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Para a construgdo das categorias fez-se necessaria uma analise de temas

relevantes que tiveram convergéncias nas descri¢des individuais.

1.  Categorna: Sentimento de Normalidade

Esta categoria refere-se aos significados que os informantes consideram como

condi¢do para o sentimento, estatuto de normalidade.

l.a - Ser igual:

Nesta subcategoria sdo consideradas verbalizagdes que traduzam a condigdo de

normalidade ao fato de sentir-se igual as outras pessoas, saudavel.

L.b - Ser feliz
Esta subcategoria engloba as verbalizacbes que refiram a condicdo de
normalidade equivalente a possibilidade de sentir-se feliz, ter alegria de viver, sentir-se

tranqiiilo sem intercorréncias constantes.

1.c — Sempre foi doente
Esta subcategoria considera as verbalizagdes que refiram que ndo sabem o que

€ o sentimento de normalidade porque sempre conviveram com problemas de saude.

1.d — Poder trabalhar
Esta subcategoria engloba as verbalizagbes que refiram que a condigdo de

normalidade € vinculada a condi¢do de poder trabalhar, ser produtivo no auxilio ou no

sustento da familia.
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GRAFICO 3 - SIGNIFICADOS ATRIBUIDOS AO SENTIMENTO DE NORMALIDADE - 2000
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FONTE: Pesquisa de Campo

2.  Categoria: Significado da Doenga
Nesta categoria sdo registradas as verbalizagdes que traduzam o significado
que os informantes referiram a mudanga em seu modo de pensar quando descobriram

ser portadores de uma doenga.

2.a — Perdas no corpo

Esta subcategoria refere-se as verbalizagdes que traduzam o sentimento de que
seu corpo ndo ¢ mais 0 mesmo de antigamente, o funcionamento do seu corpo esta
alterado.

2.b — Desdnimo

Neste item foram registradas verbalizagGes que expressaram sentimento de

auséncia de animo dos informantes ao saberem que tinham uma doenga.

2.c — Preconceito
Esta subcategoria estd relacionada as verbaliza¢gdes dos informantes que

sentiram o estigma pelo fato de estarem doentes.
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2.d - Perda da vida
Esta subcategoria considera verbaliza¢des dos informantes que denotem que a

doenga trouxe o sentimento e a preocupagdo com a possibilidade da morte.

2.e — Desafio para viver
Nesta subcategoria sdo considerados as verbalizagdes dos informantes que

referiam que a doenca era mais um desafio da vida para eles.

3.  Categoria: Reagdo ao Diagnoéstico
Serdo registradas nesta categoria somente as reagdes que o informante referiu a

partir do diagnostico da insuficiéncia renal cronica.

GRAFICO 4 - DISTRIBUICAO DE SIGNIFICADOS ATRIBUIDOS A SITUACAO DE DOENCA - 2000
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FONTE: Pesquisa de Campo

3.a— Nao aceita¢do
Sdo subcategoria sdo consideradas as manifestagdes que se referiram a ndo

aceita¢do do diagnostico.

3.b - Surpresa
Esta subcategoria refere-se as verbalizagdes relacionadas a perplexidade do

participante diante do diagnodstico da insuficiéncia renal cronica.
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3.c — Aceitagdo
Nesta subcategoria foram consideradas as respostas dos informantes que se

referiam a doenga como uma algo da vida, que ndo entraram em desespero.

4.  Categoria: Reagdo ao Tratamento — Dialises
Esta categoria refere-se as verbalizagdes sobre os sentimentos experienciados
diante da necessidade dos procedimentos cirargicos preparatorios e da experiéncia em

si das dialises.

GRAFICO 5 - REACAO AO DIAGNOSTICO DA INSUFICIENCIA RENAL CRONICA - 2000
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FONTE: Pesquisa de Campo

4.a — Dificuldades na didlise
Esta subcategoria engloba as verbalizagdes que tratam do sofrimento na
preparagdo em seu corpo para a realizagdo do acesso para a dialise, a rotina do

tratamento, a dependéncia da maquina e as intercorréncias de mal-estar durante e apos

a dialise.

4.b — Submissdo

Nesta subcategoria sdo consideradas verbalizagGes referentes a sujei¢do ou a

obediéncia ao tratamento médico.
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4.c — Vontade de morrer

Nesta subcategoria sdo classificadas expressdes de sentimentos de total

desanimo em que a morte era a unica saida.

4.d — Medo de Morrer

A subcategonia engloba o sentimento de estar sO € sem amparo ante a

possibilidade de ter o mesmo fim de alguns colegas.

4.e — Passava bem
Neste item foram registradas verbalizagdes dos informantes que ndo

expressaram sentimentos negativos ou desagradaveis na dialise.

GRAFICO 6 - REACOES EXPRESSADAS DIANTE DA NECESSIDADE DE DIALISE - 2000
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5.  Categoria: Significado do Transplante

Esta categoria considera conteudos referentes ao significado do transplante.

5.a — Familia se mobilizou
Esta subcategoria refere-se as verbalizagdes que mostraram que a familia foi a

incentivadora e se mobilizou para a realizagdo do transplante.
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5.b - Divida
Refere-se a verbalizagdo dos informantes que desejavam o transplante, mas

tinham como significado que estariam com uma divida eterna.

5.c — Afastamento da morte

Sao registradas nesta categoria somente as reagdes em que o informante referiu

o transplante como a possibilidade de ndo morrer.

6. Categoria: Receptividade ao Doador

Esta categoria esta relacionada a sentimentos, expressos pelo informante sobre

a dinamica de escolha do doador.

GRAFICO 7 - SIGNIFICADOS ATRIBUIDOS AO TRANSPLANTE - 2000
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FONTE: Pesquisa de Campo

6.a - Desejado

Neste item sdo consideradas as manifesta¢Ges que se refiram coincidéncia entre

o doador “escolhido” e o esperado.
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6.b — Possivel
Nesta subcategoria sdo registradas as verbalizagdes que refiram ao doador
como aquele que foi aprovado nos exames de compatibilidade ndo definindo idéias e

sentimentos a respeito.

6.c — Preferia outro doador

Nesta subcategoria sdo classificadas expressdes de sentimentos opostos.

6.d - Preocupagdo com o doador
Nesta subcategoria sdo consideradas verbaliza¢6es que traduziram que a maior

preocupagdo estava em submeter uma pessoa sd a um ato cirirgico.

GRAFICO 8 - EXPRESSAO DE SENTIMENTOS EM RELACAO AO DOADOR - 2000
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FONTE: Pesquisa Qualitativa. 2000.

7. Categoria: Percepgdo da Vida Pos-Transplante
Nesta categoria sdo registradas verbalizagdes que se referem a percepgio

individual sobre como ficou sua vida depois do transplante.



7.a— Livre de compromisso

Nesta subcategoria sdo classificadas expressdes que significaram o

transplante como retorno da liberdade, do tempo, ndo necessitando mais da maquina.

7.b — Modificou a imagem corporal

Esta subcategoria engloba as verbaliza¢des que se refiram as percepgdes de

mudangas na aparéncia fisica.

7.c — Mudou a visdo de mundo

Nesta subcategoria destacam-se as verbalizagdes dos informantes que

manifestaram que depois do transplante melhoram como pessoas.

7.d — Aumentou o dnimo pela vida

Esta subcategoria considera verbalizagdes que denotem sentimentos de

entusiasmo pela vida.

7. — Medo de perder o enxerto

Esta subcategoria esta relacionada a sentimentos, expressos pelo informante,

de constante preocupagdo com a possibilidade da doenga voltar e/ou da morte.

7.f - Vida Normal
Refere-se a verbalizagdo dos informantes que manifestaram que sua vida

voltou ao normal ou quase normal, com exce¢do dos medicamentos.

7.¢ — Vida nova

Neste item estdo as verbalizagdes do significado do transplante como

renascimento.
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7.h — Piorou a vida
Neste item sdo consideradas as manifestagdes que se refiram que o

transplante piorou sua vida.

GRAFICO 9 - PERCEPCAO DA VIDA DEPOIS DA REALIZACAO DO TRANSPLANTE - 2000
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8.  Categorna: Relacionamento Interpessoal no Pos-Transplante
Esta categona refere-se a representagdo do efeito do transplante nos

relacionamentos interpessoais.

8.a — Com colegas da hemodidlise
Nesta subcategoria sdo consideradas verbalizagdes que caracterizam a
permanéncia do vinculo de amizade com os individuos que conheceu na clinica de

hemodialise.

8.b — Com a equipe da hemodidlise
Esta subcategoria considera as verbalizagoes dos informantes que referiam

continuar indo na clinica de hemodialise para visitar os profissionais da equipe.
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8.c — Sente-se diferente
Neste item sdo registradas verbalizagdes da expressdo de sentimentos dos

informantes de se consideram ou serem considerados diferentes das outras pessoas.

8.d — Os outros se preocupam mais
Esta subcategoria esta relacionada a sentimentos de que os familiares e as

demais pessoas depois do transplante aumentaram seus cuidados com ele.

8.e — Aproximou-se mais da familia
Esta subcategoria refere-se as verbalizagdes que relacionam o transplante como

causa de reaproximagdo com sua familia.

8.f — Distanciou-se
Neste item sdo consideradas as manifestagdes que se refiram o transplante

como causa do 1solamento social.

8.g — Ndo mudou
Esta subcategoria refere-se as percep¢des dos informantes que o transplante

ndo mudou seus relacionamentos.

GRAFICO 10 - EXPRESSAO DE RELACIONAMENTO INTERPESSOAL NO POS-TRANSPLANTE - 2000
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9.  Problemas Paralelos a Situagdo do Transplante
Sdo registradas nesta categoria as implica¢des de outros fatores da vida que séo

considerados como dificuldades no cotidiano de suas vidas.

9.a — Relacionamento familiar
Nesta subcategoria sdo registradas as verbalizagbes que se refiram a

dificuldades no relacionamento conjugal e familiar.

9.b — Problemas emocionais
Esta subcategoria engloba as verbalizagbes que se refiram as alteragdes de

humor e dificuldade de ajustamento apds o transplante.

GRAFICO 11 - PROBLEMAS PARALELOS A SITUAGAO DO TRANSPLANTE - 2000
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FONTE: Pesquisa de Campos

10. Representagdo Subjetiva do Transplante
Nesta categoria sdo registradas as verbalizagdes dos informantes que

expressam o significado particular do transplante.
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10.a — Identifica¢do com o doador
Nesta subcategoria serdo consideradas verbalizagdes que traduzam o
sentimento de maior pertenga a familia, de assimilagdo de gostos e comportamentos

parecidos com o doador.

10.b — Sente-se diferente
Esta subcategoria engloba as verbaliza¢gdes que manifestam o sentimento de

estranhamento de si depois do transplante.

10.c — Sente-se doente
Nesta subcategoria sdo consideradas as verbalizagdes que se refiram ao

sentimento de invalidez, significando a baixa valorizagédo de si proprio.

10.d — Sente-se uma nova pessoa
Esta subcategoria registra os conteidos que mostram que o informante

considera que depois do transplante renasceu, € uma nova pessoa.

GRAFICO 12 - REPRESENTAGAO SUBJETIVA DO TRANSPLANTE - 2000
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FONTE: Pesquisa de Campos

Os achados deste estudo sdo estimulantes, na medida em que nos permitem

examina-los de maneira a pensar no grupo de participantes, através de dados
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encontrados, que sdo comuns. Na seqii€ncia comentam-se algumas das reagdes comuns
nesta trajetoria do individuo do diagnéstico ao transplante, posteriormente serdo
analisados os significados particulares atribuidos nesta nova condi¢do de vida € a
possibilidade de resgatar as oportunidades psicossociais no pés-transplante. Para esta
discussdo, buscaremos apoio nas teorias que em seguida apresentaremos, procurando
fundamentar as idéias encontradas a partir da constatagdo de dados, que partem do

contetildo verbalizado pelos informantes nas entrevistas ndo diretivas.
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4. ENTREVISTA: Caminhos para uma Analise Qualitativa

O conjunto de dados — quantitativo e qualitativo — nfo se opde. Ao contrario,
se complementam, pois as realidades abrangidas por eles interagem dinamicamente,
excluindo qualquer dicotomia.

Ndo se trata de negar o quantitativo, sendo de legitimar o lugar que
corresponde ao qualitativo, ndo como forma secundaria ou complementar em relagdo
a0 quantitativo, mas como processo que se legitima em si mesmo ante as exigéncias
concretas da investigacdo e de seus objetos.

Uma das potencialidades do método qualitativo € permitir a construgdo de um
conhecimento diferenciado mediante os sentidos subjetivos diversos, ou seja, 0s
sentidos que se configuram na subjetividade em cada uma das suas formas concretas,
social ou individual (GONZALEZ, 1997, p.11).

Para MINAYO (1999, p.14), “o objeto das Ciéncias Sociais € essencialmente
qualitativo”. Para GONZALEZ (1997, p.177), “a explicagdo dos processos ou
fenOmenos abordados pelas diferentes ci€ncias sociais € necessariamente qualitativo™.
Ambos, num embate com o Positivismo, acreditam que a realidade social é o proprio
dinamismo da vida individual e coletiva com toda a riqueza de significados. Na visao
mdividual, pode-se encontrar o reflexo da dimensdo coletiva, ou seja, reconhecer a
dimensdo subjetiva como um dos elementos dindgmicos constitutivos dos diferentes
processos sociais, cujo curso nio depende apenas da significagdo subjetiva, sendo de
sua integra¢cdo com outros complexos organizados em torno do processo social.

O ser humano é uma realidade objetiva no ambito de uma sociedade e,
portanto, objeto e sujeito nas circunstancias, produto ¢ produtor de condi¢des materiais,
mterlocutor e referente de uma relagdo social. Mas o ser humano é também uma
realidade subjetiva, gerador de uma perspectiva e uma atividade e, portanto, produtor

de uma historia pessoal e social. “Nao existem duas psicologias — individual e social —,
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porque todos os fendmenos humanos sdo, infalivelmente, também sociais e porque o
ser humano € um ser social”.(BLEGER, 1984, p.47)

Para WEBER (1977, p.5), deve-se entender por sociologia: uma ciéncia que
pretende compreender interpretativamente a agio social e assim explica-la casualmente
em seu curso ¢ em seus efeitos. Por “a¢do” entende-se, neste caso, um comportamento
humano sempre que € na medida em que o agente ou os agentes 0 enlacem com um
sentido subjetivo.

Nesse conceito de agdo social Weber objetiva integrar o social e o individual
dentro do contexto de processo da atividade humana, a qual ndo se reduz apenas a fatos
externos, mas vislumbra a possibilidade de compreensido do sentido subjetivo desta
integracdo. A subjetividade individual e a social ndo sdo niveis excludentes entre si,
sendo profundamente inter-relacionados. “A configuracdo subjetiva individual aparece
constituida de formas diversas da subjetividade social, sem a qual os individuos nio
poderiam ser protagonistas dos acontecimentos sociais”.(GONZALEZ, 1997, p. 168)

Ao considerar a subjetividade como uma categoria, o social deixa de ser uma
defini¢do fora do individual, pois ambos se integram em diferentes niveis constitutivos
do subjetivo, seja no individual, seja em forma de subjetividade social. BLEGER
(1984, p.204) afirma que “ndo existe uma personalidade ‘natural’ ou condutas
‘naturais’ e que o que geralmente conhecemos por esses nomes sdo aqueles fenomenos
aos quais estamos mais acostumados porque fazem parte da nossa cultura e de nossa
personalidade”. Assim, a histdria do sujeito psicoldgico € a historia de sua constitui¢do
subjetiva, em cujo curso as experiéncias temporais se reconfiguram permanentemente
no tempo presente € se realizam em uma dimensdo cultural. Assim, a subjetividade se
constitui no curso de sua propria historia, a qual é social por sua natureza, mas
trredutivel a sua origem uma vez que constituida em sua propria dimensao historica.

Dessa maneira, o social se constitui em subjetivo na propria histéria do sujeito
individual e em suas diferentes formas de relagdo e, uma vez constituido, o social se

desenvolve continuamente em seu curso historico, integrando permanentemente 0s
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eventos € as experiéncias da existéncia social do sujeito, dentro do qual o subjetivo
existe em condi¢do de processo que simultaneamente se reafirma e se modifica como
momento da experiéncia do sujeito individual, nunca como resposta pontual e imediata
perante um agente externo.

Esse carater subjetivo, ativo e produtivo do ser humano ndo pode ser eliminado
porque ¢, em si mesmo, um momento configurador da subjetividade social. O momento
comunicativo, interativo, que caracteriza a expressdo das relagdes sociais atuais esta
constituido em uma histéria, que ndo se esgota na historia dessas relagdes, sendo que
implica a historia dos sujeitos destas relages.

Quando se tenta estabelecer as relagdes entre subjetividade individual e a
social, ndo se faz como se fossem duas coisas diferentes, pois na personalidade esta
configurada a subjetividade social de miltiplas formas: pela sua condi¢do de humano
pertencente a determinada cultura, pela sua condigdo de ser social, pela sua condigio
de ser historico, entre outras. Baseado nestas caracteristicas, BLEGER (1984) afirma
que ndo se pode conhecer a condi¢do do ser humano por pura reflexdo, pois seu
conhecimento advém do ambiente social; entretanto, € justamente por esta sua
condi¢do de pensar sobre si mesmo como objeto que ainda lhe possibilita mesmo
fazendo parte da natureza ser independente dela. Desta maneira, “a subjetividade social
e a individual sdo dois niveis de desenvolvimento de um mesmo processo, que resultam
inseparaveis, tanto para o desenvolvimento social como para o
individual”.(GONZALEZ, 1997, p. 172)

Assim, a investigagdo das diferentes configura¢des subjetivas, tanto individuais
como sociais, se apdia na conduta do sujeito, por meio da qual se determinardo aqueles
indicadores que podem dar sentido a sua conduta dentro de um problema concreto a ser
investigado, neste caso o significado da condi¢io de transplantado renal.

Entendendo que toda relagio humana desenvolve um curso particular de

representagdes, crengas € emogdes, que definem o processo interativo, pois a
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mplica¢do dos sujeitos nas relagdes interpessoais € parcial, e, considerando essencial
mvestigar a expressao do sujeito envolvido, optou-se pela entrevista ndo diretiva.

Na entrevista ndo diretiva a conversagdo € iniciada a partir de um tema geral
sem estruturagdo do problema por parte do investigador. E o entrevistado que detém a
atitude de exploragdo a partir da instru¢do, que neste estudo versa sobre a histonia da
sua doenca e da vida depois do transplante renal. A partir da instrugdo inicial, o
entrevistado define como quiser a diregdo do campo a explorar; sem se submeter a uma
estruturagdo prédeterminada, pode abordar tal ou qual tema, voltar atras ou progredir
para outros temas.

THIOLLENT (1985) conceitua a entrevista ndo diretiva como instrumento para
estudo das culturas e subculturas, ou seja, conjunto de valores, normas, representagdes
ou simbolos. Caracteriza-se como uma entrevista de profundidade que facilita a
produgdo de significados carregados de afetividade; o que se pde a luz € a logica
subjacente das associagdes, dando movimento as respostas do entrevistado. Nelas s@o
procurados sintomas dos modelos culturais manifestados pela vivéncia,
progressivamente evidenciados pela revelagdo de uso de esteredtipos e da influéncia dos
grupos aos quais os individuos pertencem ou se referem em fun¢io da sua socializag@o.

Embora a mnvestigagdo sociologica seja, em geral, desprovida de dimensdo
terap€utica, considera-se que a entrevista nio diretiva permite, melhor que outros
métodos, a emergéncia de conteudos socioafetivos profundos, facilitando ao
entrevistado o acesso as informagdes que ndo podem ser atingidas diretamente.
Segundo MICHELAT (1985, p.85), “o que ¢ da ordem afetiva ¢ mais profundo, mais
significativo, mais determinante dos comportamentos do que o que € apenas
intelectualizado.” Para este autor, isto ndo quer dizer que aquilo que ¢ afetivo nio tem
seu correspondente numa expressio intelectualizada, ou ndo tem componente
intelectualizado. Mas o que € apenas intelectualizado, o que nio € assumido

afetivamente pela personalidade tem uma significagdo fraca e uma relagido reduzida

com os comportamentos do individuo.
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Assim, entende-se que os individuos ndo sdo expressdo passiva da sociedade,
da subjetividade social na qual estio inseridos, mas que sua forma ativa de interacdo
pode dar lugar a formas alternativas da constitui¢do da subjetividade social, ¢ estes
mesmos individuos convertem-se em verdadeiros agentes de mudanga do proprio
sistema que os acolhe. A entrevista nio diretiva permite captar as identificagdes através
da fala dos individuos, mediante a superacdo das censuras que nelas se manifestam,
propiciando uma apreensdo da ideologia nas suas dimensdes social e individual, pois
comporta uma apreciagdio da historia de vida do sujeito e suas modalidades de
relacionamento, ajudando-nos a perceber as implicagdes e interligagdes com o relato da
historia da doenga atual.

Quanto a metodologia para realizar a entrevista ndo diretiva, THIOLLENT
(1985), a partir das contribuigdes de L. Kandel, G. Michelat e J. Maitre, reconhece que
a entrevista ndo diretiva pode ser utilizada para dar conta das representa¢des populares
a serem analisadas em termos de modelos culturais, mas adverte para os problemas
epistemologicos que envolvem a psicologia e a sociologia derivados da abordagem de
ndo diretividade, lembrando que existem poucas garantias epistemologicas adequadas
para se evitar o psicologismo.

Essa discussdo ganha corpo quando G. Michelat e J. Maitre propdem como
técnica para a entrevista ndo diretiva um dos instrumentos do método da psicanalise,
a “atencdo flutuante”. Ndo € surpresa que para superar certos inconvenientes €
limitagdes do questionario tradicional, tais como a pobreza dos resultados ou o
fechamento do discurso, os autores citados sugerem uma maior abertura ou liberdade
a ser alcangada pelo uso da entrevista ndo diretiva com referéncia a técnica da

aten¢do flutuante, tendo em vista o que FREUD (1912, p.149) orienta sobre esta aos

seus praticantes:

Consiste simplesmente em nio dirigir o reparo para algo especifico € em manter a mesma
‘atenc@o uniformemente suspensa’ em face de tudo o que se escuta. Desta maneira, poupamos
de esforgo violento nossa atengdo, a qual, de qualquer modo, ndo poderia ser mantida por varias
horas diariamente, € evitamos um perigo que ¢ inseparavel do exercicio da atengdo deliberada.
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Pois assim que alguém deliberadamente concentra bastante a atengdo, comega a selecionar no
matenal que lhe ¢ apresentado; um ponto fixar-se-a em sua mente com clareza particular e
algum outro sera, correspondentemente negligenciado, e, ao fazer essa selegdo, estara seguindo
suas expectativas ou inclinagdes. Isto, contudo, ¢ exatamente o que ndo deve ser feito. Ao
efetuar a selegdo, se seguir suas expectativas, estara arriscando a nunca descobrir nada além do
que ja sabe; e se seguir as inclinagdes, certamente falsificara o que possa perceber.

De modo menos extenso, entende-se por atengdo flutuante o “modo como,
segundo S. Freud, o analista deve escutar o analisado: nio deve privilegiar a priori
qualquer elemento do seu discurso, o que implica que deixe funcionar o mais
livremente possivel a sua propria atividade inconsciente e suspenda as motivagdes que
dingem habitualmente a aten¢do” (LAPLANCHE e PONTALIS, 1986, p. 74)

Entretanto, a regra técnica da atengdo flutuante do praticante € a contrapartida
da regra fundamental da psicanalise, a Associagdo Livre proposta ao analisando. “O
paciente deve exprimir todos os seus pensamentos, idéias, imagens e emogdes, tais
como se apresentem a ele, sem selegdo e restrigdo, mesmo que tais materiais lhe
parecam 1incoerentes, impudicos, impertinentes ou desprovidos de interesse”
(CHEMAMA, 1995, p. 22).

A mengdo da possibilidade do uso deste instrumental técnico provindo da
psicandlise na metodologia da entrevista ndo diretiva sugere diversos problemas
tedricos e epistemologicos apontados por THIOLLENT (1985). Entre eles estdo a
questio da Transferéncia e da Neutralidade, também conceitos fundamentais na
pratica analitica.

A transferéncia em psicanalise pode ser entendida como o “vinculo afetivo
intenso, que se instaura de forma automatica e atual” (CHEMAMA, 1995, p.217), € o
campo da repeticdo inconsciente de prototipos infantis vivida com uma sensagio de
atualidade. O analista recebe do paciente o estatuto de alguém a quem ele pressupde
um saber. Da parte do analista, este sabe que nada mais faz do que se prestar a esse
papel, manejo este que implica a sua posicdo de neutralidade. Para a psicanalise, a

Neutralidade é uma das qualidades que definem a atitude do analista no tratamento: ser
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neutro quanto aos seus valores e ideais, ser neutro quanto as manifestagOes
transferenciais e ser neutro nio privilegiando a priori significagoes.

Nessas recomendagdes, Freud n3o tem como objetivo fazer da psicanalise
apenas um conjunto de técnicas colocadas em ato. Ao praticante ndo basta apenas saber
dos constituintes, € necessario ter conhecimento da clinica, submeter-se & supervisdo e
a um processo de analise, tripé indispensavel para a pratica da psicanalise. Sendo estes
dois ultimos fundamentais para a posi¢do de neutralidade' do praticante, ou seja, para
a sua necessaria posi¢do de sujeito suposto saber. O analista, por sua analise pessoal, €
suposto estar em estado de saber de que sdo tecidas suas relagdes pessoais com os
outros, de modo a ndo vir a interferir com aquilo que esta do lado de seu paciente.
Trata-se, além disso, de uma condi¢io sine qua non, que o analista esteja disponivel e a
escuta de seu paciente.

Sendo assim, sdo pertinentes as questdes levantadas a fim de advertir que um
processo analitico ndo pode ser igualado a uma ou algumas entrevista no diretivas de
uma investigacdo sociologica. Entretanto, sdo técnicas e conceitos validos que podem
ser emprestados do corpo tedrico da psicanalise quando o objetivo é uma investigacdo
qualitativa, que d4 um lugar essencial ao aspecto particular, no processo integral da
constru¢cdo do conhecimento, que tem como seu objeto a subjetividade. O individuo,
como ja foi dito, representa uma unidade complexa por meio da qual aparecem os
elementos constitutivos tanto da subjetividade individual como social, no discurso de
seus significantes.

ELIAS (2000, p.57) afirma a importincia de os pesquisadores aprenderem a
“observar e conceituar sistematicamente o modo como os individuos se agregam, como ¢
por que eles formam entre si uma dada configuragdo ou como e por que as configuragGes

assim formadas se modificam e, em alguns casos, se desenvolvem [grifo meu]”.

30O termo “neutralidade”, talvez, nio tenha sido bem escolhido, pois pode evocar uma atitude de
aparente desapego ou de passividade, como uma forma de acreditar que basta deixar que surjam os sonhos e as
associagOes, sem o analista imiscuir-se neles. Quando se estima com Freud, que o analista deve se manter em
uma certa neutralidade, nfio dirigir seu paciente no caminho que julgaria bom, néo quer dizer que ele néo operou.
Se nio dirige sen paciente, o analista dirige o tratamento. Esta diregdo ética € possivel pela suportabilidade do
analista de manter-se na posigio de sujeito suposto saber, elegida no inicio da analise pela transferéncia.
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Nesse momento, talvez ndo seja necessario discorrer sobre a interessante
discussdo dos paradigmas da ciéncia empreendida por alguns autores, como, por
exemplo, Bachelard, Kunh, Granger e Fourez, mas ¢ necessario ter a lembranga do
impressionante nimero e extensdo dos desacordos expressos existentes entre os
cientistas no que diz respeito a natureza dos métodos e problemas cientificos legitimos.
E, a partir deste contexto, recordar também a crise de paradigmas na sociologia.
ALEXANDER (1987) e IANNI (1995, p.90) sdo leituras fundamentais para entender o
dilema em que se encontra a teoria sociologica, “os conceitos formulados pelos
classicos ja ndo respondem as novas realidades™.

Assim, em consondncia com o movimento de mudanc¢a de paradigmas das
ciéncias naturais, as ciéncias sociais na impossibilidade de explicar tudo, ajustar os
novos fendmenos sociais dentro de antigos modelos, anuncia um modelo de teoria cujo
objeto constitui-se no individuo, no ator social. Considerando ainda que a pratica das
ciéncias sociais esta colocada a tarefa de construir teoricamente uma realidade social
em movimento, formagdo e transformacdo, em que o cientista do conhecimento tem, ao
mesmo tempo, o papel de sujeito e objeto, a ldgica do conhecimento ndo deve ser
encarada como tunica, entendendo que nio existe perenidade em nenhum método ou
teoria, pois freqiientemente estamos nos deparando com o “novo”.

Um outro paralelo que convém estabelecer aqui seria o fato de que toda
pesquisa cientifica ¢ determinada conjuntamente pelo meio ambiente intelectual ou
pela tradigdo da academia na qual o observador € treinado. Compreende-se a partir dai
que o que uma pessoa v€ e ouve depende tanto daquilo que ela olha como daquilo que
sua experiéncia visual e conceitual prévia o ensinou a ver. KUHN (1982), em um de
seus momentos filosdéficos, diz que quanto a uma linguagem de observagio pura, talvez
ainda se chegue a elaborar uma, mas trés séculos apds Descartes, a esperanga de que
i1sso ocorra ainda depende de uma teoria da percep¢do e do espirito, mesmo com o

insuperavel obstaculo de que dois homens com as mesmas impressdes na retina podem

ver coisas diferentes.
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A questdo do quanto vai de subjetivo nas pesquisas permeia todas as ciéncias.
DA MATTA (1978), falando da antropologia, coloca-o como um temor infantil que ¢
tanto maior quanto mais voltado estd o etndlogo para a idealizagdo do rigor nas
disciplinas sociais. E diz: “vestir a capa de etndlogo ¢ aprender a realizar uma dupla
tarefa que pode ser grosseiramente contida nas seguintes formulas: transformar o
exotico no familiar e/ou transformar o familiar em exdtico” (DA MATTA, 1978, p.
28). O que sempre vemos € encontramos pode ser familiar, mas ndo € necessariamente
conhecido e 0 que ndo vemos e encontramos pode ser exdtico, mas até certo ponto
conhecido. Lembra que o processo de descoberta e analise do que ¢ familiar pode
envolver dificuldades diferentes do que em relagdo ao que € exodtico, por isso
transformar o familiar em exoético. Este seria mais um argumento para que o
pesquisador durante a entrevista ndo diretiva suspendesse seus conhecimentos a priori,
pois mesmo com o arcabougo tedrico “ndo significa que conhecemos o ponto de vista e
a visdo de mundo dos diferentes atores em uma situagéo social nem as regras que estdo
por detras dessas interagGes, dando continuidade ao sistema”(VELHO, 1978, p. 40).

Assim, pode-se concluir que a neutralidade € falsa ou inexiste na medida que
qualquer procedimento de investigagdio envolve pressupostos tedrico e praticos
vaniaveis segundo os interesses sociopsico-politicos que estdo em jogo no ato de
conhecer. A condigio de o praticante da psicanalise ter se submetido a um processo de
analise coloca-0 numa situa¢io de ter uma escuta advertida para dirigir o tratamento.
Na investigagdo social pela entrevista ndo diretiva na qual a atengdo flutuante é a
técnica, a escuta ndo tem o objetivo da “cura” pela interpretagéo analitica dos
significantes inconscientes, mas o sentido de outorgar ao informante o estatuto de saber

sobre sua historia, pois, ao falarem, constroem um saber sobre o objeto do qual falam,

dizem mais do que supdem saber. RASIA (1998, p.4) afirma:

Ao escutarmos suas associagdes, muitas vezes solicitadas pelo pesquisador, descobrimos ai nexos,
articulagdes e sentidos que se localizam para além da superficie da consciéncia daquele que fala e
que ao falar mmitas vezes as despreza por ndo encontrar nelas articulagdes logicas que
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correspondam ao plano da razio. E fungio do pesquisador fazer emergir a racionalidade
subjacente a estas enunciagdes € com isso construir um novo dado sobre o objeto.

Ja ndo nos parece tdo importante, depois do exposto acima, empreender uma
discussdo com o artigo de Liliane Kandel, a qual ndo s6 é desfavoravel a utilizagdo da
técnica de atengdo flutuante em investigagdes socioldgicas, como também o é a pratica
de entrevista ndo diretiva, mais precisamente dos instrumentos verbais, utilizados pelas
ciéncias humanas. A favor de que as questOes sociais se tornem objeto de consciéncia,
de agdes e de debates coletivos, KANDEL (1985, p.186), num posicionamento a partir

do pensamento da divisdo social do trabalho, diz:

Que uma acgdo exemplar seja mais eficaz do que trés anos de psicoterapia ou 500 paginas de
relatorio de pesquisa para desvendar o conmjunto de uma situagio ¢ para ‘desbloquear’ a
palavra — ¢ o dominio — dos individuos sobre sua vida, nada tem de novo nem de
surpreendente, mas leva-nos a colocar o problema dos pressupostos — psicologicos,
sociologicos € politicos — determinadas praticas das ciéncias humanas e de sua articulagdo
com 0s movimentos sociais.

Entretanto, nas criticas quanto ao status desigual na situagdo de interacdo entre
entrevistado e entrevistador nas entrevistas ndo diretivas, merece atengdo, para
voltarmos a falar do conceito de transferéncia e a implicagdo deste numa situacdo de
pesquisa. “O fendmeno da transferéncia € constante, onipresente nas relagdes, sejam
elas profissionais, hierarquicas ou amorosas”(CHEMAMA, 1995, p. 217). Todas as
relagGes emocionais de simpatia, amizade, confianga e similares ndo sdo gratuitas,
“acham-se geneticamente vinculadas a sexualidade'®™ (FREUD, 1912, p.140), sio
produtos da rede de significantes constituintes da estrutura subjetiva, ou seja, sdo as
marcas da relagdo do sujeito com o Outro, ou podemos dizer ainda sdo imagos das
experiéncias interpessoais passadas com figuras familiares significativas, que também

podemos chamar de “outro significativo”, tal como BERGER ¢ LUCKMANN (1976) o

'® Na experiéncia e na teoria psicanalitica, “sexualidade” nfio designa apenas as atividades e o prazer que
dependem do funcionamento do aparelho genital, mas toda uma série de excitagdes e de atividades presentes
desde a infancia, que proporcionam um prazer irredutivel a satisfagio de uma necessidade fisiologica
fundamental (respiragio, fome, funcio de excregdo etc.) ¢ que se encontram a titnlo de componentes na chamada
forma normal do amor sexual. (LAPLANCHE ¢ PONTALIS, 1986, p. 619)
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designam, promovendo entdo uma troca especial e especifica entre o sujeito humano e
seu ambiente.

Em todo o caso, pode-se afirmar que a transferéncia ¢ inerente a qualquer
relagdo, a diferenga com o que ocorre em uma analise esta em que numa relagio social
os individuos estdo presos, cada um por seu lado, a sua propria transferéncia, da qual,
com muita freqiiéncia, ndo tém consciéncia, motivo pelo qual ndo é organizado o lugar
de um intérprete, tal como o encarnado pelo analista, na situagdo de um tratamento
analitico. Dito de outra maneira, sdo esses fatores que embasam as preocupagdes
quanto a dificuldade na interagdo numa situa¢do de entrevista ndo diretiva e, mais
amplamente da pesquisa qualitativa. Mas, como disse DA MATTA (1978) trata-se de
uma idealiza¢do do rigor.

Privilegiar a escuta tal como Freud recomenda ndo exclui saber deste ideal,
mas o ivestigador ndo deve tolerar em si mesmo resisténcia alguma que afaste de sua
consciéncia o que o seu inconsciente descobriu, pois de outro modo induzird uma nova
forma de selegdo e deformagdo muito mais prejudicial do que poderia produzir uma
tensdo consciente de sua atengdo. Ou seja, a escuta ndo privilegia, ndo seleciona, ndo
atribui intensidade diferente ao que diz o paciente, o que exige do investigador uma

posigdo ética.
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5. A CARNE TORNA-SE CORPO
5.1. A LINGUAGEM HUMANIZA

Como caracteristica que distingue o homem como impar no meio animal,
merece lugar de destaque a linguagem. Através dela o homem da significado ao mundo
e a si mesmo. Organiza-os, junto e por intermédio dos outros, pois a linguagem sempre
se dirige a alguém. E sempre comunicago e interagio. Com esse duplo sentido de
comunicar e significar, a linguagem tece uma rede de conceitos € interagdes que
propicia sair da ignorancia para o conhecimento, do caos para a ordem. Sua fungdo € ao
mesmo tempo cognitiva e emocional. Ela permite nomear as coisas, conhecé-las e,
deste modo, reduzir a angustia gerada pelo ndo saber, pelo incerto, pelo descontrolado.

O corpo faz parte do universo das coisas a serem nomeadas, a serem
conhecidas e controladas. Quando uma crianga nasce, sua “carne”, seu corpo vai sendo
denominado e significado pela linguagem. Os homens tecem entre si sua rede de
conceitos sobre o corpo, partindo da necessidade béasica de reduzir a angustia,
atribuindo as fungdes corporais € comportando-se conforme tais significados. S3o os
usos que o homem faz do seu corpo.

De acordo com Marcel Mauss, o corpo aprende, e € cada sociedade especifica,
em seus diferentes momentos histéricos € com sua experiéncia acumulada, que o
ensina. E no que ensina o corpo, nele se expressa: no andar, dormir, nadar, nos gestos,
postura das méos, no jeito de olhar. MAUSS (1974, p.212) cita situagdes para
exemplificar este seu pensamento: os polinésios, diz ele, nadam diferente de nos. E
mesmo entre nds, ha diferengas. Antigamente se ensinava a nadar de olhos fechados e
antes de se ensinar a mergulhar se ensinava a nadar. Na geragdo atual, aprende-se a
nadar de olhos abertos, inibindo os medos, familiarizando-se com a agua. Num outro

exemplo diz: os Masai dormem de pé, o que talvez ocasionasse insdnia aos ndo Masai.
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MAUSS (1974, p.218) se prolonga em ilustrar que ¢ a sociedade, dentro de um
contexto cultural, o outro que atende as necessidades da crianga, que ensina 0 COrpo €
nele marca as diferengas que ela reconhece e/ou estabelece: de sexo, de idade, de
hierarquia social. Os corpos expressariam o que a sociedade nos corpos escreve. “Esta
adaptagdo constante a um fim fisico, mecanico, quimico (por exemplo, quando
bebemos) é perseguida em uma série de atos montados, € montados no individuo nfo
simplesmente por ele mesmo, mas por toda a sua educagdo, por toda a sociedade da
qual ele faz parte, no lugar que ele ocupa.”

Assim, o ato de comer e beber, que é em si um ato fisiologico, passa a ser um
ato significativo, que vai determinar o que comer € como comer. Modificagdes
fisiologicas do ato de comer, tal como a anorexia, estario muitas vezes traduzindo este
complexo sistema de significa¢des, denunciando que, além de um corpo biolégico
marcado por costumes culturais, existe um corpo simbolico. Ha uma linguagem do
corpo, o ato de comer pode ser modificado para exprimir sentimento, para “falar”
significativamente, o ndo comer, o emagrecer, por exemplo (anorexia), pode significar
uma necessidade de se “esvaziar’ de determinados sentimentos, ou de se adequar ao
conceito “saude” ou “estética” cunhado pelo grupo social. De qualquer modo, o corpo
estara expressando algo e o fara, muitas vezes a partir de motivagdes inconscientes que
estardo sempre encobrindo, reprimindo algo.

Freud, por sua vez, dizia que existe uma linguagem no corpo, que sdo os
registros da pulsdo que se situam entre 0 organico € o psiquico, € sO se apresentam
mediante representagdes. Freud estabelece o conceito de pulsdo'’ para estabelecer que

o corpo humano ndo responde por uma ordem instintual.

17 Instinto, de acordo com o Dicionario de Psicanalise Larousse, no mundo animal, esquema de
comportamento caracteristico de uma espécie, que varia mnito pouco de um individuo para outro, transmitido
geneticamente e parecendo atender a uma finalidade. Freud utiliza o termo alemio instinkt para designar
“esquemas filogenéticos hereditdrios”, utiliza o termo Trieb, para aquilo que se refere aos processos que tendem a
conservagdo do individuo ou da espécie. Este ultimo termo, também traduzido algumas vezes por “instinto”, é
mais bem traduzido por “pulsio”.

Em 1905 - Trés Ensaios sobre a Teoria da Sexualidade - Freud usa pela primeira vez o termo “Pulsio”, € 0
define como sendo o representante psiquico de uma continua fonte de excitagio proveniente do interior do
organismo. Ao determinar a libido - pulsdo sexual, abandona as vertentes antes colocadas como opostas do
psiquismo ¢ do somatico, pois assinala que qualquer parte do corpo pode ser investida por uma pulsio
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O corpo €, pois, um sistema biologico, todavia sujeito as influéncias sociais €
as representagdes deixadas pelo outro. Comporta-se como uma massa de modelagem a
qual a sociedade imprime formas, possuindo cada uma dessas formas um sentido, um
significado social. As maneiras de lidar com o corpo, os usos que o homem faz dele,
variardo na dependéncia do conjunto dos significados sociais. As expressdes corporais
assumem a forma de uma linguagem que “fala” desses significados. Tal linguagem ¢é
habitualmente arcaica, primitiva, inconsciente revelando contetidos antes latentes que
manifestos e trazendo em sua génese as regras € normas que a sociedade cunhou. Tece-
se uma rede de significagdes e interagdes de normas e valores que constituem em si a
base ou estrutura da sociedade. E neste sentido que o sistema de normas instituem e
convencionam valores € significagdes que possibilitam a comunicac¢do dos individuos e

dos £rupos num terreno comum.

tornando-se, assim, zona erdgena, no sentido de que a qualidade do estimulo tem mais a ver com a sensagio de
prazer do que a natureza da parte do corpo em questdo. Frente a isso, constata a multiplicidade das pulsdes,
suas satisfagGes parciais ¢ a variedade de seus alvos, destinos. A dualidade estaria entre as pulsdes sexuais, que
permitem ao individuo reproduzir-se, e as pulsdes do eu, que permitiriam ao individuo manter-se vivo. Em
1914 - Narcisismo - Freud acaba reformulando a divisdo anterior entre PulsGes sexuais e pulses do eu,
quando admite a existéncia de relagio de amor entre o sujeito € seu proprio €u - 0 eu Como um objeto muito
particular, concluindo entdo que ocorre uma libidinizacdo nas fungdes do eu. Desta maneira, as fungbes de
autoconservagio nio atenderiam somente ao registro da necessidade, mas ao registro do desejo. Assim se o eu
também se torna objeto libidinizado, sexual, acaba por ter que substituir o0 que chamava de pulsdo sexual por
Pulsdo de Objeto, sendo entdo: Pulsdes do Eu e Pulsdes de Objeto. Oposicdo provisoria, pois sendo o eu um
verdadeiro objeto nio se sustenta a diferenca, sendo que ambos - eu e objeto - devem ocupar um mesmo plano
no que diz respeito as pulsées. Em 1915 - Os Instintos e suas Vicissitudes - Pulsio, definida como uma forga
constante, de origem somadtica que representa para 0 psiquico como que uma excitagdo, composta por 4
clementos. A Fonte (Quele) € sempre somatica, procede de qualquer 6rgdo que foi excitado, O Impulso
(Drang) obedece ao principio de constincia, energia pulsional; A Finalidade (Ziel) € a satisfagdo da pulsdo,
tendéncia de alcancar o menor nivel tensional, e o Objeto (Objekt) ¢ qualquer coisa que permita a satisfagio
pulsional. Reafirma a parcialidade da pulsio enquanto satisfagio, pois logo reaparece a tensio e a
multiplicidade de objetos, pois o objeto é sempre inadequado, nunca preenchendo efetivamente a sua fungao.
Afirma que a distingdo entre dois grupos de tais instintos primordiais: Pulsdes do Eu e Pulsdes Sexuais, ndo
tem status de postulado, mas a considera pertinente pois os dois grupos asseguram a sobrevivéncia, o individuo
é a coisa principal, sendo a sexualidade uma das suas atividades e a satisfagio sexual uma de suas
necessidades. Ou seja, o grupo das pulsGes do Eu asseguram a sobrevivéncia do individuo, e o grupo das
pulsbes sexuais asseguram a sobrevivéncia da espécie, ji que indica uma continuidade na produgdo para além
do individuo. Em 1920 - Além do Principio de Prazer, Freud novamente reformula sua teoria frente aos
processos de repeticio e masoquismo. Indaga-se sobre os sonhos de repetigio do tranma de guerra, onde entio
cria o par Pulsdes de Vida e PulsGes de Morte, colocando as pulses sexuais, as do eu e as do objeto sujeitas as
classificagbes de acordo com sua funcio, em um ou outro destes grupos.



5.2. A LINGUAGEM NA CONSTRUCAO DA IDENTIDADE

No século XVI o homem visto pela filosofia nascia como tal e isto lhe bastava
para ser considerado homem, pois ele ja tinha uma natureza humana. A linguagem era
vista como condi¢do inerente ao homem. Condig3o esta, biologica, que The concedia a
capacidade natural para falar.

Ja nos século XIX e XX, o ser humano n3o nasce homem, mas precisa se
estruturar homem, através de uma ordem, seja ela social, simbolica ou cultural.

No micio do século XX, o lingiiista sui¢o Ferdinand SAUSSURE (1995), em
Genebra, movou seu método, destruiu as visGes ortodoxas da filosofia alemi e
constituiu a base de uma abordagem especificamente operatdria no campo lingiiistico.
Além disso, a visdo original assim trazida a lingiiistica propagou-se a outros setores
das ciéncias humanas, abrindo novos horizontes excepcionalmente fecundos. Colocou
a base para uma nova teoria, ndo s para lingiiistica, mas também para a antropologia
e a sociologia.

A linguagem, entdo, ndo € mais vista como um processo psicoldgico, mas sim
como condi¢do de constituigio do ser humano. E preciso que o homem tenha esta
constitui¢do de linguagem, de simbolico, para que este se intitule homem.

Saussure diz que a palavra ndo precisa da concretude da coisa. Ela existe por si
s0, fundando, assim, uma autonomia da palavra em rela¢do a coisa, transformando-a
numa estrutura independente que ele chama de signo. E independente porque no € a
coisa (objeto) que suscita nomeagao, € sim € esta estrutura (signo) que nomeia € cria o
objeto. Ex.: Arvore é chamada assim, ndo por relagdo onomatopéica ou por qualquer
outro tipo de associagdo, é simples e arbitrariamente, arvore. A palavra arvore ndo tem
nada haver com a coisa arvore ou mesmo com a idéia da coisa arvore (o que Saussure
chama de significado). A coisa ndo interessa, a arvore em si ndo interessa, pois € para

1SS0 que serve a estrutura signea, para produzir significagdes da coisa € nomea-la, ou

seja, dar-lhe um conceito.
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SAUSSURE (1995, p.82) diz que o signo ¢ imutavel, constatando que a lingua
¢ produto de fatores historicos, e passa de geragdo para geragdo, sem questionamentos.
Portanto, 0 sujeito ja nasce inserido num contexto onde, em grande parte, apenas
reproduz o que ja esta instituido. N3o tem consciéncia das leis da lingua. ele demonstra
que semelhangas lingiiisticas ndo necessariamente surgem de empréstimo direto de
outras culturas, na medida em que a idéia estrutural da lingua revelara propriedades
radicalmente novas, “todo meio de expressdo aceito numa sociedade repousa em
principio num habito coletivo, ou 0 que vem a dar na mesma, na convengdo”.

Saussure rejeita a concepgdo positivista da linguagem como uma
correspondéncia simples do mundo fisico. Palavras, diz ele, existem principalmente em
relagdo a um outro, antes de elas existirem em relagdo a um objeto. E a relagdo de sinal
para o codigo de significagio que outorga significado, em lugar de uma
correspondéncia simples com um objeto externo.

A linguagem simbdlica humana apresenta, portanto, caracteristicas irredutiveis.
“O simbolo tem como caracteristica ndo ser jamais completamente arbitrario; ele ndo
esta vazio, existe um rudimento de vinculo natural entre o significante e o significado.”
(SAUSSURE, 1995, p.182) Assim, o simbolo € relacional, vazio, nio pode ser
decomposto em unidades menores, ndo pode ser destacado da coisa. Enquanto a palavra
destaca-se do objeto ¢ adquire vida independente, liberta, assim, o pensamento da
1magem concreta; gracas a palavra o homem passa do concreto para o abstrato. A palavra
permite evocar as coisas em sua auséncia, ela se transforma num instrumento que
permite manipular as coisas, tudo € nomeado. Pode-se dizer que a palavra € mais que um
meio de comunicagdo entre dois individuos, ela é um instrumento do pensamento.

Na sociologia, Emile DURKHEIM (1973, p.514), tomando este método
mnovador da relagdo linguagem / objeto, sugere uma teoria altenativa. Uma teoria
funcionalista que tornava possivel olhar para os rituais, os tabus e as tradigdes das
sociedades primitivas sem tentar ver neles julgamentos. Ao contrario, era possivel

olhar para tais instituicdes do ponto de vista de sua funcionalidade para aquelas
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sociedades. Diz ele: “as representagdes religiosas sdo representagdes coletivas que
exprimem realidades coletivas; os ritos s30 maneiras de agir que nascem no seio dos
grupos reunidos e que sdo destinados a suscitar, a manter ou a refazer certos estados
mentais desses grupos”. Assim, ele articula o conhecimento da realidade social no
campo do simbdlico, no espago das representagdes sobre o dizer e o fazer social,
produtos do pensamento coletivo.

Para DURKHEIM (1973, p.518), o homem € duplo: individual e coletivo.
Entretanto, ndo postula pela oposi¢do entre individuo e sociedade. Compreende que
sendo as subjetividades construidas socialmente, é¢ o proprio individuo que passa a
identificar-se e a desejar o que a sociedade valoriza. Os conhecimentos racionais,
l6gicos, e as manifestagdes afetivas sdo gerais porque sdo coletivos. Por isso, a razio -
que ndo pode ser considerada universal ou abstrata, porque ¢ sempre relativa aos
grupos — “tem o poder de ultrapassara capacidade dos conhecimentos empiricos” € se
mmpoe definindo e orientando representagdes € guiando as condutas, sendo, portanto,
motivadora de agoes.

Para DURKHEIM (1966, p.98), a realidade social é coercitiva, impde-se ao
individuo, ela exterior e independente do individuo. No momento do nascimento, a
crianga esta obriatoriamente ligada a determinado povo™.

A realidade social se forma a partir da conjugacdo de varios sujeitos historicos,
interagindo sob determinadas circunstincias, em que o individuo ¢ um sistema de
instintos que tende & desagregagdo quando sua energia ndo esta subordinada a uma
ordem normativa especifica, sendo a socializa¢do o processo que realiza em nos o ideal
pedagogico da nossa sociedade. “As representagles, as emogles, as tendéncias
coletivas ndo tém por causas geradoras determinados estados da consciéncia dos
individuos, mas sim as condi¢Ges em que se encontra o corpo social em seu conjunto.”

Na antropologia, LEVI-STRAUSS (1975, p.316) percebeu que a teoria de
Saussure significava que era possivel ir mais adiante que o funcionalismo de

Durkheim. Nio sO a linguagem, mas a cultura poderia ser olhada como um cédigo
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significante de acordo com o postulado de Saussure. A teoria funcionalista possibilitou
isolar instituigdes particulares € tentar achar comparagdes entre aquelas e as
instituicdes modernas'®. Mas isto significou também que outras culturas foram vistas a
partir de s1 mesmas, sem a aplicagdo de um modelo externo. Também possibilitou uma
compreensdo mais completa, olhando o codigo cultural inteiro de uma cultura, o modo
que suas diferentes tradigdes e tabus interagem e se apdiam no outro. “A nog¢do de
estrutura social ndo se refere a realidade empirica... As relagdes sociais sdo a matéria-
prima empregada para a construgdo dos modelos que tornam manifesta a propria
estrutura social.” Assim, se a estrutura ndo se confunde com a organizag¢do empirica,
tampouco € a construgdo formal, seu tipo de existéncia é o mesmo que o da lingua, ¢
algo que esta presente apenas nos seus efeitos, determina seus efeitos na realidade, mas
sO existe neles.

Dessa maneira, pode-se dizer que o homem vive num meio artificial de
simbolos, ndo reage diretamente as coisas, mas as idéias que ele tem sobre as coisas,
nio pode perceber nada sendo através da interposi¢do deste meio simbodlico que o
afasta da realidade fisica.

A sociedade €, portanto, uma “constru¢do” do pensamento. As relagdes sociais
envolvem crengas, valores, expectativas tanto no espago e no tempo. Esses sistemas de
representagdes e sua logica sdo introjetados pela educagdo nos individuos de forma a
fixar as similitudes essenciais que a vida coletiva supde, garantindo, dessa maneira, para
o sistema social, uma certa homogeneidade. Estas representagdes coletivas constituem-se
em verdadeiras institui¢des fixadas no individuo pelo processo de socializagio.

Para Freud, a racionalidade social, e¢ também cientifica, se faz pelo
recalcamento das pulsdes, e estas configuram representagdes de desejos. O homem
aprende a renunciar ao prazer momentineo, incerto e destrutivo, substituindo-o pelo

prazer adiado, restringido e garantido socialmente.

¥ Umdo exemplo de comparagio € a Feitigaria de Azande, a “sua versdo” da medicina. (LEVI-STRAUSS,
1975).
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Como os antropologos, Freud trabatha com a perspectiva de que é necessaria
para a socializag@o a submissdo a todo tipo de representa¢do coletiva, tais como mitos,
religido e leis. A socializagdo, entdo, € 0 processo por meio do qual uma crianga se torna
membro da sociedade. Uma pessoa pode ser considerada socializada quando abre mio de
sua autonomia fisiologica em favor do controle social e quando se comporta, a maior
parte do tempo, como as outras pessoas, seguindo normas culturalmente estabelecidas.

Entendendo que nds precisamos interpretar interpretacdes mais que interpretar
coisas, a linguagem pode ser vista como algo mais que um ato lingiiistico e expressdo
vocal. E um conjunto de palavras que adquire significado pelo desenvolvimento inato
das estruturas gramaticais. E, também, a principal ferramenta que temos para construir,
manter e transformar nosso mundo social € nossa identidade individual. Assim, a
linguagem “é o mais importante sistema de sinais da sociedade humana” (BERGER e
LUCKMANN, 1976, p.56).

De acordo com a Sociologia Construtivista, a realidade é construida
socialmente. As condig¢des nas quais o mundo é compreendido sdo artefatos sociais,
produtos de intercimbios historicamente situados entre pessoas. O processo de
entender ndo € dirigido automaticamente pela for¢a da natureza, mas ¢ o resultado de
um ativo, empreendimento de cooperagdo entre as pessoas, “a linguagem possui uma
qualidade inerente de reciprocidade que a distingue de qualquer outro sistema de
sinais” (BERGER e LUCKMANN, 1976, p.58).

Na obra de Berger € Luckmann "A Construgio Social da Realidade”, conecta-
se diretamente com a pergunta pelas institui¢des, normas € conceitos importantes para
todas as teorias sociologicas. Propoem um entendimento da vida social como um
sistema de cenarios em que os sujeitos conhecem uma “realidade” e que, ao reconhecé-
la, realizam-na. Assim, a realidade é subjetiva.

A socializagdo, segundo BERGER ¢ LUCKMANN (1976, p.174), ¢ um

processo ontogenético, que envolve dois subtipos: socializagdo primaria e socializagdo
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secundaria.” Os autores entendem a sociedade como um processo dialético, composto
de trés momentos: exterioriza¢do, objetiva¢do e interiorizagdo, sendo esta ultima o
ponto inicial deste processo. “A interiorizagdo neste sentido geral constitui a base
primeiramente da compreensdo de nossos semelhantes e, em segundo lugar, da
apreensdo do mundo como realidade social dotada de sentido”. Somente depois de ter
realizado este grau de interiorizag@o € que o individuo se torna membro da sociedade, e
a interiorizagdo sé se realiza quando ha identificac3o.

Na socializagdo primaria a crianga interioriza uma realidade apreendida como
inevitavel; mediante a identificagdo assume o mundo dos outros significativos,” que via
de regra sdo seus pais, tornando estes seus mediadores da realidade. Para BERGER e
LUCKMANN (1976, p180): “na socializagdo ndo ha problema de identificagdo. Nao ha
escolha dos outros significativos. Temos de nos arranjar com os pais que o destino nos
dew.” O carater de fragilidade bioldgica do ser humano no momento de seu nascimento
outorga grande poder aos adultos, a crian¢a ndo tem escolha ao selecionar seus outros
significativos, estes lhe sdo impostos, identifica-se automaticamente com eles. “A
crianca ndo interioriza o mundo dos outros que s3o significativos para ele como sendo
um dos muitos mundos possiveis. Interioriza como sendo 0 mundo, o unico mundo
existente e concebivel, 0 mundo fout court”. Sendo assim, este processo de interiorizardo
acarreta a identificacdo subjetiva com a fungdo e suas normas adequadas, € um processo
de moldagem, de configuragdo, pois implica uma seqiiéncia de aprendizado totalmente
definida, que segue ndo apenas as caracteristicas individuais dos outros significativos,
mas também dos contextos sociais a que pertencem esses adultos.

Berger ¢ Luckmann demonstram todo esfor¢o para criar uma teoria que néo

esbarre no psicologismo, ressaltando que os microcosmos em que se desenvolvem as

19 A socializagdo primdria é a primeira socializagio que o individuo experimenta na infancia, e por meio
dela se transforma num membro participante da sociedade; a socializagdo secundaria compreende todos os
processos posteriores, por meio dos quais o individuo € introduzido num mundo social especifico.

% Os autores afirmam que este conceito esta apoiado na teoria de socializagio de Mead. Outros
significativos, s80 as pessoas proximas, com as quais a crianga mantém relagdes emocionais mais intensas e cujas
as atitndes assumem importancia crucial, pois neste primeiro momento eles sdo 0 mundo social da crianga.
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experiéncias da crianga diferem de acordo com 0s microcosmos em que se inserem,

entretanto num trecho extremamente esclarecedor de sua teoria, afirmam que:

A socializagdo primaria implica mais do que o aprendizado puramente cognoscitivo. Ocorre
em circunstancias carregadas de alto grau de emocdo. De fato, ha boas razdes para se
acreditar que sem estas ligagdes emocionais com os outros significativos o processo de
aprendizado seria dificil, quando nio de todo impossivel. A crianga identifica-se com os
outros significativos por uma multiplicidade de modos emocionais. Quaisquer que sejam
estes outros, a interiorizagdo sO se realiza quando ha identificagdo. A crianga absorve os
papéis ¢ as atitudes dos outros significativos, isto €, interioriza-os, tornado-os seus. Por meio
desta identificagdo com os outros significativos a crianga toma-se capaz de identificar a si
mesma, de adquirir uma identidade subjetivamente coerente € plausivel. Em outras palavras,
a personalidade ¢ uma entidade reflexa, que retrata as atitudes tomadas pela primeira vez
pelos outros significativos com relagdo ao individuo, que se torna o que ¢ pela agdo dos
outros para ele significativos. Este processo ndo ¢ unilateral nem mecanicista. Implica uma
dialética entre a identificacdo pelos outros ¢ a auto-identificagdo, entre a identidade
objetivamente atribuida ¢ a identidade subjetivamente apropriada (BERGER e LUCKMANN,
1976, p.176-177).

Nesse sentido, a identificagdo, da crianga com seus outros significativos, s6
ocorrera quando carregada de emogdo, ou seja, o lago emocional é condig¢do sine qua
non para a socializagio primaria.

Para a psicanilise, 0 ser humano também ¢ “um animal social”, porém o
processo de identificagdo ndo € moldagem. A interpretacdo de episddios e a influéncia
dos outros significativos sdo particulares, subjetivas, pois o eu é constituido no campo
da narcizagdo, ou seja, dos registros pulsionais, fundamentalmente imaginarios, em que
a percepgdo escapa, passa pelo filtro da fantasia.

O tom da realidade do conhecimento interiorizado na socializagido primaria é
dado quase automaticamente, mas cria na consciéncia da crianga uma abstragdo
progressiva dos papéis e das atitudes dos outros particulares para os papéis € atitudes
em geral. Ou seja, aquilo que a crianga anteriormente experimentou como algo externo,
agora também pode ser experimentado dentro dela. A crianga interioriza as normas e
proibigdes vindos do exterior, transformando-as em vozes do seu interior. BERGER e

LUCKMANN (1976, p.178, p.185) ilustram com um exemplo: a expressio “mamie



92

esta zangada comigo agora”, progride para “mamde fica zangada comigo foda vez que
eu derramo sopa”. Quando outras pessoas significativas (pai, avo etc.) apdiam a atitude
da mde, a norma ¢ estendida subjetivamente. O passo decisivo ocorre quando a crianga
reconhece que fodos sdo contrarios dela entornar a sopa, € a norma generaliza-se
tomando a expressdo “ndo se deve derramar sopa”, sendo o se parte de uma
generalidade que inclui, em principio, foda a sociedade, na medida em que ¢
significativa para a crianga. De acordo com os autores, na socializagdo primaria o
individuo adquire um “mundo basico”, uma realidade interiorizada, constantemente em
vias de novas interiorizagdes, ou seja, inscrigdes da socializagdo secundaria, que
perante ao ja adquirido serdo geralmente realidades parciais.

Sendo assim, os processos formais da socializagdo secundaria sdo
determinados em suposi¢do de um processo precedente de socializa¢do primaria, isto &,
deve tratar com uma personalidade ja formada e um mundo ja interiorizado. Ndo pode
construir a realidade ex nihilo. Sejam quais forem os novos conteudos que devam agora
ser mteriorizados, precisam de certo modo sobrepor-se a esta realidade ja presente.

Assim, para BERGER ¢ LUCKMANN (1976), o mecanismo fundamental da
socializagdo consiste num processo de interagdo e identificacio com os outros
significativos. Ao desempenhar estes papéis aprende a seguir um padrio de conduta
reiterada, mas & medida que prossegue a socializagdo, a crianga comeca a compreender
que essas atitudes e papéis se ligam a uma realidade muita mais ampla. A crianga passa a
relacionar-se dos outros significativos, para com um outro generalizado, que representa a
sociedade em geral, demonstrando que ¢ capaz de fazer o jogo de diferentes papéis. Em
outras palavras, tanto a socializagdo primaria como a secundaria ligam o individuo as
estruturas complexas da sociedade. E é nesta sociedade que se reconhecera.

Em resumo, primeiro, a pessoa nasce em um mundo social que a precede, o
qual ¢ um produto de seres humanos. Segundo, é por um processo de interagdo com
este mundo que a pessoa aprende a dar significado as experiéncias e articular - pela

linguagem - um senso de ego e condutas de vida que sdo consideradas socialmente e
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culturalmente apropriadas dentro daquele mundo: “o acervo social do conhecimento
inclui o conhecimento de minha situagdo e de meus limites.... A participagdo no acervo
social do conhecimento permite assim a “localiza¢do” dos individuos na sociedade € o
manejo deles de maneira apropriada” (BERGER e LUCKMANN, 1976, p.62),
(diferente seria para o estrangeiro). Ou ainda, “¢ por meio da interiorizagdo das vozes
dos outros que podemos falar a nés mesmos. Se ninguém nos tivesse dirigido uma
mensagem significativa vinda de fora, em nosso interior também reinaria o siléncio. E
sO através dos outros que podemos descobrir-nos a nés mesmos.” (BERGER e
BERGER, 1978, p.209) Neste sentido, a linguagem ndo sé reflete a realidade, mas a
constitui ativamente.

De acordo com essa visdo, as relagbes sociais, que incluem género, classe e
raga, sdo construidas por praticas cotidianas, as quais s3o discursivamente constituidas
pela linguagem. Entdo, em nenhuma linguagem, “significado” e “interpreta¢do” podem
ser fixados; eles sdo cultural e historicamente especificos, logo sujeitos a mudangas.

A linguagem ndo reflete a realidade, mas a constréi ativamente, isto implica
que, com suas figuras, sua gramatica e sua retorica, a linguagem constitui as pessoas €
os objetos em lugar de simplesmente ser um meio de expressdo. Todo significado e
todo conhecimento sdo discursivamente constituidos pela linguagem.

Afinal de contas, a pessoa ndo ¢ arddsia de espago em branco, ndo evolui seu
pensamento por pura abstragdo solitiria, mas herda seus modos de pensamento e
categorias de seus antepassados. Seu intelecto, suas institui¢Ges € seus sentimentos s3o
parte de um vasto tecido social herdado de um passado literalmente imemorial,
esquecido, ou seja, “as idéias corporificadas na institui¢do foram acumuladas durante
um longo periodo de tempo, através de nimeros individuos cujos nomes e rostos
pertencem urremediavelmente ao passado” (BERGER e BERGER, 1978, p.198).

Dessa maneira, fica claro que, em seu nivel mais imediato, a sociedade é um
conjunto de acdes tipificadas, distribuidas por atores também tipificados. A¢des tipicas

e personagens tipicos construiram o fundo do saber comum basico para orientar os
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sujeitos em seu meio social. Sem elas, a sociedade deveria em cada momento voltar a
se fundar.

Enfim, todo este processo culmina na cena da vida cotidiana, é produzida por
um trabalho social de interpretacdo e fixacdo de significagdo (sdo socialmente
produzidas ou institucionalizadas), mas logo é apagada a marca de sua origem, €
advém como “realidade” absoluta e ndo contingente. De realidade produzida (pelo
acordo intersubjetivo que atribui significado as agdes), advém a realidade retificada, a
realidade produzida das instituigdes, se constitui em realidade tal como a realidade
fisica ou “natural”. A vida cotidiana fica marcada como o espago em que as instifui¢es
sociais correspondem ponto por ponto as subjetividades que desempenham. O mundo
estd na ordem: a sociedade se reproduz e o sujeito encontra o sentido, ou ainda a
sociedade se mostra como realidade, no sentido de que cada sujeito encontra seu nome
e seus recorridos biograficos possiveis.

A partir desse pensamento sociologico da possibilidade de criagdo de um
“modelo tipo” para o sujeito, ¢ pertinente lembrar que, para FREUD (1930, p.115), o
homem tem dois impulsos principais: sexualidade e agressdo, que exigem expressdo.
Neste modelo, 0 homem necessita de um alto grau de controle da sociedade e saidas
mstitucionalizadas para os impulsos. Sem eles, de acordo com o modelo freudiano,
viveriamos de forma arriscada, “os relacionamentos ficariam sujeitos a vontade
arbitraria do individuo, 0 que equivale a dizer que o homem fisicamente mais forte
decidiria a respeito deles no sentido de seus proprios interesses e impulsos instintivos”.

Para Freud, ndo ha a possibilidade de uma sociedade livre, onde os individuos
sejam plenamente felizes, ja4 que a formac¢do da sociedade pressupde repressdo,
colocando nos individuos uma espécie de policiamento, o superego', que os pune com
o sentimento de culpa quando estes buscam satisfazer as suas pulsdes, quando buscam
a felicidade. Dessa forma, para Freud, o ser humano estad condenado a infelicidade na

civilizagdo, pois por felicidade ele entende a livre “frui¢do” das energias instintivas.

%! Instancia psiquica, cuja fungdo é julgar o eu.
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De acordo com as condi¢Oes sociais externas da existéncia humana ndo
determinam a atividade psiquica, mas simplesmente dificultam a sua manifestacdo,
coibem a realizagdo das inclinagGes instintivas. Entretanto, essa interpretagdo socio-
psicologica da inter-relagdo entre a natureza humana e a sociedade leva Freud a um
dilema: se, por um lado, a restri¢do e a desisténcia dos instintos sdo uma condi¢do
indispensavel de existéncia da sociedade, da civilizagdo em geral, por outro, considera
a sua satisfagdo livre e plena como condi¢do necessaria da saide psiquica do homem.

Tudo o que o homem construiu - as artes, as ciéncias, suas instituigdes € a
propna civilizagdo - num contexto mais amplo, ndo passa de sublimagdo dos seus
impulsos sexuais € agressivos. Nesse sentido, pode-se afirmar que sem as defesas €
impossivel a civiliza¢do, € que uma sociedade livre e sem necessidade de controle esta
fora de cogitagdo. Porém, tudo isso que estimula o crescimento da civilizagdo trabalha
simultaneamente contra a guerra.

A vida social, segundo Freud, ndo é natural, é uma luta constante e incessante
entre os instintos € a moral, as necessidades biologicas dos individuos e as
necessidades do grupo, da sociedade a que ele pertence. A sociedade assegura um
controle especifico sobre os instintos com a finalidade de tornar possivel a existéncia
de relagdes sociais, estabelece normas e codigos que sdo mediados pela linguagem.

Pode-se entdo dizer que, pela mediacdo da linguagem, ficam ressaltadas a
condi¢do de norma/codigo do fendomeno social e a necessaria articulagio entre
“sociedade” e “sujeito”; “estrutura” e “consciéncia” (coletivo/individuo). Em um ato -
de “fato” ou de “palavra” — o sentido se fixa em uma estrutura de significa¢do, em
codigos. O significado ¢ sempre uma referéncia ao codigo. Em toda agio,
compreensivel, se realizaria a ordem social como a objetividade ou transubjetividade
do codigo, como a lingua traz a fala, ou como a norma traz o fato. Um ato ou um dito
mscreve o sujeito no sistema de instituigdes da sociedade. Lugar em que a
subjetividade atua no cdodigo social: observa-o, escuta-o e o cita. Ao falar, o sujeito fica

nas coordenadas da enunciacdo, como sujeito que fala. Suporte de um nome, de uma
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identidade, que se desprega e se manifesta nos ditos possiveis em seu codigo. Ao falar
ou fazer, reconhece-se a si mesmo como um sujeito singular em um cédigo, que, sem
duvida, é coletivo.

A linguagem, como uso concreto de um sujeito de um cédigo social, tem
necessariamente uma dose de liberdade. Na medida em que a subjetividade pode
inscrever-se € ao mesmo tempo reproduzir-se como alteridade, como “consciéncia”,
entretanto o codigo deve reinar de modo absoluto.

No estatuto antropolédgico, todo codigo que codifica um “sentido” resulta de
uma convengdo. Defini¢do e valorizagdo originada em uma fala que funda a realidade —
que dita normas, que estabelece o comego 0 que em geral define as coisas — institui o
que para a fala cotidiana sera seu codigo. O significado se absolutiza como se estivera
posto pela realidade, entretanto o que se observa é que o ponto de vista tomado como
verdade da realidade s6 € verossimil a partir do ponto de vista do sujeito. Assim, a
simples expressdo “me d4 a impressdo” indica uma relagio do sujeito com suas
observagdes, mais ou menos genéricas ao falar cotidiano, sem davida um resgate de

[{3

um residuo de significacio que pertence exclusivamente ao contexto
particular” (INGRAM, 1987, p.64)

Sem davida, um excesso de ideologia e de obviedade afeta a reprodugdo do
sistema social. A circulagdo do sentido, em sua repeticdo harmonica, ndo basta para
regular a mudanga: continuamente, a sociedade deve investigar-se, ou mesmo abrir-se
aos restos ndo codificados do desejo e interesse da subjetividade, para se propor novos
signos € novos discursos.

O ponto importante, para o presente proposito, é a nogdo de que o pensamento
€ social, é tradicional, ¢ a maioria das categorias, especialmente as que nos
empregamos, € também social, herdada ou tradicional. As condi¢des através das quais
nds pensamos sdo fixadas pela sociedade. Todo esforgo para escapar dessas
convengdes € desses pensamentos € desde sempre sabotado. Considerando que nds

nunca temos um contato imediato com a realidade, tudo que sabemos é socialmente
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transmitido por meio das representagdes dadas pela linguagem. Nos adquirimos muitas
idéias de outros, somos efeitos do discurso € ndo seu criador, ficando ao encargo do

subjetivo os diferentes significados destes signos lingiiisticos.

53 O DISCURSO MEDICO E OS SIGNOS DA DOENCA

O ensino da patologia médica esta edificada sobre a pedra angular da clinica. A
pratica médica ¢ em primeiro lugar classificatéoria: do sintoma ao diagndstico. O
diagndstico permitira fazer entrar cada caso em um quadro preparado de antem&o, onde
se encontrara tudo o que pode oferecer a terapéutica. Deste modo um bom diagnostico,
e sobretudo um diagnostico precoce, permitira uma agéo eficaz. Tudo parece 16gico e,
com certa aparéncia de justica, ¢ impensavel criticar ou colocar em duvida a
necessidade de semelhante procedimento.

Entretanto, nessa determina¢do do ensino da medicina tradicional, € dificil
formular com precisdo os critérios do normal, é muito mais facil expressar os critérios
do patolégico. O que se define como normal é o corpo ou a mente da pessoa que ndo
sofre de nenhum carater patologico, do ponto vista da objetividade da ci€ncia médica.

Para Canguithem, o normal e o patologico sdo dois pilares da medicina. O
normal ndo tem sintoma e ndo ¢ percebido, s6 o patoldgico chama nossa atengio, € por
me10 da doenga que nds consideramos o normal. Entretanto, o patologico esta definido
como uma divergéncia do normal. Assim, o autor coloca que a defini¢do de normal e
patologico depende das circunstincias nas quais eles sdo observados.

O que ¢ entdo normal e quando uma divergéncia dele se transforma em
patologico? Esta importante pergunta foi trabalhada por varios profissionais da
medicina, e as visoes desses médicos foram resumidas em 1943 pelo filosofo e médico
Georges Canguilhem, em seu livro “O Normal e o Patologico”, o qual se dedica a
diferenciar duas modalidades que confluem na idéia de normalidade: a normalidade

como freqii€éncia estatistica ¢ como valor (aquela que se considera social e
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medicamente desejavel). As teorias de Augusto Comte, Claude Bernard € René Leriche
receberam atengdo distinta do autor.

Augusto Comte, influenciado pelo trabalho de Broussais “De [’irritation et la
folie”, dirigiu seu interesse do patologico para o normal, com a finalidade de
determinar especulativamente as leis do normal, entendendo que a identidade do
normal e do patologico é afirmada em proveito do conhecimento do normal. Para
Comte, segundo o entendimento de Canguilhem, o estado patologico ndo difere
radicalmente do estado fisiologico, em relagdo ao qual ele poderia constituir, sobre um
aspecto qualquer, um simples prolongamento, com variagdes, quer superiores, quer
inferiores, peculiares a cada fendmeno do organismo normal, sem jamais poder
produzir fendmenos realmente novos que ndo tivessem de nenhum modo, até certo
ponto, seus analogos puramente fisiologicos.

E importante lembrar dos pilares dessa conceituagio de Comte para entender a
mfluéncia positivista no pensamento de Durkheim. DURKHEIM (1966) trouxe uma
importante contribui¢do a sociologia, especialmente ao considerar a sociedade como
fendmeno sui generis, representativo de uma realidade compacta e externa.
Demonstrou que a realidade da sociedade precede a vida individual, o cultural existe
antes do sujeito, e a partir desta formulagdo tedrico-metodologica desenvolveu seus
conceitos de normalidade e patologia, que serdo vistas mais adiante.

O pensamento de Claude Bernard considerou a medicina como a ciéncia das
doengas e a fisiologia como a ciéncia da vida. Fisiologia e patologia se confundem e
sd0 uma unica ¢ mesma coisa. Toda a doenca tem uma fungdo normal
correspondente. Em sua tese, um sintoma patologico pode traduzir isoladamente, a
hiperatividade de uma fun¢do cujo produto é rigorosamente idéntico ao produto das
mesmas fun¢des nas condigdes ditas normais; mas isso ndo quer dizer que o mal
organico, considerado como outro modo de ser da totalidade funcional, € nio como
uma soma de sintomas, ndo seja para o organismo uma nova forma de se comportar

em relagdo ao meio. Bemnard afirma que a transi¢do de normal para patologico
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procede de um modo continuo e reversivel, por exemplo, o nivel de agucar do sangue,
muda suavemente de normal para hiper ou hipoglicemia. De acordo com
CANGUILHEM (2000, p.79), Bernard afirma que: “No fundo as doengas nada mais
sdo que fendmenos fisiologicos em novas condigdes que € preciso determinar”. O
patologico € expresso como quantitativo.

René Leriche mostrou que, embora o estado normal preceda a doenga, o
conhecimento do normal é ativado por meio da doenga. H4 em nds, a cada instante,
muito mais possibilidades fisioldgicas do que a fisiologia nos faz crer. Mas é preciso
haver a doenga para que elas nos sejam reveladas. Segundo o autor, a satde € o siléncio
dos orgdos, explicando que “o estado de saude, para o individuo, é a inconsciéncia de
seu proprio corpo. Inversamente, tem-se a consciéncia do corpo pela sensagdo dos
limites, das ameagas, dos obstaculos a saude” (CANGUILHEM, 2000, p.67). Ou seja,
ndo seria err6neo interpretar que ¢ justamente no impedimento de determinadas
fungdes que a doenga revela as fungdes normais.

De acordo com as consideragdes de Canguilhem, o normal pode ser definido
qualitativamente, por exemplo, normal é o que é tal como deveria ser, ou
quantitativamente, por exemplo, normal € o que é observado na maioria de casos. Para
a moderna medicina, ambos os conceitos s3o equivalentes. O “normal qualitativo” é
calculado estatisticamente e iguala a média de populagdo que, de acordo com a
epidemiologia, € a melhor estimativa do normal. A epidemiologia considera desvio do
normal como acaso e sem sentido, porque esta trabalha com médias. A experiéncia
clinica por sua vez concebe os desvios da média ndo como fortuitos nem sem sentido,
porque trabalha com casos. Por exemplo, tomando como parimetro o nimero de
pulsacdo observado em um atleta, percebe-se que este diverge significativamente da
média da populagdo e nio € divergéncia fortuita, é produto de uma adaptacio causada
pela propria vontade do atleta.

A epidemiologia tenta eliminar essa dificuldade agrupando os individuos em

classes funcionais, cada qual com sua propria média normal. Isto pode ser apropriado
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para variaveis discretas, contudo falha quando aplicado a vanaveis que mudam
suavemente de modo continuo, por exemplo, a diabetes. Qual ¢ o nivel normal de
agucar no sangue? Uma pergunta aparentemente inocente que estimulou debates entre
bioquimicos e ainda permanece nfo resolvida. Isto ilustra a confusdo conceitual da
epidemiologia. Do ponto de vista clinico a média ndo € normal. O normal s6 ¢
significativo no contexto do individuo.

O conceito “normal” ¢ ambiguo e tem dois significados. Por um lado, descreve
a condigdo do individual, ou o estado dele, enquanto no outro relaciona a qualidade ou
valor deste estado. Devemos entfo reservar a palavra "norma" para o primeiro e aplicar
"normal" quando avaliar a norma. O organismo mantém sua norma ativamente € a
ajusta continuamente. Entre outras coisas, a norma mantém um equilibrio conhecido
como homeostase. Ao contrario do equilibrio de uma reagdo quimica que ¢
passivamente estabelecida, a homeostase ¢ mantida ativamente. Do ponto de vista
filosofico, porque mantém sua norma ativamente, o organismo € normativo, € no pleno
sentido da palavra, Normativo € o que estabelece normas. A homeostase ¢ mantida até
mesmo se o organismo sofrer mudangas manifestas; por exemplo, no crescimento da
crian¢a, quando procede ao crescimento de um estado homeostasico para outro, ou de
uma norma para outra. O “desvio” do organismo de acordo com a norma adotada é
considerado aqui como uma atividade normativa. Esta linha de raciocinio, sobre as
transformag¢des evolutivas do organismo na infincia e na velhice, coincide com a
pergunta de DURKHEIM (1966, p.47): “Teremos de considera-los como doentes, €
ndo admitiremos como tipo saudavel sendo o adulto?”

A Medicina grega considerou o normativo como forga curativa da natureza, ou
“vis medicatrix naturae” (agdo medica natural), que pode ser chamada de “Sabedoria
do Corpo”. A doenca ndo € somente desequilibrio ou desarmonia; ela é também, e
talvez, sobretudo, o esforco que a natureza exerce no homem para obter um novo
equilibrio. Nesta teoria, a doenga é uma reagdo generalizada com intengdo de cura. O

organismo fabrica a doenga para se curar a si proprio. A atividade normativa controla o
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processo curativo no organismo, ¢ CANGUILHEM (2000, p.100, p.112) lembra a frase
de Guyenot que afirma que o organismo “é o primeiro dos médicos”, e prossegue
dizendo que “é a vida em si mesma, e ndo a apreciagdo médica, que faz do normal
biologico um conceito de valor e nio um conceito de realidade estatistica”. Ainda
assim, esta defini¢do do normal est4 incompleta, uma vez que a atividade normativa do
organismo também depende do ambiente. “O ser vivo € o meio, considerados
separadamente, ndo sdo normais, porém € sua relagdo que os torna normais um para o
outro”, desta maneira o normal s6 se expressa como conceito, enquanto for colocado
no nivel relacional.

A atividade normativa é essencial para a sobrevivéncia do organismo num
ambiente hostil. De acordo com a teoria da evolugdo, de geragdo a geragdo os
organismos tornaram-se melhor adaptados em seus ambientes. Os menos adaptados
foram eliminados, sairam deixando para tras os melhores adaptados. Do ponto de vista
da medicina, a ameaga do meio dispara no organismo uma estratégia para livrar-se ou
para reparar esses danos. As estratégias sdo normativas e elas se desenvolveram com a
1dade. De acordo com a Teoria de Darwin, os organismos de hoje sdo equipados com
as melhores estratégias para lidar com a insalubridade, caso contrario eles ndo teriam
sobrevivido. O que leva a afirmagdo que “o meio € normal pelo fato do ser vivo nele
desenvolver melhor sua vida, e nele manter melhor sua propria norma”
(CANGUILHEM, 2000, p.111), ou seja, ¢ em relagdo a espécie de ser vivo que utiliza
0 meio em seu proveito para construir uma condi¢do de normal. Assim, a declaragdo de
que o organismo “é¢ o primeiro entre os médicos” pode ser considerada como um
corolario da teoria de Darwin.

A mteragdo entre um dano e as estratégias protetoras do organismo é
manifestada como doenga. Alguns fendmenos observados na doenga sdo produzidos
pelo dano fisiologico, os restos s3o estratégias mobilizadas pelo organismo que
representa sua normatividade. Durante a transi¢do da satide para a doenga o organismo

ndo ¢ arrastado passivamente pela doenga, escolhe a maioria das suas normas que sdo
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adequadas para as determinadas circunstincias. Algumas fun¢des mudam, enquanto
outras permanecem no seu nivel fisiologico. De acordo com CANGUILHEM (2000,
p.149), para Goldstein, a doenga ndo é somente o desaparecimento de uma ordem
fisiologica, mas o aparecimento de uma nova ordem vital. “A Doenga passa a ser uma
experiéncia de inovagdo positiva do ser vivo e ndo apenas um fato diminutivo ou
multiplicativo. O contetiido do estado patologico ndo pode ser deduzido — exceto pela
diferenca de formato — do conteudo da saude: a doen¢a nido é uma variagdo da
dimensdo de saude; ela é uma nova dimensdo de vida”, neste contexto, mais uma vez
se afirma que o patologico ndo se deduz linearmente do normal.

Um enfarte do miocardio, por exemplo, reduz a capacidade normativa do
paciente, visto que suas atividades sdo reduzidas. O doente ndo ¢ anormal por auséncia
de norma, e sim por incapacidade de ser normativo (caracteristica observada nas crises
agudas). “A Doenga é um modo de vida reduzido, sem generosidade criativa, ja que
desprovida de audacia, mas apesar disso, para o individuo, a doenca ndo deixa de ser
uma vida nova...” (CANGUILHEM, 2000, p.151). Os sintomas patologicos sdo a
expressdo do fato de as relagdes entre organismo e meio terem sido transformadas pela
transformagdo do organismo, e pelo fato de muitas coisas que eram normais para 0O
organismo normal, ndo o serem mais para o organismo modificado.

A normatividade opera na saude e também na doenga. Nas palavras de
CANGUILHEM (2000, p.158): “ser sadio e ser normal ndo sdo fatos totalmente
equivalentes, j& que o patologico é uma espécie de normal. Ser sadio significa ndo
apenas ser normal numa situacdo determinada, mas ser também normativo, nessa
situacdo e em outras situagdes eventuais. O que caracteriza a satide € a possibilidade de
ultrapassar a norma que define o normal...”. O autor considera que a saide é uma
margem de tolerancia as infidelidades do meio. E retomando o conceito da “Sabedoria
do Corpo”, afirma que estar em boa saide € poder cair doente e se recuperar, é um luxo

biolégico. Ao contrario, a caracteristica da doenga consiste numa redu¢do da margem

de tolerancia as infidelidades do meio.
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CANGUILHEM entende que ha uma relatividade da norma e do normal, ou
seja, depois que um ataque de coragdo € curado, 0 organismo cria uma nova norma, €
seu potencial normativo é reduzido. O autor, em consonancia com a defini¢do de
“cura™ dada por Goldstein, afirma que cura “pode ser interpretada como a mutagio de
um arranjo em outro....Ser sadio, é ser capaz de se comportar ordenadamente, € isso
pode ocorrer apesar da impossibilidade de certas realizagdes que antes eram possiveis.
No entanto, a nova saude nio é a mesma que a antiga....€ uma nova norma individual”
(2000, p.156).

O fato bioldgico fundamental, segundo CANGUILHEM (2000, p.165), € que a
vida n3o conhece a reversibilidade®; entretanto, apesar de ndo admitir
restabelecimentos, a vida admite reparagdes que sdo realmente inovagdes fisiologicas,
que poderiam ser chamadas de adaptagdo ativa. Nesta direcdo de pensamento,
acrescenta que a vida tem uma capacidade ilimitada para instituir novas normas
bioldgicas, € s6 se compreende bem que nos meios proprios do homem, o mesmo
homem seja, em momentos diferentes, normal e anormal, tendo os mesmos 6rgios,
caso se compreenda como a vitalidade organica se desenvolve em plasticidade técnica
e em éansia de dominar o meio, “o organismo sadio € caracterizado pela tendéncia a

enfrentar situa¢des novas e instituir novas normas”.

ZJean Clavreul, em seu livro “A Ordem Meédica”, cita o estudo Lévy-Bruhl (1960) sobre as curas obtidas
por meédicos europeus junto aos indigenas da Africa e da América: os indios longe de testemunharem seu
reconhecimento ao médico que acaba de lhes salvar vém, ao contrario, reclamar como uma divida que ele
continue a lhes assegurar um suporte moral e material, e se¢ mostram desconcertados e irritados quando o médico
se recusa. Os médicos ficaram escandalizados que os doentes curados viessem reclamar dinheiro. Lévy-Bruhl,
entdo explica que nio € preciso ver nisso nenhuma ingratidio, mas que a “mentalidade primitiva” dos indigenas
lhes faz crer que sua vida, por ter sido salva pela interven¢do médica, ndo fica menos gravemente ameaga pelos
deménios que ja tentaram perdé-los e que estes, ao contrario, correm o risco de se mostrar tanto mais
ameagadores agora que sua primeira tentativa fracassou. Desta maneira, a protegio do poderoso curandeiro
branco deve se perpetuar. A partir do relato desse fato, o autor interpreta que a questiio que o indigena coloca é: o
médico trazendo a cura, ndo contrai uma divida com aqueles mesmos que ele trata? (CLAVREUL, 1983, p.46).
Talvez, ndo de maneira tio mistica, mas certamente se levarmos em conta as diferentes construgoes subjetivas do
ser humano, encontraremos que para alguns a “cura” de uma doenga nio esta diretamente relacionada com o fato
de a pessoa perceber-se “curada”. Ou seja, ndo necessariamente uma cura fisica implica uma cura simbdlica.

3 A irreversibilidade da vida ¢ um conceito do homem moderno. Para o homem arcaico, em que o mito
€ vivo, o que aconteceu ab origine pode ser repetido através dos ritos. Nesses rituais, 0 mito pode ser dominado,
rememorado ou reatualizado. “Ao viver os mitos sai-se do tempo profano, cronoldgico, ingressando num tempo

qualitativamente diferente, um tempo sagrado, a0 mesmo tempo primordial e indefinidamente recuperavel”
(Eliade, 1991, p.21)
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Além dessa discussdo, sobre as vicissitudes do organmismo ante o conceito de
normalidade CANGUILHEM (2000, p.164) afirma: “O patologico deve ser compreendido
como uma espécie do normal, ja que o anormal ndo ¢ aquilo que ndo ¢ normal, € sim
aquilo que ¢ um normal diferente”. Levanta paralelamente a discussdo da interpretagdo
subjetiva do individuo diante destes conceitos: normal, anormal e patologico.

Em outras palavras, a anomalia é uma variagido individual, uma urregularidade
que escapa das freqiiéncias médias, ndo € um termo normativo ou apreciativo, mas
descritivo. Se esta anomalia se vincula a um sofrimento individual, a um sentimento de
impoténcia e/ou de vida contrariada, entdo e so entdo podera ser considerada como uma
patologia. Entretanto, estes fatos, estes sentimentos ndo sdo registrados nas estatisticas
que estabelecem freqiiéncia e normalidade para determinar desvios da média como
patologia; cria-se a nogdo de norma estabelecendo quadro segundo dados gerais.

A partir disso, a normalidade ndo podera ser definida fora de uma concepg¢do
do organismo e do quadro social no qual se desenvolve. A normalidade ndo pode mais
ser confundida com a perfei¢do. Pode-se pensar que existe uma certa normalidade no
desenvolvimento de seres com malformac¢des ou certas desvantagens parciais, tais
como os surdos € os cegos, que terdio um modo de comportamento que corresponde a
sua imsuficiéncia, mas, por outro lado, existe uma certa normalidade em relagdo aos
costumes sociais.

Em consonédncia com essa idéia relacional, segundo a qual o conceito recebe
sua forma dependendo dos aspectos do social, DOLTO (1992, p.10) ressalta a
mmportincia da interrelagdo, da socializagdo primaria, trabalho de humanizagdo, que
através da linguagem, provera a crianga dos significantes para a estruturagdo da sua
imagem corporal. E a partir da estrutura da imagem do corpo, peculiar a cada um, que
se torna possivel a sustentacdo do esquema corporal, ou seja “a imagem do corpo é a
sintese viva de nossas experiéncias emocionais: inter-humanas®, enquanto “o esquema

corporal é uma realidade de fato, sendo de certa forma nosso viver carnal no contato

com 0 mundo fisico”.
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Pode-se muito bem imaginar um homem com um pulmio artificial ou com
uma bomba cardiaca, com um rim artificial, com ossos de marfim, um homem que
poderia ser considerado como normal em sua eficiéncia se ndo se considerar a
normalidade em relacdo a um valor morfologico padrdo.

Ha uma normalidade na anormalidade: um ser imperfeito pode utilizar o seu
potencial a0 maximo e, poder-se-ia dizer, neste caso, que a normalidade para ele € a
utiliza¢do das deficiéncias com o aumento dos suprimentos. Por outro lado, é evidente
que a nogdo de bem-estar®’ nio é mais suficiente para definir a normalidade. De fato,
ndo ha equivaléncia em estar sadio e ter boa saide”. A nogio de objetivo ou de
subjetivo ndo € suficiente para definir a normalidade. Uma lesdo objetiva pode ser
compensada pelo homem, e sensagdes subjetivas podem nos enganar sobre o real
estado dos nossos orgéos.

A partir dessa discussdo pode-se afirmar que, de acordo com Canguilhem, a
normalidade in abstracto ndo existe, pois ela é, até certo ponto, uma criagdo no quadro
das possibilidades que nos foram dadas e das aquisi¢des que conquistamos; além disso,
a partir de Canguilhem o conceito de normal é um conceito de tipo relacional.

Usando-se critérios biolégicos, a adaptagdo ndo ¢ somente um certo equilibrio,
mas a capacidade de reagdo para readquirir este equilibrio perdido em conseqiiéncia de

2 . . . , . ~ . ~
estresses”®. No sentido psicossocioldgico nio se pode mais conceber que a adaptagdo

** Em se tratando de algumas patologias ou de doengas cronicas, é possivel aventar a hipdtese de que
mais do que “bem-estar”, no sentido apontado pelo conceito de imagem corporal de Dolto, nio ficariamos mais
préximo da normalidade, em seu sentido subjetivo, se faldssemos em “Estar bem™?

# A diferenciagio proposta por Canguilhem de estar sadio e ter boa saiide, ¢ corroborada pela
preocupagdo atual da medicina que visa, por meio das pesquisas de Qualidade de Vida, verificar
multidimensionalmente a percepgao do individuo sobre seu estado clinico

% Um referencial, que nos ajuda a compreender melhor esses processos esta nos estudos desenvolvidos
por Hans SEYLE (1965), endocrinologista, considerado o pioneiro nesta area que definiu o estresses como
qualquer pressio importante a pessoa, podendo ser de origem psicologica ou psicossocial. O estresse é toda a
capacidade de adaptagdo do individuo diante de um novo desafio, toda situagio positiva ou negativa, que deixa o
organismo em tensdo e inquietude, em nivel fisico e/ou psicolégico. E uma reagio emocional, com componentes
psicoldgicos e fisicos, ocorrendo na presenca de qualquer tipo de evento que confunda, amedronte ou excite. As
fontes de estresse sdo internas e externas ao individuo. As internas sdo potentes e de dificil identificagio. Sdo
representadas por caracteristicas psicologicas, como tendéncia a ansiedade, subjetivismo na avaliagio da
realidade, falta de assertividade nas relagOes interpessoais entre outras; As externas s3o mais facilmente
identificadas, como, por exemplo, morte de alguém, separagOes, perda de emprego, doengas na familia,
nascimento de fitho. O organismo tem capacidade de adaptagio apds uma situagdo estressante, mas se esta ocorre

em grande quantidade, em curto espaco de tempo provoca grande gasto de energia adaptativa, podendo acarretar
problemas fisicos e psicologicos.
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seja a simples aceitagdo daquilo que nos € oferecido pelo mundo exterior ou pela
sociedade. A orientagdo apenas conformista com os modelos exteriores encontra-se
ultrapassada ou pelo menos superada por uma referéncia do individuo a si mesmo,
pois, a0 mesmo tempo em que existe uma adaptacdo em relagdo ao mundo exterior,
esta adaptagdo se interioriza e se integra a organizagdo individual. Este ponto se
assemelha com o processo de interiorizagdo descrito por Berger e Luckmann, pois
constitui-se 0 que se poderia chamar um mundo interior, em funcdo do qual o
individuo, sempre continua a se modificar, procura modificar o mundo exterior € se
impor a ele, numa dinidmica fundamental na que consiste em se realizar no mundo e
ndo em se adaptar a ele.

A adaptacdo ndo € acostumar-se ou aclimatar-se, mas um conjunto orientado
de energia para se integrar ou para resistir aos traumatismos sociais € também para
apreender e para desempenhar papéis sociais. Assim, a socializagdo € a aquisi¢do da
atitude para efetuar esfor¢os continuos de adaptagdo social associados a capacidade de
resistir & tensdo do vinculo social. De fato, é impossivel a um individuo normal estar
adaptado a todos os grupos, pela simples razdo de lhe ser impossivel conhecer todas as
regras dos grupos. E por isso que a adaptagdo ndo pode ser considerada como um
critétrio de normalidade, mas como uma nog¢do de adaptabilidade. Na visdo da
psicologia, pode-se afirmar que o individuo normal ndo se adapta completamente
nunca e o psicopata é inadaptavel.

A adaptagdo pode ser a escolha de um nivel ainda que baixo que permita ao
individuo evitar o sofrimento ou a intranqiilidade, tornando-se, porém, anormal
quando as exigéncias exteriores ndo permitirem ao individuo conservar este nivel. Por
outro lado, cada individuo tem capacidades parciais de adaptacdo que lhe permitem
através de determinados tipos de realizagdo evitar o fracasso, apelando para outros
meios, pode assim escolher formas de reagdes evitando descompensagdes. Para saber o
que ¢ uma boa ou uma ma adaptagio, seria preciso abordar o problema dos valores. E

evidente que nas nossas avaliagdes estamos ligados, até certo ponto, a uma nogdo de
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norma, € que a familia ou a sociedade fazem julgamentos de adaptagdo em relagdo a
uma ética ou a modelos morais que variam segundo os enquadramentos sociais €
dependem dos direitos que nos sdo concedidos em uma determinada época.

A normalidade ndo pode ser concebida fora do contexto historico, da propria
historia do individuo e do grupo social no qual a vida se desenrola. Um homem pode ser
considerado sadio ou normal enquanto aquilo que chamamos de gastos energéticos
permanecam de fato como energias”’ formativas, enquanto a agio nfo signifique usura
nem desperdicio, ao passo que aquilo que € considerado ou que € realmente deficitario ¢
assumido por ele e pela sociedade na qual ele vive (JUNG, 1983). Um homem pode ser
considerado normal quando ele vive no mundo em um mecanismo de adaptacdo ativa, e
ndo em uma acomodagdo passiva, ou quando ele supera sua deficiéncia € acomoda seu
organismo, visando a uma assimilagdo ou utilizagdo maximas de suas possibilidades,
sem se desorganizar. A normalidade para o homem € o seu bem-estar ou sua luta dentro
do modelo de sua normalidade, tendo a norma como seu ponto de referéncia.

O problema da normalidade € colocado em relagdo ao problema da saide e da
doenga, sob o ponto de vista socioldgico, por Durkheim, que se atém a demonstrar as
dificuldades para definir o estado mérbido. Entretanto, a normalidade para Canguilhem
ndo tem o mesmo sentido da norma para Durkheim. Para este altimo, o normal
corresponde ao padrdo moral dominante. Para Canguilhem, a normalidade ¢ uma
interpretagdo subjetiva dos fendmenos percebidos pelo individuo em seu corpo. Nesse
sentido, a normalidade difere do conceito de norma, pois nido necessariamente a
normalidade corrresponde a um padrdo social moralmente imposto.

DURKHEIM (1966, p.43) nfluenciado pelo pensamento positivista de Comte

construiu a sua teoria de distingdo entre normalidade e patologia. Toda a linha do

¥ Jung defende seu conceito de energia, como uma operagdo hipotética, tal como os conceitos da fisica,
para afirmar que existe, mesmo que nfo se possa comprovar cientificamente, uma relagéo de equivaléncia entre a
energia fisica ¢ a energia psiquica. A energia, para ele, na experiéncia, ¢ sempre especifica, manifestada no
momento como movimento ¢ forga; virtualmente € situagao, ¢ condigéio. E quando em ato, a energia psiquica se
manifesta nos fendmenos dindmicos da alma, tais como as tendéncias, 0s desvios, o querer, os afetos, a atnagao, a
producdo de trabalho, que sdo justamente forgas psiquicas. Quando virtual, a energia aparece nas aquisigdes,
possibilidades, aptidSes, atitudes, que sdo condigdes.
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pensamento durkheimiano pauta-se na premissa fundamental de que, a partir da
observagdo, a sociedade “confunde duas ordens de fatos muito dessemelhantes em
alguns de seus aspectos: os que s30 como deviam ser, € os que deviam ser diferentes do
que sdo, isto €, os fendmenos normais e os patologicos.”

Essas constata¢bes levam o autor a estabelecer critérios que possam definir os
dois estados e, para isso, utiliza-se da oposig¢do saude-doenga, sobre a qual desenvolve
sua teoria sobre o normal e patoldgico.

O cntério utilizado para a determinagdo da doenga, segundo ele, € o sofrimento
e a dor. Mas ele considera esse critério insuficiente, uma vez que reconhece que
estados de sofrimento, como fome, fadiga e parto, sdo fen6menos normais, puramente
fisiologicos. Outra forma de encarar a doenga seria a da perturbagido da adaptagdo do
organismo ao meio, 0 que para ele seria no minimo duvidoso, pois nesse caso sera
preciso estabelecer principios que definissem que um determinado modo de adaptagdo
¢ mais perfeito do que outro. Esse principio, entretanto, poderia ser estabelecido em
relagdo as possibilidades de sobrevivéncia, definindo-se como estado saudavel aquele
em que as possibilidades de vida fossem maiores, € como doentio o estado que
diminuisse essas possibilidades.

Durkheim contesta também essa concepgdo, porque uma série de fendmenos,
como a morte necessaria na reprodugdo de algumas espécies inferiores e a velhice, ndo
pode ser considerada como fendmenos herdados ou patologicos. Da mesma forma ele
refuta os “raciocinios dedutivos cujas conclusdes s6 tem o valor de presungdes
subjetivas”, que ndo conseguem demonstrar que tal fendmeno “enfraquece realmente o
organismo social, mas que deve ter esse efeito” (DURKHEIM, 1966, p.49) No seu
entendimento esses procedimentos levaram a sociologia a caminhos tortuosos, ja que
entram em jogo os sentimentos pessoais do estudioso.

Entdo, para distinguir o normal e o patologico, DURKHEIM (1966, p.51)
considera que tanto os fendmenos bioldgicos quanto os sociologicos podem ser

reduzidos a dois tipos basicos: aqueles que sdo comuns a toda espécie, “sdo
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encontrados, se ndo em todos os individuos, pelo menos na maioria deles e, € se ndo se
repetem idénticos em todos os casos em que sdo observados, variando de um para outro
individuo, as variagdes estio compreendidas entre limites muito proximos” € 0s
fenémenos excepcionais, “sdo encontrados ndo apenas numa minoria de vezes, mas
mesmo quando se produzem, ndo duram em geral a vida toda do individuo”. Com base
nesses dois tipos de fendmenos basicos, normais e excepcionais, o autor estabelece um
tipo médio, que serve como norma genérica da espécie. Em realidade, o tipo médio €:
“um ser esquematico, constituido pela reunido, num mesmo todo, dos caracteres mais
freqiientes da espécie em suas formas mais habituais, poder-se-ia dizer que o tipo
normal se confunde com o tipo médio e que todo o desvio com relagdo a este padrao de
satude ¢ um fenomeno morbido™.

Depois de definido o pardmetro de normalidade, DURKHEIM (1966, p.59)
ainda afirma que a qualidade do fendmeno, normal ou patolégico, tem que ser vista em
relacdo a sua freqiiéncia. Formula, entdo, trés critérios para distinguir o normal do

patoldgico:

1. Um fato social é normal para um tipo social determinado considerado numa fase
determinada de seu desenvolvimento, quando se produz na media das sociedades desta
espécie, consideradas na fase correspondente de sua evolugdo™.

2. Pode-se verificar os resultados do método precedente fazendo ver que a generalidade
do fenémeno se prende as condigdes gerais da vida coletiva no tipo social considerado.

3. Esta verificagdo ¢ necessaria quando o fato se liga a um aspecto social que ainda nio
cumpriu sua evolucdo integral.

Entende-se aqui a consideragdo sobre o pensamento de Durkheim por
considerar que ha muito tempo a doenga tornou-se lugar comum para a sociologia, a
medida que sO tem realidade e valor no interior de uma determinada cultura que a
reconhece como tal. Entretanto, esta relatividade do fato morbido nem sempre é
explicada de forma clara. E o que acontece, por exemplo, com Durkheim, que tentava
explica-la a partir de uma concep¢do a0 mesmo tempo evolucionista e estatistica, €

percebe-se que muitas das concepgdes atuais da patologia correspondem, exatamente, a
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essas regras durkheimianas. Isso porque, em primeiro lugar, utilizam o critéro de
desvio da normalidade média; em segundo, porque se reportam as condigdes gerais da
vida coletiva, ou seja, a necessidade de se ajustar aos padrdes sociais estabelecidos e,
finalmente, porque estabelecem a forma para a sua coer¢do. Para DURKHEIM (1966,
p.51), a partir do estabelecimento do ser esquematico, num tipo médio da espécie,
“todo o desvio com relagdo a este padrdo de saide ¢ um fendmeno morbido.”

Os interacionistas, por outro lado, colocaram em evidéncia quantas
manifestacdes particulares podem ser consideradas patoldgicas em um meio, sendo
porém aceitas em outro ou, at¢ mesmo, fazendo parte de seus habitos ou como
GOFFMAN (1982, p.124), trabalhando a questdo do estigma, afirma que “a natureza
de uma pessoa, tal como ela mesma e nds a imputamos, é gerada pela natureza de suas
filiagdes grupais”. A propria doenga ¢ ainda uma norma de vida, mas é uma norma
mferior, no sentido de que ela ndo tolera qualquer variagdo das condigdes nas quais ela
existe, j4 que ¢é incapaz de se modificar em outra norma. Neste sentido
CANGUILHEM (2000, p.146) tem razdo quando diz que “o ser vivo doente estd
normalizado em condi¢des bem definidas, e perdeu a capacidade normativa, a
capacidade de instituir normas diferentes em condigGes diferentes”. A doenga é uma
vida nova, caracterizada por novas constantes fisiologicas, ser sdo ndo é apenas ser
normal em uma determinada situagdo, mas € também ser normativo nessa situag¢do
como em outras situa¢des eventuais.

A doenga ndio pode ser definida apenas em relagio as lesdes. E preciso
considerar a nog¢do de modificagdo funcional no seu conjunto, as nog¢des de equilibrio e
de adaptacdo, tanto biologicas quanto sociais.

O normal ¢ a doenc¢a podem ser compreendidos, até certo ponto, sob o angulo do
comportamento ¢ em relagio a motivagdo. A diferenga, segundo Goldstein, entre o
comportamento normal e o mérbido ndo € uma diferenga de carater, mas uma diferencga de
forma. Um comportamento ordenado ¢ aquele que ¢ adequado as condigdes individuais

especificas do organismo, bem como as condi¢Ges objetivas do meio ambiente.
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Para CANGUILHEM (2000, p.83), ¢ facil perceber o quanto tal visio da
doenga se afasta da concep¢do de Comte ou de Claude Bernard. Segundo ele, €
absolutamente ilegitimo sustentar que o estado patologico € real e simplesmente a
variagdo, para mais ou para menos, do estado fisiologico. Seria um postulado

determinista, que implica a redugdo da qualidade & quantidade, e diz:

Reduzir a diferenga entre um homem sio € um diabético a uma diferenca quantitativa do teor
de glicose do meio interno, delegar a um limiar renal, considerado simplesmente como uma
diferenga quantitativa de nivel, o cuidado de discernir o que € diabético do que nio o €, €
obedecer ao espirito das ciéncias fisicas que s6 podem explicar fendmenos - subentendeu-os
de le1 — por sua redugio a uma medida comum.

Assim, o problema da defini¢do de normal e patolégico, além de todas as
implicagdes ja citadas, ainda esbarra na definigdo subjetiva dos individuos envolvidos.
E impossivel para o médico compreender a experiéncia vivida pelo doente a partir dos
relatos dos doentes, porque aquilo que exprime por conceitos usuais nido € sua
experiéncia direta, mas sua interpretagdo de uma experiéncia para qual ndo dispde de
conceitos adequados.

A partir das idéias de E. Minkoswski, CANGUILHEM (2000, p.93) afirma que
o fato da alienagdo nio pode ser reduzido unicamente a um fato de doenga determinado
por sua referéncia a uma 1magem ou a uma idéia precisa do homem médio ou normal.
E intuitivamente que classificamos um homem como alienado e o fazemos “como
homem e nio como especialista”. O alienado “ndo se enquadra” ndo tanto em relagio
aos outros homens mas em relagdo a propnia vida; nio tanto desviado, mas sobretudo
diferente. E pela anomalia que o ser humano se destaca do todo formado pelos homens
e pela vida. E ela que nos revela o sentido de uma maneira diferente de ser
simplesmente “singular” e o faz primitivamente, de um modo muito radical e
mmpressionante. Essa circunstdncia explica por que o “ser doente” nio esgota
absolutamente o fendmeno da alienagido que, se impde a nés sob angulo de “ser de

modo diferente” no sentido qualitativo da palavra™.
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Na concep¢do de Ey, ainda segundo CANGUILHEM (2000, p.90, p.91), “o
normal ndo ¢ uma média correlativa a um conceito social, ndo ¢ um julgamento de
realidade, é um julgamento de valor, ¢ uma nog¢do limite que define o maximo de
capacidade psiquica de um ser. Ndo ha limite superior da normalidade”. O autor
convida os leitores a transportarem esta defini¢do de normal para a doenga organica,
para dizer que s3o os doentes, em Gltima analise que julgam — de pontos de vista
muito variados — se n3o sdo mais normais ou se voltaram a sé€-lo. Afirmando que para
um homem que imagina seu futuro quase sempre a partir de sua experi€ncia passada,
voltar a ser normal significa retornar a uma atividade interrompida, ou pelo menos a
uma atividade considerada equivalente, segundo os gostos individuais ou os valores
sociais do meio. Mesmo que essa atividade seja uma atividade reduzida, mesmo que
0s comportamentos possiveis sejam menos variaveis, menos flexiveis do que eram
antes, o individuo ndo da tanta importancia assim a esses detalhes. “o essencial, para
ele, ¢ sair de um abismo de impoténcia ou de sofrimento em que quase ficou
definitivamente;, o essencial € “ter escapado de boa” [grifo do autor], para
exemplificar este pensamento, cita o exemplo de um rapaz, que tinha caido numa
serra circular que estava em movimento, € cujo brago tinha sido seccionado
transversalmente em trés quartos. Uma interveng@o rapida e inteligente lhe permitiu
conservar o brago. Embora este brago lesado ndo tenha ficado normal do ponto de
vista tréfico e funcional, o doente ficou contente por saber que poderia recuperar
grande parte das possibilidades de uso de seu brago. O essencial, para ele, era que
poderia voltar a profissdo que havia escolhido ou que as circunstincias lhe haviam
imposto ou proposto, na qual, em todo caso, ele encontrava uma razio, mesmo
mediocre de viver. Mesmo que este homem obtenha resultados técnicos diferentes,
comparados com sua performance antes da doenga, “continuara a ser socialmente
apreciado segundo as normas de outrora; continuara a ser carreteiro ou chofer, e nio
ex-carreteiro ou ex-chofer “profissional”. Segundo o autor, o doente esquece que por

causa de sua doenga vai lhe faltar dai por diante uma grande margem de adaptagio e
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de improvisagdo (neuro-muscular), isto ¢ a capacidade de melhorar seu rendimento e
de se superar, capacidade esta da qual talvez jamais tenha feito uso, apenas por falta
de oportunidade. “O que o doente lembra ¢ de que nio estd manifestamente invalido”.
Essa noc¢do de invalidez, segundo o autor sugere, mereceria um estudo a parte, feito
por um médico perito que ndo considerasse 0 organismo apenas como uma maquina
cujo rendimento deve ser medido, perito com bastante senso psicologico para apreciar
as lesdes mais como diminuigdo do que como porcentagem.

Pode-se concluir que, para Canguilhem, ndo € possivel reduzr o conceito de
saude a um conceito “cientifico”. Pois, ndo ¢ possivel identificar normalidade com a
saude, nem anomalia com a patologia. O recurso das médias estafisticas, dos valores
freqiientes, dos calculos, nada nos informa sobre este conceito; em verdade, orientam-
se a partir de um modelo de homem ideal, perfeito.

O cntério estatistico ndo € o unico € nem € soberano para definigdo da
patologia. Aquilo que se encontre fora da faixa de normalidade, fora da moda ou
mediana, nem por isto é patologico. O que nio é normal, ndo é necessariamente
patolégico, por exemplo, de uma pessoa com 1,65m de altura, pertencente a um grupo
populacional em que a altura normal variasse de 1,70m a 1,80m; embora sua estatura
fosse anormal neste caso, ndo seria de ordem a caracteriza-la como ani,
patologicamente pequena.

Por outro lado, pode ser extremamente problematico considerar que o
padrdo de maior freqiiéncia seja necessariamente a expressdo do normal, pois diante
de inumeras situagdes verificam-se inversdes, em que pelo senso comum se percebe
a patologia adquirindo predominéncia estatistica, como € o caso da violéncia na
sociedade brasileira nos dias atuais. Quando se verifica que a maioria dos habitantes
das grandes cidades ja foi vitima de algum tipo de violéncia e, a0 mesmo tempo,
ndo se considera que isto seja normal, pode-se notar com clareza que nesse caso o
que condiciona o entendimento de normalidade e patologia social, ndo sdo fatores

de ordem estatistica e sim juizos de valor relativos a determinados padrdes ideais de
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comportamento pessoal e de convivéncia em sociedade. Tais juizos de valor quando
assim aplicados ao julgamento de fun¢des bioldgicas algam a questdo do normal e
do patologico a patamares de impossivel, numa continua busca da perfei¢do da
natureza humana.

A ciéncia médica ndo consiste em especular sobre esses conceitos vulgares
para obter um conceito geral de doenga; a tarefa que lhe cabe é determinar quais sdo os
fen6menos vitais durante os quais os homens se dizem doentes, quais sdo as origem
desses fendmenos, as leis da sua evolugdo, as agdes que os modificam. O conceito
geral de valor se especificou numa grande quantidade de conceitos de existéncia. Mas,
apesar do aparente desaparecimento do julgamento de valor nos conceitos empiricos,
os médicos persistem em falar de doengas, pois a atividade médica tem como objeto a
doenga, o que lhes interessa é diagnosticar e curar. Teoricamente, curar é fazer voltar a
norma uma fung@o ou um organismo que dela tinha se afastado, sendo que esta norma €
a norma, para eles, fisiologica.

Em resumo, esse rapido mergulho nas influéncias dos pressupostos e
apreciagdo tedrica de alguns autores, possibilitou-nos verificar que as marcas dos
positivistas permanecem até hoje. A proposta é considerar a doenga ndo como algo
abstrato, mas como uma categoria historicamente construida, pois engloba sujeitos com
caracteristicas individuais, conjugadas e produzidas pelas exigéncias sociais.

Acredita-se que o grande paradoxo da sociedade modema reside no fato de
que, gerando a diferenciagio, a mesma ndo consegue conviver com ela, a ndo ser por
meio de mecanismos discriminatérios. Assim, ao estabelecer os “desvios” em
caracteristicas biologicas, estatisticas, psicoldgicas ou sociais, reproduz no seu ambito
de agdo o processo de exclusdo do meio social.

Com Cangulheim, pode-se verificar o quanto o conceito “normal”, tal como €
definido no dicionario: “que n3o se inclina nem para esquerda nem para direita,
portanto o que se conserva num justo meio termo” (LALANDE, 1953, p.737); deste

conceito derivam dois sentidos: é normal aquilo que é como deve ser; e é normal, no
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sentido mais usual da palavra, 0 que se encontra na maior parte dos casos de uma
espécie determinada ou o que constitui a média ou o modulo de uma caracteristica
mensuravel. Na discussdo desses sentidos fez-se ver o quanto esse termo € equivoco,
designando a0 mesmo tempo um fato e um valor atribuido a esse fato por aquele que
fala, em virtude de um juizo de valor que ele adota.

E a vida em si mesma e ndo a apreciagdo médica que faz do normal biolégico
um conceito de valor € ndo um conceito de realidade estatistica.

Assim, nesta dissertacdo propOs-se a trabalhar os efeitos subjetivos da
msuficiéncia renal cronica nos pacientes que ja se submeteram ao transplante renal.
Entendendo por efeitos subjetivos ndo os efeitos que necessariamente possam ser
apreendido pelos conceitos de normal e de patolégico, tal qual a medicina os considera,
mas a maneira como cada um dos individuos transplantados recebera simbolicamente
este novo significante — o transplante como parte de sua vida. De imediato, duas
possibilidades se colocam: uma seria o caminho da alienagéo (ao significante), e como
resultado ter-se-ia o transplantado, ou seja, poder-se-ia perceber o trago identificatorio
com o doentio, apesar de estar clinicamente com possibilidades de desenvolver
atividades anteriormente executadas ou adquirir outras que lhe tirassem da imobilidade
de ser doente, permanecem neste lugar. E a outra via seria o caso dos individuos que
buscaram o transplante para continuar vivendo, que tomam as limitagdes do tratamento
pos-transplante como um fato realistico, e retomam suas vidas como um individuo com
transplante, que ndo pode tudo (como qualquer um dos seres humanos), mas pode se

aventurar na vida, desejar.



116

6. O DOENTE, A DOENCA E A NORMALIDADE

6.1. O CORPO “LINGUAGEIRO”

O conceito de saade se inscreve de acordo com o desenvolvimento do
individuo e, portanto, a fun¢do da medicina se inscreve mais além da estreita luta
contra a enfermidade, aponta para tudo aquilo que represente uma restrigio da vida,
ante o ambiente social e perante o proprio doente, que em nimerosas ocasides tenta
escapar de sua propria condigdo. Ou seja, limitar-se a lutar contra a enfermidade é
nsuficiente e perigoso.

O discurso médico se sustenta por sua objetividade, sua cientificidade, suas leis
proprias, que impdem sua coerg¢do, ao doente e também ao médico. Seu saber é
estatistico, seu objeto € a doenca e sua atengdo se dirige a0 homem presumidamente
normal que ele era e que deve voltar a ser. Estabelece, assim, uma relagdo da
instituicdo médica com a doenga e ndo uma relagio do médico com o doente
(CLAVREUL, 1983).

Para Canguilhem, a saude ndo pertence a ordem dos calculos, ndo ¢ o resultado
de tabelas comparativas, leis ou médias estatisticas e, portanto, ndo pertence ao ambito
de apenas alguns individuos. E, ao contrario, um conceito que pode estar ao alcance de
todos, que pode ser enunciado por qualquer ser humano vivo. Pois, ocorre que, quando
falamos de saiide, ndo podemos evitar referéncias a dor ou ao prazer e deste modo
estamos introduzindo o conceito de “corpo subjetivo”. Falamos na primeira pessoa ali
onde o discurso médico insiste em falar na terceira pessoa.

O corpo subjetivo ndo é o corpo da medicina, do saber cientifico, um ndo
representa a alteridade para o outro. Ao contrario, o corpo subjetivo precisa desses
saberes que lhe sugerem aqueles artificios que o permitem sustentar-se. Ndo se trata de
pensar que pelo fato de se preocupar com o corpo subjetivo, sejamos liberados da

tutela, julgada repressiva, da medicina. E importante lembrar que ninguém, no fundo,
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sabera opor qualquer objecdo que seja quando se sabe que um tratamento anddino pode
vencer uma enfermidade ou que uma intervengdo tecnicamente complexa pode salvar
uma vida perdida. “Ndo se derroga uma obrigagcdo que € constituida por um saber
assegurado” (CLAVREUL, 1983, p.29).

Se falamos de sugerir é porque é necessario que o saber médico se disponha a
aceitar que cada doente o instrua sobre aquilo que s6 ele pode significar. E
precisamente no carater patologico que algo falha, esse algo que fica suspenso entre a
queixa e o sintoma, algo que ndo € mais do que o prdprio sujeito. O verdadeiro médico,
segundo Canguilhem, sera aquele que aceite ser um exegeta mais que um conhecedor,
ou seja, que auxilie na tarefa de dar um sentido para o que ndo € evidente, que sozinho

o doente ndo sabe decifrar.

“estava com 21 anos, praticava esporte, fazia parte de uma sele¢do de
futebol estadual. Estava vivendo uma das melhores fases de minha vida,
tinha passado no vestibular... estava cheio de vida. Fui internado porque
estourou uma veia do meu nariz porque estava com a pressdo alta, mas
eu ndo sentia nada, e eles (os médicos) ndo falavam o que eu tinha”

(homem, 40 anos).

O médico dentro de referencial do discurso médico constituiu o diagndstico e
estabeleceu o procedimento de averiguacdo dessa hipertensdo. De que se queixa este
informante ja que foi prontamente atendido e medicado? Sua fala nos leva a pensar que
do seu mal-estar 0 médico acolheu os signos que permitiram 3 queixa adquirir um
estatuto cientifico, separando ou desconsiderando o sentimento do sujeito diante da

doenga. Assim, mesmo tendo sido nomeada sua doenga, o doente ndo se reconhecia

naquele enunciado, diz:

“eu ndo sentia nada’

Entretanto, é importante ressaltar que se a medicina separa o doente de sua

doenca, de seu sofrimento, de sua posi¢do subjetiva, considera a doenga como uma
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entidade, o médico destitui dela o doente para fazé-la entrar em seu campo préprio. E
assim que se deve compreender a frase de Leriche: “Se quisermos definir a doenga, ¢
preciso desumaniza-la”(CANGUILHEM, 2000, p.68)

A ordem médica ¢ da al¢ada da ciéncia, constitui a doenga como uma entidade
e o médico como seu representante. Desse modo, a medicina destitui, também, o
médico, chamado a calar seus sentimentos porque o discurso médico exige. Assim, ao
mesmo tempo em que o doente como individuo se apaga diante da doenga, o médico
como sujeito também se apaga diante do seu saber. O que leva CLAVREUL (1983,
p-224) afirmar: “ndo existe relagdo médico-doente. Tampouco existe relagio médico-
doenca. Existe apenas uma relagéo institui¢do médica-doenga”.

A cientificidade e a objetividade da medicina contribuem para constituir o
estatuto do homem normal. Identificando um numero cada vez maior de doengas,
caracterizando suas sintomatologias e combatendo-as, dirigem sua atengdo na opg¢io de
assegurar a qualquer prego a sobrevivéncia do individuo. O discurso médico se dirige
a0 homem presumidamente normal que era e que deve voltar a ser. Entretanto, este
corpo de saber médico nem sempre € reconhecido pelo individuo como revestimento
do corpo doente, principalmente quando os sinais clinicos, que s3o significativos para o
médico estabelecer o diagnostico, ndo sdo sentidos como sofrimento pelo doente. A
angustia da falta de saber permanece, mesmo submetendo-se as prescrigdes médicas, o
individuo ndo se reconhece no corpo de saber enunciado pelo médico, busca no
1maginario as possiveis razdes para justificar o que esta acontecendo com ele.

A doenga pode responder a idéia de menos valia:

“eu sempre tive um problema ou outro, estava sempre lidando com
médicos. Meus pais sempre foram muito rigidos, sinto que fui
bloqueada... sempre os outros eram melhores que vocé.” (mulher, 31

anos)

Ou entdio, a doenga como resposta a uma perda:
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“nasci e me criei na empresa, alguns até falavam que eu era o dono, mas
¢ logico que a gente pega amor... era minha vida. Minha esposa sempre
me criticou, mas minha vida era o trabalho, dava mais valor ao trabalho
do que a familia e a saude. A empresa fechou, fiquei para fechar as
portas, mas dai veio a doenga e tive que me mudar para Curitiba....”

(Homem, 55 anos)

O nimero de justificativas sobre a particular historia da doen¢a de cada um
corresponde exatamente ao nimero de individuos que falam, ou seja, cada individuo
mdependente do discurso cientifico da medicina fard sua propria “teoria”, e nio

raramente também encontrara nos designios divinos a resposta pelo seu sofrimento:

“a vida tinha me dado este desgosto de ter uma doenca... meu problema

era com Deus, e ndo com os médicos” (homem, 40 anos)

RASIA (1994, p.151) encontrou este mesmo tipo de explicagdo entre os
doentes de cancer, “o fato de remeter a Deus a causa do mal que o atinge, inocenta-o de
qualquer responsabilidade sobre o sofrimento”.

O conceito vulgar de saude, que propée Canguilhem, escapa de todo calculo,
tanto de médias estatisticas como de medigdo por aparelhos; essa saide ndo
condicionada é pensada como uma margem de tolerancia as infidelidade do meio. Por
isso dira que, ao se falar de uma satide deficiente, se esta falando da restrigdo da
margem de seguranca, a limitagdo do poder de tolerdncia e de compensagdo as
agressdes do meio ambiente. O que caracteriza a saude é “a possibilidade de tolerar
infragbes & norma habitual e de instituir normas novas em situagbes novas’
(CANGUILHEM, 2000, pg. 158).

Considerando as anomalias e as varia¢des, o conceito de saude devera ser
suficientemente relativo como para atender as particularidades dos conteados da
percep¢do de cada um do que € a “saiide” e a “doenga”. Ou seja, ser sadio e ser normal

ndo sio fatos totalmente equivalentes, ja que o estado patoldgico pode ser chamado de
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normal dentro de uma situagdo determinada, como sera visto mais adiante. Assim,
pensar na saide a partir das variagdes e das anomalias implica ndo aceitar um conceito
que se pretenda de valor universal e, conseqiientemente, implica negar a enfermidade

em termos de desvalia ou contravalia.

“era para eu ser calma, dai perdemos uma fazenda, dai perdi meu irmdo,
fiquei revoltada, mas ndo tive nada. Depois, minha mde morreu, fiquei
nervosa, mas ndo tive nada e dai veio problema da pressdo... fiquei
desesperada quando tive que fazer hemodidlise, mas ndo me entreguei, ja
me recuperei, voltei a ativa. Coloquei na minha cabeca que tinha que

agiientar.” (mulher, 56 anos)

Esse depoimento nos remete ao conceito de “corpo subjetivo” a que se fez
referéncia acima. E é a partir desta singularidade que se pensara o corpo vivo. E a essa
possibilidade, diferenciada para cada um, de representar o conjunto de capacidades ou
poderes que possuem para conseguir enfrentar as agressdes, que necessariamente €
mevitavelmente estamos expostos. “Estar em boa saude é poder cair doente e se
recuperar.”(CANGUILHEM, 2000, pg.160).

Sabe-se que o esquema corporal ndo € a imagem do corpo, mas 0 COrpo Vivo.
“O esquema corporal ¢ uma realidade de fato, sendo de certa forma nosso viver carnal
com o mundo fisico” (DOLTO, 1992, p. 10), mas, mesmo com prejuizo em sua
funcionalidade devido a golpes organicos, tais como poliomielite ou defeitos
congénitos, a enfermidade pode ndo afetar a imagem do corpo, pois esta é uma
construcdo que DOLTO (1992, p.11) chama de “linguageira”. Ou seja, encontramos
em funcionamento no corpo, ndo apenas o sentido de estrutura 0ssea ou da organizagdo
envolvida no sistema nervoso, mas também o sentido da linguagem, da ordem
simbolica. Assim, o corpo simboélico refere-se as memorias das experiéncias sensorial,
motora e afetiva registradas no corpo somatico ou corpo real.

O corpo € escrito com significantes e €, portanto, estranho. Através da

socializagdo, isto é, de demandas, expressas verbalmente, feitas a crianga por seus pais
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ou afins, “outros significativos” na expressdo de Berger e Luckmann, o corpo da
crianga ¢ subordinado de forma progressiva a essas demandas, as partes do corpo
tomam sentidos determinados pela sociedade e pelos outros significativos. “O homem
experimenta-se a si proprio como uma entidade que ndo ¢ idéntica a seu corpo, mas
tem seu corpo ao seu dispor” (BERGER e LUCKMANN, 1976, p.74). A imagem
corporal origina-se, portanto, na relagdo mae-beb€, nas primeiras vivéncias que o bebé
conhece com seu corpo depende dos cuidados da maternagem, transforma-se na
matura¢do da coordenagdo motora e nas novas aquisi¢gdes do uso do corpo em
crescimento, na vida de relagio e na conquista da identidade sexual.

DOLTO (1992, p.14) acredita que criangas precocemente atacadas pela
poliomielite, que apresentem um esquema corporal enfermo, possam vir a revelar uma
imagem do corpo perfeitamente si, desde que tenham sido apoiadas durante o periodo
agudo da moléstia, pela méie ou pelo pai, em sua relagdo com outrem e consigo mesma.
“A imagem do corpo é a sintese viva de nossas experiéncias emocionais, inter-
humanas, repetitivamente vividas através das erdgenas eletivas (sic), arcaicas ou
atuais”. E mais do que provavel que um ser humano, ja que seu corpo sobrevive, seria
capaz, cedo ou tarde, de elaborar uma imagem “linguageira”, ou seja, simbdlica do
corpo, por intermédio de referenciais relacionais de carater sensorial ¢ de sua
cumplicidade afetiva com alguém que o ama. O esquema corporal estrutura-se pela
aprendizagem e pela experi€ncia, a0 passo que a imagem corporal se estrutura pela
comunicagdo entre os sujeitos € o vestigio, no dia-a-dia, memorizado.

A percep¢do da imagem corporal, pode-se dizer, é a resposta ao corpo
subjetivo, mvisivel, ao passo que a organizagdo do esquema corporal representa a
presenca do corpo visivel, objetivo. A imagem corporal é simbolo da historia pessoal,
da intersubjetividade e das memorias inconscientes. Portanto, 0 modo como cada um
percebe seu corpo corresponde a percepcdo da identidade primaria até a conquista da
1dentidade sexual, e contém sempre simbolos autobiograficos. DOLTO (1992) afirma

que em uma crianga em condi¢do enferma, cujo esquema corporal € atingido, existe a
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possibilidade de simbolizar uma imagem de corpo ndo enfermo, pois ela desenha
corpos que ndo oferecem nenhuma das disfungGes ou faltas tais como as suas.

O esquema corporal prejudicado pela doenga € recoberto pela imagem
simbdlica que nega a presenga do prejuizo. Este fato verifica-se ainda mais nas
enfermidades em estagios assintomaticos, cujo diagnoéstico € baseado em exames
laboratoriais ou de imagem. O doente “ndo sente nada”. Ter pressdo alta ou
insuficiéncia renal sdo resultados dos exames de creatinina e ecografia, por exemplo,
que estabelecem o diagndstico e indicam ao médico a necessidade de tratamento. A
partir dai o tratamento é administrado como algo dissociado da subjetividade.

A diferenciagdo dos conceitos de imagem corporal e esquema corporal
corrobora a definicdo de saide colocada acima. O fato de ser portador de uma
enfermidade estritamente diagndstica ndo implica necessariamente uma percepg¢ao

subjetiva, particular da enfermidade.

“quando fui para a didlise peritonial, ndo sabia o que era, ja tinha
ouvido falar de doenga de rim, mas até aquela época eu nunca soube o
que era uma doenga... eu ndo devia saber nada. Nao tenho medo para
mim, tenho medo para os outros, minha preocupa¢do é com a
preocupagdo dos filhos. Se eu tenho uma coisa acho que eu supero e ndo
me queixo, dificilmente falo, ndo faco daquilo um problema sério. Eu era
a unica que mantinha a linha, foi um susto muito grande... a unica coisa

é que fui forte” (mulher, 56 anos)

Pode-se-ia dizer que a imagem corporal dessa informante ndo foi abalada pelas
dificuldades da doenca que por um tempo comprometeram seu corpo: “eu supero...”,
ou ainda “fui forte”. Se tomado o seu lapso como explicativo “eu ndo devia saber
nada’, é a partir dele que se pode confirmar o estatuto de estranho que corresponde a
imagem corporal.

“A imagem do corpo é sempre inconsciente, sendo constituida pela articulagdo

dindmica de uma imagem de base, de uma imagem funcional € de uma imagem das
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zonas erogenas onde se expressa a tensdo das pulsdes” (DOLTO, 1992, p.16).
Acredita-se que € justamente pela imagem corporal, aquela construida pela
mnteragdo/comunicagdo com o outro, que se pode tornar independente do esquema
corporal, que o individuo possa buscar recursos para instaurar novas normas de vida,

perante uma situagdo de enfermidade.

“é muito triste um dia ter e no outro ndo ter (0 rim)... tive a consciéncia
de que tinha que concentrar minhas energias para passar por aquela

situa¢do”(homem, 40 anos)

A situagdo a que o informante se refere diz respeito ao fato de ter perdido a
saude. Sendo assim, a saiude ndo pode ser reduzida a um mero equilibrio ou capacidade
adaptativa, sendo que deve ser pensada como essa capacidade que possuimos de
instaurar novas normas em situagoes que sdo adversas. Para instaura¢do dessas novas
normas, o individuo mobiliza todos os seus recursos possiveis para enfrentar esse
momento singular de sua vida, no qual enfrenta perdas que causaram sofrimento e
tristeza de toda ordem.

No depoimento acima, ainda pode-se dizer que se revela a possibilidade de o
esquema corporal prejudicado interferir, colocando em questdo a imagem corporal
que o informante tinha como referéncia antes da doenga. Por um tempo o esquema
corporal, abalado pelos procedimentos médicos (furo na barriga, cateter, edemas), se
sobrepde a imagem do corpo pensado como sadio. O movimento que se pode
desprender desse depoimento esta posto na mobilizagdo de suas “energias para
passar por aquela situacdo”. Isto pode significar que o informante conseguiu
“assimilar” a presenca do rim danificado sem comprometer macigamente sua imagem
corporal, ou seja, ao se assegurar em sua imagem corporal, ele tem a possibilidade de

unir energias € nao sucumbir a uma posi¢do subjetiva de doente tal como seu

esquema corporal lhe apresentava.
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6.2. A DOENCA ACOLHIDA COMO ESTIGMA

A saude pode definir-se como o conjunto de seguranga no presente € para o
futuro, como a possibilidade de cair enfermo e recuperar-se. A saude é em definitivo,
algo assim como — e isto ja foi dito “um luxo bioldgico” (CANGUILHEM, 2000,
p.160). Este conceito nada tem a ver com os parametros de equilibrio, de adaptagdo ou
conformidade com o meio ambiente. Nada tem a ver com um inter-relacionamento
passivo entre a matéria organica e as forgas que atuam sobre ela, mas tampouco pode
ser reduzido a uma resposta ativa do organismo no sentido de reajuste.

No sentido darwiniano do termo, a adaptagdo ndo € algo que o organismo
possa obter por si mesmo, € acidental. A adaptagdo biologica ndo € uma atividade dos
organismos ou das espécies, mas um estado de coisas: tudo tem possibilidades de
sobreviver num determinado ambiente, “tem adaptagdo” com respeito a ele, o que
comumente se traduz como a “sobrevivéncia do mais apto”. Para GLASERSFELD
(1996, p.79), € a possibilidade de ter “encaixe” que significa ser capaz de sobreviver.
“E a esta relagdo de encaixe num conjunto de limitagdes que chamamos de relagdo de
‘viabilidade’. Os organismos, por exemplo, sdo viaveis se se organizam para

sobreviver apesar das limitagdes que 0 meio impdem a sua vida e a sua reprodugdo”.

“comecei a pensar diferente, é a propria lei da vida: ou vocé se adapta a
vida ou ndo vai conseguir viver. Comecei a pensar que precisava namorar,

voltar a praticar esporte, sair com os amigos... ”(homem, 40 anos)

Poder-se-ia dizer entdo que a definicdo de saide dada por Canguilhem supde
essa capacidade de adaptagdo. A explicagdo orginica de ajuste ou adaptagdo ndo
corresponde ao conceito de saide sem que se considere o conceito de “normalidade”.
Essa capacidade de ajuste nos fala de um organismo normal que podemos ou nio
considerar como saudavel.

Na continuagdo do depoimento desse mesmo informante fica claro que ele

conseguiu cumprir com as demandas que seu meio lhe impunha, conseguiu levar uma
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vida quase livre de obstaculos. Sai da submissdo prescritiva da ordem médica e assume
o controle da sua dieta e da respostas ativas de modo tal que conseguiu conquistar uma
forma de cuidar-se com a doenga, aderir ao tratamento prescrito sem se alienar a ele €

instaurar uma inter-relagdo de forma e de fun¢do com seu meio ambiente:

“aprendi me conhecer...sabia quando podia comer mais ou menos
sal...comia o que eu achava que devia comer... voltei a ser o Fulano que
era, feliz. Eu sou uma pessoa alegre, o P. (referindo-se a ele mesmo) é

uma pessoa alegre” (homem, 40 anos).

Supde-se que os individuos, ao ndo assumirem a doen¢a como uma tragédia

pessoal, saem do lugar subjetivo de doente e voltam aos seus papéis anteriores a doenga.

“ndo vou morrer do rim. Ndo deixei de fazer e comer o que gosto. Viajo
pelo mundo todo, encontro coisas interessantes... ndo me sinto doente, s6
lembro que sou transplantado de manhd e de noite quando tomo o

remédio” (homem, 37 anos)

Diremos em tais casos que esses individuos sdo normais, no sentido restrito de
compatibilidade com a vida, ainda que do ponto de vista da medicina ndo possam ser
considerados como “saudaveis”. Uma pessoa pode ser normal em um meio
determinado e ndo sé-lo diante de qualquer variagdo ou infragdo do mesmo, pois em
cada sociedade, ha idé€ias e expectativas compartilhadas sobre 0 modo como deve se

portar uma pessoa.

“acho que a postura de ndo ficar falando que sou transplantado ou do
transplante me ajudou muito. Casei, tive filhos, fiz carreira profissional...
hoje sou gerente e enquanto todos estdo preocupados em perder o
emprego eu sou disputado pelos chefes de setores... porque sou
competente, dedicado no trabalho e porque sou uma pessoa alegre que

todos querem por perto” (homem, 40 anos)
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Tomando o viés da representagdo social, Goffman também trata da questdo da
normalidade refor¢ando a idéia de que a nogdo de ser humano normal tem sua origem
na abordagem médica da humanidade, ou nas tendéncias das organiza¢des burocraticas
em grande escala, de tratar todos os seus membros como iguais em alguns aspectos.
Quaisquer que sejam suas origens, ela parece fornecer a representagdo basica por meio
da qual os leigos usualmente se conhecem. O autor ressalta a conven¢do popular
segundo a qual uma pessoa proclama o seu direito de normalidade citando o fato de ter-
se casado e ter filhos.

Se até entdo vinha sendo dito que o sujeito portador de uma doen¢a ndo
necessariamente sente-se doente, GOFFMAN (1982) nos auxilia lembrando que existe um
controle social que estipula as normas e facilmente pode considerar como um estigma ao
mvés de acolher a diferenca; assim, descreve como “desacreditaveis” as pessoas cujo
estigma ndo é conhecido de seus relacionamentos nem € imediatamente evidente, em
contraste com os “desacreditados”, cujo estigma € conhecido ou evidente. Os individuos
transplantados que tentam ocultar sua situagdo pertencem a primeira categoria.

Diz ainda GOFFMAN (1982, p.51) que uma possibilidade fundamental na vida
da pessoa estigmatizada € a colaboragdo que presta aos normais nos sentido de atuar
como se a sua qualidade diferencial manifesta nio tivesse importancia, nem merecesse
atencdo especial. “A questdo que se coloca ndo € a da manipulagdo da tensdo gerada
durante os contatos sociais e, sim da manipulagio de informagio sobre seu defeito”.
Exibi-lo ou oculta-lo; conta-lo ou ndo conta-lo, revela-lo ou escondé-lo, mentir ou ndo

mentir, fazendo uma pré-selegédo de cada caso, para quem, como, quando € onde.

“nunca admiti ser tratado diferente por ser transplantado, nunca admiti
ser discriminado, tentei me portar igual a todos. Evitava me queixar ou
falar sobre o transplante, minha filosofia era que se eu quando fiquei
doente ndio tinha conhecimentos sobre o que estava acontecendo, as
pessoas também ndo iam ter, entdo por que falar? Para que levaria mais

um problema para as pessoas que ja tem tantos (homem, 40 anos).
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A ocultagdo continua do transplante pode ser pensada como temor constante de
que a informagdo geradora de descrédito seja descoberta. Para evitar os temores desse
tipo a longo prazo, o informante utiliza-se do encobrimento como medida temporara, a
esperanga ¢ que, uma vez aceito como bom funcionario e colega, a revelagdo ndo o

prejudicara. E acrescenta:

“os chefes de setores brigam pela minha transferéncia para o setores

deles, sou alegre todos querem ficar perto de mim”.

A redefini¢do da situagdo e o encobrimento ndo s3o as tUnicas respostas ao
alcance das pessoas que passaram por um transplante. Uma outra alternativa consiste
em relatar ao grupo social a experiéncia, sua trajetoria da doenca e tratamento, falar
abertamente, ndo ocultar nada. Alguns optam por explicar a natureza de seus problemas

e como conseguiram supera-los, outros decidem demonstrar que sdo pessoas mudadas,

transformadas.

“a pessoa que sofre tem outra cabega, tento passar o exemplo para a
minha familia e amigos. Eles me admiram muito, depois de todo o
sofrimento... se orgulham do que venho fazendo, da minha determinacdo

de lutar pela vida” (homem, 41 anos).

“eu me sinto mais normal ainda porque quando falo para as pessoas que
passei por um transplante ninguém acredita. Sinto-me uma vitoriosa por

ter passado por tudo isso, estou super bem” (mulher, 28 anos)

Uma caracteristica extremamente importante do estigma € que ele enfraquece
as expectativas sociais, afirmagdo esta que toca o ceme de uma preocupagdo
sociologica, a explicagdo de como as pessoas reagem numa situagio especifica. E de
importancia crucial para uma interagdo harmoniosa que as pessoas tenham expectativas
acerca de como as outras irio se comportar em determinadas situagdes. Essas
expectativas facultam as pessoas que orientem seu proprio comportamento no sentido

das acgdes previstas das outras. As expectativas sociais constroem-se lentamente e sdo
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baseadas em experi€éncias passadas acumuladas, ou seja, as expectativas sociais
formam a base dos papéis sociais, espera-se que as pessoas se comportem de maneira

correlata aos papéis que desempenham.

“ndo fico falando sobre o transplante, acho que o relacionamento muda
dependendo de como a gente se posiciona. Algumas pessoas sabem e,
logo depois do transplante sentia que eles tinham mais cuidado comigo,
mas depois fui me enquadrando, sempre tento me enquadrar como

normal” (mulher, 33 anos).

A posse de um estigma, que no dizer de GOFFMAN (1982, p.13) é uma
divergéncia indesejavel, implica que a pessoa tem um atributo que a torna diferente das
demais e que as expectativas sociais habituais ndo se aplicam a ela. As pessoas ficam

inseguras quanto ao que esperar e isso perturba a interagdo comum na sociedade.

“os relacionamentos mudam depois do transplante porque ndo é mais a
mesma coisa, eles pensam que vocé é invdlido... os colegas me deixaram

de lado, eles ndo aparecem mais...” (homem, 31 anos).

Em certo sentido, todos os tipos de doenga sdo estigmatizantes. Se aceitarmos
o termo estigma como significando “divergéncia indesejavel”, ou seja, atributo
avaliado como algo mau e gerador de descrédito, qualquer doenga fisica podera
enquadrar-se nessa categoria, sendo as doengas graves, prolongadas e incapacitadoras
mais indesejaveis do que as enfermidades banais, curtas e restritas. Se raciocinarmos
em termos de um continuum de doengas estigmatizantes, os estados como dores nas
costas, dores de cabega e resfriados sdo menos estigmatizantes, pois sd3o aceitos como
algo que a maioria das pessoas experimenta e, portanto, como parte da vida,
compativeis até mesmo com a boa saide geral, ao passo que em doengas cronicas
debilitantes, ou no caso do transplante, que é considerado raro, a sociedade tende

imputar aos individuos significados como infelizes e diferentes de todos os demais.
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Isto implica que, mais do que as opinides dos médicos, é a apreciagdo dos
pacientes e das idéias dominantes do meio social que determina o que se chama
“doenga”. Desta maneira, quando o homem inventa formas de vida inventa também
modos fisiologicos de ser e é através da variagdo de normas sociais € vitais que se
produzem variagSes nas médias estatisticas. A medida que se pensa o conceito de saiide
como equilibrio e adaptagdo, como ajuste com o meio ambiente que pode ser traduzido
em termos de média estatistica, estamos duvidando ou passando por cima de um fato

significativo: ndo existe barreira que separe taxativamente o normal e o patologico.

“até eu me esqueco que sou transplantada, tomar os remédios faz parte
da minha vida, ndo é um problema, lembro mais quando venho aqui
(ambulatorio), ndo me sinto menosprezada com isso... agora terminei a

faculdade, agora vou pensar num novo relacionamento. 14 trangiiilol”

(mulher, 33 anos).

Como CANGUILHEM (2000, p.162) insistira, a distingdo entre o normal e o
patolégico € algo muito diferente de uma simples variagdo quantitativa, como supdem
Claude Bernard, August Comte ou Emile Durkheim. Existe, ao contrario, uma
diferenca substancial, qualitativa entre um estado e outro que ndo pode ser reduzida a
calculos ou médias estatisticas. O patologico implica um sentimento direto e concreto
de sofrimento e de impoténcia, sentimento de vida contrariada e a satde, por sua parte,
implica muito mais do que a possibilidade de viver em conformidade com o meio
externo, implica a capacidade de instituir novas normas. “O homem, mesmo sob o
aspecto fisico, ndo se limita a seu organismo, €, portanto, além do corpo que € preciso
olhar, para julgar o que € normal ou patologico para esse mesmo corpo”.

Na histéria da medicina, a subjetividade sempre esteve presente em oposi¢do a
crescente objetividade da tecnologia. “Uma histéria da medicina, fundada na
naturalidade do desejo de curar, esta, portanto, inteiramente articulada em fungdo da
ideologia apregoada pela medicina contemporanea”.(CLAVREUL, 1983, p.67) E uma

ordem que se impde por si mesma, e em nome da vida, é preciso obedecé-la.
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Olhar apenas a doenga constitui um elemento quase sempre presente no saber
médico, saber institucional. Saber institucional este que se expressa sob a forma de
conhecimento cientifico, de acordo com a normatizagdo que o explica. Desta maneira,
através do olhar sobre a doenca, muitas vezes langam-se questionamentos sobre a
forma de vida, busca-se compreender o individuo através da entidade nosologica. A
individualidade no ato de adoecer, que realmente constitui 0 bindmio homem/doenga,
se exclui nas simples qualificacdes dos diagndsticos, na maioria das vezes a
individualidade € s6 mais um ponto nas estatisticas, entra num sistema de protocolo de
tratamento com todas as devidas prescrigdes, desconsiderando a vivéncia € a
representagdo do adoecer para o paciente, e mais, reorganiza a vida do individuo em
fun¢do da Ordem Médica.

Nesse modelo, poderiamos supor que a experiéncia tipica de uma pessoa doente
seria observar que tinha alguns sintomas, considerar a possibilidade de doenga e, a seguur,
procurar um médico. O médico a examinaria, indicaria o diagnostico e especificaria o
tratamento. O paciente interromperia seu trabalho e outras atividades para seguir o
tratamento, seria auxiliado pelos outros e ndo seria responsabilizado pelas dificuldades
causadas por sua doenga. O paciente melhoraria apds certo intervalo e reassumiria suas
atividades e fungdes sociais habituais. Assim, a representagdo de doente seria, em esséncia,
uma situagdo temporaria, que a pessoa iria eventualmente abandonar.

E importante lembrar que nem todos os individuos que apresentam sintomas
reclamam para si a representagdo de doente, principalmente quando a condigdo € de
pequeno vulto, como um resfriado ou dor nas costas; prosseguem com suas obrigagdes
usuais, sem recorrer as prerrogativas desta representagdo, esperam que os sintomas
desaparecam depois de algum tempo. Assim também, nem todas os individuos com os
estados de uma doenca aguda que tem seu carater temporario, reclamam para si ou
permanecem como pessoas doentes.

Em se tratando de pacientes portadores de doengas cronicas, como o nome diz,

se fala de doenga que dura enquanto durar a vida. Diferentemente de uma doenga de
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quadro agudo, que é caracterizada por outra temporalidade, cronologicamente mais
curta, as doengas cronicas rompem com o esquema padrio ditado pela ideologia
médica: sintoma — diagndstico — tratamento — cura. Para estas, o esquema ¢ sempre
aberto, marca uma vivéncia cronica cotidiana da doenga, colaborando ou definindo
uma reestrutura¢do na vida da pessoa.

Entretanto, apesar das caracteristicas de longa duragdo ou permanentes, nem
todas as enfermidades cronicas - por exemplo, insuficiéncia cardiaca ou diabetes -
necessariamente “domimam” a vida do individuo. Mas, aqueles acometidos de
insuficiéncia renal cronica, que em fungfo de sua doenga necessitam se submeter, além
da dieta alimentar restritiva, a programas de dialise que os coloca diante de uma
inevitavel institucionaliza¢do, passam por mudangas significativas na sua vida, que
modificam completamente sua rotina e seus compromissos sociais, COmo nos mostra o

depoimento a seguir sobre a dialise:

“desmoronou minha vida, foi muito dificil aceitar, mas ndo tinha
alternativa. Muda completamente a vida. A hemodidlise deixa a pessoa
contra a vida... a gente ndo aceita. Tive que me afastar do trabalho e
quando voltei ja ndo recuperei a fungdo de geréncia e, logo me aposentei

por invalidez...” (homem, 52 anos).

A doenga renal se instala e produz os atores sociais da doenga, no mundo
meédico e em toda a esfera social. Além da perda da saide, implica outras perdas,
modificagdes nas relagdes familiares e em outras relagdes, mudangas de trabalho, por
vezes mudangas no nivel socioeconémico, assim como um replanejamento dos
projetos de vida e produz a fantasia que pode ser referida e impregnada da idéia “eu
sou um doente”.

Canguilhem e também Goffman nos chamam a atengio para o fato que, além
do olhar do médico e o ponto de vista pessoal do paciente, ndo se pode deixar de

valorizar a no¢do de “saude” do grupo social onde o individuo esta inserido. Ressalta-
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se, assim, a importancia da representagdo da individualidade, do meio e da época, no
ato de adoecer e viver a doenga.

Todas as reflexdes e as considera¢des sobre a norma ligada ao papel do
diagnostico falam a favor das idéias sobre a necessidade de controle do fendmeno do
adoecer, d2 uma explicagdo mais ou menos direta a doenca e fornece uma
representagio social ao paciente que substitui a representagdo de si, do seu corpo antes
do adoecer e ao mesmo tempo constrdi uma representagdo sobre a doenga.

A ordem médica desde o primeiro momento, com o diagndstico, constrdi e
oferece uma representagio da doenga para o doente. Este, pelos efeitos da “alteridade”
na relagdo com o representante da ordem médica, adere a representagdo oferecida. O
fato de aderir a representagdo que o médico lhe oferece pode resultar em alguns casos
em identificagdo com a doenga e em outros ndo. A representagdo é reforgada pelo
poder e o significado que o seu grupo social atribui & medicina € por extensdo aos seus

representantes.

6.3. A ORDEM MEDICA - Uma Lei que se Impde a Rotina de Vida

Clavreul explica o poder da Ordem Médica desenvolvendo um paralelo entre a
Ordem Cientifica e a Ordem Juridica, ambas sdo ordens de coagdo pela ordem do dever
ser. Com a objetividade e o poder do discurso cientifico, a subjetividade do doente fica
submetida as san¢des da lei, tal como no discurso juridico. Também, em ambos os
discursos ha um pequeno lugar para aquele que ndo sabe da lei, juridicamente
denominado incapaz; nomeia-se entdo um tutor, no caso da doenga a familia assume a
responsabilidade de fazé-lo cumprir a lei, a prescrigido do tratamento.

BOLTANSKI (1989, p.29) assinala que do “mesmo modo que ‘ninguém pode
ignorar a le1’, ninguém mais tem o direito de ignorar que existe uma ciéncia médica,
conhecimento de especialistas submetidos a lei do progresso”, este conhecimento de

que existe “um namero ilimitado de doengas, uma multiplicidade de remédios, € que a
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medicina constitui uma ciéncia complexa, extensa, inacessivel”, outorga a legitimidade
do discurso médico. Boltanski afirma ainda que, dada a incapacidade de emitir um
discurso que reproduza ou repita 0 do médico, os membros das classes populares
constroem com o discurso do médico um outro pelo qual exprimem, através de
reinterpretagdes, as suas representagdes de doenga. Esta construgdo se da a partir de
poucos termos esparsos, reminescentes do discurso médico e relacionados pelo doente,

na tentativa de construir um discurso coerente € compreensivel.

“secou os dois rins” (homem, 36 anos)

“meus rins eram infantil, ndo cresceram...”(homem, 31 anos)

O discurso cientifico ndo se reduz apenas ao discurso da medicina. Entretanto,
a posi¢do de ignorancia em face do discurso médico torna-se relevante, porque o objeto
que a pessoa abandona as manipula¢des do especialista e ao seu discurso ndo ¢ nada
mais do que seu proprio corpo. Apesar de ndo apreender o discurso da medicina, o
senso comum reconhece a fragilidade do organismo humano, os individuos sabem que
tudo pode acontecer com seus corpos, € ndo ha mal tio monstruoso que ndo possa
atingi-los. O desenvolvimento cientifico atual da medicina estabeleceu um vazio
quando n3o deixou mais lugar para os esquemas explicativos ¢ de receitas que
constituia a medicina popular, e ao invés de preencher este vazio com 0s novos
conhecimentos contribui para a criagdo da consciéncia infeliz e angustiada de
ignorancia e falha frente aos detentores do conhecimento legitimo, os médicos. Isto
exacerba o sentimento de submissdo ¢ dependéncia que os pacientes experimentam

com relagdo ao discurso médico.

“quando me chamaram para fazer a fistula preocupei quando ele falou
em micro-cirurgia, fiquei em estado de calamidade, mas me coloquei
forte ndo queria demonstrar... pensava se ele é médico sabe o que eu

preciso” (mulher, 25 anos).
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“sofri um acidente que prejudicou os rins, no internamento o médico fez a
fistula e disse que eu teria que fazer hemodidlise, eu disse que ndo iria e ele
(o médico) disse: ‘tudo bem, mas em 30 dias vocé vai voltar’. Deu certo, 30

dias depois voltei carregado e fui para a maquina” (homem, 32 anos).

“quando o médico me disse que eu tinha que fazer hemodidlise, respondi
no ato que eu ndo faria, mas dai ele (o médico) soube fazer minha
cabega, disse: ‘vocé tem 10% de vida se vocé quiser, mas se for para
hemodidlise e depois fizer o transplante tera 100% e, é assim que estou

hoje, 100%” (homem, 55 anos).

Se o discurso médico antecede o individuo como afirma Boltanski, se a
legitimidade da medicina € resultado da idéia de que o mundo se compde de médicos e
de doentes ou de futuros doentes, e os médicos sabem que em 1ltimo caso recorrerdo a
eles, esta parece ser para CLAVREUL (1983, p.41) a idéia fundante do que ele chama
de “Ordem Médica”. Ela esta sempre presente em nossa vida, desde nosso nascimento
numa maternidade até nossa morte no hospital, e ninguém contesta o saber médico pela
sua cientificidade, legitimada pela sociedade que compartilha com esta ciéncia a
esperanga de novas técnicas que desafiem o limite da vida. “A crenca na medicina
ultrapassa de longe a crenga em qualquer religido que seja. Ela mobiliza um
movimento de solidariedade entre os homens sob a forma de um orgamento de saude,
que ultrapassa de longe todas as obras de caridade que invocam a moral e a religido”.
Um exemplo desta crenga pode ser verificado nos nimeros de doagées para pessoas ou
para associagdes em prol do tratamento de uma determinada doenga.

O corpo doente, com insuficiéncia renal, recebe a concretizagdo da perda dos
rins ¢ fica certamente marcado quando € submetido a cirurgia para a realizagdo da
fistula, acesso para a hemodialise, ou pela colocagio do cateter para a dialise peritonial.
A dialise, em suvas varias formas, ¢ o exemplo do nivel de complexidade e

desenvolvimento do campo médico.
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A hemodialise é um programa de dialise periddica, geralmente trés vezes por
semana durante quatro horas. Com estes dois unicos dados, periodicidade e duragdo da
sessdo, da para se ter uma idéia do sentimento de dependéncia que este tratamento
acarreta. O doente esta submetido a uma maquina dializadora, cujo nome ¢ rm
artificial, a0 ambiente hospitalar, a equipe médica e ao horario estabelecido, sendo algo
que se situa acima de qualquer outro valor. A partir do inicio deste tratamento, tudo se
organizara em func¢do deste objeto-maquina-rim (lugar de viver, horario de trabalho,
transporte, férias), que representa a Ordem Médica em sua versdo técnica e
metaforicamente; e € neste objeto e seu fundamento que esta depositada a possibilidade
de o doente renal cronico continuar vivo enquanto o transplante nio € realizado. Estas
caracteristicas e efeitos semelhantes também s3o encontrados na didlise peritonial
intermitente (IPD). Quanto mais mudangas o doente tem que fazer, mais vivenciara a
enfermidade e vice-versa, como exemplifica o depoimento de um rapaz sobre a dialise

peritonial intermitente:

“sabe o que ¢ um rapaz de 22 anos ficar dois dias preso num hospital?
Hoje sei porque as janelas tem grade, hd momentos que a gente pensa
que ndo tem sentido aquela situagdo... ficava olhando as pessoas la fora,

o sol, as pessoas na piscina... as pessoas vivendo.” (Homem, 40 anos).

A dialise peritonial continua (CAPD ou CCPD) € um programa de auto-dialise.
Existe uma diferenca essencial importante quanto a dialise assistida. Nesta o paciente
tem um maior grau de autonomia em relagdo a equipe médica, em contrapartida o
doente tem de assumir uma maior responsabilidade sobre sua saide. A vantagem mais
evidente, quando o doente atende aos critérios para ser aceito neste programa, € o
aumento da auto-estima dos pacientes, bem como o controle que eles fazem sobre
alguns aspectos fisicos, como, por exemplo, a ingestdo de liquido.

Durante o processo de hemodialise, homem e maquina interagem formando um
novo ser que € a0 mesmo tempo organico e artificial, 0 homem depende da maquina que

cumpre a fungdo dos rins. A maquina passa a substituir um organismo vivo € muitas vezes
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chega a ocupar partes de corpos humanos, como, por exemplo, as proteses. No entanto,
apesar de estarmos caminhando para uma relagdo cada vez mais simbidtica com a
maquina, experiéncia cada vez mais atual na medicina, é que a esséncia do ser humano
ainda € o resultado do conjunto de significados construidos socialmente, sobretudo os
significados que dizem respeito a seu proprio corpo. A percepgdo do corpo e da doenga €
determinada também pelos valores culturais envolvidos.

Os pacientes portadores de outras doengas cronicas, de maneira geral
aprendem a conviver com suas enfermidades. Todavia, no caso do paciente renal
cronico, a descoberta da doenca se da de uma maneira relativamente rapida, pois
muitas vezes quando o paciente descobre que € portador de insuficiéncia renal ele ja
necessita submeter-se ao tratamento dialitico. Além de ser uma doenga que veio para
ficar, traz consigo um tipo de tratamento inevitavel, inadidvel e que tem conseqii€ncias

diretas em toda a sua vida.

“vim do interior em 91 passando mal e fiquei internada... dai comecou
tudo... ndo entrava na minha cabega este tratamento (hemodialise), ter
de deixar meus filhos Id, na época o mais velho tinha 10 anos, o pai deles
alcodlatra... sou muito apegada aos pids. Por causa da hemodidlise ndo
voltei mais para minha cidade, meu marido e meus filhos vieram para

ca...” (mulher, 40 anos).

A situagdo de hemodialise € o lugar por exceléncia de dar significado a doenga
renal cronica, pois é nesse espago que a doenga se apresenta como fenémeno de
deficiéncia e limitagdo fisico-corporal. E o lugar onde o individuo se torna paciente. E
também 14 que sdo definidos os aspectos importantes da doenga, pelo que é possivel
sofrer ou ter esperanga.

Na visdo dos pacientes, a hemodialise ¢ um momento homogeneizante, quando se
véem de frente a uma doenga que deixa de ser um mal que se abateu sobre um individuo
especifico. A hemodialise tem a caracteristica de transformar a doenga numa vivéncia de

grupo “onde todos sdo iguais” perante a mesma fatalidade, perante o inevitavel.



“um més depois que estava fazendo hemodidlise uma pessoa morreu na
maquina do meu lado, fiquei apavorado, eu estava bem de saude, mas se

acontecesse alguma coisa comigo...” (homem, 47 anos).

A proximidade entre os doentes ndo se estabelece apenas no nivel espacial —
entre um paciente € outro na sala de hemodialise a distancia ndo ultrapassa dois metros,
eles se véem mutuamente com regularidade e podem conversar entre si. Trata-se
sobretudo de uma intimidade situacional, por compartilharem da mesma experiéncia de
doente renal crénico constroem ali uma representagio da doenga. “A espacialidade
onde ‘tudo junto adquire corpo’ é um lugar dindmico, feito de d6dios e amores, de
conflitos e distensdes, € uma ‘casa’ objetiva e subjetiva onde uma socialidade € vivida
diariamente, na palidez e no brilho” (MAFFESOLLI, 1984, p. 58).

Essa proximidade existente na hemodialise cria situagdes de sociabilidade em
fungdo da doenga, e cada um deles tem nog¢do de tudo o que se passa na sala. Véem os
que estdo passando mal, sabem quem e quais sdo0 os que ndo vieram mais. Existe tanto
uma ajuda mitua quanto uma competi¢do e vigilancia constante no sentido de quem

vai sair antes da hemodialise.

“fiz muitas amizades na hemodidlise, vou la uma vez a cada dois meses,

mas alguns ja morreram, ndo conseguiram fazer o transplante” (homem,

42 anos).

“na hemodidlise era como uma familia la dentro. Sempre eram os
mesmos, tinha assunto direto na 2° feira, todos traziam as noticias de
futebol, namoro... em termos era Otimo, gostava porque tinha as

amizades” (homem, 32 anos).

A situagio de hemodiadlise envolve uma situagdo de cuidados médicos
mtensivos. O paciente fica “ligado” a maquina e seu sangue € retirado, filtrado e
devolvido, o que requer inimeros cuidados, j4 que o paciente nesse processo perde

peso, pode sofrer baixa na pressado arterial, sentir dores de cabega e ciimbras em alguns
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casos. E, portanto, uma intervengdo protocolar médica semanal sofrida pelo paciente
em Seu corpo.

E no espago hospitalar no qual se realiza a hemodialise que este tipo de
paciente se defronta com a realidade de sua enfermidade e € 14 que se da a construgdo

social da doenga renal cronica, como diz BERGER e LUCKMANN (1976, p.38):

Apreendo a realidade da vida didria como uma realidade ordenada. Seus fendmenos acham-se
previamente dispostos em padrdes que parecem ser independentes da apreensdo que deles
tenho e que se impdem a minha apreensdo. A realidade da vida cotidiana aparece ja
objetivada, isto €, constituida por uma ordem de objetos que foram designados como objetos
antes de minha entrada na cena.

Ou seja, € no tempo que passa dentro do hospital, convivendo com outros na
mesma situagdo, submetido a uma série de procedimentos técnicos tipificados e
rotineiros, que o paciente tem aprendizado intenso de sua propria doenga e constroi
suas representacdes a respeito dela.

O vocabulo representagdo é de origem medieval e era usado para indicar a
imagem ou idéia, ou ambas as coisas. Para Santo Tomas, “Representar algo significa
conter a semelhanca da coisa” (NUNES, 2000, p.225). A no¢édo de representagdo é uma
nogdo originalmente definida por DURKHEIM (1973, p.518) quando nos fala que a
sociedade € produzida por uma ordem social coercitiva, e esta ordem é constituida por
representacdes coletivas, ou seja, os membros desta sociedade sdo responsaveis pela
produgdo de algumas representagdes que, assim sendo, acabam concernentes a todos os
membros, diz: “as representagdes coletivas sio o produto de uma imensa cooperagio
que se estende ndo apenas no espago, mas no tempo”.

O conceito de representagio no campo da saide invoca o modelo de C.
HERZLICH (1991, p.26): “a doenga é um fendmeno que a ultrapassa, ¢ que a
representagdo ndo ¢ apenas esforco de formulagdo mais ou menos coerente de um
saber, mas também interpretacdo e questdo de sentido”, o qual coloca como tarefa do

socidlogo indicar de que modo as representacdes individuais estdo enraizadas na
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social. MINAYO (1991, p.31) comenta que as representagdes servem para revelar o
movimento intrinseco do conhecimento e da experiéncia: “saide e doenga enquanto
fendmeno social tem seu esquema interno de explicagdes que parte de um marco
referencial de especialistas (doutores, curandeiros, rezadores, magicos), mas também
compdem o quadro da experiéncia do dia a dia que se expressa através do senso
comum”. Ou seja, na constru¢do da representagdo ha um movimento dialético de
influéncia das atitudes dos atores € no comportamento da sociedade.

As representagdes sobre a doenga, os significados a respeito da doenga vdo
sendo socialmente construidos pela convivéncia rotineira e tipificada no ambiente
hospitalar. A representagdo € determinada pela interagdo social na vida cotidiana, a
experiéncia grupal possibilita o estabelecimento de comportamentos padrdes e a
apreensdo do outro como modelo. Sdo pessoas que por causa da insuficiéncia renal
submetem seus corpos a uma intervengdo médica e todos sdo forgados a um convivio
diario. Assim, a construgdo de uma identidade de doente € o resultado do processo em
que o doente passa a representar o proprio nome que sua condi¢@o o define, ou seja, a
de paciente que deve se submeter a um tratamento médico.

A doenga renal cronica, como ja foi dito, implica a uma série de perdas para
seu portador. Além da perda da saiade, ha mudangas nos seus relacionamentos sociais, €
ameaca da mnviabilidade da continuidade de seus projetos pessoais €, ou, profissionais
perturba o desempenho dos papéis costumeiros. A pessoa muitas vezes se licencia do
trabalho e € obrigada a passar as tarefas até mesmo da rotina doméstica a outra pessoa;
em outras palavras, deixa de desempenhar funcdes e atividades que anteriormente eram
de sua responsabilidade. Pode ocorrer que esta ameaca seja reforgada socialmente, com
sua entrada num programa de didlise, pode perder o trabalho ou a fungdo que exercia,
romper os relacionamentos com esposas ou namoradas, isto tudo, sem diavida, faz com

que viva uma série de contradi¢des, pois se, por um lado, sabe da necessidade do
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tratamento, por outro lado, tem de lidar com todas as perdas psicossociais que

decorrem do tratamento.

“no inicio da hemodidlise ainda trabalhava, fazia as hemodidlises a noite 3
vezes por semana, mas depois parei de trabalhar porque fiquei com medo

de comprometer a fistula e ter de ser furada de novo.”(mulher, 28 anos)

O individuo doente sente-se diferente da maioria das pessoas de seu meio
ambiente, a exce¢do do grupo de doentes que também precisam de hemodialise. Em
foro intimo, esta vivendo uma experi€ncia que os outros ignoram, sente-se sO, € este
sentimento ¢ um caminho facil para desenvolver a crenca de que s6 as outras pessoas
que estdo vivendo a mesma situa¢cdo podem entendé-lo.

BERGER e BERGER (1978, p.212) ressalta que algumas identidades sdo
atribuidas ao individuo quando ele nasce: menina ou menino; € outras s3o atribuidas ou
adquiridas por ele numa fase posterior da vida: inteligente, policial etc. Assim, “a
identidade € sempre assimilada através dum processo de interagdo com outros. Sdo os
outros que o identificam de certa maneira. SO depois que uma identidade é confirmada

pelos outros, € que pode tornar-se real para o individuo ao qual pertence”.

“depois de um tempo a gente comega a se entrosar... sempre tem um que
desanima e dois que anima.. eu fazia dieta, como os médicos
recomendavam. Porem, se fosse para fazer a dieta do jeito que os médicos

querem a gente morre... € isso que a turma falava.” (homem, 55 anos)

Os individuos s3o aceitos como membros integrais de sua sociedade quando
desempenham simultaneamente muitos papéis sociais fundamentais. Assim, cada
sujeito em hemodialise tem varias outras representagdes, mas ali, durante o periodo de
doenga, se descobre como um, entre muitos, com o mesmo problema, e surge dessa
convivéncia rotineira uma representacio de doente. Essa representagdo € situacional,

comega a ser construida no momento do diagnodstico, mas é desencadeada ou reforgada
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quando o paciente ingressa na hemodialise depois de passar por pequenas intervengdes
cirtirgicas para colocar o cateter ou a fistula.

A representagdo de doente pode-se dizer surge a partir de uma situac@o e nao
remete a uma identidade substantiva, sua énfase acontece na situagdo que a doenga
envolve, o espago hospitalar e a maquina que substiti o 6rgdo, provoca um auto-
reconhecimento de estar e ser doente. O momento da hemodialise propicia que o
paciente se confronte com a relagdo entre o ser ou ndo ser doente. “Havera “ciclos de
mcorporagdo’ através dos quais ele vem a aceitar as oportunidades especiais de
participagdo intragrupal ou a rejeitd-las depois de havé-las aceito
anteriormente”.(GOFFMAN, 1982, p. 47)

A fistula ou o cateter é o primeiro sinal, a marca fisica que a doenc¢a imprime
naquele corpo. Para se referirem aos sinais no corpo, GOFFMAN (1982, p.46) diz que
0s gregos criaram o termo estigma, o qual tinha como fungdo evidenciar algo
extraordinario ou de mau no status moral da pessoa que a apresentava, € esta devia ser
evitada, especialmente em lugares piblicos. A doenga renal cronica, além da fistula ou
cateter, provoca muitas vezes mudangas bioldgicas que afetam a imagem do corpo do
mndividuo doente; observam-se muitas vezes mudangas de volume corpéreo, alguns
adquirem uma tonalidade amarelada, convocam signos que o diferenciam das demais
pessoas e estabelecem o status de estigmatizado. Na interagdo com os “semelhantes”,
numa situagdo de aprendizagem sobre sua nova condigdo de portador da insuficiéncia
renal cronica se alteram as concepg¢des de seu eu. “A maior parte do que ele aprende
sobre seu estigma ser-lhe-a4 transmitida durante o prolongado contato intimo com

aqueles que irdo transformar-se em seus companheiros de infortinio”.

“quando vi as mdquinas me deu pdnico... aquelas agulhas, fiquei com
medo... uma hora depois o enfermeiro veio e disse ‘ponha a mdo no
rosto’, abri bem as mdos, assim (mostrando com as maos uma distincia

de uns 40 cm) na largura que antes estava meu rosto e vi o quanto ja
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tinha diminuido de tamanho, acho que ja tinham tirado uns quatro litros

e ainda faltava trés horas.”(homem, 33 anos)

Com a colocagdo da fistula, o individuo sofre uma imposi¢do hospitalar ¢
informado que dali para frente necessitara de cuidados hospitalares para viver, ¢ uma
lel que se impde a sua vida, uma nova condigdo de sua sobrevivéncia. A primeira
sessdio de hemodialise € sempre referida como um momento muito marcante na
trajetoria do paciente, pois é o momento limite de enfrentamento da realidade da sua
doenca. Uma realidade que € nova e devastadora, a de que ele é um paciente “terminal”

que dependera de uma maquina para viver.

“quando entrei e olhei aquela mdaquina deu um pouco de medo, no
comego eu passava mal por medo da agulha, doia, depois vocé acostuma.
A gente ouvia historias até de pessoas que morreram na maquina. Era
ruim quando dava gripe, baixava a pressdo... o que mais via era os
outros passarem mal, cheguei a ver um morrer no meu lado, lembro até
da fisionomia dele, era amigo da gente! Nunca consegui esquecer esta
situagdo. FEu tinha medo de morrer, vir e ndo voltar para

casa...”(homem, 37 anos)

A partir da primeira sessdo de hemodialise, o paciente passa a ter um convivio
com outras pessoas na mesma situacdo. Outros iguais a ele, por sofrerem da mesma
doenga, por dependerem do mesmo rim artificial e por se submeterem a mesma dieta
dentre outras coisas. O paciente passa entio a adaptar-se aquela situacdo de
dependéncia da maquina a partir do convivio ¢ da proximidade com os outros

pacientes. Esse processo tem uma fungdo pedagogica e identificatoria.
“é sofrido, a gente vé o sangue da gente passar pela maquina, mas ndo é

tdo ruim, tem de agiientar, agiientar a hemodidlise” (homem, 30 anos)

“no comego a gente fica com medo, depois a gente acostuma. Tinha

medo porque da muita cdimbra, deixa fraco. No inicio foi muito
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estranho, a gente fica imaginando se vai dar reagdo, depois acostuma.

Tinha muitos amigos na hemodidlise.” (mulher, 37 anos)

6.4. A REPRESENTACAO DA DOENCA

A representagdo da doenga vai se construindo aos poucos, por meio da
experiéncia pessoal e da experiéncia dos outros, enfim da interagdo face a face no
sentido de BERGER ¢ LUCKMAN (1976, p.48): a realidade cotidiana contém

esquemas tipificadores em termos dos quais os outros sdo apreendidos.

O outro, porém, ¢ apresentado assim na situacdo face a face. Por conseguinte ‘aquilo que ele é’
me ¢ continuamente acessivel. Esta acessibilidade ¢ ininterrupta e precede a reflexio. Por outro
lado, ‘aquilo que sou’ ndo ¢ acessivel assim. Para torna-lo acessivel € preciso que eu pare,
detenha a continua espontancidade de minha experiéncia e deliberadamente volte a minha
atencdo sobre mim mesmo. Ainda mais, esta reflexfo sobre mim mesmo € tipicamente
ocasionada pela atitude com relagio a mim que o outro manifesta. E tipicamente uma resposta
‘de espelho’ as atitudes do outro.

A representacdo de doente que se configura nos pacientes em hemodialise é
uma identificacdo adquirida em fungdo de sua trajetéria de doente. Os individuos, além
de colegas, passam a ser, naquelas tr€s vezes por semana, apenas pacientes renais
cronicos. Existe um sentimento de “ser igual” que é conseqii€ncia da doenca, todos
nesse espago hospitalar estdo submetidos aos esquemas padrdes tipificados da técnica
médica. Assim, “ser igual” nos remete a pensar numa relagdo de pertencimento a um
grupo, definido em fungdo da doenga e do tratamento, trago identificatorio que os une.

A cultura médica hospitalar € responsavel pelo modo como a doenga e o
tratamento s3o assimilados pelos pacientes. A hemodialise, por exemplo, pela
convivéncia compulsoria, cria uma situacdo de solidariedade entre os pacientes que
propicia sua adaptacdo e reorganizagdo para enfrentar a doenga. GOFFMAN (1996,
p.55), trabalhando sobre o sistema da institui¢do social, assinala que a convivéncia com

outros individuos na mesma situacdo, além da influéncia na func¢io do eu, possibilita o
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desenvolvimento de um “processo de confraternizagdo, através do qual pessoas
socialmente distantes desenvolvem apoio mutuo e resisténcia a um sistema que as
forcou a intimidade numa unica comunidade igualitaria de destino”.

No espago hospitalar da hemodialise todos, ao se submeterem ao atendimento
médico, em certa medida sdo despossuidos do direito ao seu corpo, a exposi¢do e
manipulagio do sangue, que em outros momentos poderiam parecer absurdas, passam a

ser percebidas como uma necessidade vital.

“o rim parou bruscamente, eles fizeram a fistula... fiquei brabo, eles
cortaram meu brago, ndo sabia que era minha vida que estava em jogo.”

(homem, 33 anos).

Os individuos que estdo na mesma situagdo assumem a condigdo de colegas na
doenga, e como tal compartilham as marcas fisicas, as expectativas €, a0 mesmo tempo,
todos expuseram seus corpos ao saber dos médicos € a institui¢do o poder de intervir
sobre seus corpos. Os colegas, como diz GOFFMAN (1996, p.149), “partilham de um
mesmo destino, tendo de revestir-se da mesma espécie de representagdo, chegam a
conhecer as dificuldades e pontos de vista uns dos outros. Sejam quais forem as
linguas, vem a falar a mesma lingua social.”

Thomas Mann mostrou em seu livito Montanha Madgica como umas
comunidades de doentes constituem significantes a partir dos sintomas de cada um,
conferindo-lhe se ndo uma personalidade, pelo menos uma identidade: Hans Castorp
faz uma visita de trés semanas a seu primo tuberculoso no sanatério de Davos, um
pouco antes da sua saida, 0 médico diagnostica uma mancha em seu pulmdes, ¢ ele
permanece na montanha pelos sete anos seguintes. O trabalho de Sontang “A Doenga
como Metafora” vai nesta mesma diregdo, ela estuda os simbolismos que envolvem
doengas como o cancer € a tuberculose. Dentre outras coisas, o cancer, segundo a
autora, ¢ representado como uma doenga provocada pela auséncia de paixdo, € no caso

da tuberculose, por um excesso de paixdo. Trata-se de uma representagio que revela a
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relagdo de exterioridade na forma como o individuo se pensa em relagdo a sociedade,
mas que tem, a0 mesmo tempo, significagdo comum ao grupo social.

No caso dos doentes renais cronicos, a fistula ou o cateter sdo signos que
transmitem a informagio social, sdo inscritos no corpo e imprimem no individuo a le1
do grupo ao qual pertence. A fistula permanecera no brago do paciente, protegida por
um curativo, durante todo o tempo em que se mantiver o tratamento dialitico, mas em
se tratando de uma doenga cronica ela fica ali por toda a vida. A memoria da doenga,
mesmo apds o transplante e superada a fase de hemodialise, ¢ reatualizada pelo
individuo e seus familiares e amigos que conhecem sua histora.

Embora a fistula seja uma marca facil de ser escondida aos olhos dos outros,
ndo o € para o paciente, que se vé€ obrigado a conviver por toda a vida com este sinal da
hemodialise, ou, mais ainda, com o sinal da representa¢do da doenga crénica. O medo
de voltar para didlise ¢ uma referéncia sempre presente no discurso dos individuos que

passaram pelo transplante renal.

“mesmo tendo mudado minha vida completamente, ndo praticar mais
esporte, tendo que tomar remédio todo o dia, é melhor viver assim do que

debaixo de maquina” (homem, 52 anos).

A cultura hospitalar no cotidiano da hemodialise contribui para organizar e
gerar significados sobre a doenga. Coloca 0 doente frente a frente com outras pessoas
na mesma situagdo, modificando a visdo do senso comum da doengca como uma

situagdo individualizante, para uma visdo da doenga como um mal compartilhado.

A linguagem da doenga nio ¢ em primeiro lugar, linguagem em relagdo ao corpo, mas a
sociedade e as relagdes sociais. Seja qual for a dindmica efetiva do “ficar doente”, no plano
das representagdes, o individuo julga seu estado, nio apenas por manifestagdes intrinsecas,
mas a partir de seus efeitos: ele busca no médico a legitimidade da defini¢ido de sua situagao.
Disso retira atitudes € comportamentos em relagio a seu estado e assim se torna doente para
o0 outro, para a sociedade (MINAYO, 1991, p.26).
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O primeiro outro de carater social, quando se estd com alguma patologia, €
sem duvida a Ordem Médica. O estado de doente nem sempre é dbvio para o grupo
social, as pessoas leigas podem enfrentar dificuldades muito reais para decidir se as
queixas de sande precaria devem ou ndo serem aceitas como genuinas. E importante
que as pessoas possam pautar-se, em certa medida, em alguma espécie de padrdo
mediante o qual as queixas de doenga possam ser filtradas. A crenga difundida nas
sociedades contemporaneas ¢ que a medicina moderna é capaz de prover tal medida. E
como conseqiiéncia dessa crenca que os membros da profissio médica funcionam
como agentes legitimadores. Habitualmente, uma pessoa esta legitimamente enferma,
quando um médico afirma que ela esta realmente doente.

A Ordem Médica, como institui¢do de saber reconhecido pela sociedade, ¢ um
conjunto de prescrigdes institucionalizadas de condutas tipificadas, protocolares, tem
no médico seu representante que legitima o diagnoéstico e especifica o tratamento. O
discurso médico prossegue segundo suas proprias leis. A ordem médica ndo tem de ser
defendida nem demonstrada, ela estd ai para ser cumprida e executada pelos
representantes, os médicos. Como ja disse, € uma ordem que se impde por si mesma e,

em nome da vida, € preciso obedecé-la.

“no inicio tinha medo, o formol da agua dava dor aqui (aponta para atras
do pescogo), mas a enfermeira explicou que era normal, e que algumas
pessoas tinham e outras ndo. Pelo que eles falaram eu era uma paciente
boa porque ndo reclamava muito e colaborava... a maquina me ajudou
muito, tudo depende da gente colaborar, os médicos sozinhos ndo
conseguem... eu toda vida tentei ser quietinha, ndo incomodar

muito.”(mulher, 40 anos)

Entretanto, a medida que o discurso médico destitui o paciente de sua
subjetividade pode gerar conseqiiéncias importantes no nivel de psiquico. Na maioria
das vezes, em busca de alivio e na luta pela vida, ao submeter-se ao discurso médico,

ao ocupar a posi¢cdo de portador de uma doenga, objeto de investigagdo médica — o
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papel de doente complementando o papel do médico — o individuo perde seu
referencial e se identifica com a propria doenga.

Lembrando o personagem Hans Castorp de a Montanha Magica (MANN,
1980), a doenga confere para muitos doentes um verdadeiro status social e familiar que
da ao sujeito uma existéncia que ndo teria sem ela, a partir dos significantes que
compdem a representagdo da doenga, confere-lhe uma identidade. Hans Castorp, por
mais espantoso que possa parecer, encontra no diagnéstico que lhe é confenido, a
possibilidade de alguma alegria, tamanho era o tédio que representavam sua vida “1a
embaixo” (na cidade onde morava) e seu futuro cargo como engenheiro. Conotava-se
como um homem sem paixdo, desvitalizado pelo tédio da vida cotidiana. Nessa
perspectiva, a descoberta de uma mancha em seus pulmdes lhe pareceu uma chance
que ndo podia ser desperdigada. A doenga lhe deu um sentido, sofria com os sintomas
da tuberculose e buscava um alivio, € este movimento o ligou ao tratamento médico
durante o tempo nas montanhas. Pode-se levantar a hipotese que, neste caso, a doenga
pode alcangar um sentido, mas a pessoa que a carrega o ignora, tanto que decidiu-se
pela saida do sanatorio para se alistar e lutar na guerra, o que tanto na situagdo da
montanha quanto no alistamento, no deixa de ser um possivel encontro com a morte.

Neste sentido € importante retomar, também, o conceito de saide dado por
CANGUILHEM (2000, p.161): “o homem s6 se sente em boa saide — que €
precisamente, a saide — quando se sente mais do que normal, isto €, ndo apenas
adaptado ao meio e as suas exigéncias, mas também normativo, capaz de seguir novas
normas de vida”. Ou seja, € muitas vezes por estar adaptado demais a uma norma
social que o sujeito adoece ou ndo se desvencilha da condig¢@o de doente. Tudo o que se
repete maquinalmente, por rotina e habito, marca uma renuncia a criagdo, apontando,

portanto para possiveis situagdes de doengas.
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Vale observar que existe diferenga entre “adaptacio” e “aderéncia >°. Entende-se
que o doente pode criativamente adaptar-se a sua doenga e ao tratamento, sem
necessariamente optar pelas diregdes extremas, curvar-se inquestionadamente ao discurso
médico e viver a doenga como sua unica possibilidade, ou pode negar todas as prescrigoes
médicas numa atitude francamente de irreveréncia colocando sua vida em risco.

E evidente que ndo basta querer ficar doente para o estar, mas, quando isso
acontece, nem sempre o desejo de se “curar” é o mais forte. A enfermidade atualiza no
homem a possibilidade de morrer, gera angiistia, €, a0 se nomear a doenca, o ato do
diagndstico contribui para diminuir a angustia, pois mesmo que o doente ndo saiba
exatamente de que mal esta sofrendo, ele se angustia menos porque sabe que isso tem
um nome e pode ser reconhecido em algum lugar®.

De acordo com Clavreul, ao dar o diagnodstico e a prescrigdo, a palavra do
médico é a pura expressio de um saber fascinante, capaz de eliminar e criar novas
esperancgas; € no estabelecimento do prognodstico que o discurso do médico se
assemelha ao discurso profético. Se para o doente o futuro esta inscrito nas palavras
que seu médico pronuncia, se € nisso que ele acredita e se é a partir disso que vai
organizar sua vida, é porque existe uma relagio de transferéncia® de saber, que lhe
fornece a garantia necessaria sobre a verdade contida no discurso profético. Enfim,
muitas vezes por necessidade subjetiva do doente de buscar um saber que ndo sabe, €
que pede reconhecimento na posi¢do de doente. Se o desejo de reconhecimento €,
antes, o desejo de existéncia, e para existir no discurso médico, portanto, junto ao

meédico, € preciso estar doente, entdo ¢ para buscar esse saber absoluto, capaz de livra-

= Adaptagdo, ajustamento de um organismo, particularmente do homem, as condigSes do meio
ambiente; adequar, acomodar; tornar apto. Aderéncia, fixagdo, ligacdo, unido; pegado, muito preso; uniio
anormal que se estabelece entre estruturas do organismo por meio de tecido fibroso (FERREIRA, 1986). O termo
aderéncia ¢ um vocdbulo comum no discurso médico, significando um importante sinal para verificar o
comprometimento do doente com o seu tratamento, por exemplo: “o doente nio tem aderéncia ao tratamento....”.

# Mesmo sendo a AIDS uma doenga grave com grande repercussio, o seu diagnéstico para seus
portadores, muitas vezes pessoas consideradas “excluidas” da sociedade, possibilita um reconhecimento subjetivo
num lugar social de valor, os Grupos de apoio. (SESARINO, 2000)

* O conceito de psicanalitico de transferéncia é aceito por BERGER e LUCKMANN (1976), equiparado

ao processo de da transformacio da realidade subjetiva como conseqincia da identificagdio com os outros
significativos.
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lo da angustia e apaziguar o seu mal-estar, que, ao pedir a cura, o doente pede também
que o mantenham doente, dai as infindaveis queixas sobre o seu sofrer. Isto explica por
que alguns doentes ndo conseguem instituir para si uma normalidade, apesar da doenga,
em que os doentes se reconhecem como doentes, mas ultrapassam os limites desta €
estabelecem uma representagio de normalidade.

Uma particularidade da doenga renal cronica é a clara diferenciagdio em
espacos, ou melhor, a convivéncia do doente durante o processo da doenga em espagos
diferentes e aparentemente opostos, o espago da rua (da saude, do trabalho, dos
esportes) € o espaco do hospital (da doenga, da impossibilidade de trabalho, da
imobilidade). O espago da familia aparece como mediador, que, em geral, ao se
reestruturar para conviver com ele, reatualiza a situagdo hospitalar, oferecendo
cuidados especiais e se reorganizando em fungdo do doente, principalmente no que se
refere aos aspectos da alimentagdo. Por exemplo, devido a dieta sem sal a refeigdo do
doente no ambiente familiar € preparada separadamente, ou todos comem sem sal, para
“ndo enfatizar a diferenga”. Assim, o espago familiar, ao reatualizar o espago
hospitalar, faz do doente o equilibrio sintomatico da estrutura familiar. Reintegrar-se a
familia, nestes casos, é sustentar a posi¢do de doente, dado que a estrutura familiar
reproduz em seu interior os estigmas que compdem a representacio atribuida aquele
que ¢ doente. Acolhe o doente e faz dos estigmas particulares (do doente) estigmas que
sdo socialmente reconhecidos como sendo da familia.

Este estudo ndo tinha como proposta avaliar as possivels mudangas na
estrutura familiar quando um de seus membros se descobre portador de uma doenca
cronica. Entretanto, em nossa experiéncia de trabalho com os pacientes no pré e pos-
transplante renal, muitas vezes escutamos estas familias, 0 que nos permite dar o
testemunho que a estrutura familiar diante de uma situagio de doenca cronica sofre
uma reorganizagdo psico-socioecondmica. E em se tratando de uma situagdo de

equilibrio nio se podem desconsiderar as for¢as insconscientes que reforgam a
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representacdo do doente, ou seja, muitas familias ndo “permitem” ao imndividuo derxar
de “ser doente”.

Segundo GOFFMAN (1982, p.39), € proprio do estigma difundir-se do
individuo estigmatizado para seus relacionamentos proximos. “Assim, a mulher fiel do
paciente mental, a filha do ex-presidiario, o pai do aleijado, o amigo do cego, a familia
do carrasco, todos estdio obrigados a compartilhar um pouco o descrédito do
estigmatizado com o qual eles se relacionam. Uma resposta a esse destino € abraga-lo e
viver dentro do mundo do familiar ou amigo do estigmatizado. Dever-se-1a acrescentar
que as pessoas que adquirem desse modo um certo grau de estigma podem, por sua
vez, relacionar-se com outras que adquiriram algo da enfermidade de maneira
indireta”. As familias com um membro com doenga renal cronica tendem a
experimentar também um sentimento de serem “diferentes” de outras familias, de
estarem alienadas de um universo de experiéncias “normais”. O autoconceito prévio da
familia como “normal” fica alterado: as familias “normais” ndo tém infortanios. Isto
implica que ndo se tenha s6 o doente na familia, mas a familia passa a ser identificada
com a familia que tem um problema de satde. Assim, a doenc¢a ndo se aninha s6 no
doente, mas o faz também no seio da estrutura familiar. Resulta disso uma
reestrutura¢do da familia em fungdo de seu elemento doente. Reestruturagcdo essa que
se reconhece no imaginario € nas representagdes sociais.

Naturalmente, ndo se sugere com isso que, a0 tomarem conhecimento da doenca
de um parente, as sujeitos facam opgdes conscientes, no sentido de deliberarem
adequadamente, usando a terminologia de Goffman; os “estratagemas de interagdo”
possiveis. Acredita-se, antes, que eles interagem com o grupo social de uma maneira ou de
outra, de acordo com a situagdo em que se encontram e segundo suas atitudes para com o
meio externo e orientagdes em termos de valor. Pode-se considerar que ha trés formas
principais de interagdo da familia do doente renal cromico: pode tentar usar o
“encobrimento”, ou seja, ocultar as condi¢bes do individuo enfermo; “normalizar” seus

relacionamentos prosseguindo nas interagGes habituais, ou afastar-se do convivio social.
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Na rua o doente renal cronico ndo carrega nenhum estigma, isto €, nenhum sinal
aparente que o coloque em situagio estigmatizante, mas no hospital e na familia, quando
pode estar mais a vontade, os sinais fisicos da doenga, como a fistula, podem ficar a
mostra. S30 usados no sentido de capitalizar para si ou para a familia os mais variados
sentimentos piedosos. Na situag@o da rua, portanto, € possivel que possa se apresentar
um sentimento de auto-estigmatiza¢do, quando o paciente se sente diferente, em
contraste com outras pessoas saudaveis por se saber como um paciente renal cronico.
Infere-se aqui este fendmeno como resultante da identificagio com a doenga. “O
mdividuo entrega-se entdo a nova realidade” (BERGER e LUCKMANN, 1976, p.193)

Para BERGER ¢ LUCKMANN (1976, p.200), a iminéncia da morte ameaga
profundamente a realidade prévia de auto-identificagdo do individuo. Pois, para
conservar a confianga de que, em verdade, a pessoa que pensa que €, “o individuo
necessita ndo somente a confirma¢io implicita desta identidade, que mesmo os
contatos diarios casuais poderiam fornecer, mas a confirmagdo explicita e carregada de
emogdo que lhe € outorgada pelos outros significantes para ele”. Neste sentido, como
dito anteriormente, a doenca renal cronica € um golpe para a sensagdo de seguranga,
para a auto-imagem e exige que a pessoa se confronte com a idéia da propna
vulnerabilidade e falta de controle sobre os acontecimentos futuros. A doenga renal
cronica €, entdo, um transtorno organico que afeta mais do que o sistema biologico da
pessoa, obriga-o a submeter-se ao tratamento dialitico ou 20 transplante para manter a
vida. Ou seja, a situag@o grave da doenga por si so lhe obriga a reestruturagio de sua
representacdo subjetiva, em que os representantes da ordem médica sdo os outros
significativos, e pela posi¢do de alteridade que o doente lhe atribui, sdo os principais
agentes da conservagdo de sua realidade subjetiva, ou da possibilidade da realidade
subjetiva ser transformada, “o individuo ‘muda de mundos’” (BERGER e
LUCKMANN, 1976, p.207). Esta consciéncia da doenga é dolorosa. No entanto, a
rotina estabelecida no convivio hospitalar compulsério ¢ o que contribui para a

construgdo desta realidade subjetiva transformada.
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Mas ¢ importante enfatizar que para esses autores “ha elementos da realidade
subjetiva que ndo se originaram na socializag3o, tais como a consciéncia da existéncia do
proprio corpo do individuo anteriormente ¢ a parte de qualquer apreensdo dele
socialmente apreendida. A biografia subjetiva ndo ¢ completamente social. O individuo
apreende-se a si proprio como um ser a0 mesmo tempo interior e exterior a sociedade”.
”(BERGER ¢ LUCKMANN, 1976, p.179). Assim, a realidade subjetiva ndo pode ser
totalmente transformada por processos sociais, ¢ necessaria a relagdo afetiva com os
outros significativos (os médicos), na qual vai se repetir as experiéncias de dependéncia
emocional vividas na socializagdo primaria, e s3o estes “representantes” dos outros
significativos que irdo mediatizar 0 novo mundo para o individuo renal cronico.

Entretanto, nem todas as pessoas com doenga renal cronica, que passaram pelo
tratamento dialitico, assumem a representagdo de doente, pois embora se possa pensar
que o individuo tem a probabilidade de aceitar o “rétulo” que lhe ¢ atribuido,
desenvolvendo a auto-imagem de estigmatizado, interiorizando a representagdo do
doente, porque o sistema de expectativas, san¢des e recompensas sociais certificam-se
de que o faga, acredita-se que mesmo tendo que enfrentar respostas adversas, estas ndo
sd0 necessariamente permanentes ou importantes. Tornar-se-d0 permanentes, quando
persistir a auto-estigmatizagdo, isso se deve a continuagdo do seu estado de saide
precario devido a ndo recuperagdo do seu estado clinico com sistematicas recaidas, ou a

interiorizardo de uma nova realidade subjetiva dada pela identificagdo com a doenga.



7. DA DIALISE AO TRANSPLANTE: Convivendo com a Didiva

7.1. TRAJETORIA DA DOENCA

A situagdo da hemodialise imposta pela insufici€ncia renal cronica coloca o
individuo diante de um momento de liminariedade,” ja que ele se vé obrigado a
encarar as deficiéncias de seu corpo e a possibilidade de morte que se faz presente e

iminente com a doenga. TURNER (1974, p.117) diz:

Os atributos de liminariedade, ou de personae (pessoas) liminares sio necessariamente
ambiguos, uma vez que esta condi¢do e estas pessoas furtam-se ou escapam a rede de
classificacbes que normalmente determinam a localizagdo de estados € posigdes num

espago cultural. As entidades liminares ndo se situam aqui nem 14; estdo no meio e entre as
posigoes atribuidas... Seus atributos ambiguos e indeterminados exprimem-se por uma rica

variedade de simbolos... Assim, a liminariedade freqientemente é comparada & morte, ao
estar no utero....

As situagbes de convivio hospitalares contém inameras circunstancias
dissonantes, de possibilidades concomitante e contraditoria, como a da manutengdo da

vida e da possibilidade de morte.

“no inicio foi bem a hemodidlise, mas depois achava que ndo chegaria
até o final do ano, eu ndo fazia planos para 30 dias, ndo recebia cheque

pré-datado e ndo fazia dividas” (homem, 37 anos)

O conflito maior que emerge na hemodialise, porém, é ser ou ndo ser doente. O
paciente, a0 mesmo tempo em que se identifica com o outro que se encontra na mesma

situagdo, se solidariza, foge, porém, do convivio extra-hospitalar com aquele grupo. A

3! Usamos no sentido dado pela antropologia, caracterizado por relativa indefinigio da situagio de um
individuo, que antecede ou acompanha sua passagem a uma nova categoria ou posi¢do social. TURNER (1974,
p-116) a partir Van Gennep, mostra que “todos os ritos de passagem ou de “transi¢do” caracterizam-se por trés
fases: separagdo, margem (limiar) e agregacdo. A primeira fase (de separagio) abrange o comportamento
simbolico que significa o afastamento do individuo ou de um grupo, quer de um ponto fixo anterior na estrutura
social, quer de um conjunto de condigdes culturais (um estado), ou ainda de ambos. Durante o periodo “limiar”
intermédio, as caracteristicas do sujeito ritual (o “transitante”) sio ambiguas; passa através de um dominio
cultural que tem poucos, ou quase nenhum, dos atributos do passado ou do estado futuro. Na terceira fase
(reagregacao ou incorporagio), Consuma-se a passagem.”
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maioria dos pacientes afirma que fizeram amizades durante a hemodialise, mas estes
contatos eram restritos a unidade de hemodialise ou a0 ambulatério, evitando o quanto
possivel, na comunidade maior, a rotulagdo de doente renal cronico, que s6 ¢ toleravel

e inevitavel dentro do hospital e com o grupo de doentes.

“fiz muitas amizades durante a hemodidlise e também aqui no
ambulatorio, mas ndo converso com eles fora daqui, ndo persistiram”

(homem, 52 anos)

O ambiente médico hospitalar, como ja dito, cultiva uma cultura
homogeneizante dos pacientes a partir do diagnodstico. A responsabilidade legitima do
médico decidir quando, por que € em que condigOes dar-se-a o tratamento, estabelece
uma relagdo dual: de um lado, os doentes renais cronicos e, de outro, os médicos € sua
equipe, colocando o doente numa posi¢do de paciente. A situagdo de paciente revela a
condi¢do de submissdo do doente a todo o aparato médico do hospital e em relagio ao
conhecimento de sua propria doenga, pois tal conhecimento pertence ao médico. A
situagdo de paciente indica também a submissdo a propra doenga.

Na hemodialise, a0 mesmo tempo em que ha uma onipresenga da possibilidade
da morte, os sujeitos se percebem em luta contra a morte. Além disso, o periodo de
quatro horas de dialise é percebido como “morto”, ficam horas sentados, imobilizados,

¢ um periodo que se sentem “presos a maquina”.

“na hemodidlise sentia que estava definhando, sentia mais limite, passei
fome, ficava presa a mdquina. Um dia desmaiei, tinha medo de ndo

agiientar, medo de morrer.” (mulher, 33 anos)

Para muitos pacientes, a hemodialise configura sentimentos contraditérios; se,
por um lado, estdo imobilizados nas maquinas, por outro lado € a unica situagdo que
permite ter um pouco mais de liberdade na dieta rigida que a doenga renal crénica
impde: restricdo de liquidos, sal e de alguns alimentos prejudiciais ao organismo, ja

que o nm n3o consegue filtrar e eliminar. No periodo que antecede a hora da
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hemodialise abusa-se um pouco mais do liquido e de alimentos que em outros

momentos ndo € possivel.

“perguntei ao médico quanto tempo o corpo levava para eliminar o sal...
entdo comia cachorro quente no inicio da didlise...sentia-me feliz”

(homem, 40 anos).

A situag¢do de hemodidlise acaba sendo um momento de o paciente repensar a
vida. E comum a idéia da doenga como um acontecimento repentino, inesperado, que

desorganiza sua vida e escapa do controle.

“nunca tinha tido problema nenhum, nunca tinha sido

internado” .(homem, 52 anos)

“minha vida era boa, jogava bola, estudava, trabalhava, depois comegou
esse 'negocio’ (doenga) e tudo que eu gostava — meu sonho de servir no

quartel — tudo o que eu queria mudou” (homem, 31 anos).

A partir do diagnéstico, como ja relatado, o paciente comega a construir a
trajetoria da sua doenga, deixa de ter um mal, um sofrimento difuso e passa a ter uma
doenca, um rétulo, seu sofrimento passa a ser enquadrado nas expectativas em relagio
aquela doenga. Sua doenga recebe um nome e comega a ser estudada e controlada.

A 1déia de uma possivel recuperagdo acompanha varios pacientes,
principalmente porque mesmo relutante ao tratamento dialitico, os pacientes ja depois
da primeira sess3o sentem-se aliviados de alguns sintomas — destacam a falta de ar € o
mchago — e reconhecem um acréscimo imediato na sua qualidade de vida comparado

com seu estado anterior.

“tava tdo inchado que foi gostoso quando a mdquina comegou a me

sugar, foi como renascer” (homem, 32 anos).

Assim, o tratamento em hemodialise propicia também uma vivéncia positiva

da doenga, estabelece a idéia que o hospital ¢ uma passagem para uma qualidade de
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vida melhor e para o retorno a vida em si. No entanto, a possibilidade da morte, a
expectativa de que a vida pode estar no fim, é constante no ambiente hospitalar, o que
torna essa situagdo um momento dramatico na vida do paciente, definidor de sua
trajetoria e de seus projetos futuros.

A hemodialise, entdo, pode ser experienciada como uma situagdo com duas
saidas: uma para a morte € a outra para a vida por meio do transplante. Com o passar
do tempo, a idéia da hemodidlise como um tratamento transitorio, sustentado pela
esperanga da recuperagdo da fungdo renal, vai enfraquecendo e o transplante aparece
como uma possibilidade.

Se tragarmos um paralelo do tratamento da doenga renal cronica, na qual o
individuo se confronta com a inevitavel descontinuidade da rotina de vida que levava,
com a situagdo de mnitual de passagem, de acordo com o pensamento de TURNER
(1974), a primeira fase, de separagdo, abrange o comportamento simbdlico que
significa o afastamento do individuo de um ponto fixo anterior na estrutura social, ou
de um conjunto de condigdes culturais, ou de ambos. E possivel estabelecer uma
analogia com a situagdo do momento que o paciente recebe o diagndstico de
insuficiéncia renal irreversivel e de que para viver precisara fazer hemodialise,
miciando os procedimentos hospitalares de colocagdo da fistula ou cateter, fica
marcada uma separagdo, uma mudanca de sua vida cotidiana.

Na segunda fase, o periodo limiar intermédio, as caracteristicas do sujeito
ritual, do transitante, sdo ambiguas; ele passa por um dominio cultural que tem poucos,
ou quase nenhum, dos atributos do passado ou estado futuro. Pode-se dizer que esta
fase € a do paciente em hemodialise, com insuficiéncia renal cronica, que espera o
transplante para livrar-se da maquina, ou procedimentos dialiticos.

O doente que esta num programa de didlise periddica vai gestando a idéia, a
esperanga de um tratamento que o liberte da monotonia do compromisso da maquina e,

mais importante, o retire da situa¢io de liminariedade.
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O doente espera do transplante ¢ da equipe a solugio para todas aquelas
dificuldades derivadas da doenga, mas a equipe pode unicamente proporcionar as
possibilidades de ele conseguir um d6rgdo, um rim. O médico pode colocé-lo na lista de
transplante e ele passa a aguardar na fila de espera por um 6rgéo de cadaver ou, se for
do interesse da familia do doente, avaliar a possibilidade de transplante intervivos.

O transplante ¢ desejado por alguns com muita insisténcia, este desejo chega a

invadir sua vida, convertendo-se quase num estado de obstinagio.

“no inicio achei que ia ser um cara problemdtico para o resto da vida...
ai entdo eu tinha que convencer meus irmdos a doarem... trabalhei para
marcar o transplante, conhecia uma enfermeira do hospital e junto com
ela fui ao centro cirurgico para ver se tinha vaga para a cirurgia. Como
estava dificil uma vaga, convenci uma médica da cirurgia pldstica a
adiar a cirurgia dela para liberar a sala do centro cirirgico, explicando
que meu caso era mais grave. Conversei com o médico cirurgido e com o
anestesista. Estava tdo ansioso que na noite anterior ao transplante ndo
dormi, de meia em meia hora ia ver se meu irmdo ainda estava ld... tinha

medo que ele desistisse” (homem, 37 anos).

Entretanto, essa postura ativa, no exemplo acima obstinada, ndo aparece na
maioria dos casos. A posi¢do subjetiva de doente, a dependéncia real da maquina de
dialise, deixa-o numa suposta dependéncia, ele se torna o receptor total, a espera de um
rim, de cuidados, de compreensdo, enfim de toda a atengdo e ajuda que um doente tio
necessitado do outro precisa, seja este outro a maquina ou um doador.

Observa-se que existe uma lei interna entre os doentes renais cronicos: “ndo
cobices o rim do préximo”. O que se percebe nos pacientes em hemodialise é que eles
ndo costumam pedir o rim de ninguém, alegando que este tipo de coisa deve ser
oferecido. E esta lei é responsavel por toda a sedugdo que inflaciona a postura passiva,

doente e carente.
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“quando fui internada e comecei a fazer didlise meu irmdo mandou dizer

que ele era doador” (mulher, 37 anos).

“meu irmdo foi me visitar na hemodidlise, depois de ver meu sofrimento

ele disse que seria o doador” (homem, 37 anos).

Esse doente personagem encenado no palco da vida e da morte expressa a
necessidade do outro. O outro rim, o outro sadio, o outro potente. E todo o poder deste
personagem parece protagonizado pela seducdo da exposta fragilidade. Esta posigdo de
sofrimento oculta a culpa pela necessidade ou mesmo o desejo do rim do outro.

Nio € raro que os pacientes vejam a hemodialise como um momento de
sacrificio, uma situacdo expiatoria, um periodo de transicdo, de aprendizado, de

“aprender sobre a vida”.

“fiquei mais paciente, mais humilde, era muito braba, agitada, agora ndo
ligo mais para as estripulias das criangas (netos). Acho que a pessoa
precisa sofrer, a pessoa aprende a viver com o sofrimento. Para mim foi

bom este sofrimento, fiquei mais paciente, ndo me preocupo tanto.”

(mulher, 56 anos)

O que se constata ¢ que ¢ a hemodialise é vista como uma dupla purificacio,
algo necessario para continuar vivendo € ao mesmo tempo um meio de avaliar e
selecionar os verdadeiros merecedores de uma segunda chance de vida por meio do
transplante. A idéia de purificagdo tem relagio direta com a situagdo real da
necessidade de filtrar, “purificar” o sangue como condig¢éo de sobrevivéncia. Desloca-
se deste pensamento a idéia imaginaria do processo de hemodialise como uma situagdo
expiatoria, em que ndo se purifica apenas o sangue, mas também a si mesmo, condigdo
imaginariamente colocada para ter merecimento € sucesso no transplante. Assim, pode-
se dizer que alguns individuos percebem a hemodidlise como um processo de
dignificagdo, aos moldes do mito cristdo, sua doenga é sua “cruz”, “seu fracasso

aparente revela, na verdade, que a vida e 0 amor s3o mais fortes do que a morte e que
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todo fracasso, todo sofrimento podem e devem adquirir sentido € engendrar a vida”
(BRUNEL, 1997, p.522).

“aprendi a dar mais valor para a vida, ndo é que eu ndo dava, mas a
gente se queixa muito da vida, mas quando a gente perde a saiide depois
da valor...antes por qualquer coisa me queixava: ‘Ah! Deus ndo gosta de

mim!”™ (mulher, 40 anos).

A hemodialise para alguns individuos é como um momento de sacrificio, o
individuo oferece seu corpo, seu sangue ¢ parte de sua vida para o aparato técnico da
medicina que lhe propiciara a manutengdo da vida. De acordo com MAUSS (1999,

p.147), o termo sacrificio sugere imediatamente a idéia de consagragao.

No sacrificio, a consagragdo irradia-se para além da coisa consagrada; alcanga entre outras a
pessoa moral que faz os gastos da ceriménia. O fiel que forneceu a vitima, objeto da
consagragdo, ndo ¢, no fim da operagdo, aquilo que era no comego. Adquiriu um carater
religioso que ndo tinha, ou desembaragou-se de um carater desfavoravel que o angustiava;
elevou-se a um estado de graga ou saiu de um estado de pecado. Num caso como no outro,
esta religiosamente transformado.

Assim, a hemodialise ¢ um momento de sacrificio na vida do paciente, ele
dedica parte de seu tempo ao processo de hemodialise, entrega seu corpo aos
procedimentos médicos, expia suas culpas e modifica seu estado moral. “O fato de ser
um doente resignado com o sofrimento imposto pela doenga € uma forma de se sentir
em paz com Deus, de ndo lhe fazer muitas perguntas, de ndo questionar as razdes
divinas. Isto se explica pela grande esperanga de que um dia a cura venha das maos de
Deus”.(RASIA, 1994, p.206) O sacrificio de fazer hemodialise justifica-se pela
esperanga de uma cura, a dialise prolonga a vida a espera da cura, numa idéia de que a
doenga ¢ uma fase da vida e que sera passageira.

Também ¢ percebida como uma valida “ligdo de vida”, pois provoca mudangas
na vida do doente ¢ lhe permite refletir, em ultima instincia, sobre sua propria

capacidade de enfrentar o maior temor do ser humano, a situagio de finitude da vida. E
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um momento em que o paciente repensa sua vida, mas € essencialmente quando
prevalece a vontade de viver, que se sobrepde a qualquer outro projeto anterior do
sujeito. VELHO (1988, p.123), aponta a importincia da memonia biografica do sujeito:
suas experiéncias pessoais, seus amores, desejos, sofrimentos, decep¢des, traumas e
triunfos que entre outros dardo consisténcia na constru¢do da trajetoria e projeto do
transplante. Projeto € memoria associam-se e se articulam ao dar significado a vida e as

acoes dos individuos, diz:

Se a memoria permite uma vis3o retrospectiva mais ou menos organizada de uma trajetoria e
biografia, o projeto € a antecipagdo no futuro dessa trajetéria e biografia, na medida em que
busca, através do estabelecimento de objetivos e fins, a organizacdo dos meios através dos
quais esses poderdo ser atingidos. A consisténcia do projeto depende, fundamentalmente, da
memoria que fornece os indicadores basicos de um passado que produziu as circunstancias do
presente, sem a consciéncia das quais impossivel ter ou elaborar projero.

Ou seja, a insuficiéncia renal cronica, uma doenga, sera manipulada pelas
caracteristicas subjetivas de cada individuo. Lembrando BERGER ¢ LUCKMANN
(1978), trata-se do processo de socializagdo primaria, no qual o individuo ¢ marcado
pelos signos da linguagem dos outros significativos € com a lingnagem ¢ capaz de
realizar a objetivagdo da realidade, pois a linguagem adquire um significado definido que
sera atribuido a cada acdo do mesmo tipo. Assim, para alguns, a doenga que num
primeiro instante € vista como uma violéncia contra um corpo que nido pode se defender,
pode receber o significado de destino, uma vez que tem a conotagdo de inevitavel.

E fato conhecido e recomendado pela literatura cientifica a necessidade da
avaliagdo psicologica ou psiquiatrica dos doentes que se candidatam para um
transplante (SURMAN, 1989; LEVENSON e OLBRISCH, 1993; CRONE e¢ WISE,
1999; ROMANO, 2001), com o objetivo de avaliar os recursos psicologicos existentes
que podem ser acionados na “adaptagdo” pods-cirurgica. Pode-se dizer que estes
recursos para a psicologia sdo os tragos de personalidade e experiéncias vividas, para a
sociologia sdo os recursos das representagdes individuais e coletivas da biografia do

individuo que favorecerdo ou ndo sua reinser¢do social no pés-transplante.
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Entretanto, a teoria psicanalitica ira nos dizer que a memoria na sua dimensdo
inconsciente sera a responsavel pelo que Freud chamava de repetigdo. Ou seja, “nas
representagdes do sujeito, em seu discurso, em suas condutas, em seus atos ou nas
situagOes que ele vive, faz com que algo volte continuamente, na maior parte das vezes
sem que o saiba e, em todo caso, sem que haja, de parte dele, um projeto deliberado”
(CHEMAMA, 1995, p.190). O trago mnémico de prazer deixado no atendimento da
necessidade biologica do corpo recém-nascido, torna-se uma miragem, pois apesar do
processo de humanizagdo que o investimento significante produz, este mesmo
investimento significante ndo consegue repetir o momento de satisfagdo esperado,
ficando este vazio como causa do Desejo, mola propulsora do movimento de vida do
ser humano. “O sujeito vai muito além do que o individuo experimenta
‘subjetivamente’... essa verdade de sua historia ndo esta toda em seu desenrolar, mas o
lugar se marca ai, nos choques dolorosos que ele experimenta por conhecer apenas suas
réplicas, ou entio em paginas que cuja desordem mal lhe proporciona algum
alivio.”(LACAN, 1998, p.266)

A partir disso, pode-se considerar que a memoéria depende de um jogo
pulsional — portanto insconsciente -, entre outros fatores, desaparece a necessidade de
funda-la no orginico. O que ndo significa negar o enraizamente neurologico da
memoria, mas simplesmente reconhecer que o neuroldgico é um suporte para a fungéo

psiquica, e de modo algum sua causa eficiente tnica.

O inconsciente € o capitulo de minha historia que ¢ marcado por um branco ou ocupado por
uma mentira: € o capitulo censurado, mas a verdade pode ser resgatada; na maioria das vezes,
Ja esta escrita em outro lugar:

. nos monumentos: € esse € meu corpo, isto €, o micleo histérico da neurose em que o
sintoma histérico mostra a estrutura de uma linguagem e se decifra como uma inscri¢io que,
uma vez recolhida, pode ser destruida sem perda grave;

. nos documentos de arquivo, igualmente: ¢ esses s3o as lembrangas de minha infancia,
tdo impenetraveis quanto eles, quando nio thes conhego a procedéncia;

. na evolugdo semantica: € isso corresponde ao estoque e as acepgdes do vocabulario
que me ¢ particular, bem como ao estilo de minha vida e a meu carater;

. nas tradigdes também, ou seja, nas lendas que sob forma heroicizada veiculam minha
historia;
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. nos vestigios, enfim, que conservam inevitavelmente as distorgdes exigidas pela
reinser¢do do capitulo adulterado nos capitulos que o enquadram, e cujo sentido minha
exegese restabelecera (LACAN, 1998, p. 260).

Assim, a psicanalise nos possibilita pensar que o sujeito tende a repetir nas
mais diversas situacdes, como uma tentativa de reencontrar aquela “satisfacdo” para
sempre perdida, ou seja, a sensacdo de completude. Assim, a memoria é governada
pelo principio do prazer e pela compulsdo a repeticdo. Se concordarmos com esta tese,
podemos levantar a idéia de que esta posi¢do inconsciente estara presente na retomada
dos projetos de vida no pos-transplante, e assim pensar nos €xitos e fracassos de uma
doenca, nas posi¢des cristalizadas de doente e nas dificuldades de sair de certas

situagdes que mesmo desprazerosas podem ter um efeito de protegio.

“eu sempre tive um problema ou outro, desde que nasci estou sempre

lidando com médicos.” (mulher, 31 anos)

A doenca, e especialmente a situagdo de hemodidlise, ¢ um momento de
liminariedade na vida do paciente, ja que ele se vé obrigado a encarar as deficiéncias de
seu corpo ¢ a possibilidade de morte que se faz presente e iminente com a doenga. Ou
seja, o doente estd em proximidade com a morte para manter-se vivo. O projeto de
transplante vai se construindo lentamente e sua decisdo, principalmente se for entre
vivos, ndo € opg¢do isenta de conflito, ndo é abstratamente racional, € resultado de uma
deliberacdo consciente a partir das circunstancias, do campo de possibilidades em que
esta mserido o sujeito. Isto implica reconhecer limitagdes, constrangimentos de todos
os tipos, mas a propria existéncia de projeto € a afirmagdo de uma crenga no individuo-
sujeito (VELHO, 1988).

O transplante, por sua vez aparece, como uma graca divina merecidamente
alcancada por ter tido forca de enfrentar a doenga e té-la enfrentado com coragem,
aparece como redengdo proporcional ao esfor¢o investido. Apesar de receberem todas

as informagGes técnicas sobre o transplante, sio informados que se trata de um
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procedimento alternativo de tratamento ¢ ndo de uma cura, ainda assim o transplante

para muitos pacientes significa um “renascimento”.

7.2. A VULNERABILIDADE DA VIDA MANIFESTADA NA DOENCA

E interessante observar que “renascimento” tem uma dimensdo simbolica
marcada como “vida nova”, ou seja, o ato de renascer implica uma morte. No
depoimento abaixo o uso do pronome “se” pode ser lido como indicativo de que nesta
fala ndo se trata do sujeito em si, podemos pensar que se trata de um sujeito indefinido,
ou seja, pode-se pensar da dificuldade da pessoa em aceitar-se como alguém doente.>
E, portanto, o que esta implicito no depoimento € a vontade de “matar” a condigdo de
doente. Livrar-se da condi¢do de doente, impondo-lhe uma morte simbdlica € abrindo a

possibilidade do renascimento.

“na didlise pensava besteira, em se matar e se jogar daquele prédio...foi
terrivel, so foi terrivel, minha unica idéia era que eu tinha que arrumar

um doador.” (homem, 31 anos)

Segundo GOFFMAN (1996, pg.28), “o ciclo da descrencga a crenga pode ser
seguido em sentido oposto, comegando com a convicgdo ou a aspiragdo insegura €
terminando em cinismo.” Neste sentido, assumir a representagdo de doente n3o € igual
para todos, para alguns no maximo desempenhara uma atitude de cinismo, “porque
podem se servir deste cinismo como meio de isolarem sua personalidade intima”.

A 1déia de “renascimento”, ja aqui, nos faz supor a variedade de possiveis

significagGes subjetivas implicadas no procedimento do transplante, principalmente na

alternativa de transplante intervivos.

32 Pela variagdio lingiiistica, podemos fazer outra interpretagio do uso do “se” como correspondente a0
pronome “me”. Assim, outra hipotese possivel é que o doente em tratamento dialitico ao falar “se matar” esta
substituindo 0 “me” por uma questdo decorrente do dialeto que utiliza o0 “se” em lugar do “me”. Assim, “se
matar” € igual a “me matar”.
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O transplante é rodeado sempre de mistério ¢ de impacto emocional. E
considerado um avango cientifico e milagre da medicina, como uma libertagio das
dificuldades do tratamento tradicional, mas talvez justamente por ser uma novidade —
apesar das quatro décadas de existéncia — ¢ ao mesmo tempo temido, pois, por seus
efeitos imaginarios, o sujeito € tomado pela novidade e sempre se pensa tnico.

Como se viu anteriormente, ndo € facil obter um nim adequado para um
transplante para um determinado doente. O 6rgdo pode ser de um doador vivo
(geralmente de um familiar) ou de um cadaver. Em ambas as situa¢des existe o risco de
rejei¢do do enxerto.

Quando o orgdo é de doador vivo, o doente sofre de sentimentos muito
contraditérios, de um lado deseja que seu familiar lhe doe o 6rgéo, por outro lado sente
que aceitd-lo poderia priva-lo de algo muito precioso, uma parte de seu corpo, pelo que
teria que ficar eternamente agradecido.

Da parte do suposto doador, a partir das entrevistas de rotina realizadas no
pré-transplante, constata-se que para alguns tanto aceitar doar seu 0rgdo como recusar
desperta também sentimentos conflitivos com relagdo ao doente. Ao mesmo tempo
em que sd3o despertados antigos ressentimentos infantis, também sente que ndo
gostaria de estar em situagdo tdo incomoda. Gostaria de proporcionar ao doente um
novo estilo de vida, tira-lo da dialise, mas teme, apesar de os médicos garantirem que
se pode viver com um rim s, que sua saude seja prejudicada, adicionando-se a isso o
fato de ter que se submeter a uma intervengéo cirargica, sofrer o risco cirlirgico € os
dissabores pos-cirurgico.

Alguns pais se negam a ser doadores, justificando que eles sdo arrimos de
familia, devem ter boa saide para prover o resto da familia, mas tal decisdo desperta
neles sentimentos de culpa que entorpecem a relagdo com o filho. Em geral, as mies
s30 quem primeiro, por motivagdo propria, oferecem-se como doadoras. Algumas

sentem que devem contribuir para reparar a saide do filho e, em contrapartida, aliviar a
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culpa por ter um filho enfermo. Esta situagido lembra o processo de gravidez, no parto

pdem sua vida para salvar a seu filho. O depoimento desta mie ilustra bem situagio:

“ja dei uma vez a vida para ele, quero dar de novo.” (mde candidata a

doadora)

No caso de os familiares negarem-se a ser doadores, apesar da discricdo com
que a equipe médica lida com a situagdo, o doente pode ficar sabendo e ha um

estremecimento, sendo um rompimento nas relagdes familiares.

“tenho oito irmdos, mas s6 eu moro aqui em Curitiba. Nenhum deles quis
ser doador, eles tém medo de cirurgia, mas sempre foi assim, eles ndo se

importam muito comigo.” (homem, 44 anos)

Sempre que se recebe algo de uma pessoa o grau de aceitagdo do recebido
varia segundo a qualidade do vinculo. As variagdes podem ser muito amplas. Apesar
disso, ou especialmente por isso, a possibilidade de transplante em alguns casos suscita
ansiedade e tensdo, tensdo do individuo e tensdo social de todo o grupo familiar. Fazer
um transplante envolve uma série de expectativas, sonhos, fantasias e, de fato, coragem
para apostar numa nova situagdo de vida. N3o ¢ uma escolha facil optar pelo
transplante, principalmente entre vivos. A opg¢do geralmente se da pelas pressdes
fisicas da doenga, que acabam mobilizando a familia e os parentes, que se véem
“forgados” a doagdo.

As relagGes no interior do circulo familiar nio sdo absolutamente simples. Os
lagos infantis persistem, e tentam reconstruir algumas situagdes da infancia. Por outro
lado, o confinamento no interior do circulo “magico” reforga a intimidade dos lagos.
VELHO (1981, p.81) acredita que a famiha sofreu uma radical nuclearizagio, com
enfraquecimento de seus lagos com o universo mais amplo de parentes. “Estreitou-se a
rede de relagdes e houve uma alta densificagdo e concentragio de interagGes sociais €
afetivas no limitado 4mbito da familia nuclear”. Todos os membros da familia dedicam

cuidados aos demais, todos se mostram desejosos de satisfazer os mais intimos desejos.
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As queixas desencadeiam comentarios € preocupacdes € inquictudes, € ndo raro uma
situagdo de doenga, numa estrutura familiar extremamente fechada, transforma-se em
uma dramatizagio, com as dificuldades amphiadas.

Na mesma medida em que os lagos entre os membros do grupo sdo uma
repeti¢do ou uma prolongagdo das relacdes infantis, estas ndo podem ser ternas ou
cordiais de modo exclusivo. Portanto, sdo obrigatoriamente ambivalentes ¢ a
hostilidade ¢ dirigida para o exterior, mas ndo deixa de estar relacionada com a
agressividade sentida contra os proprios membros do grupo familiar. Assim, a intensa
dedicagdo para com o doente ndo estd unicamente relacionada com um sentimento
positivo experimentado pelo doente, sendo que constitui a denegagdo> dos sentimentos
hostis muitas vezes presentes. Sentimento este que facilmente pode receber autocritica
e desencadear, consciente ou inconsciente, o sentimento de culpa.

O sentimento de culpa pelo infortinio de um parente proximo ¢ uma reagio
emocional caracteristica das familias quando um de seus membros adquire uma doenga
cronica. FREUD (1930, p.158) ja dizia que o sentimento de culpa resulta tanto da
ambivaléncia primordial de sentimentos de amor e 6dio para com o pai da horda
primeva e posteriormente para o pai do complexo de Edipo, quanto da eterna luta entre
Eros e o instinto de destrui¢do, sendo Eros o processo civilizatorio que reprime a
agressividade. “O preco que pagamos por nosso avango em termos de civilizagdo €
uma perda de felicidade pela intensificagéo do sentimento de culpa™.

Para FREUD (1930, p.168), 0 homem civilizado trocou uma parcela de suas
possibilidades de felicidade por uma parcela de seguranga no meio familiar. “O
mandamento ‘Ama a teu préximo como a ti mesmo’constitui a defesa mais forte contra
a agressividade humana”. GODBOUT (1999, p.46) aponta que a caracteristica de
relag@o incondicional da familia, apesar de demandar obrigagGes e cercear a liberdade,
prové o individuo de seguranga, e devido a esta incondicionalidade uma relagdo de

amizade ndo pode substituir a familia, pois “quanto mais livre somos numa relag3o,

3 Atitude psicologica que consiste, para um sujeito, em rejeitar um pensamento por ele emunciado,

negando-o. (CHEMAMA 1995, p. 40)
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menos ela nos da seguranca, pois a proprna relagdo estd livre para desaparecer. A
liberdade moderna traz o risco do abandono”.
FREUD (1930, p.168) diz que é impossivel cumprir o mandamento do “Ama

a0 teu préximo como a ti mesmo”, justificando:

Uma inflagio tdo enorme de amor s6 pode rebaixar seu valor, sem se livrar da dificuldade. A
civilizagdo nio presta atencdo a tudo isso; ela meramente nos adverte que quanto mais dificil
¢ obedecer ao preceito, mais meritorio € proceder assim... A ética ‘natural’, tal como ¢
chamada, nada tem a oferecer aqui, exceto a satisfacdo narcisica de se poder pensar que se €
melhor do que os outros.

Num processo de transplante intervivos, o doador sempre apresenta motivo
latente e manifesto para expressar o desejo de doar, fala de afetividade, comiserago,
altruismo e generosidade. Segundo KLEIN (1974, p.48), a gratiddo esta estreitamente
ligada a generosidade, para em seguida dizer que, quando o individuo se sente “rico”
mternamente, torna-se “capaz de partilhar seus dons com outros. Isto torna possivel
introjetar um mundo externo mais amistoso, decorrendo dai a sensagdo de
enriquecimento. Mesmo o fato de a generosidade ser amiude insuficientemente
apreciada ndo solapa necessariamente a capacidade de dar”.

E KLEIN (1974, p.48) também quem vai corroborar nossa suposi¢io de que a
generosidade encobre motivagles reais € decisérias que, quando frustradas, podem

trazer grandes insatisfa¢cdes. Diz a autora ainda sobre a generosidade:

Nas pessoas em quem esta sensa¢do de enriquecimento ¢ fortalecimento internos nio se¢ acha
suficientemente estabelecida, os impetos de generosidade sio amiudes seguidos por uma
necessidade exagerada de apreciagdo e gratiddo, e, conseqientemente, por ansiedades
persecutorias de haverem sido empobrecidas e roubadas™.

E nessa perspectiva que podemos nos servir das descobertas freudianas para

poder pensar que o ato da doagdo ultrapassa o sentimento de generosidade, colocando-
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0 muito mais perto do sentimento narcisico™, ou ainda questionarmos a condigio de
altruismo, no sentido que este também pode ser compreendido como uma reagio
transformada do egoismo. FREUD (1921, p.130) afirma: “no desenvolvimento da
humanidade como um todo, do mesmo modo que nos individuos, s6 0 amor atua como
fator civilizador, no sentido de ocasionar a modificagido do egoismo em altruismo”. Ou
seja, em psicanalise considera-se o desamparo como o contraponto da onipoténcia, ou
do desejo de onipoténcia: desejamos a totalidade para ndo nos depararmos com nossa
fragilidade, com nossa impoténcia, o que leva os individuos a buscarem o amor dos ¢
pelos outros.

O clima emocional da familia caracteriza-se também por muita ansiedade
quanto & maneira de lidar com o paciente ¢ pelos problemas aumentados da vida
familiar. Quando as relagdes familiares antes da doenga eram boas, tendem a continuar
sendo boas e uteis para o paciente.

E sabido que os seres humanos dispdem de uma notavel capacidade de ajustar-
se as circunstdncias adversas: as guerras, a opressdo politica e também as
enfermidades. As pessoas conseguem encontrar mecanismos psicologicos e sociais
para atravessar muitas situagdes angustiantes, vivendo um dia apés o outro. E possivel,
portanto, que para algumas familias os problemas causados pela insuficiéncia renal
Crénica se tornem parte da vida cotidiana e sejam aceitos como “algo que acontece”,

ainda que provoque sofrimento.

> Freud concebe o narcisismo como o resultado de um desejo de completude e de nio aceitagio do
desamparo. Tal desejo de completude seria inicialmente dos pais, € seria necessariamente frustrado, se projetando
entdo sobre o bebé, na imagem de um eu ideal. O bebé entdo, inicialmente, investiria nesta projegio, sobretudo
antes do corte edipiano, quando entdo substituiria a imagem do eu ideal pela de um ideal de eu a ser alcancado.
Os pais, assim, acenariam com o desejo de ter um bebé perfeito como eles proprios gostariam de ter sido (pela
projesao, por sua vez, de seus proprios pais) e nao foram; este bebé onipotente seria assim o objeto complementar
ao eu narcisico dos pais (complementando-os tal qual eles proprios nio puderam por si sO), mas a0 mesmo
tempo, ¢ sobretudo a partir do corte edipiano, lhe mostrariam que ele, o bebé, nio ¢ nem pode ser onipotente.
O modelo basico do narcisismo €, portanto, o da completude e onipoténcia. Que pode ser denegado, aceito, ou
ndo aceito. Ou seja, na ndo aceitagio, a imperfeigdo € tida como um fator do presente, mas nio como um fator do
passado, pois o bebé foi no passado considerado onipotente;, nem tampouco como um fator que estara presente no
futuro, pois o narcisico espera reencontrar de alguma forma esta plenitude idealizada de seu eu. Dai seu egoismo:
quero tudo para mim, pois sinto-me prejudicado e injusticado; como ousam nfio me dar tudo o que ha de melhor,
a mim que tudo merego, que sou (ou fui, ou deveria ser) perfeito?
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A aceitagdo de uma situa¢do percebida como imutavel, ou seja, de ter um de
seus membros com uma doenga incuravel, explica a tolerdncia exibida por algumas
familias. Ha os que cuidam de um familiar doente por acharem que € seu dever fazé-lo.
Considera-se importante lembrar que as normas sociais regem muitos aspectos do
comportamento das pessoas diante dos membros de sua familia. Em nossa sociedade, ¢
muito forte a obrigagdo que tém os pais de cuidar de seus filhos, assim como existe a
expectativa de que a familia preste ajuda na doenga, nas dificuldades e nas situagdes de
necessidade. Algumas pessoas sdo muito conscientes das dificuldades que a presenca
do doente exerce sobre suas vidas, mas se dispdem a ir em frente por um senso de
obriga¢do familiar. Muitos exemplos desses sentimentos sdo encontrados nas familias
que residem aqui em Curitiba e hospedam seus parentes doentes por ocasido do
tratamento e principalmente do periodo do transplante.

Pode-se também aqui pensar que ter em casa uma pessoa doente pode trazer
beneficios 4 medida que satisfaga alguma necessidade emocional do parente. A
presenca de um dependente constitui muitas vezes uma fonte de satisfagdo que da
significado e sentido de utilidade a vida de alguém. A presencga de outro ser humano,
ainda que retraido ou deprimido, pode contribuir para reduzir a soliddo, como na
situacdo da irm3 solteira que morava sozinha, além de ser a doadora do nm para o
irm3o desquitado, leva-o para morar com ela para poder cuida-lo.

Desse modo, os motivos para cuidar dos parentes doentes sio variados e
complexos. Alguns aceitam por ganharem alguma coisa ao fazé-lo, outros por
sentimentos de dever, e nesses ou em outros casos, adaptam suas vidas e expectativas.
Mas, em todas as situagGes existe a forte influéncia do controle social. A noticia da
falha de um individuo em oferecer ajuda a um parente, contrariando as expectativas
sociais, é acompanhada de desaprovacgio, e a equipe médica é o primeiro grupo a
“cobrar” esta responsabilidade vinda pelo lago familiar.

No caso de uma decisdo de transplante, o envolvimento familiar ¢é

fundamental. Ainda que exista um questionamento sobre a eficacia do transplante, o
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empenho da familia ¢ “solucionar” a situa¢do de sofrimento do doente e por extensdo
de todos os familiares. E interessante neste ponto resgatar o que VELHO (1981, p.84)
diz da representagio da familia como individuo-coletivo, ou seja, “o individuo pensado
enquanto sujeito ¢ biografia e a familia nuclear tomada como individuo coletivo, como
uma entidade individualizada”. No estreitamento das redes sociais, com o
enfraquecimento de lagos de solidariedade mais diversificados, a dependéncia entre os
membros do grupo familiar tende a ficar maior.

Poder-se-ia dizer que o paciente em hemodialise experi€ncia uma situagdo de
hminariedade, cuja condi¢do da vulnerabilidade do ser humano é um processo

ressaltado a cada sessdo na maquina, como nos mostra este depoimento:

“a cada sessdo eu tinha medo de morrer, de vir e ndo voltar para casa...”

(homem, 37 anos)

A familia pelo processo de identificagdo entre seus componentes também sofre
a angustia da possibilidade da morte. Talvez seja justamente esta percepgao,
geralmente inconsciente, que no contato diario com o doente mobilize sentimentos
habitualmente considerados positivos e desejados, como piedade, compaixdo, amor,
bem como sentimentos considerados negativos e, entdo indesejados, ja que levantam
conflitos, como culpa e ansiedade, ddio e ressentimento em relagdo ao doente. A
manifestacdo desses sentimentos revela que a percep¢do ou constatagio da
possibilidade de morte de um semelhante reatualiza inconscientemente a condigdo de
mortal de cada um dos seres humanos.

Algumas vezes pode até surgir no meio familiar inveja pelos cuidados
dedicados aquele que esta enfermo. KLEIN (1975, p.97) diz que, quando nos
sacrificamos por alguém que amamos e nos identificamos com a pessoa amada,
“desempenhamos o papel de um pai ou mie compreensivos, € n0s comportamos em
relagdo a essa pessoa como sentimos, as vezes, que nossos pais faziam para conosco —
ou como gostariamos que o fizessem”. Segundo a autora, ¢ possivel o individuo

embrenhar-se num trabalho de reparacgio, quer no sentido de lidar com as frustragdes e
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sofrimentos do passado ou transformar em bons os desejos inconscientes de
hostilidade.

FREUD (1915, p.327) é categérico ao afirmar que “é impossivel imaginar
nossa propria morte e, sempre que tentamos fazé-lo, podemos perceber que ainda
estamos presentes como espectadores.. no inconsciente cada um de nos esta
convencido de sua propria imortalidade”. Ficando esclarecida a falta de registro, fica
também indcua uma “luta” ou uma defesa contra a morte. Parece, entdo, que o medo da
morte ¢, por um lado, medo do sofrimento que a perda de um ente quernido produz, e,
por outro, ¢ o medo do abandono a que fica exposto, aquele sente a iminéncia da
propria morte. Assim, o medo da morte é 0 medo de abandonar e ser abandonado.

E fato que tomamos proximidade da morte a partir da morte de nossos entes
que amamos, € que esta experiéncia nos remete a um desconforto, pois, ao experienciar
a perda ou a possibilidade de perda de alguém que se ama, se é forcado a admitir que se
¢ mortal. Porém, a revolta que acompanha esta experiéncia assenta-se na questdo
narcisica, ou seja, “... cada um desses entes amados era, afinal de contas, uma parte de
seu proprio eu amado” (FREUD, 1915, p. 331).

Parece entdo paradoxal, ora dizemos que ndo nos reconhecemos como mortais,
ora admitimos a mortalidade ante a dor da ameaca de morte de pessoas que amamos. O
que Freud reafirma nesse texto € que o ser humano pode até admitir o fato da sua
condigdo de mortal, mas continua negando o significado de aniquilamento e que “o
medo da morte, que nos domina com mais freqiiéncia do que pensamos, ¢, por outro
lado, algo secundario e, via de regra, o resultado de um sentimento de culpa”.(FREUD,
1915, p.336)

MAUSS (1974, p.190) afirma que o conhecimento da morte, anunciada por
outro ou por si mesmo, pode levar o sujeito a caminhar em direcdo a ela
resignadamente; a idéia de uma morte que ao ser prevista é aceita. Diz: “o sujeito que
morre ndo se acredita ou n3o se sabe doente, e se acredita apenas por causas coletivas

precisas em estado proximo da morte”. Mauss, nesse momento, ndo se refere ao



172

conceito de identificagio, fala do efeito da sugestdo coletiva em que o individuo morre
porque se acredita encantado ou em culpa.

Assim, nesse contexto de culpas, sentimento de reparagdo, obrigagdo pela
responsabilidade social, a familia se mobiliza para a realizagdo do transplante. A op¢do
pelo transplante € um passo dificil e gera muitas expectativas. As dificuldades € o
tamanho da lista de espera para um transplante de cadaver fazem com que a familia

promova a negocia¢do interna sobre um possivel doador.

7.3 A ESCOLHA DO DOADOR

Na grande maioria dos casos 0 doente n3o sugere o transplante intervivos, no
maximo comunica seus familiares, “como quem nio quer nada”, que o médico falou da

possibilidade de transplante e perguntou se teria algum doador.

“desde que vim para o hospital e fiquei internada, os irmdos comegaram
a fazer os exames. Além dos irmdos tinha as sobrinhas que também

queriam doar” (mulher, 56 anos).

E muito comum que a familia, j4 tendo conhecimento pela midia ou por
alguma experiéncia conhecida de outra pessoa que pacientes com insuficiéncia renal
cronica em tratamento dialitico necessitam de transplante, tome a iniciativa de

conversar com a equipe médica para agilizar esta alternativa de tratamento.

“a idéia do transplante foi de minha irmd, nem o médico tava pensando.
FEu ndo fui atrds, ndo ia pedir para ninguém é légico. Na época minha
mde ficou dividida, acho que ela pensava: ‘puxa vida vai salvar a vida do

irmdo e como vai ficar ela? ” (homem, 55 anos).

Muitas vezes ainda, o doente decide mnvestir na possibilidade de receber orgao
de algum parente depois de ja estar alguns anos a espera por 6rgdo de cadaver, de ja ter
sofrido outros problemas de saude, de ter perdido algum colega de hemodialise e de ter
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enfrentado essas situagdes com dignidade, confianga e esperanga. Enfim, o receptor

acredita que a possibilidade € o sucesso do transplante se devem ao seu merecimento.

“eles (a comunidade) me admiram muito, passei por muito sofrimento.
Enquanto estava na fila, além de trabalhar vendendo pipoca, promovia
apresentagoes la em casa para arrecadar dinheiro para comprar um rim
(segundo ele, nesta época era permetido) hoje seria R$10.000,00...dai

meu irmdo doou” (homem, 41 anos).

No caso de doador vivo, o Servico de Transplante Renal do Hospital de
Clinicas segue as orientagOes legais do Mimistério da Saude, s6 aceita doador
relacionado, ou seja, com grau de parentesco bem préximo do receptor, tais como pai,
mde, filho, irméo e conjuge em alguns casos. Ou seja, independente de toda discussdo
de mercado de 6rgdos, a consangiiinidade ¢ enfatizada como um operador que articula
o mdividual com uma totalidade, com a familia. O que mostra como € dificil pensar um
individuo biologico como um individuo moral sem referi-lo a um todo. “O individuo
ndo se forma a si proprio € antes um produto de forgas que podem ser detectadas no seu
passado familiar e que reaparecem no seu sangue” (ABREU FILHO, 1981, p.138).

A equipe médica orienta o paciente ¢ a familia sobre as possibilidades
terapéuticas ja mencionadas, e, no caso do transplante, receptor ¢ doador marcam uma
consultam com a equipe. Nessa consulta 0 médico se certifica da intengdo do doador €
orienta a dupla receptor-doador, antecipando os acontecimentos do processo de
transplante renal. Nesse momento sdo marcados os exames, sabendo-se que qualquer
resultado de incompatibilidade ou mesmo alguma deficiéncia organica do doador
podera contra-indicar o transplante.

Aqui, ¢ interessante levantar que mais do que uma substincia vital que corre
nas veias, a categoria sangue delimita o grupo de parentes, organiza uma forma de
percepgdo social. E € neste contexto de significados do sangue que € possivel afirmar
que, quando se fala em consangiiinidade, ndo necessariamente se fala em relagdo de

substincia, mas em relagdes que transformam a substincia sangue em simbolo.
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O prnmeiro exame € da compatibilidade da tipagem sangiiinea ¢ o altimo, o
crossmath. Nesta seqiiéncia inicial de exames alguns candidatos a doadores sdo
descartados € os exames seguem com apenas uma pessoa. Como se sabe, a
compatibilidade sangiiinea e genética ¢ fator relevante no transplante, pois quanto
maior o grau de identificagio, menores sdo as probabilidades de rejei¢do. Entretanto,
assim como o fato de ser parente ndo implica a doagdo, o doador nem sempre se
estabelece por este critério. Existem implicagdes que sdo mais da ordem do
psicossocial que do biologico, todavia ambas sdo indissociaveis. Um exemplo dessa
intima relagio entre o biologico e o psicossocial é a propria seqiiéncia dos exames de
pesquisa da compatibilidade de tecidos necessaria ao transplante (crossmath), que so
vem a ser descoberta ou comprovada se existe intengdo de doar, se todos estdo
apoiando, se a familia esta apoiando. Assim, essa relagdo de parentesco consangiiineo
acaba sendo iluminada pela intengdo do transplante, embora nido seja a principal
definidora da doag@o. Caso a dupla passe por todos os exames com sucesso, a data do
transplante ¢ marcada.

Tecnicamente esse processo parece simples e trangiiilo. A ciéncia médica, mais
uma vez, apresenta a civilizagio seus milagres tecnologicos. Mas, a situagdo ndo para na
mecanica dos corpos, “algo” da “alma” interfere no andamento linear dos
acontecimentos. A relagdo doador-receptor envolve compromissos que vao além da mera
solidariedade e do altruismo tdo louvaveis em nossa cultura. O mito cristdo do sacrificio
do herdi parece aqui reeditado, mas de uma forma bastante humana e particular.

Geralmente, a familia, ao ser informada da possibilidade e as vezes da
necessidade de um doador, para que o doente ndo seja tdo sacrificado pelo desgaste da
dialise, organiza a chamada “reunido de familia”, para que se coloque a situagdo, ou
mesmo o impasse de um ente tio querido numa posicdo de completa passividade. E um

processo de negociacdo, em que transparece o contexto significativo que uma familia

tanto € um grupo de substincia quanto um grupo moral.
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Inicialmente, como foi dito, a escolha do possivel doador se da de forma
arbitraria, amparada na compatibilidade da tipagem sangiiinea. Esta primeira etapa
“eliminatoéria” se, por um lado, facilita a escolha do doador, por outro compromete de
forma também arbitrana os “generosos” escolhidos.

Na segunda etapa, ja biologicamente selecionados os doadores, entra em cena a
dindmica familiar. Uma dindmica que vai além da vontade imperativa do individuo,
que controla, seleciona e indica entre os possiveis doadores aquele que “devera” doar.
E, além de selecionar, investe o doador de virtudes socialmente positivas, reforgando a
moral e 0 ego dele, que dentro desse contexto sera visto como “o escolhido”.

Cabe aqui lembrar a importancia da familia como a primeira institui¢do do ser
humano, espago constitutivo das representagdes e significagdes estruturantes do sujeito
adulto. LACAN (1981, p.14) lembra que a familia surge como um grupo natural de

individuos submetidos a uma ordem bioldgica e a uma ordem cultural:

Se, com efeito, a familia humana permite observar, nas primeiras fases das fungdes maternais,
por exemplo, alguns tragcos de comportamento instintivo, identificaveis aos da familia
bioldgica, basta refletir no que o sentimento da paternidade deve aos postulados espintuais
que marcaram o seu desenvolvimento, para compreender que neste dominio as instincias
culturais dominam as naturais, a ponto de ndo se poder ter como paradoxais 0s casos em que,
como na adogdo, elas as substituem.

Nesse sentido, quando se fala de relagdo de parentesco, ndo se pode fixar a
atencdo no fator dos lagos naturais de consangiiinidade, pois, no que diz respeito a
primeira educagdo — a repressio dos instintos € a aquisi¢do da lingua — justamente
chamada de materna, a familia prevalece sobre todos os outros grupos sociais,
imprimindo os significados que ultrapassam os limites da consciéncia, mas nem por
1SS0, ou justamente por serem inconscientes, influenciardo nas escolhas do sujeito
quando adulto.

A familia conforma uma identidade social que se estrutura pela oposi¢do
hierarquica e complementar entre seus membros afins, e € a partir dessa oposig¢do que o

papel de cada um vai sendo constituido e afirmado. Este processo de negociag@o dentro
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da familia nuclear reatualiza a posi¢do subjetiva dos membros na hierarquia da
estrutura familiar. Como se disse acima, os sentimentos de culpa e o impulso de
reparagio encontram-se intimamente ligados com o amor, ou seja, o individuo que €
capaz de preservar a imagem da relagdo “amorosa” com seus pais da infincia pode
encontra-la novamente nas pessoas estranhas ou nio, que em sua mente os substituem.
Desta maneira, “com a capacidade de que ¢ dotado de inverter fantasias as situagdes, €
de identificar-se com outros,... o individuo pode distribuir a outros o auxilio € amor de

que ele mesmo necessita, com isso conquistando alivio e reparagdo para si mesmo.”

(KLEIN, 1975, p.160)

“todos os meus irmdos fizeram o exame, mas Fulano assumiu a dianteira
e disse que ia ser ele o doador...ele (o doador) sempre foi 0 mais ligado
na familia, sempre batalhou para a familia, desde novo ajudou o pai.”

(homem, 31 anos)

Assim, a decisdo do transplante acaba sendo tomada em conjunto, o doador
precisa sentir-se apoiado para decidir e o receptor precisa saber que todos estdo de

acordo para aceitar.

“minha mde e dois de meus irmdos fizeram os exames, mas apenas meu
irmdo mais velho foi compativel, depois ele desistiu de doar, acho que foi
porque a mulher dele fez pressdo para que ndo doasse, tinha medo que

ele ficasse doente.” (homem, 41 anos)

Essa mesma dindmica, de eleger o “escolhido”, pode impedir, em algumas
famihias, o surgimento de um doador, embora exista alguém biologicamente com
adequada compatibilidade. Pode-se levantar aqui a idéia da rnvalidade fraterna
superando a obrigagdo moral e social que o sistema de parentesco da familia nuclear
evidencia e a0 mesmo tempo apontar o carater nio reciproco da dadiva.

Segundo GODBOUT (1999, p.110), a dadiva seria uma experiéncia de

abandono a incondicionalidade, experiéncia de pertencer a uma comunidade que, longe
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de limitar a personalidade de cada um, ao contrario, a expande. Falando sobre doagéo
de rins, o autor afirma: “o homem ndo se comporta em conformidade com os
postulados utilitaristas, que ele nio calcula, que esse gesto simplesmente ndo se inclui
nesse modelo de explicagdo do comportamento do ser humano”. Sendo assim, pode-se
dizer que se ndo se trata de uma experiéncia de fins e meios, pode se tratar de um ato
que preenche o espago de significagdo do sujeito, pois, apesar da caracteristica

unilateral na doag&o, “os testemunhos indicam um retorno imenso”.

“dos meus irmdos (9 irmdos) trés ndo fizeram os exames porque um
também tem insuficiéncia renal, outra tem diabetes e a outra tem cdncer,
de resto todos fizeram, mas so trés foram compativeis. Destes um desistiu
por causa da mulher dele que ndo queria e os outros reclamavam de
muita dor nos exames: ‘dor aqui, dor ali’. Foi entdo que abriram
exceg¢do para uma prima minha que queria ser doadora, para mim foi
uma prova de amor mesmo, mais do que uma irmd...o Fulano depois se
ressentiu de ter desistido por causa da mulher, agora se preocupa,

comegou ajudar nos remédios.” (homem, 37 anos)

A unifio da familia aparece como uma das motivagBes mais fregiientes. E
freqiiente existir gratidio em relagdo ao passado, no caso de haver, por exemplo,
referéncia a um tempo em que o receptor sustentou ou tinha uma fungdo de amparo a
familia. O sentimento de responsabilidade pela vida do irm3o é ressaltado, a0 mesmo
tempo em que se assume o sentimento de culpa por ver o parente piorando, tendo-se
consciéncia de haver possibilidade de fazer algo para ajuda-lo e, talvez, principalmente

diante da dificuldade de lidar com a fragilidade do doente.

“desde que vim para o hospital os irmdos comegcaram os exames, dois
foram compativeis, se ndo desse certo com eles tinha ainda as sobrinhas.
O Fulano quis doar, disse “vou fazer os exames e te dou o rim’. Eu me

dava muito bem com ele, ele morou comigo, trabalhou comigo, tinhamos
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uma relagdo estreita, eu sempre fui sua confidente, quando ele tinha
algum problema era comigo que ele vinha se abrir, eu ndo brigava com

ele, mas mostrava os fatos, onde ele estava errado.” (mulher, 56 anos)

Entretanto, quando a categoria de possiveis doadores se restringe aos filhos parece
ser um empecilho ao transplante intervivos. A doacgdo dos filhos aos pais € geralmente
vista como algo “ndo natural”, isto €, da ordem de uma proibigdo. O que € proibido em
todas as culturas, como mostram os estudos dos antropélogos, sdo as relagdes incestuosas.
A doagdo nestes casos se inscreve no inconsciente com status de tabu.

As mdes, porém, estdo liberadas dessa proibigdo, pois o sentido simboélico
que a doagdo assume reatualiza a maternidade. E nisto que muitas mées doadoras se
referem & doagdo como o elemento que permite o renascimento do filho. Pode-se
ainda supor a via narcisica da maternidade; segundo FREUD (1921, p. 128), o amor
de uma mée pelo filho, talvez, seja a solitaria exce¢do de uma relagdo que ndo seja
pertubada por uma rivalidade, pois o filho, mais do que qualquer outra coisa, é
produto de seu narcisismo.

E mais “patural” ou esperado que os pais facam a doagdo aos filhos e ndo ao
contrario. “No seio da familia, a dadiva que ainda € a menos livre € a relagdo com os
filhos, a dadiva da vida, dadiva por exceléncias em certo sentido, porém carregada de

obrigacdes consentidas” (GODBOUT, 1999, p.51).

“meu pai quis ser o primeiro a fazer os exames para o transplante, ele
disse: ‘quem tem a responsabilidade sou eu, se ndo der certo tudo bem’,

dai outro podia ser o doador.” (homem, 33 anos)

Na relagdo com o filho, € comum os pais dizerem-se prontos a dar sua propria
vida; ¢ uma relagdo vista no seio da sociedade como a mais assimétrica, cuja
mtensidade e extensdo no tempo sdo constantes. A vontade de fazer o transplante
existe, mas a idéia de “tirar o 6rgédo do filho” ¢ dificil e permeada por forte sentimento

de ambivaléncia.
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“meu filho era o candidato, fizemos todos os exames e chegamos a nos
internar para a cirurgia, ele no 7° e eu no 12° andar, iamos fazer a
cirurgia na manha seguinte. A noite comecei a pensar, desci ld em baixo
e disse que ndo iriamos fazer o transplante, ele ficou surpreso, ndo tava
entendendo, mas disse para ele: ‘ndo sei por qué, mas estou sentindo que
ndo devo fazer este transplante’. Até agora ndo sei o porqué, mas ndo me
arrependo da decisdo. Me sentia bem comigo ndo aceitando o rim dele,

me senti muito bem.” (homem, 52 anos)

A dificuldade de receber o 6rgdo de um filho se estabelece por uma questdo
cultural mais ampla, cuja idéia € a de que os pais devem prover os filhos de tudo de que
necessitam € nd3o o contrario. “Tirar de um filho” contradiz 0 comportamento
socialmente esperado dos pais. Entretanto, ndo se pode deixar de pensar no lugar
imaginario em que o pai se coloca na estrutura da dindmica familiar ¢ na sua
disponibilidade de aceitagdo do outro, pois o depoimento acima é de um homem que
tem cinco irmios, mas nenhum deles se ofereceu como candidato a doador. Este fato
nos abre a possibilidade de pensar que, além das normas, das obriga¢Ges culturais,
existe a capacidade de cada individuo estabelecer lago social, aceitar o outro.

Em outra situacdo, a questdo da falta de o6rgéos, o tempo de espera na fila de
transplante, a insuportabilidade de conviver com uma doenga limitante que lhe faz
sentir-se “anormal”, a liminariedade do tratamento dialitico, acabam por lhe fazer
repensar a resisténcia e ceder ao geralmente oferecido 6rgdo do filho. Contudo, mesmo
neste dilema entre a vida e a morte, a representa¢do imaginaria do outro — do outro

filho — faz a diferenca.

“fui me inscrever na fila, disseram que tinha milhares na minha frente,
dai meu filho outras pessoas se ofereceram, inclusive minha filha. O cara
pra doar tem que ser desocupado...meus irmdos trabalham de
empregados, ndo teriam tempo para fazer os exames. Concordei que meu

filho fizesse os exames, mas comecei a especular com outras pessoas
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transplantadas, ndo perguntava como estava sua saude, perguntava
sobre o doador, se ele estava passando bem. Com todos que conversei,
ninguém disse que os doadores ndo estavam bem. A gente ja esta pela
boa, ndo vai estragar a vida de uma familia, meu filho é uma crianca, a

gente ja viveu bastante...” (homem, 55 anos)

Fica clara nesse depoimento a ambivaléncia desse pai, se, por um lado, se
preocupava com a saude futura do filho, também lhe colocava numa posicdo de
dependéncia, o filho era “um desocupado”, “uma crianga”. O transplante carrega também
esta peculiaridade de estabelecer uma relagdo de troca em que receptores ¢ doadores t€m
papéis e status complementares e hierarquicos em relagio a instituigdo familiar que os
engloba. E esta relagdo de complementaridade pressupde certa dependéncia, a perda de
um elemento modificaria o papel do outro no contexto familiar. No depoimento acima,
parece que o transplante cumpre também a fun¢io simboélica de reposicionar os dois
integrantes do sistema. Muitas vezes, pelo transplante, quem estava em divida era o
doador, o qual depois do transplante passa a ser credor simbolico do receptor, pois seu
status € modificado em conseqiiéncia do gesto da doagdo. “A dadiva acarreta
necessariamente a nogdo de credito.” (MAUSS, 1974, p.98) O doador cresce na
hierarquia simbdlica da familia, pela nobreza e grandeza do seu gesto, e acaba por
integrar-se mais na rede de parentesco, pois doou o bem mais valioso que possui, sua
sande, seu corpo, com o objetivo de manter a unido familiar. Ou ainda, por aspecto mais
subjetivo, faz a doagdo como um meio de quitar sua divida imaginaria para com 0s pais €

conseguir, também, sua imaginaria autonomia.
7.4 A DADIVA NO TRANSPLANTE
Esta idéia de proximidade ndo s6 fisica, mas também emocional, representada

pela vontade do doador em fazer a doagdo, parece ser fator fundamental para

mcrementar a crenga que para dar certo um transplante ele deve ser feito entre vivos e
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entre pessoas com mais afinidades, ou seja, parentes. “Sangue nfo significa
simplesmente uma substdncia formadora do corpo, ele também forma o carater,
recobrindo a moral. Através do sangue uma moral € transmitida e perpetuada de forma
que um individuo tem sempre algo de outro [grifo meu], nunca ¢ uma individualidade
autobnoma” (ABREU FILHO, 1981, p.137).

E claro que a justificativa cientifica da medicina para a eleigéo do transplante
entre vivos ndo € a motivacdo da troca simbdlica entre o par receptor / doador. Em
primeiro lugar, existe o aspecto ético devidamente baseado em critérios da efetividade
da clinica, com seu objetivo claro de tratamento da doenga, entre eles o tempo de
isquemia fria necessario entre a remog¢do do orgdo e a cirurgia de enxerto, apontado
como uma possivel causa de rejeigdo precoce (BORRERO, 1989).

Por uma série de circunstancias, ¢ muito alto o indice de doa¢des dentro das
familias, chegando em 1988, no Brasil, a representar 85% dos casos de transplante
renal. No entanto, como € grande a necessidade de orgdos, e como o numero de
pacientes em didlise aumenta anualmente, também sdo aceitas doagbes de pessoas
“emocionalmente relacionadas” (GARCIA, 1987).

Ha também a perspectiva econdmica que, associada ao da efetividade clinica;
considerando o coeficiente custo-efetividade, pode-se dizer que o transplante renal
efetivamente devenia ser a intervengdo de maior aplicagdo, pois resulta em um menor
custo, seguido da dialise peritonial ambulatorial e da hemodialise (ARREDONDO, 1998).

O fato de haver um namero maior de transplantes entre pessoas vivas, como ja
visto anteriormente, faz pensar também em um outro fator importante, qual seja: a
questdo de que na sociedade brasileira parece ser mais aceitavel a doagdo entre pessoas
vivas do que a liberagio dos 6rgdos das pessoas que morreram. E claro que nio se pode
esquecer o papel da imprensa leiga em propagandear os problemas nessa area da saude
que contribuiram para criar a idéia da comercializagdo de 6rgaos.

Sem duvida, as motivagdes do doador, quer seja no transplante intervivo, quer

no de cadaver, sdo, sobretudo, de ordem moral. A pessoa ou a familia que doa espera
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jamais ter necessidade de receber na “mesma moeda”, mas diz ter certeza de que outros
fardo a mesma coisa se um dia precisar.

Se existe a dificuldade de a familia doar “partes” do seu morto, ndo é menos
facil aceitar o 6rgéo de cadaver. Aceitar um 6rgdo € poder aceitar o outro. O doador
cadaver tem, quase sempre, o estereotipo de “anénimo”, no sentido de que é apenas
corpo sem vida, mas principalmente, sem lago, sem endereco. O drgdo vindo ¢
preponderantemente o de um desconhecido, cuja identidade €, em principio, ocultada
na tentativa de evitar o desgaste possivel entre a familia doadora € o receptor.

Para alguns pacientes que entram na lista de espera, o desconforto aparece na
forma de estarem na dependéncia da morte de uma outra pessoa para sobreviverem, ou

terem uma melhor qualidade de vida.

“eu sempre fui medrosa, medo de morrer, medo de ficar sozinha...foi
dificil esperar pelo transplante, eu ndo podia rezar pedindo um rim

porque dependia da morte de uma pessoa” (mulher, 48 anos).

A idéia de receber o orgdo de cadaver é menos aceita, porque, além do
sentimento de culpa que pode aparecer, na aceitagdo de um 6rgdo de um “morto”, faz-
se presente mais uma vez a idéia de morte constante na doenga. Assim, a idéia que o
transplante sé funciona se for de corpo a corpo, isto é, entre vivos, esta ligada ao fato
de que na cirurgia estdo lado a lado os dois corpos. O que o doente recebe ao fazer o
transplante ¢ vida — recebe o dom da vida, readquirir sua saide, condensada na
recupera¢do da fungdo renal. Recebe vida de uma pessoa viva.

No corpo-a-corpo estd implicita a idéia de proximidade de corpos, proximidade
ndo sé fisica mas emocional, pois a certeza da vontade do doador em fazer a doagdo é
fator fundamental para que o receptor tenha sucesso na sua recuperagdo pos-

transplante, ou seja, que possa “aceitar” o que lhe foi dado.

“meu irmdo ia ser o doador, mas como ele era professor, ndo tinha muito

tempo para vir fazer os exames. Dai minha irmd mais velha veio, ela quis
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vir, eu estava com medo que ela viesse... ela tinha 5 filhos... mas, ela veio
com tanta vontade que deu tudo certo. S6 deu 50% de compatibilidade e
com meu irmdo era 75% de compatibilidade... minha irmd foi insistente,
vou, vou e vou... e deu tudo certo. Ndo adianta a gente dizer eu quero se

a pessoa ndo estiver disposta (referindo-se ao irmdo).” (mulher, 40 anos)

Saber que o d0rgdo foi doado com amor € essencial, desse modo a dadiva pode
ser aceita. Pois saber-se amado equivale a sentir-se amparado, reatualizando seu
estagio de fragilidade de quando crianga, quando o medo de perder o amor dos pais €
ficar desamparado era imaginariamente uma realidade plausivel, e mais tarde “os pais
sdo substituidos por um niamero indefinido de pessoas” (FREUD, 1914, p.119).

Retoma-se 0 ensaio de MAUSS (1974) sobre a dadiva. Nele, o autor, a0 comparar
varias tribos, busca entender o mecanismo que mantém as relagdes sociais, ou seja, o
sistema de contratos e trocas que ocorrem sob a forma de presentes que s30 aparentemente
voluntarios mas que, em realidade, sdo obrigatoriamente dados e retribuidos. A
obrigatoriedade se estabelece porque, em primeira instincia, ndo sdo individuos isolados
que participam das trocas e sim coletividades que se obrigam mutuamente.

Os individuos protagonistas de uma troca sdo, de fato, pessoas morais, ndo
trocam objetos por sua natureza pratica; a esséncia do presente trocado ndo estd na sua
utilidade, pois se trata, antes de tudo, de gentilezas, servigos, ritos, entre outros, € a
circulagdo do “bem” em si mesmo constitui apenas um termo de contrato social bem
mais amplo € muito mais permanente. Nas ceriménias de troca dois elementos
essenciais estdo claramente atestados: “o elemento da honra, do prestigio, do mana que
confere a riqueza e o da obrigacdo absoluta de retribuir essas dadivas sob pena de
perder esse mana, esta autoridade, esse talisma e esta fonte de riqueza que € a propria
autoridade” (MAUSS, 1974, p.50).

O hau, o espirito das coisas, circulava e é mediante esse sistema de troca que

os grupos se¢ mantém unidos; as trocas fortalecem a coesdo do grupo pela criagdo,
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manutengdo e atualizagdo das representagdes coletivas, estruturantes do proprio
principio da coesdo social, que € um dos termos da reciprocidade.

No sistema de trocas, MAUSS (1974, p.54) aponta a existéncia de trés
obrigagGes sociais: a obrigagdo de dar, a obrigacdo de receber e a obrigagdo de
retribuir, ou seja, trés momentos interconexos que supdem a necessidade do outro. O
que cria as obrigagdes € o fato de que a coisa recebida ndo € inerte, “mesmo
abandonada pelo doador, ela é algo dele”. Conseqiientemente, nesses momentos de
troca ha o refor¢o do lago social. A circulariedade e a reversibilidade induzidas por
estas trés obrigagdes constituem o cerne para ele denominar a dadiva como o “fato
social total” por exceléncia.

GODBOUT (1999, p.173), por sua vez, faz uma leitura da dadiva como um
conceito atual, que ndo diz respeito somente as sociedades primitivas, mas, embora se
apresente de outras formas, existe na sociedade contemporanea €, acima de tudo, € uma
acdo inerente as relagdes humanas, a “dadiva segue o nascimento”. Retira a dadiva de
um modelo obrigatdrio e postula que “a verdadeira dadiva é um gesto socialmente
espontianeo, um movimento impossivel de captar em movimento, uma obrigacdo que o
doador da a si mesmo, mas uma obriga¢do interna, imanente” (GODBOUT, 1998,
1999, p.226, p.114). Seguindo este raciocinio, mas sem se afastar das observagdes de
Mauss, afirma que a dadiva ¢ um constante jogo entre liberdade e obrigagdo, mas que
“nunca se retribui num gesto de dadiva, da-se ‘por sua vez’... a verdade do circuito da
dadiva € que o terceiro termo da trilogia de Mauss, ‘retribuir’, ndo deve existir. Da-se e
recebe-se”. Afirma ainda que, ao contrario da lei mercantil que se baseia na liquidagdo
da divida, a dadiva baseia-se na divida, “a unica coisa ndo livre na dadiva é o fato de
receber”. Dar ¢ retribuir e é receber também, por isso “em relagdo as pessoas que

importam, gostamos de fazer com que as coisas passem pela dadiva, gostamos de fazer

e dar por prazer, confiantes de que nio sairemos perdendo”.

LEVI-STRAUSS (1974, p.32), ao comentar o ensaio sobre a dadiva, diz sobre

a troca:
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Nio ¢ um edificio complexo, construido a partir das obrigagdes de dar, de receber ¢ de
retribuir, com o auxilio de um cimento afetivo e mistico. E uma sintese imediatamente dada
ao ¢ pelo pensamento simbolico, que, na troca como em toda outra forma de comunicagéo,
supera a contradi¢do que lhe € inerente de perceber as coisas como os elementos do dialogo,
simultaneamente sob a relagdo de si € de outro e destinadas por natureza a passar de um para
o outro.

Desse modo, a troca de presentes estabelece uma relagdo social que €
basicamente um sistema de comunicagio entre dois individuos, dois grupos, mas €
essencialmente a sintese do pensamento simbdlico, pois as trocas s6 acontecem € se
mantém gragas ao que elas representam socialmente em termos de valores sociais,
como prestigio, honra, unido, poder, aliangas, dentre outros. A troca por si mesma ¢
rica em significados simbolicos que sdo criados e recriados constantemente.

O transplante, o transplante de rim ¢ visto como uma modalidade moderna da
dadiva. A doagdo é vista como um grande presente, o 6rgdo doado é a dadiva do
transplante, a dadiva da vida, € percebido pelo paciente como conseqiiéncia de seu
bem-sucedido processo de enfrentamento da situagdo limiar da doenga. A doagdo de
um rim, a realiza¢do do transplante pode significar um marco na vida do individuo, a
possibilidade de recuperagio e transformagio da vida.

Essa dadiva do transplante pode ser chamada de “opening gift’>” que, ao ser
recebida, compromete definitivamente o donatario a uma dadiva de retorno ou
“clinching gift”, nas palavras de MAUSS (1974, p. 82). Nesse sentido, é verdade que a
dadiva gratuita ndo existe, entretanto em se tratando de um raciocinio de ciclo, “o fato
¢ que nada sera obtido que n3o tenha sido dado” (GODBOUT, 1999, p.130). A doagio
do rim marca com um novo conteido simbolico uma relagdo que ja existia antes da
doagdo. Isto €, a relagdo de parentesco, com suas infinitas possibilidades de
representagdo simbolica, depois do transplante impde uma alteragdo nas redes de

reciprocidade que se estabelecem entre o doador e o receptor.

> MAUSS (1974) utiliza o termo de Malinowski: “opening gift” (vaga) para designar a primeira dadiva,
esta ao ser aberta compromete o donatario a uma dadiva de retorno, o “clinching gift”(yotile).
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A vontade de dar, no caso do transplante entre vivos, € uma constante, como ja
foi dito anteriormente, pois se trata de um parente proximo e a doenga afeta toda a
estrutura familiar, as relagdes familiares se reorganizam em fun¢io da doenga. Lembra-
se, também, que a situagdo de uma doenca na familia cria um solo propicio para
reafirmar ou firmar posigdes subjetivas, “perder para ganhar. Ndo se da para receber,
mas talvez para que o outro d€” (GODBOUT, 1999, p.119).

Pode-se intuir que ha uma expectativa e um sentimento por parte dos doadores
de que havera uma recompensa pela sua atitude de dispor de algo tdo precioso, parte de
si, para doar a um outro. Essa jamais sera retribuida, salvo alguns poucos casos, no
sentido econémico, pois ndo tem equivaléncia, ¢ uma dadiva unilateral. Entretanto, “a
dadiva tem retornos: a gratmidade que ela suscita, o reconhecimento, esse
reconhecimento que circula e que ndo ¢ incluido na conta sdo retornos importantes para
quem da. Se esse retorno ndo existir, sera uma dadiva que ‘falhou’, e quem da se
considera ‘passado para tras’” (GODBOUT, 1999, p.115).

No transplante intervivos, que consiste geralmente num lago de parentesco
direto, consangiiineo, fica clara a caracteristica do vinculo pessoal. O grupo
consangiiineo tem uma forte rede de relagdes ja estabelecidas pelo parentesco, € o
transplante se sobrepde a essa rede especifica de favores e obrigages existentes,
criando muitas vezes um vinculo denso entre dois membros desse grupo; vinculo este
que passa a ser compartilhado por novas redes de parentesco por alianga. Um sistema
de parentesco ndo consiste nos elos objetivos de filiagdo ou consangiiinidade dados
entre os individuos; “so existe na consciéncia dos homens, € um sistema arbitrario de
representagdes, ndo o desenvolvimento espontineo de uma situagdo de fato (...) Na

sociedade humana o parentesco s6 é admitido a se estabelecer e se perpetuar por e

através de determinadas modalidades de alianga” (LEVI-STRAUSS, 1989, p.69).

“como ndo deu certo com meus irmdos, abriram uma exce¢do para
minha prima.... para mim foi uma prova de amor mesmo, mais do que

uma irmd.” (homem, 37 anos)
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Nas trocas estabelecidas no sistema de parentesco sdo criadas e atualizadas as
representacdes do que vem a ser a familia. Depois do transplante surge por parte de
doadores e receptores uma nova no¢do de parente. A experiéncia do transplante recria
lagos de consangiiinidade e de alianga e estabelece outros novos nos quais o doador ¢
receptor se percebem e agem como mais proximos, mais parentes, mais semelhantes do
que em relagdo aos outros na mesma condicio de parentesco. Como aparece no

depoimento abaixo em que o receptor fala da mudanca de vinculo com a irm3 doadora

depois do transplante:

“hoje a gente se da melhor, mudei muito...hoje estou com mais vontade
de viver, mais dnimo. Antes falavam eu ficava quieta hoje eu retruco. E
minha irmd brinca que ela ficou mais molenga, antes era ela que era

mais elétrica, agora eu sou mais elétrica...”(mulher, 31 anos)

Receber a dadiva do transplante para os que estdo em diadlise é uma
necessidade premente, pois a dialise ¢ uma medida paliativa para a insuficiéncia renal
cronica, em que o paciente continua sendo um paciente. A didlise prolonga a vida do
paciente, mas ndo muda a sua condigdo de doente. Com o transplante abre-se uma
oportunidade de retornar a vida regular; com a recuperagdo, o paciente tem a
possibilidade de perder o status social deteriorado de paciente cronico.

Se do ponto de vista médico o transplante, o novo rim pode ser uma solugé@o
terapéutica, do ponto de vista do individuo marca sua posi¢do da necessidade do outro,
de outro rim, colocando-lhe num trabalho de elaboragio deste seu novo status.

A necessidade de retribuir, diz MAUSS (1974, p.56), esta na esséncia da
coisa dada, pois ao receber se esta implicado numa relagfio social. “E preciso retribuir
ao outro aquilo que na verdade é parcela de sua natureza e substincia, pois aceitar
alguma coisa de alguém ¢ aceitar alguma coisa de sua esséncia espiritual, de sua

alma: a conservagdo dessa coisa € perigosa e mortal”. E preciso retribuir para evitar

algo negativo.
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No caso do transplante, o que se da representa a vida, e ficar obrigado a
retribuir uma dadiva dessa natureza ndo ¢ tarefa facil. Uma dadiva sempre resulta em
divida; no entanto, a divida do receptor para com o doador nunca vai ser quitada. A
necessidade de retribuir € a lembranga de que em relagdo a alguém se € devedor de algo
que, ao ser retribuido, nunca vai ser quitado e sim continuamente recriado. A relagdo
que se estabelece depois do transplante ¢ a de intensificagio de uma rede de
reciprocidade. Segundo MAUSS (1974, p.97): “... em toda sociedade possivel, a dadiva
tem por natureza criar uma obrigagdo a prazo”.

Desse modo, a retribuicdo da dadiva do transplante continua ocorrendo por
longo tempo depois do transplante. Embora a relagdo que se estabelece entre doador e
receptora pareca clara, ndo € tio o6bvia, pois os drgdos ndo podem ser devolvidos, ndo
pode haver uma retribuicdo da mesma ordem, da mesma espécie, permanecendo o
sentimento de divida para com o doador. Decorre dai uma necessidade de manifestar

gratiddo constante, posterior ao transplante.

“ela fez a doagdio espontaneamente... um ano depois teve de se separar
do marido, ndo estavam vivendo bem, mas foi um baque para ela...

Queria poder apoiar ela, mas ndo sei como...” (homem, 55 anos)

O transplante intervivos, por se dar geralmente entre parentes consangiiineos,
do ponto de vista médico de preferéncia irméos, parte da dimensdo do lago natural e
estabelece outra qualidade de relagdo social, uma vez que doador e receptor
reconstroem simbolicamente sua relacdo de parentesco.

A necessidade de receber ou aceitar o Orgdo se sobrepde a necessidade de
retribuir o gesto. Uma das maneiras de aceitar o orgdo €, no sentido de MAUSS (1974),
“aceitar o espirto da coisa dada”, ou seja, aceitar o “outro” que vem junto, que € parte
da coisa dada. Sdo comuns depoimentos ndo sO de aceitagdo, mas também de

mcorporagdo de habitos dos doadores pelos receptores:
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“por dentro mudou... coisa que ndo entrava na minha boca agora como
com vontade, ndo comia pastel porque tinha carne moida, agora minha
preferéncia é carne moida, ndo comia salada, agora como.” (homem,

55 anos)
Ou este depoimento:

“eu mudei, ndo era muito de conversar, tinha amizades, mas ndo era de
falar, agora tem muita gente que diz que peguei muitas coisas da minha

prima, falo mais, estou gordo...” (homem, 37 anos)

Mediante esse mecanismo de identifica¢@o aparece claramente que o rim adquire
uma significagdo que ultrapassa a justificativa funcional do oOrgdo, os corpos se
misturam; com o transplante a natureza do corpo ¢ transformada em outra coisa que néo
o corpo original. Em MAUSS (1974, p.71), vé-se que nas transa¢des econdmicas, nas
trocas de qualquer espécie, € a mistura de coisas, de valores, de contratos que se acha
expressa. A transacgdo, a troca, cria um novo momento na esfera social, muitas vezes para
esconder algum conflito latente; diz o autor: “no fundo, sdo misturas. Misturam-se as
almas nas coisas; misturam-se as coisas nas almas. Misturam-se as vidas, e € assim que
as pessoas € as coisas misturadas saem cada uma de sua esfera e se misturam”.

Todas as coisas pessoais t€ém um hagu, um poder espiritual, algo que diz
respeito as caracteristicas de identidade da coisa dada. Para os Maori, por exemplo, “o
vinculo pelas coisas, ¢ um vinculo de almas, pois a propria coisas tem uma alma, é
alma. Disso segue que presentear alguma coisa a alguém € presentear alguma coisa de

si.” (MAUSS, 1974, p. 56)

“tinha certeza que o rim dele (irm3o) ia ser bom, ia ficar forte como ele...
meu irmdo é carregador, carrega sacos nas costas, eu ndo carrego tanto

peso, mas trabalho como pedreiro... trabalho pesado...” (homem, 41 anos)

Assim, a troca de qualquer espécie pressupde uma mistura de sentimentos €

significados, pois o objeto trocado contém a alma, o hau do doador, e sua aceitagdo
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envolve a aceitagdo da esséncia do doador, sobretudo porque a troca estabelece e
reforca uma relacdo social.

DOUGLAS (1976, p.138) esclarece que as idéias s6 fazem sentido dentro de
um universo simbdlico bem delimitado. Se utilizarmos a nogdo de pares de opostos,
entre os poderes predispostos ao sucesso, por um lado, e a feitigaria e a magia, por
outro lado, podemos considerar que alguns efeitos do transplante podem ser pensados
como contagiosos, transmitidos materialmente de geracdo a geragdo — “se estes
mudavam de donos, a sorte também mudava”.

A aceitagdo do transplante de um d6rgdo de outra pessoa implica a aceitagdo do
outro; nessa mistura de corpos, a representagdo social vigente, sobretudo para os
transplantados, ¢ de que ndo apenas os habitos, mas as caracteristicas também se
misturam. A idéia de interagdo entre duas pessoas via orgdo doado é tdo forte que

muitos acreditam ter herdado também caracteristicas pessoais do doador:

“minha fisionomia mudou, parece que fiquei mais novo... teve gente que
achou que fiz plastica. Antes eu era amarelo, tipo roxo, olho no espelho e
a gente se acha bem, estou 100% satisfeito até na aparéncia... ndo tenho
mais dificuldades sexuais...antes eu tava acabado hoje me sinto 100%,

nas altas.” (homem, 55 anos)

No depoimento acima, trata-se de uma pessoa que recebeu o rim do filho, é
interessante observar que em sua fala poderia ter ressaltado sua mudanga fisica pela
melhora clinica que o transplante ofereceu, mas sua sinaliza¢do foi para o aumento de
“energia” que o transplante propiciou, o que nos levou a interpretar como efeito

rejuvenecedor da idade do rim. Mas também pode ocorrer o contrario:

“para falar a verdade, meu pensamento era que um rim de 50 e poucos
anos (do pai) era muito velho para mim... minha irmd tinha 27 anos,

achava que era mais compativel para mim...” (homem, 33 anos)
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Pelo mecanismo de identificagdo, pode-se entender a vontade de conhecer o
doador no caso de transplante de oOrgdos de cadaver. Para alguns receptores, €
importante saber quem era, o que fazia, dentre outras coisas, como se com estas
informagdes pudessem justificar parte de seus sentimentos € de suas modificagdes. Em
um dos casos atendidos em nosso Servigo, o receptor justificava sua modificagdo fisica,
mais gordo do que quando fazia hemodialise, segundo ele, com a fantasia que recebera
o rim de uma mulher, por isso sua forma fisica tinha mudado. Néo lhe ocorreu debitar
esta mudanga ao efeito da medicagdo imunossupressora.

E nesse sentido que se afirma que a troca de um 6rgdo num transplante humano
ndo equivale a uma troca de bobina tal como na mecénica de um carro, o 6rgéo recebido

¢ investido de uma significagio especial que ultrapassa sua justificativa funcional.

“tenho o rim de uma mulher, acho que vou virar a mdo... as pessoas
diziam como que eu iria continuar a ser homem com um rim de uma

mulher...” (homem, 32 anos)

Assim, pode-se afirmar que, além do lago de parentesco, da consangiiinidade,
da compatibilidade bioldgica, existe também a necessidade da compatibilidade do
vinculo pessoal, pois caso contrario corre o risco de ser “rejeitado”. Alguns casos nos

fizeram levantar a hipdtese de uma rejei¢do inclusive do ponto de vista bioldgico:

“acho que se tivesse sido o rim do meu irmdo eu ndo teria perdido, mas
os médicos quiseram que minha irmd fosse a doadora...” (mulher, 45

anos, perdeu o enxerto)

E, em outros casos, mesmo ndo tendo persistido a rejeigdo biologica, restou a

fantasia que poderia estar melhor:

“ndo fiz com vontade. Com os meus irmdos estava empolgada... com ele
(pai como doador) ndo tava feliz. Ele disse que preferia doar para um
estranho porque eu era muito mal agradecida... ndo vou fazer tudo o que

ele quer s6 porque tenho um rim dele. O transplante foi a parte mais
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dificil... vé como estou agora... acho que me sinto inutil, me sinto, fraca,

ndo consigo fazer nada sozinha...” (mulher, 25 anos)

Pode-se dizer que a crenga de que depois do transplante ha uma interagdo entre
o0 eu receptor e o outro doador, € elemento fundamental na cultura dos transplantados.
Existe esta nog¢do de que o transplante aproxima as pessoas de modo a torna-las cientes
do que se passa com o doador e vice-versa. O que esta por tras dessa capacidade de
interar-se do que se passa com o outro (doador) ¢ um sentimento de gratidio do
receptor. Os depoimentos mostram que os receptores ficam com uma firme deciséo de
retomar a vida, afinal tiveram uma segunda chance, mesmo que isso signifique que
terdo o “dever” de cuidar de algo, do outro, que lhes foi dado.

Doador e receptor se “cuidam”, pois agora sdo corpos misturados. O receptor
fica mais atento para as necessidades do doador e o doador fica vigilante para ver se a

pessoa que recebeu “esta se cuidando”, se sua dadiva esta sendo valorizada.

“o0 que continuou a me atormentar depois do transplante era meu marido,
ele era alcodlatra... a gente se separou, mas nos ultimos tempos ndo
tinha nem graga brigar, ele quebrava tudo... tinha medo de perder minha
saude, dai esta minha irmd que doou disse: ‘eu vou te buscar, depois de

todo o esforgo perder o rim’, dai fui morar com ela.” (mulher, 40 anos)

Fazer a doagdo de um rim significa literalmente tirar uma parte de um corpo
saudavel para restituir a vida de um corpo doente. E, como visto, simbolicamente, a
vida que se transmite com o transplante é, em parte, um pouco da vida do doador.
Dentro dessa logica, é socialmente esperado quel o doador fique atento para ver se o seu
sacrificio, se as dores que passou com a cirurgia, por exemplo, realmente serdo
recompensadas com o restabelecimento do outro.

O que foge dessa légica é a pergunta que se levantou anteriormente em relagido
ao tratamento dialitico, e agora colocada em relagdo ao transplante, pois também o

transplante sozinho ndo devolve ao individuo sua condig¢do subjetiva de normal, ou
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seja, para alguns, mesmo tendo passado por todas as dificuldades do tratamento da
insuficiéncia renal cronica, da dialise ao transplante, sua autopercep¢do mantem-no

como doente.

“a gente fica mais nervoso, ndo é agressivo... mas é qualquer coisa que
da na gente... esse rim ndo é da gente, pode provocar isso, sinto uma
diferenca, mas ndo é que quero... o rim ndo é da gente... a gente ta
vivendo com o rim de outra pessoa.” Mesmo ndo sabendo explicar o
porque do nervosismo depois do transplante, afirma: “é uma vida normal,
apesar do remédio que toma... SO a gente sair da hemodidlise e estar com
saude vale a pena, o importante é estar com saude” Sobre suas atividades
depois do transplante diz: “antes de ficar doente eu trabalhava o dia

todo, hoje fico em casa, sentado na porta...” (homem, 42 anos)

Para alguns individuos, ser acometido por uma doenga, mesmo que esta tenha
cura ou um tratamento que possa lhe restituir a possibilidade de levar uma vida o mais
proximo do normal, algo de sua subjetividade fica ancorado na lembranga de sua
condi¢do de ser mortal, ou seja, neste ancoramento na representacdo de doente,
substitui-se a morte ainda incerta por uma escraviddo certa. E o desaparecimento da
paixdo, de algo que possa tornar a vida interessante, do investimento criativo na vida.
Por isso ousamos dizer que, para alguns, uma doenga € uma chance que ndo deve ser
desperdigada, pois lhe confere uma identidade: “sou um transplantado!”

Parece existir uma cumplicidade entre o doente e a doenga. Sua “vida” esta
organizada de acordo com as prescrigbes médicas € os cuidados com o tratamento,
condi¢des de que ndo pode prescindir, mas que se tornam o objetivo primeiro de sua vida.

Entretanto, ¢ preciso lembrar também que existem outros — poucos —
individuos que conseguem ser “normativos”, no sentido que Canguilhem estabelece, ou
seja, apesar da doenga s3o capazes de instituir € seguir novas normas de vida.

Consideramos que estes individuos foram capazes de aceitar a ferida narcisica que a
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doenga comporta e a supera¢do de concepgdes tais como a da doenga-castigo ou de

doenga-fracasso. A doenga niio ¢ dado o poder de limitar seus sonhos.
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8. CONSIDERACOES FINAIS

Ja sabiamos por experiéncia em nosso trabalho como profissional de saude dos
efeitos nefastos da doenga cronica sobre a vida social de uma pessoa, mas ali no
transplante renal, na convivéncia com doentes com insuficiéncia renal cronica, algo
novo surgia.

Diferente de outras doengas cronicas, além do tratamento medicamentoso, a
medicina oferece ao paciente alternativas que substituem o rim doente: a didlise € o
transplante. Ambos requerem do doente aceitagdo de submissio a um “outro” —
maquina ou 0rgdo enxertado. Nesse quadro, o individuo vive uma experiéncia em que a
intrinseca relagdo que se estabelece entre seu corpo e todo o instrumental tecnolégico
que lhe possibilita continuar existindo, afeta a maneira de perceber sua vida. Um
segmento de seu corpo esta afetado e isto afeta seu ser no mundo, o seu sendo no
mundo € o seu Vvir a ser.

O presente estudo preocupou-se em buscar o entendimento dos significados
subjetivos do transplante renal para cada individuo € o quanto este procedimento pode
interferir em seus estilos de vida, pois ndo basta apenas que a ciéncia se desenvolva
para “dar vida” a esses pacientes, mas que eles possam aproveitar o que lhes €
oferecido.

Foi possivel verificar que a qualidade de vida depois do transplante renal esta
de acordo com a literatura consultada, os individuos que se submeteram a transplante
melhoram consideravelmente em comparagdo aos que permaneceram fazendo uso de
meétodos dialiticos. Os pacientes recuperam uma quantia suficiente das capacidades que
tinham antes da insuficiéncia renal cronica, pois o transplante favorece uma dieta
menos restritiva, em alguns casos, e maior liberdade de tempo e mobilidade, ou seja,
com exce¢do da medicagdo didria e as consultas de rotina (geralmente mensais), o

individuo tem oportunidade de melhor desenvolver seus interesses e suas atividades.
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Entretanto, apesar da avaliagdo de qualidade de vida no pos-transplante renal
ser essencial, a experiéncia do paciente com a doenga € o tratamento deve ser
reconhecida como um componente central de cuidado e pesquisas médicas.

Na avaliag@o subjetiva com os dados coletados por meio das entrevistas de
vinte e dois pacientes, confirmou-se que a percepgdo subjetiva de bem-estar ndo
necessariamente tem conex3o com o estado de funcionamento fisico, ou seja, tanto uma
pessoa pode estar com algum prejuizo funcional ou limitagdo de suas capacidades e
ndo se sentir doente, como também, ao contrario, ter restabelecidas suas fungdes e
capacidades fisicas, mas sentir-se limitada para vida.

Recorde-se que, para CANGUILHEM (2000, p.146), ndo € possivel reduzir o
conceito de sadde a um conceito “cientifico”. Como ndo € possivel relacionar
normalidade com saide nem anomalia com patologia, o recurso das médias estatisticas,
os valores freqiientes, os calculos, nos dizem pouco a respeito desse conceito. Com
efeito, neste estudo, ao se examinar o questionario de qualidade de vida como
instrumento complementar de analise, verificou-se que, embora ele tenha como
proposito o alcance da subjetividade pelo seu aspecto multidimensional (fisico,
psicoldgico, social, espiritual, meio ambiente), propicia informagdes limitadas quando
tenta descrever a experiéncia do fardo da doenga e sua influéncia em outros areas da
vida emocional e social do paciente.

Por outro lado, CANGUILHEM dira que ndo € possivel imaginar que a vida se
desenvolva isoladamente em um organismo individual nem que possamos alcangar um
conhecimento dela por mera comparagédo entre organismos. "O ser vivo € 0 meio nio
podem ser chamados normais se forem considerados separadamente”, s6 se pode
afirmar que um ser vivo € normal se vincularmos com seu meio, se considerarmos as
solugdes morfologicas, funcionais, vitais a partir das quais responde as demandas que
seu meio lhe impdem. “O normal é viver num meio em que flutuagdes € novos
acontecimentos sdo possiveis.” A fronteira entre 0 normal e o patologico s6 pode ser

precisa para um individuo que for considerado simultaneamente com seu meio.
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Pensar a saide a partir de variagdes ¢ de anomalias implica negar a aceitacdo
de um conceito que se pretenda de valor universal, e conseqiientemente negar
considerar a doen¢a em termos de valor ou contravalor. “Ao contrario de certos
médicos sempre dispostos a considerar as doengas como crimes, porque os interessados
sdo de certa forma responsaveis, por excesso ou por omissdo, achamos que o poder e a
tentagdo de se tornar doente sdo uma caracteristica essencial da fisiologia humana
(...) a possibilidade de abusar da saude faz parte da saide”.[grifo meu]
(CANGUILHEM, 2000, p.162).A partir dessa perspectiva, a saide pode ser pensada
como a possibilidade de cair doente e poder se recuperar.

Inversamente, a saude deficiente é aquela cuja margem de tolerdncia ¢
reduzida. O que mais tememos ao cair enfermo ¢ a debilidade, que nos expde a doengas
futuras diminuindo nossa margem de seguranga.

A tese de que ndo existe saude perfeita nos fala da legitimidade de considerar
que a doenga é uma percep¢do individual, se esta se vincula a um sofrimento
individual, a um “sentimento de impoténcia e de vida contrariada”, entdo, e s6 entdo
podera ser considerada como uma patologia. S6 que esses fatos, esses sentimentos ndo
sdo registrados nas estatisticas que estabelecem freqiiéncia e normalidade.

O termo “ordem médica” implica obrigagdes por parte do paciente, estabelece
as rotinas e determina as condutas deste individuo. Isto ndo exclui a legitimidade da
medicina, ¢ 6bvio que, quando se esta doente, é necessario buscar tratamento médico,
pois mesmo que algumas vezes possa ndo oferecer cura, € bem possivel que oferega
alternativas bem intencionadas que proporcionem uma melhor qualidade de vida — o
transplante renal € um procedimento exemplar deste caso.

Constatou-se que a subjetividade é um componente que interfere na maneira de
aceitar e adaptar-se a sua condi¢gdo de vida, instituir novas normas. Neste sentido duas
situagdes ficaram evidentes: a dos transplantados, assim denominados aqueles que se
ancoraram na situagdo de doente, mesmo ndo sentindo limitagdes fisicas restringiram o

leque de suas possibilidades. E os com transplante, aqueles para quem o transplante
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aparece como mais uma das dificuldades da vida, mas que ndo foi suficiente para que
desistissem de investir em relacionamentos, novos empregos, estudos, entre outras
situagdes.

Cair doente! Um buraco que se abre sobre os pés dos individuos para provocar
sua queda? Ou a enfermidade aparece em algum momento determinado de sua
existéncia? Os depoimentos nos mostraram que ante o diagnodstico de insuficiéncia
renal cronica, estas e outras possibilidades apareceram. A recepg¢do do diagndstico
apareceu como fundamental para a maneira de o individuo se conduzir na vida, ou seja,
para alguns onde a vida ja ndo tinha o mesmo brilho, até mesmo antes da doenga, a
rotina do tratamento médico tinha alcangado o valor de rito, do qual ndo podia
prescindir. papel de doente determinam uma fungdo complementar do sistema médico-
paciente, aposentadoria por invalidez, estrutura familiar “doente”. Néo se pode deixar
de considerar também nesses casos a doenga como uma posi¢do neurdtica. Quando a
rotina profissional cotidiana ¢ muito entediante, quando a vida familiar de todos os dias
ndo ¢ mais que uma repeticdo decepcionante, uma desilusdo amorosa, quando tudo
desmente os sonhos de um futuro maravilhoso, o ser humano necessita que algo suceda
para lhe arrancar de uma realidade demasiadamente conhecida. A doenga € um refigio
bem-vindo.

Em contrapartida, mesmo que poucos, encontramos depoimentos de individuos
que se rebelaram em limitar suas conquistas a partir do fato de ter um rim
transplantado. Para estes, a “luta” pela vida continua a cada instante. Ndo estamos nos
referindo aqueles que a psicologia dira que estdo negando a doenga, mas aqueles que
conseguiram acolher a doenca com suas limitagdes € criativamente instituir novas
maneiras de experienciar as situagdes da vida. Readaptaram seus projetos, mas nio o

engavetaram. Criam para si novas normas, no sentido que Canguilhem empresta a este

termo.
Numa situagdo de transplante, além dessas situagdes que podem ser comuns as

diversas doengas cronicas, ha o diferencial de que esta oportunidade de prolongamento
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e, ou, melhora da qualidade de vida € possivel porque alguém doou parte de seu corpo.
E, como visto, para a maioria, isso faz diferenca.

Se para a medicina o transplante € um procedimento técnico, para quem o
recebe ¢ uma dadiva com significados que sdo atribuidos de acordo com a histéria
particular de cada um. O que era apenas um 6rgdo transforma-se em um hagu, transmite
o mana. Reatualiza as relagdes familiares, surge algo mais, o transplante causa uma
transformagdo de ordem radical na trajeténa pessoal e social do individuo.

Em muitos casos, pode-se pensar que a mobilizagdo em torno do transplante
reforca os lagos familiares. Assim, € preciso salientar que o que realmente importa
nesta situagdo de transplante ndo é tanto a consangiiinidade, mas os significados
relacionados ao sentimento de pertencimento a uma familia, ou seja, receber de um
parente que queria doar € que tinha o apoio do resto da familia, torna essa doa¢éo mais
eficaz.

A relagdo entre doador e receptor passa a ter outra dimensdo depois do
transplante. Uma relacdo que antes era entre dois membros de uma familia passa a ser
central em toda a organizagdo familiar. Ao invés da consangiiinidade como categoria
de parentesco, ocorre algo como uma mistura de almas, no sentido de Mauss. Além
disso, ha a divida que institui um vinculo especifico entre aquelas duas pessoas,
vinculo que se sobrepde a qualquer outro naquele grupo familiar.

De resto, uma questdo mais ampla se impde: se a submissdo a ordem médica,
no caso do transplante, que coloca a permanente obrigatoriedade do cuidado e da
medicagdo, pode ser o ancoradouro para um mal-estar na vida, mesmo com uma certa
qualidade, e se o diferencial para a instituigdo de uma normalidade depende de
componentes subjetivos, que medidas poderiam ser propostas para estimular esses

individuos a continuarem a pensar no futuro como projeto € nao apenas em tempo de

sobrevivéncia?
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Essa questdo parece refletir as possibilidades de atunacgdo dos diferentes atores
no processo de construgdo da normalidade para que os individuos portadores de

doengas cronicas ndo limitem sua existéncia apenas ao cuidado com a doenca.

Fiz de mim o que ndo soube,

E o que podia fazer de mim ndo o fiz.

O domino que vesti era errado.
Conheceram-me logo por quem eu ndo era
E ndo desmenti; e perdi-me,

Quando quis tirar a mdscara,

Estava pegada a cara.

Quando a tirei e me vi no espelho,

Ja tinha envelhecido.
Fernado Pessoa
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ANEXO 1 - CONSENTIMENTO POS INFORMADO
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N° CODIGO

CONVITE A PARTICIPAGCAO DE UM ESTUDO SOBRE
QUALIDADE DE VIDA

Estamos realizando um trabalho de pesquisa sobre como é que as pessoas acham
que estd a sua vida nas ultimas duas semanas. Para isto, gostariamos de contar
com a sua colaboracao durante alguns minutos para responder a um
questionario. Serdo feitas varias perguntas sobre diferentes aspectos de sua vida:
sua saude fisica, sua vida emocional, sua relagdo com amigos e familiares, seu
meio-ambiente.

Gostariamos de deixar claro que esta pesquisa é independente de seu tratamento
e em nada influenciara caso o(a) senhor(a) ndo estiver de acordo em participar.
Asseguramos que todas as informagOes prestadas pelo senhor (a) sdo sigilosas e
serdo utilizadas somente para esta pesquisa. A divulgagado das informagdes serao
andénimas e em conjunto com as respostas de um grupo de pessoas. Caso o
senhor concorde, poderemos passar as informagdes obtidas a partir desta
pesquisa para o seu médico e isto podera auxilid-lo na compreensdo de seu caso.

Se vocé tiver alguma pergunta a fazer antes de decidir, sinta-se a vontade para
fazé-la.

Data: / / 2000.

Nome do entrevistado:

Assinatura:

Nome do entrevistador:

Assinatura:
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ANEXO 2 - FICHA DE INFORMACOES SOBRE O ENTREVISTADO



N° CODIGO

FICHA DE INFORMAGOES SOBRE O RESPONDENTE

SEXO Masculino (1)
Feminino (2)
IDADE (em anos completos) /
DATA DE NASCIMENTO / /
d m a
NIVEL EDUCACIONAL Analfabeto

I grau incompleto

I grau completo

II grau incompleto

II grau completo

III grau incompleto

ITI grau completo
Pés-Graduagdo incompleto
Pés-Graduacdo completo

ESTADO CIVIL Solteiro (a)
Casado (a)
Vivendo como casado (a)
Separado (a)
Divorciado (a)
Vitavo (a)

COMO ESTA A SUA SAUDE

muito ruim (1) fraca (2) nem ruim nem boa (3) boa (4) muito boa (5)

FORMA DE ADMINISTRAGAO

DO QUESTIONARIO Auto-administrado
Assistido pelo entrevistador
Administrado pelo entrevistador

(1)
(2)
(3)

PROBLEMA DE SAUDE ATUAL/CONDIGAO PRESENTE (marcar somente uma, que € a mais

relevante para a presente busca de um servico de saude)

Nenhum problema 00 Problema nervoso crdénico

Problema de coracgdo 01 ou emocional

Pressdo alta 02 Problema crénico de pé

Artrite ou reumatismo 03 (joanete, unha encravada)

Cancer 04 Hemorréidas ou sangramento

Enfisema ou bronquite 05 no anus

Diabetes 06 Doenca de Parkinson

Catarata 07 Gravidez

Derrame 08 Depresséao

Osso quebrado ou fraturado 09 Doenca de pele
Queimaduras

10

11

12
13
14
15
16
17

Problema de alcool ou drogas 18

Outros (especificar).......

DIAGNOSTICO (CID-10) (preenchido pelo entrevistador) REGIME DE CUIDADOS DE
SAUDE Sem tratamento (1) Ambulatdrio (2) Internagdo (3)
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ANEXO 3 - QUESTIONARIO WHOQOL - ABREVIADOVERSAO EM
PORTUGUES
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ORGANIZACAO MUNDIAL DE SAUDE
DIVISAO DE SAUDE MENTAL
_ GRUPO WHOQOL
VERSAO EM PORTUGUES DOS INSTRUMENTOS DE
AVALIACAO DE QUALIDADE DE VIDA (WHOQOL)
1998

WHOQOL - ABREVIADOVersdao em Portugués

Somente para uso da coordenacido

[ I

Equacdes para computacao Escore | Escore Transformado*
dos escores dos dominios Bruto | 4-20 [ 0-100
(6-Q3) + (6-Q4) + Q10 + Q15
Dominio | + Q16 + Q17 + Q18 -
1 + + + + |~
+ +
Q5 +Q6 +Q7 + Q11 + Q19 +
Dominio | (6-Q26) _
2 _+_+__+ + + -
Dominio | Q20 + Q21 + Q22 -
3 + + B
Q8 +Q9 + Q12 + Q13 + Q14 +
Dominio | Q23 + Q24 + Q25 _
4 + + + + -
+ + +

* Ver Tabela 4 da pagina 10 do manual, para converter escores brutos
em escores transformados

Instrucoes

Este questionario é sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, saude e outras areas
de sua vida. Por favor responda a todas as questoes. Se vocé ndo tem certeza sobre que resposta
dar em uma questdo, por favor, escolha entre as alternativas a que |lhe parece mais apropriada. Esta,

muitas vezes, podera ser sua primeira escolha.

Por favor, tenha em mente seus valores, aspiragoes, prazeres e preocupagoes. Nds
estamos perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como como referéncia
as duas dltimas semanas. Por exemplo, pensando nas ultimas duas semanas, uma
questdo poderia ser:

[ | nada | Muito pouco [ médio | muito

Completamente
Vocé recebe dos outros o apoio 1 2 3 4 5
de que necessita?

Vocé deve circular o nimero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe dos outros o

apoio de que necessita nestas ultimas duas semanas. Portanto, vocé deve circular o
numero 4 se vocé recebeu "muito" apoio como abaixo.

Muito g .
nada poUCo médio muito Completamente
Vocé recebe dos outros o apoio de
que necessita? 1 2 3 4 S

Vocé deve circular o nimero 1 se vocé ndo recebeu "nada" de apoio.

Por favor, leia cada questdo, veja o que vocé acha e circule no nimero e lhe
parece a melhor resposta.



218

. . . nem ruim .
muito ruim Ruim nem boa boa muito boa
Como vocé avaliaria sua
1(G1) qualidade de vida? 1 2 3 4 5
muito e nem satisfeito e muito
insatisfeito Insatisfeito nem insatisfeito satisfeito satisfeito
Quado satisfeito(a)
2(G4) | vocé esta com a 1 2 3 4 5
sua saude?

| As questSes seguintes sdo sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas nas Gltimas duas semanas.

muito mais ou
Nada pouco menos bastante | extremamente
3 Em que medida vocé acha que
(F1.4) sua dor (fisica) impede vocé de 1 2 3 4 5
) fazer o que vocé precisa?
4 O quanto vocé precisa de algum
(F11.3) tratamento médico para levar 1 2 3 4 5
) sua vida diaria?
(F : 1) O quanto vocé aproveita a vida? 1 2 3 4 5
6 Em que medida vocé acha que a 1 2 3 4 5
. Sua vida tem sentido?
F24.2 id ido?
7 O quanto vocé consegue se
(F5.3) | concentrar? 1 2 3 4 >
8 Qudo seguro(a) vocé se sente 1 2 3 4 5
. em sua vida didria?
F16.1) ida diaria?
9 Quado saudavel é o seu
(F22.1) ambiente fisico (clima, barulho, 1 2 3 4 5
: poluicdo, atrativos)?

As questdes seguintes perguntam sobre quao completamente vocé tem sentido ou é capaz de fazer
certas coisas nestas Ultimas duas semanas.

lazer?

Nada 2::‘32(0) médio muito completamente
10 Vocé tem energia suficiente
(F2.1) | para seu dia-agj dia? 1 2 3 4 >
11 Vocé é capaz de aceitar sua
(F7.1) aparénciapﬁsica? 1 2 3 4 3
12 Vocé terp dinheiro suficiente
(F18.1) para sgtlsfazer suas 1 2 3 4 5
necessidades?
13 Quéo disponiveis para vocé
(F20.1) estag as mforma_goes que 1 2 3 4 5
precisa no seu dia-a-dia?
14 Em que_medida voc@ tem
(F21.1) oportunidades de atividade de 1 2 3 4 5

As questdes seguintes perguntam sobre quao bem ou satisfeito vocé se sentiu a respeito de varios
aspectos de sua vida nas Ultimas duas semanas.

muito ruim ruim 2eenr:‘ g‘gm bom rgg',ff
15 Qudo bem vocé é
(F9.1) capaz de se 1 2 3 5
’ locomover?
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nem
muito - satisfeito - muito
insatisfeito Insatisfeito nem satisfeito satisfeito
insatisfeito
16 Quado satisfeito(a) vocé 1 2 3 4 5
(F3.3) | estda com o seu sono?
Quao satisfeito(a) vocé
esta com sua
17 capacidade de
(F10.3) | desempenhar as 1 2 3 4 >
atividades do seu dia-
a-dia?
Quao satisfeito(a) vocé
18 estd com sua
(F12.4) | capacidade para o 1 2 3 4 >
trabalho?
19 Quado satisfeito(a) vocé 1 ) 3 4 5
(F6.3) | esta consigo mesmo?
nem
muito I satisfeito . muito
insatisfeito Insatisfeito nem satisfeito satisfeito
insatisfeito
Quado satisfeito(a) vocé
20 esta com suas relagbes
(F13.3) pessoais (amigos, 1 2 3 4 5
) parentes, conhecidos,
colegas)?
21 Quao satisfeito(a) vocé
(F15.3) estd com sua vida 1 2 3 4 5
’ sexual?
Quado satisfeito(a) vocé
22 esta com o0 apoio que
(F14.4) vocé recebe de seus 1 2 3 4 5
’ amigos?
23 Quao satisfeito(a) vocé
(F17.3) esta com as condigdes 1 2 3 4 5
) do local onde mora?
24 Quao satisfeito(a) vocé
(F19.3) esta com o seu acesso 1 2 3 4 5
) aos servigos de satde?
25 Qudo satisfeito(a) vocé
(F23.3) esta com o seu meio 1 2 3 4 5
' de transporte?
As questOes seguintes referem-se a com que freqiiéncia vocé sentiu ou experimentou
certas coisas nas ultimas duas semanas.
Algumas .. muito
nunca vezes freqlientemente freqiientemente sempre
Com que
frequéncia vocé
tem sentimentos
26 negativos tais 1 4 5
(F8.1) como mau humor,
desespero,
ansiedade,
depressdo?
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Alguém lhe ajudou a preencher este questionario?

Vocé tem algum comentario sobre 0 questionario?
OBRIGADO PELA SUA COLABORACAO
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ANEXO 4 - FICHA DE INFORMACOES SOCIO ECONOMICAS DOS
PARTICIPANTES DAS ENTREVISTAS
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g HOSPITAL DE CLINICAS
UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA
SERVIGO DE PSICOLOGIA

SERVICO DE NEFROLOGIA

Formulario de Pesquisa

Questionario de Perfil Socio Econdémico:

Data:

Nome: R.G.:
Idade:___ Sexo: Est.Civil: Religido:
Nascionalidade: Procedéncia:

Racga: Escolaridade: Ocupagdo:
Renda: Autonomia Financeira:

N° de Pessoas na Familia:

Circ. Habitacionais:

Entrevista Ndo Diretiva:




