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RESUMO

LOPES, Adriana Goreti de OliveirRoacéo de érgdoum estudo sobre producao de
sentidos. Rio de janeiro, 2009. 123 f. Dissertgd@strado em Saude Coletiva) — Instituto de
Medicina social, Universidade do Estado do Rioateeito, Rio de Janeiro, 2009.

Este trabalho teve por objetivo investigar as regmeacdes sociais construidas pelos
familiares que, ap6s a morte de seus parentesecefam seus Orgaos e tecidos para
transplantes. Foi realizada uma pesquisa de catilgando como instrumento a entrevista
semidirigida, também conhecida pela comunidadetifiean como pesquisa semiestruturada.
Foram entrevistados nove familiares de doadoresosioum doador vivo e um receptor de
orgaos. Dois sentidos emergiram no estudo de campotigado a ideia de vida e outro
ligado a ideia de morte. No primeiro, estdo asqumyées da doacdo como cura, solidariedade,
continuidade e altruismo; no segundo ocorre praigipnte a questdo da fragmentacdo do
corpo. Assim, com esta pesquisa foi possivel canglie se as pessoas em vida pudessem
falar livremente aos seus familiares sobre seujaekeserem doadoras, poderiam de certa
forma facilitar aos seus familiares a decisédo ear ds 6rgaos no dificil momento da morte.
Todos os individuos entrevistados neste traballpoesgaram que este fator foi determinante
no momento da deciséo e tornou a decisdo menessatite. Refletir sobre doacédo de 6rgaos
no cotidiano permite que o tema saia do anonimatdeatre tanto nas redes de apoio social
quanto em instituicbes hospitalares e de saudento e facilitar a decisdo posterior de
familiares.

Palavras-chave: Representacdes sociais. DoacagdesdTransplantes.



ABSTRACT

This job has the objective to investigate the Regmeacbes Sociais (Social Leaders) formed
by relative’s dead people donors that offer thegans and tissue to transplant. A research
was done by using as an instrument: the half irdervNine relatives, an alive donor and an
organ receptor were interviewed. Two ways appegrd¢de study: the one related to the idea
of life and the other one related to the idea ddtldeln the idea of life, the cure ideas,
solidarity, continuity and altruism are preseint the second idea, there is mainly the body
fragmentation. This way, we can be aware thatafghople that are still alive could tell their
relatives freely about their wish to be donor, dul be easier for their relatives to decide to
donate organs in a difficult moment in life. Allehnterviewed people showed that this fact
was determinative at the decision moment of dogaingans and tissue, making that decision
less stressful. Thinking over the organ donatioevery day life will permit that this theme
leave the anonymity and go into as well the sosiglport system as health and hospital
system to make the relatives’s late decision easier

Keywords: Social leaders. Organ donation. Trangplan
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INTRODUCAO

A sociedade contemporanea tem se deparado comwniug®o crescente em todas as
areas do conhecimento, principalmente nas areawlfggicas e cientificas. Na area da
medicina, o transplante de 6rgdos € um tratamer@@qde ser aplicado para muitas doencas
e que advém diretamente dessa evolucdo do conheoineedo avanco tecnolégico da
medicina. O aparecimento dos transplantes de émyémsdos, utilizando 6rgaos de doadores
cadaveres, inaugurou um novo capitulo para asdambés humanas, suscitando reflexdes
éticas e técnicas para toda comunidade médicaisgimfais de saude, filésofos, juristas,
cientistas sociais e até religiosos.

O tema ainda necessita de discussfes mais profasodes o que leva a doacéo, o que
motiva o individuo a doar, sempre considerando qualquer ponderacdo cuidadosa a
respeito da vida, traz consigo reflexdes sobre entdtna area em que as questdes sobre a
morte se colocam de forma mais veemente é na dsepteste de Orgdos de doadores
cadaveres, pois, neste caso, a vida s poderaadengada a custa da morte de outrem. Um
paradoxo, que provoca reacfes fisicas e emocigmasatores sociais envolvidos, como
familiares dos doadores, receptores e até mesneguipe de médicos, enfermeiros e outros
profissionais da equipe de transplantes.

Nesta investigacdo, sera também pontuada uma &eflegbre a dimenséo social,
cultural, moral, ética, cientifica, individual ersiltaneamente coletiva dos transplantes de
orgaos e tecidos. Para tanto, o ponto de partidause mito.

Para Jung (2000), os mitos seriam como sonhos d@desatiedade inteira, ou seja,
estes estdo para a sociedade, assim como o sdahgaes o individuo. Representam o desejo
coletivo. Tanto nos mitos, quanto nos contos dadaestdo contidos simbolos repletos de
conteudos inconscientes, que sao dirigidos a cdmsei, a fim de serem por ela interpretados
e integrados. Tais historias, quando surgem naidntde uma sociedade, ndo apresentam
funcdo de entretenimento, mas de tornar viavel &dare temas dificeis e carregados com
conteudos de dificil compreensdo. Servem para ansinsociedade sobre uma condicdo
humana e a respeito do processo de vida individpsd, se apresenta dentro do contexto
social. Os mitos podem ser universais ou represeada cultura individualmente. Para

Berger e Luckmann (1974), a mitologia é definidenoauma concepc¢éo da realidade em que
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se misturam a experiéncia cotidiana com forcasasiagt Este fato acarreta uma continuidade
entre a ordem social e a ordem césmica.

O estudo de uma sociedade envolve muitas duvidascomponentes do grupo de
pesquisadores, gerando questionamentos univerdaie Babitos e costumes, religido e leis
criadas. Muitas vezes emergem perguntas como xgono, quais leis os individuos devem
priorizar: as do estado ou de suas crencas oudedi® Quais leis necessitam ser seguidas e
quais poderiam ser quebradas? Até que ponto unmgecneode custar a vida de um ser
humano? Estas sdo algumas das mais antigas perquadaapenas da pesquisa filosofica
propriamente dita, mas do pensamento humano ermtanEsta € uma reflexdo moral, legal,
politica, ética, filosofica, religiosa, socioldgiegpsicolégica que muito interfere em algumas
areas do conhecimento médico atual e sua apliqgaéfioa.

A andlise destas questbes ndo deve desprezar echm@mto do senso comum, as
narracdes e os mitos transmitidos de geracdo gagepelo habito de contar histérias. Para
Jung (2000), os contos mitolégicos sao verdadenas do psiquismo social que estdo
impregnadas de significado. Muito dizem do meidaague se encontram. Textos classicos
sao tesouros, com infinita gama de contetudos qderpcser interpretados a luz de cada
época, embora tenham suas interpretacdes ja cdadadi ao longo dos séculos.

A versao classica de Antigona, do dramaturgo g&sifocles, representada em 421 ou
422 a.C. (WIKIPEDIA, 2009), tem se mostrado um éxue material para estudos em
diversas areas do conhecimento, como: direitoaépsicologia, sociologia, entre outras.
Estabelece o confronto entre os ideais de uma dame questdes familiares, tradicdes
religiosas, interesses de estado e atualidadeticpsliexistentes e capazes de interligar
passado, presente e futuro da humanidade. Estedomdnto é eficaz para a analise dos
avancos tecnologicos desde os primérdios da humdeide contrapondo ao individuo, sua
autoridade e do poder que se reflete no estado.

Segundo a Encyclopédia Britannica do Brasil (NOVN@MCLOPEDIA BARSA,
1997, p. 429), Antigona nasceu da unifo incestdeszdipo e Jocasta. Em Tebas, Antigona e
sua irma Isménia tentaram harmonizar seus irmaésckes e Polinice, mas sem sucesso.
Ambos morreram em batalha, matando-se mutuamelddrpao da cidade grega de Tebas.
Um era a favor e o outro era contra a cidade dexsleBubiu ao trono de Tebas seu tio,
Creonte. Este, segundo as tradigbes locais, sepdtéocles com todas as honras, com
cerimonial destinado aos mortos e aos deuses, nodsiupo sepultamento de Polinice,
alegando traicado a Patria. O corpo de Poliniceléotado para alimento das aves de rapina e

para que os caes o dilacerassem. Assim serviriexemplo para todos que conspirassem
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contra 0 governo de Tebas. Antigona, ao saberrdas®de Creonte, resolve dar ao corpo do
irmao os ritos sagrados do enterro. Sabia queasstgoderia resultar na perda de sua prépria
vida pela desobediéncia as leis humanas, mas, degls, estava de acordo com as leis dos
deuses. Descoberta sua atitude, Creonte condemgoAata morte. Advertido pelo adivinho
Tirésias, para que reconsiderasse sua decisdoppaoisuses estavam enfurecidos. Como um
grande lider, Creonte acredita que se ele quebeaskrs que ele proprio instituira, poderia
provocar rebelido em seu governo, por isso retparea de morte e ordena que Antigona seja
presa em uma caverna. Antigona nao resiste e marpeisdo. Seu amado, Hémon, filho de
Creonte, ao saber da morte de sua adorada, é lpeadwos, o deus do amor a ignorar o bom
senso e, num ato de desespero comete suicidialié&ynnde de HEmon e esposa de Creonte,
ao saber da morte de seu filho querido nao resistgcida-se também. Finalmente, Creonte
teria que viver o resto de seus dias pensando @ss s perdas que suas leis provocaram.

Esta tragédia pode ser interpretada sob variosopaig vista. A sociedade, muitas
vezes, se depara com situacées em que opinidg®aias podem ser consideradas corretas,
dependendo do angulo que séo analisadas.

De um lado, Creonte, considerado por muitos comatitano, mas sob o olhar do
direito civil, cumpriu com seu dever de legisladdbompreendeu que a lei era superior ao rei.
Mesmo com certo grau de parentesco, ndo descomgidesu papel de governante,
homenageando o herdi e punindo o traidor. Nada justis e leal aos olhos do estado.

De outro lado, Antigona também tem sua razdo porpeeender que nao poderia
obedecer ao estado e desobedecer outra lei, coaddgor ela como moral, ética, religiosa e
anterior ao estado: a lei dos deuses, que determigae fossem prestadas homenagens
funebres ao corpo de seu irmao. Este ato podeareagbresenca, no imaginario social, da
importancia dos familiares dispensarem certos deslaem relacdo ao corpo morto. Um
simbolismo que esta além das leis do estado ogjugrabutra instituicdo humana. Pagar com
sua vida por esta desobediéncia poderia ser istajw como um ato heroico em relacdo a
meras leis humanas, frente a transcendéncia. &téhes as leis de seus deuses, de sua moral,
de sua cultura, de sua ética social.

Este mito nos apresenta uma discussdo sobre gsiestigais, que ainda hoje
envolvem a sociedade. O tema proposto por estalli@aleflete uma destas questbes, que
apresentam ambiguidades desta natureza, levandatedciedade a questionamentos sobre
0S seguintes aspectos: Como devemos nos posicimarde ao complexo fendmeno da
doacédo de Orgaos? Até que ponto as leis humaréas astna das crencas religiosas, morais,

éticas dentre todos os atores envolvidos nesterio2n@rencas religiosas interferem na
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decisdo de doar ou receber Orgaos e/ou tecidos® &lailiam, como no caso da
solidariedade, na hora da decisdo de doar érgaostecidos, ou podem, em alguns casos,
atrapalhar este processo? O imaginario social ogugneo ainda reconhece o corpo como
sagrado? As inovacdes tecnoldgicas desenvolvidaspitos atores sociais da area médica
pretendem, muitas vezes, sobrepor ou até mesmnspor os limites entre a vida e a morte?
Ha critérios na Saude Coletiva, para dispor de rsesu para procedimentos de alta
complexidade, como os transplantes de 6rgdos doecse muitas vezes ndo sdo capazes de
cobrir os cuidados basicos da saude no Brasil?

O presente trabalho aborda este tema e busca camdere quais sentidos s&o
produzidos pelos familiares ao participar do precesle doacdo de oOrgdos, desde a
constatacdo da morte encefalica, a abordagem adissiwnais da saude, o consentimento
legal, a espera do corpo para os rituais de velérims sentimentos provocados apds o
processo, quando ja ndo estdo mais sob o impactood®, provocado pela comunicagéo
inesperada da morte de seu ente querido. Pretenideestigar o que os homens conhecem
sobre esses assuntos em sua vida cotidiana e Beasibe em outras sociedades de cultura e
lingua latinas (incluindo paises mediterraneos)¢cdrérastes significativos; se a doacéo de
orgaos é sentida e vivida de modo distinto em dadies como a norte-americana, japonesa e
a brasileira; que implicac6es tais distin¢cdes trgvdra a doagdo de érgaos, particularmente
para a familia enlutada que decide, ou ndo, doargéos do parente falecido. Desta forma, o
conhecimento do senso comum constitui a matérimagpdo significado da elaboracédo dos
sentidos.

Quanto a relevancia, este trabalho terd valor paponto de vista académico, na
producdo de conhecimentos e para a produgcao desd@es acerca da realidade pesquisada.
Uma investigacdo cautelosa podera trazer luz pardema ainda tdo pouco estudado no
Brasil, em parte pelo constrangimento dos pesgoisadem lidar com a dor, com a perda,
com a morte.

A analise dos depoimentos se pautara na perspeieioscovici (2003) e sua teoria
de representacfes sociais. Esta abordagem sugarélise representacional e a discussao
analitica do fendmeno pesquisado, possuindo urrerefial interpretativo. Serd uma pesquisa
de campo com entrevistas semiestruturadas e oooldgtpesquisa € constituido pelos
familiares de doadores e receptores de érgdos capassplante de 6rgaos e tecidos.
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1 REPRESENTACOES SOCIAIS E O ATO DE DOAR

N&do se pode entender o ato de doacdo sem a commgoedos comportamentos
sociais. Para Berger e Luckmann (1974), a realidasiecialmente construida. Por realidade
0s autores se referem a qualidades pertencenteadménos que sdo independentes da
vontade particular do individuo. O processo de spplantes de 6rgdos foi construido
historicamente e atualmente coexiste em nossadsmge Assim sendo, de acordo com a
linha de pensamento dos autores, esse tema toenoma realidade. Para Fox e Swazey
(1992), esta tecnologia de saude, primeiramenterarpntal, partindo de experiéncias em
animais, gradativamente evoluiu para a utilizagicseres humanos. Foi aceita como técnica
terapéutica, gerando sentimentos e determinantimesi para a vida cotidiana das pessoas.
Apresentou-se como uma realidade interpretada peloens que gera sentimentos e reacoes
expressas subjetivamente, dotadas de sentidos.

A pratica dos transplantes de 6rgaos provocou wemeadda crescente, a medida que
comecou a mostrar resultados. Esta expansdo proyveomsequentemente, um aumento
significativo no niumero de pessoas na fila de @spara receber um érgdo ou tecidos. As
autoras Renée Fox e Judith Swazey sao pioneirasirenestudo, realizado nos Estados
Unidos no curso da década de 1980 e inicio dos @MoElas enfocam, como tema central,
mudancas significativas na area meédica e sociaésmbtransplantes e o desenvolvimento de
tecnologias complexas da area médica, como € odmstesenvolvimento de dispositivos
artificiais para a substituicdo de 6rgdos humanao® elesenvolvimento de novas drogas
imunossupressoras. Elas ddo uma énfase especiabram estes eventos biomédicos foram
relatados na politica, economia e acima de tuds, wvalores culturais da sociedade
Americana, descrevendo o que elas denominarama‘aerouro dos transplantes”. (FOX;
SWAZEY, 1992, p. 8).

Transplantes e doacdo de 6rgdos sdo formas degatehumana. Compdem uma
complexa rede de intercambios, que envolvem piofiass das areas médicas, tecnoldgicas,
cientificas e pessoais, individuos da sociedadgeral que necessitam destes procedimentos
e de seus familiares. Assim, ndo h4a como tratératisplantes de 6rgdos sem, primeiramente,
refletir sobre as representacdes sociais, o paerdgias, sob um olhar da Psicologia Social

do Conhecimento.
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O ponto de partida para esta jornada intelectual idoncado universo dos
transplantes, dar-se-a considerando a obra de $trgeovici, 0 primeiro autor a inserir na
Psicologia Social o conceito de representacfesaisodConceito que se tornou um dos
enfoques predominantes nesta area do conhecimierefinicdo de representacdes sociais
permitiu verificar como o individuo, dentro do geoupocial que esta inserido, e como o
préprio grupo chegam ao conhecimento. Como o camiesto € gerado, transformado e
projetado no mundo social.

O termo representacao social considera aspectogtigog, sociais, culturais, praticos
e sociologicos. O carater multifacetado das reptagées sociais foi alcangcado por meio do
entrelacamento de conceitos psicolégicos com ctmiceiocioldégicos, envolvendo muitos
fendbmenos e articulacdes explicativas e teorias.

Moscovici define uma representacao social como:

Um sistema de valores, ideias e praticas com duplgho: primeiro, estabelecer uma ordem
gue possibilitara as pessoas orientar-se em sedanuaterial e social e controla-lo; e, em
segundo lugar, possibilitar que a comunidade, fmndo-lhe um cédigo para nomear e
classificar, sem ambiguidade, os varios aspectasedanundo e da sua histéria individual e
social. (MOSCOVICI, 1976, p. xiii).

A compreensédo do fenbmeno da doacdo de érgdosrpasplantes necessita que ele
seja reconhecido, primeiramente, como um acontetongocial, envolvendo uma série de
fatores causais, culturalmente construidos e @pldé significados. Sob o ponto de vista
sociopsicolégico, as representacdes ndo podem degadas como algo dado, ou como
variaveis explicativas. E a maneira como se déasitucio” dessas representacdes que deve
ser discutido. Em qualquer cultura ha pontos desden e em torno delas, novas
representacdes emergem. O estudo sistematico deeciorento popular sobre esta tensao,
que o fenbmeno dos transplantes de 6rgdos proymmera proporcionar material para
analise e compreensao das representacdes daldadviastas representacdes possuem carater
dindmico e surgem ndo apenas como uma maneirantigreender um objeto em geral, mas
como uma forma em que o grupo social adquire upact@dade de definicdo, uma funcéo de
identidade, expressando um valor simbélico. (MOSGDM2003).

A comunicacao € de importancia vital para a doagaodrgaos, pois, sem ela, a doacao
nao seria efetivada. Berger e Luckmann (1974) aelaque a realidade da vida cotidiana é
partilhada com outros e isto ocorre, principalmepéto uso da linguagem. Para os autores, a
linguagem deve ser compreendida como um sistersades vocais e, sendo assim, pode ser
considerado o mais importante principio de sinaisaciedade humana. Pela comunicacao

pode-se atrair ou repelir as pessoas que nos ceAsideias tém este poder e, na teoria das
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representacdes sociais, Moscovici (2003) buscoto tastinguir um fendmeno social
especifico, como prover maneiras de torna-lo igitedl em um processo socioldgico.

Conhecer o imaginario social sobre transplantegn@odmpliar o conhecimento sobre
0 assunto e ainda estabelecer as diferencas emtivarsas maneiras que individuos
vivenciaram esta experiéncia, analisando as remiag#es sociais da doacdo de érgdos para
transplante, encontradas no discurso dos sujetdsaparentemente ndo ha relacdo alguma
entre comunicacado e o processo de doacao de OEesprocesso so € possivel por meio de
um complexo sistema de informacdes que tem ini@ioamunicacdo da morte encefalica aos
familiares do potencial doador. A compreenséo gfamdlia tem sobre 0 que seja este termo
médico — morte encefélica — fara com que ela calecou ndo com a retirada dos 6rgaos de
seu parente. Caso haja concordancia na doacamil@faassinara um documento permitindo
0s procedimentos necessarios e envolvidos procAssquipe de transplantes € comunicada
e, inicia-se a retirada dos 6rgaos. Concomitantetitada de 6rgdos outra equipe inicia a
procura pelo receptor, registrado na fila de esfgua é composta por uma grande rede de
comunicacao dentro da cidade, podendo chegar adoestl a outros estados do Territério
Nacional). Em seguida, o 6rgdo € encaminhado pararansplantado. Outros atos que
envolvem a comunicagdo vao desde a transmissdornfeamentos e tecnologias médicas
para os profissionais que compdem a equipe deplearies como médicos, enfermeiros,
auxiliares de enfermagem, bioquimicos que trabalhanfabrico de imunossupressores e
outros medicamentos indispensaveis para a manotatas 6rgdos, bem como da vida do
receptor. A linguagem também € vital na midia, ceampanhas estaduais e nacionais para a
captacdo de o6rgdos e transmissdo de informacOesuml®o educativo, esclarecendo a
populacdo sobre procedimentos e termos médicosentés ao processo de doacdo e
transplante.

A psicologia social representa o pensamento cientipressupondo que individuos,
cujo conhecimento é delineado pelo senso comungeneaa fenbmenos, pessoas ou
acontecimentos do mesmo modo que 0s cientistas statisticos, acreditando que
compreender consiste em processar informacdes. (MYBCI, 2003). Os instrumentos da
psicologia social sédo importantes para que se aenga o vasto universo dos transplantes de
orgdos. Sistematicamente estruturadas as informaf@esenso comum poderdo trazer luz a
este fenbmeno, legitimando e tornando objetivamantssivel a subjetividade social. Tal
legitimacéo, segundo Berger e Luckmann (1974), ygatbvos significados que tém como
objetivo agregar os significados anteriores. Agéitadas representacdes sociais é construida

para tornar familiar o que a principio se manifestao nao-familiar. Para tanto, € necessario
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codificar as lacunas psiquicas formadas na vivédaialoacdo de érgados, possibilitando a
construcdo de significacdes para os codigos essemitidos na vida cotidiana, pelos atores
sociais presentes na comunidade de transplantesn Agsssumem a misséo de familiarizar o
desconhecido, tornando familiar o que anteriormerdaeestranho. (MOSCOVICI, 2003).

Referindo-se a realidade, Moscovici acredita queeasesentacdes sdo tudo o que
temos, aquilo em que se ajustam nOSSOS sistemagppeos e cognitivos. Bowein
Moscovici (2003, p. 32) define as representacdesgisocomo “um conjunto de estimulos
feitos pelo homem, que tém a finalidade de senn@ um substituto a um sinal ou som que
nao pode ocorrer naturalmente”. Moscovici reflaibre a maneira que o pensamento pode
ser analisado, como um ambiente, compreendendc@ste uma atmosfera social e cultural.
Interroga ainda sobre como as representacOeseareerfna atividade cognitiva do individuo,
podendo até mesmo determina-la. Para respondtasaceeestoes, ele descreve as fungbes das
representacoes e afirma que elas sao prescritiageese nos impdem como uma forca
irresistivel. E uma estrutura prévia que decreéarmesmo o que deve ser pensado. As
representacdes nos sdo transmitidas e impostascepaduto de uma sequéncia completa de
mudancas e elaboracbes que acontecem no decorrengm, decorrentes de continuas
geragOes. Desta forma, poderiam os familiares deadrgdos para transplante apenas pelo
condicionamento social e cultural ou poderiam aitelaocorrido motivacdes internas e
subjetivas? Na verdade, mesmo estas motivagOesits@olas socialmente, ainda que haja
determinantes ou condicionantes mais focais ou mah@ntes, conforme a cultura. O caso
japonés é ilustrativo de tais condicionantes.

Para Moscovici (2003) a memaria coletiva é estadarpor elos prévios de sistemas
de imagens que circulam em uma sociedade. Nospasi@ncias e ideias passadas nao séo
ideias mortas, mas continuam ativas e o passadai® neal do que o presente. Pode-se
mensurar 0 poder de uma representacao social pedsso com que ela controla a realidade
de hoje pela de ontem e da continuidade que istgsppde. O autor conclui que as
representacdes sociais sdo instrumentos explamstdeferindo-se a uma classe geral de
ideias e crencas (ciéncia, mito, religido). SaodMeenos que precisam ser descritos e
explicados. Estao relacionados com um modo paaticié compreender e comunicar, que
cria tanto a realidade quanto o senso comum. NmBtaepcdo, compreender as ideias e
crencas do grupo social sobre o ato de doar Oqpgdaeya, de certa forma, explicar o conjunto
de significacdes objetivas acerca dos transplantes.

Os universos simbalicos deste fendbmeno séao defirpdo Berger e Luckmann (1974)

como processos de significacdo que se referenlidada da experiéncia da vida cotidiana. A
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legitimacdo se realiza por intermédio de totalidadembdlicas que sé podem ser
experienciadas quando os individuos da sociedadeosanicam. Para Jodeletpud
FONSECA (2005), a comunicacdo € o instrumento d@simissdo e € portadora de
representacdes sociais.

No campo tedrico das representacfes sociais pmpast Moscovici (2003) a
determinacdo do contexto é fundamental. Os indoddue compdem a sociedade interagem
e relacionam-se entre si por meio de um momentorius. Este proporciona a vivéncia de
consequéncias, decisdes ou comportamentos adqiadosoletividade humana que refletem
na intimidade das pessoas. Para o autor, ao sdaestun fenbmeno, evento ou fato,
primeiramente se deve relatar o cenario em queraacoNesse sentido, verifica-se que o
termo “transplante” foi criado em 1778, por Johmtéu, ao descrever seu experimento em
animais. (FONSECA, 2005). De acordo com Fox e Sw#1892), apos a concepcao do
termo os experimentos continuaram por todo séculg ¥as somente com as conquistas
tecnologicas do século XX, os transplantes se tanmaim procedimento terapéutico eficaz.
Foi neste periodo que surgiu a necessidade daratd#moe reflexdo sobre as dimensdes legais
e acima de tudo éticas para esse procedimentodal@icomportamentos sociais frente a
eventos como compra e venda de O6rgdos, 0 mercapo, rretirada de 6érgaos de criancas
anencéfalas, entre outros.

As representacdes sociais constituem o produtoddicobdos sujeitos frente a uma
vivéncia historica e social. Para Berger e Luckm@®74), o universo simbalico é produzido
como a matriz de todos os significados objetivaglasibjetivamente reais do grupo social.
Situagdes individuais das pessoas pesquisadas, @@periéncia provocada pelo ato de doar
0s Orgaos de seus familiares mortos, integram-saneatotalidade dotada de sentido que as
explica e justifica. Assim, o universo simbolicca@mposto por meio de objetivacdes sociais.
Os individuos, narrando sua experiéncia dolorosalabgdo de Orgdos para transplante,
podem localizar-se neste universo. Criam um munt&ro, no qual o universo simbdlico
oferece a ordem para a apreensao subjetiva dai@xgarbiografica. Este universo determina
a significacao e, desta forma, estabelece suas pegticulares de sentido, construidas no e

pelo contexto social.
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1.1 Ciéncia, senso comum e representacao social

Moscovici (2003) explica que representacfes soaaisiéncia sdo infinitamente
diferentes entre si, mas simultaneamente complemremntPara ele € necessario pensar e falar
sobre ambos simultaneamente. Cada lugar comumaeacattecimento escondem dentro de
si um universo de informagoes e certa dose deraulRara o autor, existe grande dificuldade
em transformar palavras nao-familiares, ideias eness em palavras comuns, proximas e
atualizadas. Este evento pode ser compreendide aomsparar duas culturas extremamente
distintas como a norte-americana e a japonesaaReém&m uma sociedade tecnologicamente
sofisticada, altamente alfabetizada e consideratipoténcia econdmica como o Japéao que,
em 1990, néo efetuou nenhum transplante de érgéeasdes, enquanto a Ameérica do Norte,
neste mesmo periodo, realizou quase dois mil proegdos. O que estaria provocando tal
diferenca? N&o se trata de um aspecto econémitecooldgico, mas efetivamente cultural,
da forma de se representar simbolicamente a neonmrte encefalica, as crencas religiosas e
as crencas sobre o que ocorre com os individuos apdorte. Estes aspectos podem estar
interferindo para uma desproporcdo estatistica agentuada. (YOUNGNER; FOX,
O’CONNEL, 1996).

Dois processos que sao capazes de originar repaeSen sociais sdo denominados
por Moscovici (2003) de “ancoragem e objetivacd@'. primeiro mecanismo procura
“ancorar” ideias estranhas, traduzindo-as a ca@gocomuns e, assim, tornando-as
familiares. “Ancorar é classificar e dar nome aualg coisa”. Relaciona-se ao movimento de
classificar o desconhecido. A finalidade do segundiranismo € “objetiva-los”, ou seja,
transformar algo abstrato em algo quase palpavahspor o que esta na mente para o mundo
fisico, ligando uma imagem a um conceito ou ab&tracomo uma materializacdo da palavra.
A relevancia destes dois conceitos para o procdsstoacao de orgaos € a de subsidiar a
analise e a compreensao do contetddo que conslitgjumgem cotidiana, considerando a sua
experiéncia, sentimentos e comportamentos, sol&eviséncia em relagdo ao ato de doar
orgaos para transplante. Sera na analise do rdiedoexperiéncias provenientes destas
emocOes e sensacodes, procurando encontrar formssrnenologias da area meédica
relacionadas a este tema como, por exemplo: modefdica, entre outras, foi incorporada
ao vocabuléario e estdo sendo utilizadas em sediaati. Como esta nova tecnologia de saude
proporcionou “ancoragem” das novas ideias advindas procedimento cientifico se
encontram no dia a dia dos individuos. O conhedinéel® senso comum é apoiado no

conhecimento socialmente produzido e aprovado.r&kghoscovici (2003), senso comum &
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a ciéncia tornada comum. O estudo do saber cotidsobre a doacdo - enfocando as
maneiras pelas quais as pessoas produzem senséqgsosicionam nas relacdes pessoais, no
local onde as representacdes foram produzidase paxgporcionar uma compreensao maior
sobre como a subjetividade proveniente deste aide ser “objetivada”. Como ela foi
transformada em algo concreto, como converter adaoperda de um ente querido na
possibilidade de vida para um desconhecido, nuniratm, de solidariedade humana.

Para este autor, representacdo € um sistema déictasio e de divisdo em categorias
e nomes em que cada objeto deve ser atribuidostens de valores — positivo ou negativo.
Cada experiéncia é vivenciada de forma Unica, $&igca e muitas vezes ambigua, em cada
ser humano. Um mesmo fenbmeno, como o processoalgial de 6rgédos para transplantes,
pode ser visto de forma positiva ou negativa, dépedo da forma como ele é experienciado.
Este € um evento que proporciona inUmeras mandeagprendizado para as pessoas
envolvidas neste processo. Ha o aprendizado sabeessbre a humanidade em geral.
Proporciona ampliacdo de consciéncia e maior lacide medida que possibilita o
enfrentamento de questdes como vida e morte. Segundk apud Youngner, Fox e
O’Connel (1996), na sociedade japonesa, por exerppldem ser observados resquicios da
tradicdo conservadora milenar coexistindo coma @mplexidade da tecnologia médica da
sociedade americana. Na primeira, a doacdo de ¥g@egativa, pois ha uma preocupacgéo
em violar o corpo do potencial doador com morteeiica, enquanto na segunda, a forma de
conceituar os transplantes de 6rgaos € extremarpesiiva, mas ocorre uma compreensao
biomédica da atividade cerebral diferente da saciedaorte-americana.

Investigar o impacto das novas tecnologias de pfanges na cultura das pessoas,
como elas alteram seus pensamentos e comportameenos que se tornam parte de um
sistema de crencas, pode se tornar uma area ddoesgissivel e interessante. A
transformacdo do conhecimento médico e cientificm/gra o nascimento de uma nova
representacdo social. O uso desta nova linguagpetiésa, inaugurada com o advento dos
transplantes de 6rgéos e tecidos e incorporadacabulario das pessoas do senso comum,
em seu cotidiano, torna possivel a formacéo derepr@sentacao social sobre o “presente da
vida”, como denominam Fox e Swazey (1992) o atdads 6rgaos. Assim, vocabulos novos
adquiriram sentidos especificos que justificaramus®. A repeticdo destas palavras e termos
médicos formalizou e solidificou 0 pensamento dashalogias médicas de transplantes,
tornando-se parte da constituicdo linguistica enitiv@ dos individuos. O que Moscovici

(2003) enfatiza é a presenca de uma relacdo @inéta pensamento e linguagem.
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Um fato discrepante é exposto pelo autor: os pmttms. Eles podem ser nacionais,
raciais ou geracionais. Sa8o consequéncias prateasrentes de classificagcdes que provocam
uma tendéncia de questionamento do objeto compamo® “normal” ou “anormal”, em
relacdo a um protétipo ou modelo padrdo. Nas reptasdes sobre doacdo de oOrgaos e
tecidos podem ser encontrados comportamentos meitoosos. Segundo Margaret Lock
apudYoungner, Fox e O’'Connel (1996), algumas compi@ensulturais sobre morte, morte
encefélica, tradicbes e percepcdes se apresentaeamo conceitos podem se tornar
preconceitos diante do processo de transplantegnaio a doacdo de 6rgdos. Os autores
exemplificam com o mecanismo Japonés, relatandopque os budistas, os antepassados
permanecem presentes no cosmo e continuam a part@e seu cotidiano. O processo do
morrer s0 se completa com rituais realizados nmeét no quadragésimo nono dia. Para o
Confucionismo, a tradicdo ética proibe toda adadt®o dos cadaveres. Os shintos — religido
indigena do Japédo - consideram todos 0s contatmsoc@orpo morto como “poluentes”.
Assim, tais familiares dificilmente concordaram cardoacao de érgdos de seu familiar com
morte encefalica, pois tal comportamento acarredaréos irreversiveis a ele, segundo sua
cultura.

O significado cientifico, clinico e a importanczcgl e moral dos transplantes, muitas
vezes tém se deparado com fatores culturais consapracitados. Estes sentidos incluem a
classica fronteira do pensamento ocidental da petisp heroica, em que a morte é um
inimigo e, como tal, deve ser evitado. Ocorre maseslades com essa forma de pensamento,
uma necessidade de se manter a vida a qualquer. dtstia ideia constituida e aceita
socialmente pode provocar um conceito previamestabelecido. Criando, nas diversas
sociedades, sistemas de classificacdo contra@aoadeste procedimento médico. Moscovici
(2003) demonstra que ha uma relacao direta entwpexracdes da ideologia e os sentidos das
palavras. A ideologia procura se tornar uma reptagéo social, uma parte da cultura. Esse
fato pode ser observado nas campanhas para a&dap@@rgaos, divulgadas pela midia que,
muitas vezes, podem expressar a ideia de que s afeteada a doacdo, de alguma forma, o
ente querido continuara vivo em outra pessoa. Dess®, 0s preconceitos somente poderao
ser superados pela mudanca das representacdas dacaciedade e podem ser minimizados
por meio da comunicacéo e da educacao.

Para Moscovici (2003), ndo é possivel classifioam sdar nomes. Este fator é
relevante e adquire um significado muito particuprque na acdo de nominar, o objeto é
emancipado do anonimato para dota-lo de genealbgimina-lo € dar-lhe identidade em

nossa cultura. Este ato, entretanto, traz algunmassequéncias. Pode ser construido
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socialmente da seguinte maneira: uma vez nomeaitioj\dduo ou objeto se torna capaz de
ser descrito e, assim, pode adquirir algumas @afatitas ou tendéncias. Posteriormente, 0
individuo, objeto ou coisa se diferencia de oup@ssoas ou objetos exatamente por meio
destas diferencas. Finalmente, torna-se objetona@ econvencdo entre os que aceitam ou
negam, dividindo a mesma convencdo. Exemplificarsbgundo Fox e Swazey (1992),
primeiramente, o complexo processo da doacgdo d@eifgi apresentado como procedimento
experimental. Gradativamente, foi contraindo codpopratica terapéutica e criou adeptos e
opositores. Desta forma, adquiriu uma identidadgake se tornou parte de uma linguagem
comum em que 0s termos técnicos e cientificos fatammgados pela midia ou por outros
meios de comunicacao e acabaram sendo, de alguma, fassimilados pelo senso comum e
sao reproduzidos por meio da linguagem, no cotiddas pessoas.

A cultura nos estimula a estabelecer realidadedotenmo pontos de partida ideias
significantes. A memoria fornece certa independ€nols acontecimentos. E da memoria das
experiéncias que extraimos as imagens, linguageges®ms necessarios para superar o
familiar. Ambas ndo séo inertes ou mortas. Cornaente, elas sdo dindmicas. Desta forma,
ancoragem e objetivacdo sdo maneiras de lidar camemadria. A primeira mantém a
memoria em movimento e é dirigida para dentro;gaiseéa € direcionada para fora, obtém-se
deste fato, conceitos e imagens para tornar cafdmecas coisas, partindo do que ja é
conhecido. (MOSCOVICI, 2003, p. 78). No Japdao, mifia e ndo o individuo constitui a
unidade social. Assim, a cultura influencia diretate na producéo do discurso cientifico. E
0 que se pode verificar pelo modo como a memoarigrioheeiro transplante cardiaco no Japao
foi mantida na histéria subsequente daquele padsdo, segundo Loc&pudYoungner, Fox
e O’Connel (1996, p. 20) um “furor publico que mamleria tranquilamente ser ignorado”.

A teoria das representacfes sociais apresenta ponto de partida a diversidade dos
individuos e fendbmenos, em toda sua estranhezapeevimibilidade. Moscovici (2003)
esclarece que o objetivo desta teoria € desvemao individuos e grupos podem construir
um mundo estavel, previsivel, partindo da diverédd&Expressa uma forma de pensamento,
um imperativo, uma necessidade de decodificar tadosignos que existem no ambiente

social. O autor cita Maclver (1942), para quem:

E a exceco, o desvio, a interferéncia, a anoramdidjue estimula nossa curiosidade e parece
exigir uma explicacdo. E nos, muitas vezes, atmiogi a alguma ‘causa’ especifica todo o
acontecimento que caracteriza a situagdo novaprédgsta, ou mudada. (MAcIVERpud
MOSCOVICI, 2003, p. 81).
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Moscovici (2003) que pesquisou o0 papel dos meiosalrunicacdo de massa no
estabelecimento do senso comum afirma que paradiifuma nova ideia ou procedimento,
nao basta apenas uma mera transposicdo do nivelicgralbpara o nivel intelectual. A
comunicacao deve ter um aspecto simbdlico, com exlews obtidos tanto por meio da
percep¢do quanto da cognigdo e requer o uso davabde, retornando as ciéncias humanas.
Para ele, somente 0 uso de uma descricdo minudasaepresentacdes sociais, de sua
estrutura e sua evolucao possibilitara o entendménexplicacdo sé podera ter validade se
for proveniente de um estudo comparativo de taiscridges. Elas sdo histéricas e
influenciam no desenvolvimento do individuo. Exeifigdndo, Margareth Lockapud
Youngner, Fox e O’Connel (1996) relata como a tefeynacional japonesa (NHK), difundiu
a ideia dos transplantes de orgdos em 1990, umgueza técnica meédica nao havia tido
grande aceitacdo publica naquele pais. No evanitdisicutido sobre morte encefalica.

Na primeira uma hora e meia do programa, foi ewihidn filme sobre coleta de
orgdos, para sensibilizar a populacédo. Na seguade, fhouve uma mesa redonda com seis
profissionais, trés dos quais eram a favor e wésra a ideia de morte encefalica como final
da vida. Foi relatado o caso de um jovem da Cara@lmNorte, que recebeu o diagndstico de
morte encefélica apdés um acidente automobiliské® foi transportado para outro hospital, a
fim de ser retirado de seu coracdo para transplueando o 6rgdo estava prestes a ser
removido, o rapaz, segundo o jornalista Takashhihag “voltou a vida” e viveu por mais
seis dias. Esta sessdo do programa terminou cgclosede uma grande cruz ornamental,
anexada a parte exterior do hospital proxima a emitério. Na cena podia se observar, ao
fundo do hospital, muitas cruzes do cemitério.

Na proxima parte do programa um médico americaic@io bloco do programa com
a afirmacéo da dificuldade em se diagnosticar atenencefalica. Ao fundo, uma funebre
trilha sonora. Outro tema foi apresentado aos pget#dadores: a venda de o6rgdos. Foi
enfatizado que a morte encefélica ndo poderia,ppaaé ser facilmente definida. O debate
deveria ser ligado a ética e a religido. Neste nmbopefoi observada, implicitamente, a
inducdo da midia, criando um contraste entre a Améterra do cristianismo (simbolizada
nas cruzes do hospital e do cemitério) e o Jap&plidfamente sobressairam argumentos
alegando que temas emocionais, referentes a vadomdierencas culturais deveriam ser
mantidos fora de discusséo. Assinalaram que naidaérdoacdo de 6rgaos tinha sido criada
em uma base racional em que as pessoas sdo lar@gpar ou ndo. Os oradores que se
mostravam em oposicdo afirmavam repetidamente quieindo religioso deveria ser

considerado. Nao havia necessidade de separapest@s emocionais e a teoria cientifica.
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Ao contréario, deveriam ser unidos e tanto o semtime a l6gica quanto o “conceito social”
da morte deveriam ser considerados.

O filésofo Takeshi Umehara, deliberadamente, fezladacbes que provocaram
grande reacao publica, assinalando que “pessoasgsas” teriam antipatia aos transplantes
de 6rgaos porgue eles ndo gostavam de coisactdas“nao naturais”.

Este “célebre” programa demonstra o papel da nmidiaonstru¢cdo da representacao
social. O enfoque a conteudos simbalicos, capazedager o individuo reagir emocional e
intelectualmente frente a uma realidade concretaat possivel a evocacdo de aspectos
subjetivos. Moscovici (2003) indica que se devaefazim estudo meticuloso do
desenvolvimento e da maneira como a sociedade @gnata e experimentada juntamente

para os diferentes grupos e geracgoes.
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2 TRANSPLANTES DE ORGAOS: A DECADA DE 1980

Neste capitulo, serd tratada a complexa rede dedeenlegais, morais, éticos,
politicos, econdmicos, religiosos e culturais que toansplantes de 6rgaos e tecidos
trouxeram. Inicialmente, serdo apresentados alquogressos biomédicos advindos da
evolucdo das terapias imunossupressoras e dadg@aole 6rgdos artificiais. Esta evolucéo
faz emergir enormes questionamentos éticos sofubsituicdo de um 6rgdo humano por um
orgao artificial. Mesmo com estas melhorias, psifisais da saude se deparam com
problemas basicos que acompanharam os transplaates,no caso de respostas de rejeicédo
de biocompatibilidade. Concomitantes a estes awargspectos sociais e culturais serdo
abordados, para que se compreenda porque estd@&i@presentado como a “era de ouro
dos transplantes”.

Em seguida, em virtude do aumento da demanda pamaptantes surge um novo
problema: a falta de 6rgaos para o grande numecartiidatos na fila de espera. Este evento
da inicio a uma crise filosofica, ética, econdénecpolitica que envolveu estratégias sociais
para obter mais 6rgaos e a discussdo sobre osaxitplicados para definir quem estaria
apto para recebé-los e quais as prioridades nddikspera. Um aspecto sombrio envolve este
momento historico: o comércio de partes do corpmdno. Houve ainda questionamentos
sobre os custos destes procedimentos, pois engakyuimas pessoas recebiam transplantes

multiplos, outros morriam por falta de um orgaoregse

2.1 Drogas maravilhosas

Com o avan¢co nas tecnologias de saude, que procamaphiar as capacidades
humanas permitindo a prevencdo, o diagnéstico eatamento de doencas ou de suas
consequéncias, encontra-se na area de transptintagaos solidos e tecidos uma evolucgéo
consideravel no final da década de 1970 e inicidédada de 1980. (FOX; SWAZEY, 1992).

Para as autoras um dos fortes eventos que proparaim um “boom” nesta area, foi a
descoberta de uma nova droga imunossupressoracl@sparina, derivada do fungo

trichoderma polysporune cylindocarpon lucidumA partir de entdo, iniciaram tratamentos
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experimentais para casos de transplantes de 6mgdesidos para diminuir sintomas de
rejeicdo. Centenas de artigos cientificos foramritesc e publicados na é&rea médica,
descrevendo este agente como: “mais importantaiictd, “interessante”, “poderoso” e
“efetivo” principio descoberto até entdo, no corebatrejeicdo de orgaos implantados ou
transplantados.

Fox e Swazey (1992) relatam que a ciclosporinadésicoberta em 1972 por J. F.
Borel, na Sandoz Pharmaceuticals CorporatioMuitos estagios do ciclo da inovacéo
terapéutica com a ciclosporina tém transcorridosdde a década de 1970. Este
desenvolvimento moveu para o laboratorio estudosogi com animais e ensaios clinicos em
um pequeno numero de pacientes em 1978. A drogalgersa foi exibida como tendo acéo
imunossupressora sem toxidade em 1981. O jdves¥ England of Medicinpublicou a
promessa oferecida pela ciclosporina. No artiggaleanapud FOX; SWAZEY (1992, p. 3),

0 advento da ciclosporina oferecia esperancas aksso para que 0 processo de transplantes
de 6rgaos e tecidos pudesse ser uma pratica ctnataexercicio da medicina moderna.

Em 1989, somente seis anos apos a ciclosporimadebido aprovacéo pefwod and
Drug Administration (FDA),ela se tornou uma droga quase universalmente usada
receptores de transplantes de 6rgdos e tecidosdBraistrada pura ou em combinacdo com
outros agentes imunossupressores. Para Fox e S{&88), este fato contribuiu para que o
namero de transplantes expandisse substancialmenbgorcionado uma melhora na
sobrevida e na diminuicdo de morbidade pos-opésat@resempenhou ainda um papel
proeminente na transposicdo dos procedimentos alespiiantes de oOrgaos de cunho
experimental para um modo de tratamento aceito aceptes em estagio terminal com
doencas cardiacas, pulmonares, hepaticas e renaisoutras. (BALLANTYNEet al, 1989,

p. 53).

A ciclosporina causou grande impacto no processahsplantes de 6rgaos e néo é
surpreendente que a “droga milagrosa”, como foiesgmtada na linguagem dos que
descreviam suas propriedades terapéuticas, prognessnte foi sendo substituida por seus
efeitos colaterais. Algum tempo apds sua admimg&traem seres humanos, comecam
aparecer 0s primeiros relatos sobre o aparecimeéatmumerosos efeitos colaterais. Na
literatura médica, foi citado o aparecimento déohmas, especialmente do trato intestinal,
nefrotoxidade, hipertensdo, hepatotoxidade, anemiarotoxidade, complicagbes enddcrinas
e neurologicas, entre outras. Segundo Fox e SwglA492), estes efeitos primeiramente
foram caracterizados como “imprevistos” e “surpdegries”. Eles foram amplamente

atribuidos tanto a dose de aplicagdo da droga guardomplicacdes de doencas que 0s
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pacientes ja sofriam, em vez de ser pela propdsporina. Lentamente esta tendéncia
generalizada para enaltecer a ciclosporina e mmainguas limitagdes e inconvenientes, deu
lugar a declaracdes sobre seus atributos negafkABlAN apudFOX; SWAZEY, 1992).

Sachar (1989) apontou, de forma reflexiva e cuidados esfor¢cos experimentais para
aumentar o uso da ciclosporina também no tratanpgent® doencas autoimunes e testes do
em doencas inflamatdrias cronicas do intestino.

Fox e Swazey (1992) afirmam que, em muitos estagogiclo da inovacéo
terapéutica com a ciclosporina, desde a décad@d® fem sido modelado mais por atitudes
e valores sociais dos médicos envolvidos nestésste® que por fatores biomédicos. Isso é
especialmente evidenciado nas atitudes positivagceedadas pelas pesquisas médicas,
mostradas durante os ensaios clinicos com a drag&panséao do uso, logo que foi aprovado
pelo FDA. A variedade e a severidade dos efeitdstemais da droga ndo estavam
completamente elucidadas durante a fase da expaag@® animal e de estudos com seres
humanos. Ela ndo poderia ter sido reconhecidaeatéido utilizada por muitos anos em
varios pacientes. O fato é que a ciclosporina éirdgirada com frequéncia em combinacao
com outras drogas imunossupressoras, em prefer@ocgeu uso sozinho. Mesmo assim,
alguns imunologistas salientaram a delimitacdoudetexidade. Assim como Starzl e Fung
escreveram em 1990, depois de mais uma décadaealfesien uso clinico e estudos, o perfil
completo da acdo da ciclosporina ainda se mosinaeanpleto. Além disso, possuia um lado
confuso em suas qualidades imunossupressoras. @TARING, 1990, p. 2686). Estes
fatores ndo séo inerentes a razdes biologicasrmaé&uticas que apontem as propriedades
negativas que a ciclosporina poderia ter ou peloasi@ possibilidade da existéncia delas.

Para Fox e Swazey (1992), individuos transplantadas deveriam ter sido
“surpreendidos” ou “desapontados” ao se deparar @®mfeitos nocivos da ciclosporina. A
crenca na existéncia de uma utopia, uma terapéuti@gica e a esperanca de que a
ciclosporina inibiria seletivamente respostas imidgicas. Além disso, era um “otimismo
desesperado” e um desejo de ser capaz de sah@wsoegvidas de pacientes gravemente
doentes, que eram também os seus temas de ingéstiga

As autoras apontam que, no final da déoadelal980,The New England Journal of
Medicine publicou uma revisdo global da ciclosporina, peltoedade em imunologia em
transplantes, o Dr. Kahan, autor do texto “Cosmigaenido”, em 1981. Nesta revisédo, o
Dr. Kahan resumiu brevemente os efeitos terapé&utida ciclosporina, que tinha
“revolucionado o campo de transplantes de 0rgdB&HAN apudFOX; SWAZEY, 1992).
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Em julho de 1991, o reconhecimento da classe méginto da frequéncia quanto da
gravidade dos efeitos colaterais da ciclosporimiatchegado ao ponto de realizarem uma
conferéncia clinico-patologica (CPC). Nesta comfei@® relatou-se o tratamento de um
paciente que havia morrido dos efeitos de um lisfenaligno que foi descrito como “tipico”
dos “gue surgem em receptores de transplanteddsataom ciclosporina”. (FOX; SWAZEY,
1992, p. 6).

Assim como, no inicio dos anos 1990, individuosdpdantados reconheceram que,
embora a ciclosporina tenha tornado possivel dzegdlo de transplantes de oOrgaos de
doadores cadaveres, estavam cientes que médicesqaigadores deveriam prosseguir na
busca de agentes imunossupressores mais eficazeenes toxicos. Nesse sentido, a
comunidade de transplantes se engajou em umaantis=issao sobre o uso deste poderoso
agente imunossupressor como uma “terapia indetadain O tema central deste debate foi a
seguinte questao: poderia a toxidade renal prad@ipela ciclosporina ser suficientemente
administrada com doses menores e cuidadosament&oradas para justificar a sua
utilizacdo a longo-prazo ou a ciclosporina deviarstirada progressivamente? (RANDALL
apud FOX; SWAZEY, 1992). Esta controvérsia ocorreu fiamente ao inicio dos ensaios
clinicos com uma nova droga imunossupressora: @& que parecia ser promissora, tal
como ocorrera na descoberta da ciclosporina e mtatonbém ja a denominavam como “uma
droga milagrosa”.

Para as autoras tanto a descoberta como o usasalida ciclosporina, atrelado aos
avancos cirurgicos e as novas técnicas foram asipais fatores que conduziram para o que
elas denominam como “boom” ou “explosao” do nunagdransplantes de érgdos solidos e
tecidos. Ao longo da década de 1980, mais de 2@d8plantes multiplos de érgdos foram
realizados nos Estados Unidos. O transplante nulltle 6rgdos mais comum foi o de
pancreas-rins-duodeno em pacientes com faléncel en estagio terminal, para diabetes
tipo | e coragdo-pulméo, figado-rim, coracao-figado para faléncia secundéria de figado e
para adultos com faléncia hepética, pancreatiteancinoma duodenal. Numa escala global,
estimou-se em mais de 6000 os transplantes casdiealizados até 1988, sendo que 80% dos
transplantados permaneceram vivos por um periocixiapado de 4 anos, de 1984 a 1988.
Em 1989, foram realizados 1673 transplantes dec@&orasendo 131 deles em hospitais
norte-americanos com programas de transplantesacasdaprovado pelo governo federal.
Foram realizados, ainda, nos Estados Unidos: 8&86lantes de rins, 2160 de figados, 412
de pancreas, 89 de pulmbes e 70 de coracao-pulthiante o ano de 1989. (FOX;
SWAZEY, 1992, MISCELLANEA MEDICAapudFOX; SWAZEY, 1992).
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Fox e Swazey (1992) acrescentam que, no periodpreemdido entre 1985 a 1990,
pode-se observar um substancial crescimento nonolohos seis mais frequentes transplantes
de o6rgdos sodlidos: rim, coracdo, coracdo-pulm@@adf e pancreas. As taxas de sucesso
melhoraram com a disponibilidade da ciclosporinanstderando-se este fator, mais equipes
médicas entraram em campo e 0s humeros desteslipnectos passaram de 9176 em 1985
para 15164 em 1990. (CATE; LAUDICINA 1991, p. 2)or€omitante com o volume de
pacientes na lista de espera, cresce substancialneemimero de doadores de Orgaos
cadaveres nos Estados Unidos, com um aumento d& @er4000 pessoas por ano, para oS
trés ultimos anos. (PETERS, 1991, p. 1302).

Muitos esfor¢cos para atender a crescente demamdadpgios assumiram diferentes
configuracdes. Muitos tém definido este ato cagifts of life Por outro lado, a escassez
também gerou inovacfes, tanto em procedimentost@uaas técnicas de utilizacdo de
orgdos, incluindo o desenvolvimento do processoretkicdo do tamanho, no caso de
transplantes de figado, em que se divide um figade utiliza para transplante em dois
receptores ou, por exemplo, implantando-se um kbindigado de um doador cadaver ou

doador vivo em uma crianca receptora menor queadato (FOX; SWAZEY, 1992).

2.2 Procedimento terapéutico ou experimental?

2.2.1 A década de 1990

J& na década de 1990, muitos médicos envolvidospraxessos de transplantes
julgavam que transplantes de coracdo e figado, comale rins, ja ndo eram mais
procedimentos experimentais, mas se tornaram &wape sucesso. Esta avaliacdo foi
disseminada pela midia e ajudou a aumentar tarden@anda para transplantes como 0s
problemas de escassez de 6rgdos. O estatuto obgktiverapéutica experimental das trés
formas mais estabelecidas de transplantes de écgadas acima e o estatuto do mais recente
procedimento como o transplante de pulmao ndoisfmes ou ainda ndo possuem contornos
nitidos. (FOX; SWAZEY, 1992).

As autoras supracitadas apontam que os transplaetesns, figado, coracdo e
pulmbes humanos tiveram inicio nos anos de 195683,19967 e 1981, respectivamente.
Historias clinicas mostram que ha uma linha térugediferencia tais inovacdes e determinam

que elas estejam em modalidades de investigacadeotatamento. Afirmam ainda que
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fatores multiplos estdo envolvidos nesta deterndioacCitam seu estudo intituladbhe
courage to fail: A social view of organ transplamtsd dialysiS(1974), no qual explicam que
esta inovacao terapéutica em vez de ser intergretadiscutida em termos estéaticos e
dicotdbmicos como “experimento” ou “terapia” podeser vista como um processo dinamico
e continuo que se move entre a classificacdo deriexgnto animal para a de ensaio clinico,
em pacientes com doencas graves ou terminais, gééajudar no tratamento convencional.
Como a historia dos transplantes de 6rgaos mdstrantente, este aspecto classificatorio do
dilema: experimentoersusterapia € um problema que vai muito além da seo@anf
avaliacdo do estado de um determinado procedingevital para o aspecto econémico e € um
dos principais critérios para se determinar quamejue circunstancias pode ser justificado e
utilizado e se 0s seus custos serdo reembolsatiosqueiro saude.

Para Fox e Swazey (1992), o progresso obtido ppigpe de transplantes em lidar
com a rejeicdo aguda e assim poder prolongar @@dardo receptor de érgaos proporcionou
uma esperanca para esta problemética limitacdaiiondcp para os transplantes de 6rgéos até
este momento. As autoras esclarecem também quedm&6% de todos os transplantes de
rins séo rejeitados no prazo de dez anos. No casouttos 6rgdos como coracdo, por
exemplo, aproximadamente um terco dos transpladtesjeitado depois de cinco anos,
mesmo nos mais respeitados programas. (KING, 1988). Para as autoras supracitadas,
somente resolvendo este problema de rejeicdo éoguéransplantes deixaram de ser
considerados um procedimento experimental e a#éingiplenamente o estatuto de terapia
convencional.

Em adicdo ao problema de rejeicdo crbnica, outmblpma, de longo prazo,
proporcionado pelos transplantes, relatado naafitea médica, € que os receptores de
coracdo podem desenvolver uma doenca na artér@ana, tornando-se este o maior
problema clinico e a “principal causa de morte eenmeceptores de transplantes apos o
primeiro ano apos o transplante”. (FOX E SWAZEY929p.10). Até a década de 1990, a
Gnica maneira de lidar com o avanco da doencaia@rtaronariana seria fazendo um novo
transplante, mas, ainda assim, a doenca poderreeocmvamente. (SCHROEDER; HUNT
apudFOX; SWAZEY, 1992).

As autoras concluem que o processo de transplamtérgdos se tornou mais
politizado no final da década de 1980. Este fai@Wadenciado no contexto da Conferéncia
de Consenso e Desenvolvimento de Transplantes dadd;i realizada em Bethesda,
Maryland, em junho de 1983, patrocinada pHBlational Institutes of HealtiNIH). Os

cientistas sociais Gerald Markle e Daryl Chubincdegeram esta conferéncia como uma
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“execucdo publica da democracia, que tinha todaapaséncias de teatro, mas a marca
inconfundivel dos bastidores da politica”. (MARKLEHUBIN, 1987, p. 2). Toda a
conferéncia tratou o processo de transplantes g&osrcomo uma “questdo politica [...]
integrante do governo e de financiamento”, em ezma “matéria cientifica” e, portanto,
deveria ser tratadas pelas agéncias, tais coldeatth Care Financing Congress Office of
Tecnology Assessmem ndo por profissionais médicos. O painel pracwreitar qualquer
discusséo direta sobre custos de transplantese goém deveria pagar por eles, justificando
ser uma questdo “ndo cientifica”. Estas foram aasdguestdes mais importantes da

conferéncia e suas interconexoes.

2.3  Significados do transplante de 6érgdos humanos

2.3.1 O presente da vida

O doador que oferece uma parte de seu corpo pamaptante esta fazendo um
inestimavel e precioso presente. O paciente agudaepebe o 6rgdo aceita o presente sem
preco. Dar e receber um presente de enorme valrnéis importante significado do
transplante de 6rgdos humanos. Este extraordimigsente, por outro lado, ndo € uma
transacdo privada entre o doador e o receptor. &mitrario, ela ocorre dentro de uma
complexa rede de relacionamentos pessoais quetesadespara as familias, os médicos e
todos os membros da equipe médica que estdo edeslua operacdo. Dentro desta rede de
relacdes, uma complexa troca ocorre, pela quakideravelmente, mais do que o érgao é
transferido. (FOX; SWAZEY, 1978, p. 5).

Esta declaracdo sobre uma dimensédo de “present’ogtransplante de o6rgaos
apresenta, tem mais que uma importancia médicautfiaada como introdugéo tanto para a
primeira quanto para a segunda edicdao do livro ipadid pelas autoras supracitadas,
intitulado A coragem de falhampublicado na década de 1970. Apesar de todasidanpas
sociais e bioquimicas que o processo de transgldetérgaos tem assegurado, 0s aspectos de
“presente da vida” estdo baseados no ato de dageber um 6rgdo humano e permanecem
intrinsecos & dindmica e significado do transplaBteor esta razdo que o transplante de
orgaos continua a ser um dos mais intrincados febosais, com eventos poderosamente
simbdlicos na medicina moderna. A grande frequédeidransplantes de 0rgdos nao tem

superado o elemento “presente” dos atos da equigmica) doadores, receptores e seus
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familiares. Isso constitui uma caracteristica “piect que tem ajudado a manter os
transplantes fora da “competitividade” de mercadorientado os cuidados de saude.
(BLUMSTEIN; SLOAN, 1989, p. 1-2). Esta dimensao“gessente” tem sido definida tanto
pelos profissionais quanto pela sociedade em gaealle o primeiro transplante de 6rgaos
humanos e desenvolvida desde a metade da décad@50e Inicialmente, foi aplicada
metaforicamente com quase nenhuma andlise de sydisacdes. S6 gradualmente, com
experiéncias clinicas e a contribuicdo de psicatas] agentes sociais e 0 conhecimento
cultural, significado e repercussao do aspectosgore” que o transplante de érgéos se tornou
mais aparente e entendido.

O sociodlogo francés Marcel Mauss escreveu que @ tgresente”, a liberdade, a
obrigacdo, a generosidade e o interesse propridode reaparecem em nossa sociedade
“como uma ressurreicdo” do motivo dominante at@@misquecido. Para ele, este tema tem
carregado uma importancia moral e social, atribatgpresente”. O autor relata a ocorréncia
de uma entrelagada obrigacéo de dar e receberaeaipente, de receber e aceitar ou ainda
de buscar e encontrar uma forma adequada para Bodsan’ este ato. A incapacidade de
fazer jus a qualquer uma destas obrigacdes procrmlgs tensdes sociais que afetam o
doador, o receptor e todos 0s que estdo ao se, Igmop os familiares e a sociedade em
geral. (FOX e SWAZEY, 1992, p. 32).

O autor também enfatizou que a doagdo tem um sisnbol“emocional”, bem como
“material” de valores e significados. Assim serigpesente” e “obrigacado” ndo estao inertes.
O “espirito da coisa dada” e recebida “é vivo ejtasuvezes personificado” e “pertence a
uma pessoa’ e porque ele faz, ele cria uma esgécienculo espiritual” entre o doador e o
receptor. Esta conotacdo antropomorfica de prestme provado ser caracteristica da
moderna medicina cientifica e tecnolégica. O gdado e recebido por meio de transplantes
de oOrgaos, literalmente proporciona ao receptoervobom auxilio de uma parte de outra
pessoa. Este tema foi 0 primeiro a ser surpreengii experiéncia que muitos doadores,
receptores e seus familiares pareciam desenvolaarresposta a este intercambio. Mesmo
com todos os recursos da medicina moderna e coantéfista area de conhecimento néo foi
capaz de preparar estas pessoas para a “magiém’reaeste “presente da vida”. (FOX e
SWAZEY, 1992, p. 32).

Para Fox e Swazey (1992), aplicando-se o paradigmaMarcel Mauss, 0s
transplantes iluminaram muitos fendmenos psicot®yie sociais caracteristicos, em que
doadores, receptores, seus familiares e a equipgadsplantes mutuamente encontram.

Embora o sistema americano de doacdo de Orgdos wdhb organizado em torno de
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principios sociais de liberdade de escolha, n@stede situacdo, em que os transplantes se
desenvolveram, os potenciais doadores e suas daneitavam sujeitos a uma forte presséo
em realizar tal oferta. No caso de transplante®rdgé@os de doadores vivos, usualmente
envolvem a doac&o de um rim para um receptor, neddfamilia de origem, um parente ou
uma crianca gravemente doente, em estagio finalodaca renal. No entanto, a equipe de
transplantes, na grande maioria dos casos, esdelbrezar esta hipétese, priorizando a
utilizacdo de doadores cadaveres, mesmo que ogipygrcandidatos possam apresentar um
melhor progndstico. Estatisticamente ha uma albdaghilidade de ocorréncia de reacao de
rejeicado gerada pelos transplantes, excetuandpes®s 0S casos entre gémeos geneticamente
idénticos. Sob estas circunstancias imunoldgicadependente dos esfor¢cos da equipe
meédica, a pressao para oferecer os 0rgaos é paderos

Para as autoras, além das razdes biomédicas,dasigmificado simbodlico quanto o
valor da doacdo em vida podem obrigar toda a fansiliconsiderar a doacdo como um
presente. A integridade, generosidade de cada wrmamnbros da familia, envolvidos de
forma individual ou coletiva, personificam o desdm doar, eles proprios, para o familiar
doente. Assim, na maioria dos casos de doacdo eiins, a decisdo ocorre de forma
imediata, sem uma investigacdo mais aprofundadareselo antes mesmo que a equipe de
transplantes tenha tido tempo de realizar um psocede consentimento informado
(FELLNER; MARCHALL, 1968; SIMMONS; KLEIN; SIMMONSapud FOX e SWAZEY,
1992, p. 33).

A equipe médica desempenha um papel importanteletenminar qual dos membros
da familia podera oferecer o rim para doacdo. Ezes um teste de histocompatibilidade,
rastreando o possivel doador. A sele¢do envolvesideracdes psicologicas e sociais que
incluem questionamentos sobre os motivos que agdava doar, averiguando uma possivel
ambivaléncia ou pressao na doacdo. Concomitantenéeavaliada a reacéo da familia, caso
ocorra a rejeicdo do 6rgdo doado e porque elegapimam o extraordinario significado da
obrigacdo de doar. O papel desta equipe € o degamod doador de possiveis consequéncias
nocivas ou pressdes que possam ser exercidasedebre

Doacdes provenientes de doadores cadaveres, @efaerta sdo livres de pressoes
internas ou externas por parte de quem recebe,ogoisgaos sdo provenientes de pessoas
desconhecidas. Entretanto, por outro lado, nestasnstancias, a familia dos potenciais
doadores pode se sentir emocional ou espirituabnenistrangida de realizar tal oferta de
vida. As autoras relatam que a maior parte dosodrgdtidos por doacdo de cadaveres é

proveniente de jovens, pessoas saudaveis, queniesbfido acidentes automobilisticos
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fatais. Estas mortes podem ser classificadas cogaas exatamente por terem ocorrido de
forma subita e inesperada. No inesperado momerfaméia pode se sentir impulsionada a
doar os Orgdos de seu ente querido. O sentido raadstneste momento pode ser a
necessidade impar de redencdo. Pode estar assaciada forma moral e existencial para
que os membros da familia possam mostrar o joveradato como um humano
excepcionalmente generoso. E, dessa forma, assotitom” de seus 6rgdos com as coisas
admiraveis que talvez ele pudesse realizar, caseelse sido permitido a ele ter mais tempo
de vida. (FOX; SWAZEY, 1992).

Marcel Mauss (1954) enfatiza que o receptor dec&g@dde sofrer grandes pressdes
emocionais, de certa forma ambigua, em aceitaresénte da vida”. Percebe que sua vida
depende daquele 6rgdo, mas pode ocorrer certallddole em aceita-lo. Em seu estudo, o
autor constata que esta relutancia foi relatadapgessoas entrevistadas e cita as razdes
emocionais pelas quais este evento pode ocorre, €3pecificamente, trés momentos nos
guais determina o “conjunto de raz0es” para aaetid do desafeto em aceitar o presente
oferecido simbolicamente. Primeiramente, sdo ogscgse ocorrem entre doadores vivos, em
que o receptor ndo quer a doacdo de um parentér@@ara ndo o submeter ao grande
desconforto, perigo e sacrificio que o0s transpfariteplicam ou quando haja alguma
dificuldade prévia no relacionamento entre amboa situacdo esteja tensa. O receptor
percebe que aceitar aquela doacdo o colocariateacdo ainda mais complicada e dificil

emocionalmente.

A Sra. Amico admitiu que ndo queria que seu padksse um rim. Ela ndo poderia suportar a
ser-lhe particularmente grata por essa dadiva. @uarpai veio para o hospital para realizar
os testes de compatibilidade, ele foi descrito prloRichards como apto para ser o doador.
O psicanalista que trabalhava na equipe de tramsgldalou ao grupo que ele esperava que
nada impediria o pai de servir como doador, e @&steeria ‘0 ponto alto de sua vida'. A Sra.
Amico aprendeu o quanto o pai realmente se impartaam ela e ficou profundamente
emocionada. Esta reconciliacdo entre a Sra. Amiseuepai que acabou por ser um ‘tecido
razoavelmente bom’ proporcionando a solugcdo paquépe de transplantes. A Sra. Amico
finalmente foi colocada na lista de transplante®X; SWAZEY, 1978, p. 10- 11).

Em segundo lugar, o caso em que o receptor se etdgmente penalizado por ndo

ser capaz de poder repor a doagao a um parentewigam estranho morto.

Quando o irmdo de Michele Kline assistiu a uma ditavideo-tape sendo coroada Miss
Pensilvania em junho passado, Stan Kline nédo foplEismente para expressar o orgulho de
sua familia da maravilhosa realizagdo da irméfadte literalmente a verdade. Em fevereiro
de 1988, Michele Kline recebeu um transplante de @ doador foi seu irm&o, Stan. ‘N&ao
passa um Unico dia, que eu nao penso em como eorada’(ela disse). Ironicamente a Srta
Kline diz que nem sempre sentimos que sorte gpdfs a cirurgia, ela se recusava falar com
seu irmdo. Ela descobriu que reprovava que ele tittado-lhe um de seus rins. Havia uma
enorme culpa, sentia que era ‘apenas mais umaadeitimada por mim pela minha familia
durante dez anos de Iuta com a doenca renal. (AMERICBOUNCIL ON
TRANSPLANTATION apudFOX; SWAZEY, 1992, p. 36).
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Finalmente, o receptor pode ter grande preocupag@preensdo, em absorver a parte
doada de outra pessoa conhecida ou desconhecisiuetorpo, pessoa e vida.

Eu sabia somente um pouco sobre o doador (do rienegurecebi) eles (da equipe de
transplantes) falaram-me um pouco, mas ndo o senofii[...] Ela foi uma menina de nove

anos de idade que foi morta em um acidente autdistadn... Quando determinados amigos
meus, sabendo que eu tinha recebido um rim de ueménm pequena, fizeram piadas sobre
isso. Disseram que talvez eu voltaria a juventudieil@ade que eu néo tinha tido por muito

tempo. ‘Eles ficaram chateados e aborrecidos comp@que eu quebrei todas as relacdes
com aquelas pessoas [...] mas havia outra pacianta, mulher que recebeu um rim ao

mesmo tempo que eu da mesma garota. NOs nos tasnané@m e irma. Porque 0S nossos rins
vieram de uma mesma doadora. O transplante temoceafyuma coisa entre nés: o amor
fraternal ou o que vocé quiser. (FOX; SWAZEY, 19781166).

Para Fox e Swazey (1992), os exemplos acima itastlgumas reacdes que 0s
transplantes provocaram. Estdo associadas a setdsgue algumas pessoas tém sobre seus
orgaos vitais e a integridade de seus corpos. Bedmnstatar o preconceito que alguns
receptores de 6rgdos apresentam sobre a crenc@gyumeas qualidades fisicas e sociais do
doador podem ser transferidas juntamente com sg@olpara a pessoa em que foi
transplantada. O sentimento que parte do doad@anénbitida juntamente com o 6rgdo pode
ser observado em transplantes cardiacos, comosse f emanacdo quintessenciada do
doador. Um fato interessante foi relatado por agtamiliares de receptores. Alguns
declararam que, de alguma forma, tém o conhecinwmtipo de pessoa que o doador era.
Como, por exemplo, o sexo, idade, etnia, estadd, edducacgédo, ocupacao, religido,
caracteristicas fisicas e historia de vida.

Richard Selzer relata a busca de uma vilva parmnéac e visitar o coracao de seu
marido. Ela relata um sonho em que vira dois homamsera seu marido Sam e o outro ela
nao podia ver claramente. Ambos estavam com araietw peito abertos ao meio e as duas
metades levantadas. O cirurgido chegou ao peitéade e levantou o seu coragdo como um
prémio luminoso. Ele estava vestido com um ternd, aana mascara e uma capa. Naquele
momento Hannah podia ver dentro do peito de ambdsomens e ambos estavam vazios.
Quando o cirurgido se afastou de Sam e baixouandescente coracédo dentro do peito do
outro homem ele prontamente comecou a respirareldta que, por isso, ficou claro que ela
necessitava encontrar o homem que estava transgortecoracao de Sam. Acreditava que se
iISso acontecesse, ela poderia ser capaz de cansSoaavida sem o marido. Ela ndo se
interessava por outros 6rgdos como rins, figadolrages. Relatava que o coracgédo, diferente
dos outros, poderia ser sentido, ouvido, além déde o sonho. Ela entdo pretendia seguir o
coracdo. (SELZER, 1990, p. 25).
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2.3.2 Atirania do presente: obrigac@ersusgratidao

Fox e Swazey (1992) relatam que na década de 188@ga a surgir um novo
problema para a equipe de transplantes. Ela devevielar a identidade do receptor ou
conservar 0 anonimato? Uma pequena discussaccpd#iinicia. A principio, nos primeiros
anos do trabalho médico com transplantes, elanétineda a divulgar dados de identificagédo
tanto do doador quanto do receptor para ambas raflids Acreditava que com este
procedimento, as familias, ao conhecer detalhe® solbida dos atores participantes do ato de
dar e receber, poderiam se ajudar mutuamente.vaugaque, assim, poderia ser melhorado
o significado da experiéncia de transplante, mimamdo seus transtornos para o receptor e
sua familia e poderia oferecer consolo e um semsoothpletude para a familia doadora.
Entretanto, com o0 aumento da experiéncia clinmasdndo observada a necessidade de uma
cautela maior, preservando estes dados. Notou-se naquitos dos receptores nao se
mostravam dispostos a este conhecimento e tentav#dar ao maximo o contato com a
familia do doador. A familia doadora, em algunsapersonifica-se nos 6rgados do cadaver
e comeca uma cobranca indireta. Estas interac®¥asate a discussdes politicas entre os
membros da equipe de transplantes, levando a maoestabelecer praticas normativas,
constituindo como regra padrdo néo falar sobre aldioao receptor ou a familia doadora
sobre o receptor.

Alguns membros da equipe de transplantes demonstandificuldade emocional

sobre o dilema:

A maioria dos pacientes que nos temos transplastadpsabe [...] eu fui (para adquirir um
coracdo doado), mas eles tentaram bisbilhotamantafcéo para tirar de mim ‘o que o doador
gostava? Que idade tinha? De onde vem?'...A mailasavezes nos falamos a idade e o sexo
do doador. E algumas vezes nos dizemos a elesdieapessoa era, mas nada mais. Nés
temos tido situagdes onde a familia doadora tififegado tocar com a familia do receptor;
algumas vezes isso é bom e algumas vezes isso.éAmaioria das vezes nd6s pensamos que
€ mau. Familias doadoras pensam que, quando elesalguma coisa, certamente o coracéo,
a vida amada, de algum modo, sobrevive em algumar.lugas a doacdo é um presente.
Quando vocé da um presente, vocé nao lhes perdoomao esta o jogo de xadrez que eu te
dei?’ 0 mesmo é com o0s 6rgdos. NOs nao vemos [Eepsoguntando: ‘porque vocé tem o
coracdo de seu irmdo em vocé?'. ‘Eles tém influesobre sua vida?'. E n6s ndo gostamos
de fomentar o sentimento de todos. (YALCHud FOX; SWAZEY, 1992, p. 38).

As vezes, o sentido atribuido a doacdo de 6rgdperaw significado proprio do
transplante. Nas palavras do fildsofo Hans Jonas;'sauper presente [...] além de dever e
reclamar”. (JONAS, 1970, p. 16). Paradoxalmentea feox e Swazey (1992), esta oferta
simboliza o final de um valor judaico-cristdo desse sociedade: “o limiar para dar-nos uns

aos outros, de forma a incluir os nossos descomt&dbem como 0S N0SS0S irmaos e irmas”.
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(FOX; SWAZEY, 1992, p. 40). Isto transcende ao guesperado pela sociedade. O sublime
significado daquilo que é trocado adquire um senfiigurado, ao mesmo tempo que literal,
em que o 0Orgao traz consigo parte da vida do do&tta um forte vinculo entre doador,
receptor e suas familias e adquire um sentido d@dade e enobrecimento como resultado
da experiéncia vivenciada pelo ato de dar e receber

Marcel Mauss (1966) explica que, nas linguas geicaén a palavragift indica
simultaneamente dadiva e veneno. Godbout (1999plernenta o pensamento de Mauss
com a afirmacao que o termo gregmsis que deu origem a nossa palavra “dose” também
possui este duplo significado. Para o autor “osgmtes sdo particularmente venenos quando
guem o oferece é venenoso”. (GODBOUT, 1999, p. ll&)verdade, a dadiva que o autor
define como “venenosa” pode ser compreendida came “gontradadiva”. Ele analisa ainda
a palavra “obrigado” e “por favor”, na sua evolugzial, e conclui que estes termos, de
alguma forma, mantendo a expressdo original serhigaela aos sentidos das relacoes,
definem o fato de que receber um presente podesidtar em alguma dependéncia. Aceitar
uma dadiva, um presente poderia ter o sentido decgmhecer o estabelecimento de uma
relacéo pessoal.

Fox e Swazey (1992) acreditam que Marcel Mauss r@od¥er predito que o0s
receptores de Orgdos poderiam sentir que o tramspllaes traga um fardo moral e
psicologico, especialmente oneroso pelo senso dgagho que lhe é atribuido socialmente
no momento da doac&o. Para as autoras o “presetde’extraordinario e nao sera reciproco,
pois ndo tem um simbolismo fisico equivalente. @gquentemente, o doador, o receptor e
suas familias podem encontrar certo bloqueio ematipor sentirem-se, de certa forma,
credor-devedor ligados mutuamente. Elas denominst& ®nso de obrigacdo como: “o
tiranico presente”. (FOX e SWAZEY, 1992, p. 40).

Para Fox e Swazey (1992) ha inumeras formas deidiréo “reembolsaveis” ou
“pagaveis” pelo presente da vida. O primeiro exengpser citado € o caso de transplantes de
rins com doadores vivos. Como a maioria dos casosr® entre membros da familia, o
doador pode expor um “acordo emaocional”, como sedm “juros” em saude, trabalho e vida
privada, como: “depois de tudo, € meu rim”, “sougerem vive ai dentro”. (CRAMMOND,
1967, p. 1226). Ao seu turno, o receptor precisend®r liberdade perante o doador ou sua
familia, mas ele se sente tdo culpado pela dogg@ose vé compelido a aceitar. No exemplo
citado de Kline, seu irméo Stanley doou seu riredsete meses antes dela receber o titulo de
Miss Pensilvania. Ela confessou que s0 vira o irmé@moite da entrega do prémio, ou seja,

dezessete meses apoés o transplante. Relata teams@onante o seu encontro, abragando-se
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e chorando muito. Neste momento ele declara: “Cempoderia nao estar orgulhoso, quando
eu sabia que foi meu rim ai que permitiu que vacéasse?”.

Para o doador de rim, entretanto, na maioria desscpesquisados por Fox e Swazey
(1978, p. 26), o sentido produzido apds a doagégue realizaram o ato mais importante de
suas vidas. Os doadores descrevem que este gestourge a experiéncia mais importante
de sua existéncia. Essa experiéncia pode ser egpees frases como “Sinto que me tornei
melhor [...]. Fiz algo de minha vida. Agora souaape fazer qualquer coisa’. (GODBOUT,
1999, p. 109). O autor relata que esta doacao possuicaracteristica unilateral, pois jamais
serd retribuida no sentido econémico, mas emoci@rde o retorno € desmesurado. Os
doadores sao transformados pelo ato de doar, dertah que se pode observar em seus
relatos conteudos semelhantes a rituais de inmjad@scritos, na maioria das vezes como
“renascimento”. Esta constatacdo pode ser comparadaa troca primitiva. E por esta raz&o
gue, tal ato, embora ndo estabelecendo reciprasidigtidido na maioria dos casos de forma
impulsiva, raramente cria problemas entre doadore@eptor. Contrariamente, ele os
aproxima. (GODBOUT, 1999).

Outro caso de tirania, citado por Fox e Swazey {1 @@orre quando receptores, no
transplantes de oOrgdos doados por cadaveres, tanalpéesentam este sentimento de
endividamento. Como no testemunho do homem citamlacapitulo anterior que havia
recebido o rim de uma menina de nove anos de idpdedeclara ter sentido assombro pelo
luto da mae da crianca e pelo sacrificio pessoaleda fez na doacado. Ele declara: “sempre,
desde o transplante, eu tenho um sonho recorfgéteé sobre a pequena menina, mas sobre
sua méae [...] Por tudo o que sei dela, também mrdaorrido no mesmo acidente como sua
filha. Mas em meu sonho, eu vejo esta mulher tadtida de preto, com um véu negro em
sua face. Ela esta chorando. Eu tento me comucicarela, mas eu ndo posso, porque ha um
painel de vidro entre eu e ela. O painel é comoaocsala de isolamento que eu fiqueli
hospitalizado durante os primeiros dias depois rdasplante”. (FOX; SWAZEY, 1992).
Atras de uma barreira de vidro a prova de som,ca fta mée da doadora permaneceu
perpetuamente desconhecida por este homem.

Um momento particularmente doloroso para o receptoide se reunir com a familia
do doador, por seu inexprimivel senso de endivig@mnpela doacdo recebida e pelo alto
custo da morte do doador. Estas reagcfes tém gramiesentacdo no desfecho final da
historia de Selzer. Depois de prolongada resisiténchomem que recebeu o coracdo do
marido de Hannah, Sam, finalmente concordou emé&éayor um periodo predeterminado

de uma hora, somente. Ela escreveu uma série tes,cam que dizia: “Isso é tdo pequena
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coisa, realmente, para pedir em troca da doacdordeoracdo humano”. (SELZER, 1990,
p. 26-30).

Fox e Swazey (1992) enfatizam que o sentido emat®pressdes familiares quanto
ao significado de troca, débito e crédito encomisado processo de transplantes de 6rgaos,
perduraram do inicio ao fim das décadas de 196070.1Para prevenir ou aliviar alguns
danos psicoldgicos e sociais para receptores, dem@oseus familiares provenientes deste
sentido de endividamento, os profissionais da egdg transplantes adotaram a politica do
anonimato em torno de transplantes cadaveres, gerude os doadores da “tirania do
presente” e assegurando a estabilidade emocionakaiptor isolando-o da “histéria do
doador” e a forma trdgica como morreu. A segundemdode protecdo foi a de dizer aos
potenciais doadores vivos que ndo eram compatfeeso destinatario. (ANNAS, 1988, p.
621).

O desejo de dar é tao importante para compreendspécie humana quanto o de receber.
Que dar, transmitir, entregar, que a compaixaogererosidade sdo tdo essenciais quanto
tomar, apropriar-se ou conservar, quanto a invej@ @goismo [...] A ‘seducédo da dadiva’
tem tanto mais poder do que a ‘seducdo do ganhaeet portanto tdo essencial elucidar as
suas regras quanto conhecer as leis do mercadoaodoubcracia para compreender a
sociedade moderna. (GODBOUT, 1999, p. 28).

2.3.3 O milagre da vida: limites morais, éticos, altnudse sacrificio

Na década de 1980, ocorreram mudancgas signifisativasentido dos transplantes de
orgaos, tanto para a comunidade médica quanto @apaiblico americano. Como o0s
transplantes passaram a serem mais comuns e me$ingiudaram tambétanto os aspectos
positivos quanto 0s negativos associados ao “piesgrela reacdo do doador, do receptor e
das familias envolvidas no processo. Na medidawsrag pressdes internas, associadas com
o dar e receber, foram mencionadas e trabalhadagrodissionais envolvidos passaram a
considera-las como inevitaveis e dentro do padréondrmalidade, ndo tidas como
preocupantes. Os aspectos psicossociais dos tatespl ndo foram considerados
problematicos, como anteriormente. Simultaneameaaitgins dos atributos tidos até entéo
como banais, foram dignos de notas especiais,ramjn eventos que proporcionavam um
novo sentido: “o milagre da vida”, que teve comaeba “presente da vida”. O milagre da
vida foi baseado no altruismo incentivado do atdahe, mas muito menos atencéo foi dada a

dindmica humana dos aspectos referentes a “tropaedentes” e seus onerosos sentidos de

obrigacdo. Conforme Fox e Swazey (1992), nesteogerijuntos, a familia doadora, o
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receptor e sua familia podem provocar e reprodurtidades redentoras que minimizem o
sofrimento que o transplante produziu.

Verificou-se que Marcel Mauss estava correto aonafi, em 1966, que a dadiva deve
ser compreendida como um ciclo e ndo como um $alado de seu contexto. A dadiva deve
ser analisada em trés momentos distintos: darheeeeretribuir. O utilitarismo cientifico erra
por procurar isolar abstratamente o Unico momeantoedeber. “Tanto a dadiva como a sua
retribuicdo, tanto o momento da criacdo e do emplieeento quanto o da obrigacdo e da
divida”. (GODBOUT, 1999, p. 28).

Fox e Swazey (1992) enfatizam que esta década tanfbé palco para uma
substancial expansdo do volume e tipos de trartsglan aumento do niamero de hospitais
engajados nestes procedimentos, e o numero denfexciesperando na fila de espera para
transplantes. Para o cirurgido Thomas G. Peter$ijumero alarmante de pacientes que
morrem esperando” por um transplante, devido aseszade 6rgédos, é definido por “crise da
saude publica”. (PETERS, 1991, p. 1302, RANDALL919p. 1223). Assim, o “milagre da
vida” é tratado primeiramente como um problema tigoli social de abastecimento e
demanda. Para Fox e Swazey (1992) o “milagre” der@lengar a vida por meio de doacao
de 6rgaos, obriga os profissionais de salde a dalserem um “esquecimento” estruturado
das implicacbes emocionais e existenciais que eerah o ato de transplantar érgdos e
tecidos.

As autoras enumeram alguns esforcos em aumentanera de doa¢des que incluem
primeiramente, um aumento do interesse em doadwves, diferindo do final da década
passada, em que Thomas Starzl, enfaticamente sdapuestas doacdes, pois, segundo ele,
coloca a vida do doador em risco. Posteriormentealizacdo de campanhas em grande
escala para recrutar futuros doadores, convidasdadadaos a participarem deste milagre,
legalizando sua vontade, por meio de documentosegpeessem sua vontade em ter seus
orgaos doados para transplantes apos a sua mertééddda de 1990, pode ser observado
algo parecido com um tabu coletivo contra o traargel de rins provenientes de doadores
vivos. Gradativamente, em nome da é€tica, reconldeceo admiravel “altruismo”,
“autossacrificio e amor” que impulsionaram muit@sniliares consanguineos a doacéao.
(COUNCIL OF THE TRANSPLANTATION SOCIETY, 1985, DAN@TCH, 1986).

No inicio da década de 1980 surge um capitulo toédi histéria dos transplantes de
orgaos, com a criagdo de uma nova nomenclaturacemédoram denominados “doadores
emocionalmente relacionados” aqueles que ndo pwsgrel de parentesco bioldgico com o

receptor. Nesse momento, diversas associacO0esgpoofais propuseram que o uso de rins
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para esta categoria de doadores vivos seria pdaragenas “com a garantia do sucesso”.
Assim, nestas instancias, comecaram a ser selecismessoas como conjuges ou individuos
com um estreito relacionamento e grande interessem-estar do receptor. (COUNCIL OF
THE TRANSPLANTATION SOCIETY, 1985, p. 715). Em 198l Conselho emitiu um
conjunto de orientagbes para a doacao de rins padades vivos independentes “que
legitimou o0 uso”, excepcionalmente quando um doadoiaver satisfatorio ou doador vivo,
geneticamente compativel, ndo pudesse ser enconfPada o Conselho, o grande perigo da
liberacdo deste tipo de transplante é que podertasverter em compra e venda de 6rgaos.

Fox e Swazey (1992) relatam que, entre 1981 a 1988programa tinha realizado
guarenta transplantes entre doadores vivos emdgiente relacionados, dentre eles estao
vinte e trés esposas, sete maridos, seis amigosiagogindividuos relacionados por
casamento. Pirsch, Sollinger e Kalayoglu (19888). concluiram que “transplantes renais
com doadores vivos ndo relacionados constituiaaseaavel alternativa” com um excelente
tempo de sobrevida ao receptor.

No final da década de 1980 estava instalada unsa priovocada pela escassez de
0rgaos, o que provocava um crescimento exacerbaditarde espera para transplantes. Este
fato obrigou os profissionais da area a aderirem teansplantes com 6rgdos de doadores
vivos. Neste periodo, houve a primeira tentativaraesplante de rim, com doador vivo nos
Estados Unidos. Em 27 de novembro de 1989, AlyssthScom vinte e um meses de idade
recebeu o lobo esquerdo do figado de sua mae,arsregh. Onze dias depois, Sarina Jones,
com quinze meses de idade, sofreu a mesma cirggiaa doacao de parte do figado de seu
pai, Robert Jones. Em ambos 0s casos, a equipeanddi Universidade de Chicago teve
como cirurgido-chefe o Dr. Christopher E. Broels€@lom este procedimento, a equipe
demonstrou ndo apenas a sua viabilidade, como tarbélor clinico do implante do lobo
hepatico obtido de pais bioldgicos doadores, unzague foi provado que o figado apresenta
uma grande capacidade de regeneracéo. A parte deshto, o programa de doadores vivos
para transplante hepético pediatrico foi dissenonam todo o mundo, com a probabilidade
de reduzir a taxa nacional norte-americana de haatke infantil por este problema em 50%.
(SINGER; SIEGLER; WHITINGTONapudFOX; SWAZEY, 1992).

Como as técnicas para transplantes hepaticos aoravas, tendo sido previamente
utilizadas para reduzir o tamanho de figados emsplantes de doadores cadaveres em
criancas ou ainda para dividir o 6rgao, usando-alers receptores, este procedimento com
doadores vivos, apesar de dificil, foi definido cohimovacao terapéutica” e ndo como um

procedimento experimental. Singer e seus colabogadenfatizam que este artificio foi



43

considerado uma inovacgéo por sua taxa de sobregigafoi de 80% para a reducao de
tamanho do figado e 79% em transplantes com aadiviko 6rgdo. Estes pesquisadores
argumentaram também que cirurgides de trés outris®e® como: Australia, Brasil e Japéo
haviam recentemente tentado este procedimento &ncas com faléncia hepatica, em
carater de emergéncia. (KOLATA, 1989, p. 9).

No juramento a Apolo, no ato da solene da formatarmovo médico jura: “[...]
aplicarei os regimes para o bem do doente segunaeugoder e entendimento, nunca causar
dano ou mal a alguém [...]". Assim, no caso dassjpéantes com doador vivo, o cirurgiao, de
certa forma, depara-se com um problema ético pemsaeu juramento. Alguns autores, como
Moore (1964) e Ramsey (1970), enfatizam os aspeatoBiguos e conflituosos deste
impasse. Eles esclarecem que, neste caso, “umaapessfeitamente saudavel € ferida
permanentemente, a fim de melhorar o bem-estar uia’o (MOORE, 1964, p. 391,
RAMSEY, 1970, p. 173). Outro aspecto ético a sévato neste tipo de procedimento, que
difere dos outros tipos de transplantes realizadésentédo, foi que, em vez de se tentar o
transplante em pacientes terminais, como um proeadd de emergéncia, a Equipe de
Chicago deliberadamente optou por realizar o tlangp em criancas com problemas
hepéticos em estagio avancado, mas que poderiaanaesgié trés meses para receber um
transplante. (SINGER; SIEGLER; WHITINGTON, 1989 620).

No artigo concernente a ética do transplante dadéigcom doadores vivos, pelo
Grupo de Chicago ndhe New England Journal of Medicjn8inger explica que a equipe
optou por este procedimento, por duas razdes: ssgwesobre o doador seria reduzida, pois
ele ndo precisaria decidir sobre a doacdo em &idbude emergéncia e, como havia mais
tempo, a equipe médica poderia selecionar melhoregeptor com grande probabilidade de
sobrevivéncia. No artigo, reconhece que ainda naala sido publicado quanto os
“beneficios psicoldgicos” para os pais, caso egiadessem ser os doadores. Instiga a
discusséo sobre a forma como o consentimentoffmintado para o procedimento. De acordo

com 0s autores:

[...] como os pais do receptor, o doador prospect&m um poderoso motivo para participar.

Se o transplante for um sucesso, o doador teréentnama satisfagdo por ter salvado a vida
da crianca. Mesmo que o transplante falhar, o dgaalbera se conformar em saber que tinha
feito todo o possivel para salvar a crianga. (SIRGBIEGLER; WHITINGTON, 1989,

p. 620).

Neste caso, ndo se observa mais o intrincado semi@cionado ao “presente”, como

no principio. Os pais acrescentam, moralisticameqtee a necessidade de doar “para
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equilibrar egoismo e altruismo é uma caracteristigaersal do relacionamento familiar”..
(SINGER; SIEGLER; WHITINGTON, 1989, p. 620).

No Congresso Internacional da Sociedade de Tramsplarealizado em 1990, foi
estabelecido um caloroso debate sobre transpldrgpaticos com doadores vivos. As
objecdes a estes procedimentos foram escritasOQuel®. W. Busulttil e publicadas em seu
livro Transplantation proceeding® autor questiona o Grupo de Chicago sobre dresdos
pais serem livres ou se a doacéo seria resultadpela sociedade espera que eles facam.
(BUSUTTIL, 1991, p. 44).

Outro tipo de transplante que incita questionanseétizos e morais € o transplante de
medula 6ssea. Em 1984 comecgaram a ser usados e®adeos. Este episddio provocou
grande repercussao social sobre os limites adraissinstintivos na luta pela sobrevivéncia.
Embora ndo haja registros de dados completos, ar roamtro de transplante de medula 6ssea
dos Estados Unidos declara que, entre 1984 e T@®88fataram mais de quarenta casos de
mulheres que conceberam bebés, a fim de se torrdwvadores para seus filhos que estavam
morrendo. (KEARNEY; CAPLAN, 1991, p. 14).

Um caso muito divulgado pela imprensa neste perfodo da familia Ayala. Sua
filha Anissa, com dezenove anos de idade estaveentw lentamente de leucemia cronica
mielogénica. Sua Unica probabilidade de viver era a realizacdo o transplante de medula
O0ssea. Como os familiares ndo possuiam o tipo ddote&ompativel, iniciou uma busca
nacional para localizar um possivel doador. Em 1980pais anunciaram que eles tinham
concebido uma crianca para tentar a compatibilida8abiam, de antemdo, que a
probabilidade era a de uma para quatro chanceddbéapresentar o tecido compatibilizado
com o de Anissa. Quando a Senhora Ayala estavase@ymeses de gestacéo, foi realizado
um teste que comprovou a compatibilidade. Marigsceu em abril e com quatorze meses
tinha a idade suficiente para o transplante. A anpa divulgou estas informacdes que foram
vistas, pela maioria das pessoas, como um ato ag. §KEARNEY; CAPLAN, 1991,
KOLATA 1991; MORROW, 1991; QUINDLEN, 1991). Apés wansplante, iniciou-se
grande movimentacao social, originando uma endgued¢éonica dirigida pela revistllew
York Timeem junho de 1990. As opinides foram divididasguastdo pesquisada foi se era
“moralmente aceitavel para os pais conceberem uisaca com a finalidade de obterem um
orgéo ou tecido para salvar a vida de outra criari€sta discussdo provocou grande mal-
estar na sociedade norte-americana. Das pessofsgaekas, 47% responderam sim, que €
moralmente aceitavel e 37% nao consideravam aegtég pais terem este comportamento,

mesmo diante de um problema téao dificil. MorrowPafirma que o bebé ndo consentiu
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em ser usado. Os pais o utilizaram para seus pgpropositos, embora estes sejam nobres.
Argumenta ainda que a crianga nao tivera liberdiadescolha. (MORROW, 1991, p. 54).

Isso também esbarra em outro codigo de ética: Aaltrzdo Universal dos Direitos
Humanos, adotada e proclamada pelas Na¢cdes Umidaé de Dezembro de 1948. Ja em seu
artigo primeiro, a Declaracéo institui: “Todas &sgoas nascem livres e iguais em dignidade
e direitos, S&o dotadas de razdo e consciénciaeandagir em relacdo umas as outras com
espirito de fraternidade”. (BRASIL, 2009b). A lidede de escolha da crianca nédo foi
respeitada, portanto infringe este artigo da Dackwr. Neste caso, novamente o impasse do
mito de Antigona. Antigona, neste caso, represetanportamento de ter o filho pelo amor
a primeira crianca e a necessidade de satisfalmesa sentimentos humanos. A existéncia
de uma crenca em uma transcendéncia, um deus geeseieseguido em primeiro lugar. Sao
os valores morais pessoais movidos pelo amor des goeridos em primeiro lugar. Creonte,
por sua vez, representa as leis humanas, os codeg@sica. A Declaragdo Universal dos
Direitos do Homem prega a liberdade e igualdadiyre-arbitrio da crianca que né&o foi
respeitado. O que foi omitido desta discussao fmsada obrigacéo e significado que poderia
sujeitar a familia: a “tirania do presente”. O s#mide endividamento que Anissa poderia ter
em relacdo a Marissa, que veio ao mundo com oiebjet razdo de salvar sua vida. Os
possiveis problemas emocionais que Marissa podegiatualmente apresentar sobre questdes
como identidade, sua razao de ser e, finalmerder gue a familia poderia enfrentar caso a

crianca nao possuisse as caracteristicas necegsar@aque o transplante ocorresse.
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3 ESCASSEZ DE ORGAOS: PROBLEMAS CULTURAIS E ETICOS

Prottas (1988) revela que na década de 1980, endeida escassez de 6rgdos, foram
realizados nos Estados Unidos varios inquéritos aofimalidade de investigar o apoio da
populacdo norte-americana a doacdo de 6rgaos naasplantes. Mais de 90% das pessoas
investigadas manifestaram a opinido favoravel a esiportamento. Prottas (1985) explica
que, naquele pais, as pessoas dispostas a doardigiss apds sua morte, poderiam
simplesmente assinar um cartdo de doacao na peedengma testemunha ou, em quarenta e
quatro estados, autorizar a doacdo por meio de notiicacdo expressa na carteira de
motorista. O sistema norte-americano de captac@vg#®s tem se tornado o maior em todo
o mundo. Em 1986, este regime foi facilitado peiatiiuicdo de registros nacionais,
propiciando uma aproximac¢ao maior entre doadocepter. Apesar da expressao publica de
aprovacao da doagédo, constatou-se que apenas 2@updiacao preencheram o cartdo de
doacédo ou a licenca automatica. (TASK FOR&Htd FOX; SWAZEY, 1992). Apls esta
verificacdo, algumas pesquisas foram realizadas admalidade de investigar o porqué da
grande distancia entre concordar com a doacao (38%s) ndo se colocar a disposi¢cdo, como
doador efetivo (apenas 20% concordaram em doarp Uas pesquisas, que obteve maior
alcance e repercussao, tanto nos Estados Unidos sarhistoria dos transplantes em todo
mundo, é a que esta sendo utilizada neste estugid @&@tada anteriormente: a das
pesquisadoras Renée Fox e Judith P. Swazey. Elasnwalveram no universo dos
transplantes em uma pesquisa de campo que peidistinte o periodo compreendido entre
1951 a 1968. Tiveram a oportunidade privilegiadaskstirin locutodo o desenvolvimento
tecnoldégico dos transplantes de 6rgdos humanogsendolvimento teorico e pratico do
coracao artificial e as fases iniciais do proceditmeyara substituir o coracdo humano pelo
dispositivo feito pelo homem, investigando a cfieséfica, ética, econdmica, politica e as
estratégias sociais usadas pelos profissionaisaddespara obter as doacbes de 6rgdos e
decidir quem poderia recebé-los. Para Peters (18@6ékar da autorizacdo, o que se observa
nesta época € que a equipe procurava, quase segaexter um consentimento por escrito
de algum membro da familia. (PETERSUdFOX; SWAZEY, 1992).

Fox e Swazey (1992) explicam que apesar dos casgerem uma maior fonte de

orgaos para transplantes, a tragica circunstamgggpvocou a morte do individuo, pode ser
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um poderoso evento que restringe a doacdo. P(d®&8) observa que, para que 0s 0rgaos
sejam aceitos, os doadores devem apresentar algearesgeristicas basicas, entre elas, o
individuo deve ser saudavel, ter sofrido um trawiaito e fatal para o sistema central. Na
pratica, a maioria dos doadores séo jovens e fonanos em acidentes, frequentemente em
acidentes com veiculos motorizados. Um fator caltgue provoca esta baixa adesdo no
preenchimento do cartdo de doacédo é a grande|ddibel para se falar sobre morte. Este € o
principal problema encontrado e que dificulta jasenadultos saudaveis fazerem planos ou
discutirem com suas familias sobre o desejo dersearem doadores de 6rgdos apos sua
morte. Principalmente, forcando uma discussdo daenmtanto como um fim inevitavel
quanto pelo fato desta ser em decorréncia de uneg8p tragica e repentina “[...] isso parece
assustador”. (PROTTAS, 1983, p. 289-290).

Extensas campanhas para aumentar o numero de ddacém realizadas em todos
Estados Unidos, estado por estado. Elas provocanaa sensibilizagdo maior para a
necessidade de doar e isso aumentou o niumero derdesaUma campanha realizada em
1990 apresentava como ideia central a mensagem rfgikares de pessoas que tém se
beneficiado com transplantes” e que “milhares estip@rando”. (FOX; SWAZEY, 1992).

Em meados de 1980, verificou-se a importancia derdabb, nas campanhas de
conscientizagcédo popular, temas que envolvessemecinénto, habilidades, sentimentos e,
principalmente, o papel e o comportamento dos médie enfermeiros envolvidos no
processo de captacdo de 6rgdos, porquanto foivankeique o comportamento da equipe
meédica proporcionava reducédo no numero da concoi@@&om a doacéo. (FOX; SWAZEY,
1992).

Na década de 1990, 70 a 75% de todas as familiasdq questionadas, consentiam
na doacdo dos orgaos. Neste periodo, a vontadegmdio representava mais um obstaculo
pratico para a obtencédo de orgaos. A cooperacaccanedorofissional era o fator principal
que dificultava a captacdo. O autor enfatiza qoeosécuidados dos profissionais de saude, e
ndo a opinido publica em geral, que tém a neceabsida educacédo. (PROTTAS, 1988, p.
832).

Considerando este aspecto, todas as atencdes vottadas para sanar esta “falha”
visivel no processo de obtencdo de 6rgdos paraplearie. Médicos e enfermeiros se
tornaram os principais sujeitos, iniciando um thabade sensibilizagcdo e capacitacdo para
que estes apresentassem maiores subsidios na g@orddas familias dos pacientes
potencialmente qualificados a se tornarem doadteesgaos. O bioético Caplan estabeleceu

procedimentos que asseguravam aos guardides tegastencial doador serem notificados e
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terem o direito de opinar sobre a possivel dogu@®, o propdésito de transplantes. A ideia do
autor foi rapidamente redigida e incorporada antete-americana e, no final da década de
1980, havia sido promulgada para a maioria dasslpias estaduais e mandatos na
legislacao federal para todas as instituicoes deéesd CAPLAN, 1984a, 1984b).

Estudos posteriores, que se propuseram averiguampacto nas atitudes e
comportamento de médicos e enfermeiros envolvidogrocesso de captacdo de Orgaos,
constataram que a sua influéncia se tornou menai® eficiente, embora a equipe de saude,
na maioria das vezes, tenha apresentado resist@ntiaelacdo a mudanca das leis.
(CAPLAN, 1988, p. 35).

3.1 Compreenséao sobre morte e morte enceféalica

Além da inabilidade médica em relacdo a legislagao,constatada ainda uma
confusdo conceitual e certa inquietacdo emocioral sdciedade em geral, sobre a
compreensao e distingdo entre morte e morte ernxafals inquietacdes se referem a questao
do gerenciamento médico ao doador e na manuterggiordaos. Em abril de 1989, foram
publicados no jornal da Associacdo Médica Americdogd artigos e um editorial sobre o
conhecimento de médicos e enfermeiros, conceitassopés, atitudes e sentimentos
concernentes a morte encefélica e sobre os cuigadetados por estes profissionais para o
paciente nestas condi¢cbes clinicas. Foram conegtadguns conflitos de papéis e
dificuldades emocionais no diagnostico. (DARBY; SNEGRENVIK, 1989, WIKLER;
WEISHARD, 1989, YOUNGNERet al, 1989). Um dos artigos foi baseado no estudo
exploratorio e descritivo de Stuart J. Youngnereassassociados. Eles entrevistaram 195
meédicos e enfermeiros “susceptiveis de serem eidloshem captacdo de 6rgaos” em quatro
universidades afiliadas ao Hospital Cleveland coogm@mmas de transplantes ativos naquele
momento. Foram questionados sobre qual funcao re¢rdbveria ser perdida para que o
paciente fosse diagnosticado como portador de medeebral. Os pesquisadores
apresentaram dois casos e indagaram primeiramentss acientes com aquele quadro
seriam declarados legalmente mortos e, posteridanalém da legalidade, se pessoalmente
eles consideravam estes pacientes mortos e o pdtigaémente, investigaram as atitudes dos
meédicos e enfermeiros quanto a opinido pessoak salalteracdo da lei, exigindo que os
hospitais pedissem aos familiares dos pacientes roome cerebral a autorizacdo para a

doacao de orgéos.
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O estudo de Youngnet al (1989) documentou o que o fildsofo Daniel Wikéen
jurista Alan J. Weishard referiram em seu comeatéditorial como “a desordem conceitual”
sobre a “definicdo” de morte, particularmente deoft® encefélica”, que existiu entre os
profissionais de saude. (WIKLER; WEISHARD, 1989fomente 35% dos respondentes
identificaram corretamente o critério legal e médiara determinar morte”. (YOUNGNER
al., 1989, p. 2205). Dentre os que nao foram capdeedslentificar corretamente o critério
meédico de morte encefalica, mais de um ter¢co Sandizesponsaveis por diagnostica-la em
pacientes declarado mortos e, aproximadamente, quéstos dos meédicos residentes,
anestesistas e enfermeiros que trabalhavam em @eeasidados intensivos e transplantes
(UTIs). (WIKLER; WEISHARD, 1989). Quanto a ultimaigstédo, “0s conceitos pessoais de
morte variaram amplamente” e mais da metade doswestados “ndo usaram o0 conceito
coerente de morte consistentemente”. (YOUNGNERal, 1989, p. 2205). Wikler e
Weishard (1989) afirmaram que os resultados destguisa “incomodaram”, e sugeriram
gue se tomassem um cuidado maior para que sesgritasquivocos conceituais sobre morte
encefalica.

Para Youngneet al (1989), havia inUmeros fatores para que os médstivessem
confusos sobre o “critério de morte encefélica”. chmfusdes sobre esta definicdo tiveram
inicio com a publicacdo do Comi&d Hocda Escola Médica de Harvard, em 1968. Este
documento definiu a morte encefalica em termoshadicEio da fungcdo no tronco cerebral.
Foi também usado o termo “coma irreversivel” com@rimo de morte cerebral. (AD HOC
COMMITTEE, 1968). Subsequentemente, pessoas, taigas quanto profissionais da area
de saude, apresentam dificuldades na diferencidedestados como “coma irreversivel” e
“estado vegetativo persistente”. E, ainda, se @ssportadoras de tais quadros clinicos estao
“vivas” ou com “morte encefalica”. Posteriormenii@, definido que elas estdo vivas, muito
embora ndo apresentem as funcdes corticais de, @goisibilizacdo e cognicao. Iniciaram-se,
entdo, questionamentos éticos e legais sobre qumardo o tratamento. O Comiéé&l Hocde
Harvard langou um novo critério para determinacéorrte encefalica: a pessoa deveria
apresentar uma situacdo em que o coracdo contgnbassndo, embora o cérebro estivesse
irreversivelmente danificado. (AD HOC COMMITTEpudFOX; SWAZEY, 1992).

Segundo Fox e Swazey (1992), a evolugdo no conkatimpropiciou uma
determinacdo mais uniforme sobre o conceito de anemtefalica, proposta em 1981 pelo
presidente da Comissdo de Estudos de ProblemassEtia Medicina, Biomedicina e
Pesquisa Comportamental. (PRESIDENT'S COMMISSIODDDY. A proposta foi aprovada
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pela Associacdo Meédica Americana e, posteriormem@mulgada pela maioria das
legislativas estaduais.

Para as autoras supracitadas, ha razbes emootooaigeituais para a dificuldade de

aceitacao deste tipo de morte. A principal € aéapaa do paciente, pois:

Apesar de o doador cadaver estar declarado moaeogdificiimente se assemelha com

pacientes que tenham morrido por retencdo cardiamar. De fato, eles recordam-nos em
muitas formas pacientes com vida. Eles estdo manmesm uma cor saudavel, qual ndo é a
surpresa porque o coracao deles continua baterdenando completamente o sangue e o
seu corpo. Digestdo, metabolismo e eliminacdo coath. Apesar de ser verdade que o
processo vital desses pacientes ndo poderia cantisem a intervengdo de tecnologia
consideravel, os mesmos métodos tecnologicos goecas@umente usados para manter
outros pacientes vivos em unidades de terapia sivi@re centros-cirargicos. Atualmente

manter os 0rgdos para transplante necessita dngato dos pacientes mortos em muitos
aspectos como se eles estivessem vivos. Desse profissionais saudaveis, que entendem e
aceitam o novo critério para morte no nivel intele; podem encontrar dificuldades em

ignorar os sinais de vida que constantemente batalzan seu senso [...]. (YOUNGNER
al., 1985, p.321).

Os pesquisadores observam, frequentemente, um rooci@nal que acompanha a
equipe de enfermagem, apds a retirada dos 6rgdesidns necessarios ao transplante,
deixarem de proporcionar os cuidados intensivos carorpo do doador, o que caracteriza
uma negacao emocional da morte, apesar da comaceenslectual. Youngneat al. (1985)
ainda sugerem que ha necessidade de se desenwoluew®s rituais de enfermagem que
simbolizem cuidado distinto entre o cadaver do&dos outros pacientes com vida, uma vez
gue os procedimentos técnicos sdo 0S Mesmos.

Caplan (1988) relata que, na promulgacdo da noysladgdo, foi enfocada a
necessidade de ensinar a equipe profissional die sathaneira correta de abordar a familia e
fazer a solicitagdo dos 6rgaos. (CAPLAN, 1988, 42)3Prottas (1988) propds uma politica a
ser instituida e que poderia aumentar 0 acessdstama de captacdo de Orgdos para o

potencial doador, independente do comportamentxdge de cuidados intensivos, segundo
ele:

Esta politica poderia requerer que os hospitaisgibamente informassem as agéncias de
admissbes em captagdo de d6rgdos que sdo suscempiveionduzirem a situacdo de um
potencial doador [...]. A equipe médica poderiadairter a palavra final em relacdo a
adequacgdo do doador. Eles poderiam nao permitiragagéncia de captacdo de o6rgaos
entrasse em contato direto com a familia sem aipsfimdos responsaveis pelo cuidado com
0 paciente. Nem seria este novo sistema capaz idenal todas as reservas que 0sS
profissionais médicos tém sobre a captacédo de grdaoecessidade de educagao profissional
poderia ser continua, mas a demanda colocada mesfessionais poderia ser marcadamente
reduzida [...]. (PROTTAS, 1988, p. 832 -833).

Prottas tinha conhecimento que a captacdo de Opyieyia proporcionar algumas
alteracOes as quais ele denominou “problemas sbciaiequipe da terapia intensiva. Como a

solicitacdo de oOrgaos ocorre, geralmente, em siagage morte, o autor explica que o
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requerimento poderia ser emocionalmente exigewidera provocar nos familiares e amigos
que estao vivenciando o choque da noticia da nderseu ente querido, uma sensacgéo de que
a comissao de captacdo de Orgaos esteja esperaladmqrte como “abutres”. Esta reflexao
sobre as dificuldades marca o inicio da politicaajfgacao de 6rgaos, que foi parte filosofica,
acreditando na importancia do trabalho a ser @iz embora implicasse a espera pela
tragédia, pois os transplantes de 6rgdos dependammaioria das vezes, da morte.
(PROTTAS, 1988, p. 833).

3.2 Venda de 6rgaos: mercado negro

Em 1983, ocorreu um fato que veio sugerir que ‘@stfio do pagamento” dava inicio
a mais um capitulo referente a ética no processoadsplante de érgdos e tecidos. O Dr. H.
Bany Jacobs, fundador e diretor médico ldternational Kidney Exchangescreveu para
7.500 hospitais perguntando-lhes se estes estami@nessados na compra e venda de rins
humanos, no mercado nacional e internacional, prmediacdo de sua companhia. Este
médico tinha o interesse em obter, explicitametaeissionamento sobre rins de doadores
vivos do terceiro mundo ou de pessoas em desvantganceira nos Estados Unidos. Estas
pessoas estariam dispostas a vender seus rinsi@lgugr preco para americanos dispostos a
pagar. A proposta de Jacob trouxe grande reacamomanidade médica. No Congresso
Médico dos Estados Unidos daquele ano, esta atifode&lenunciada como “imoral e
antiética” peloNational Kidney Foundationpela Transplantation Societypela American
Society of Transplant Physiciares pelaAmerican Society of Transplant SurgeoBkstas
instituicbes ndo somente condenaram-no, mas nadocakecidiram pela expulsdo de toda
equipe meédica envolvida neste procedimento, pubkcae caracterizado como um regime
comercial. No verao de 1983, os membros do Congmregsressaram sua repugnancia moral
contra a exploracdo e coercdo representada pelpra@venda de rins humanos. O fildsofo
Samuel Gorovitz expressou sua crenca fervorosaaia mazao moral e social que atos como
o do Dr. Jacobs deveriam ser proibidos por leiXFOWAZEY, 1992).

As autoras explicam que no ano seguinte, em 19fhximnadamente noventa
membros da comunidade médica, iniciaram um ataiaattp e com financiamento federal de
apoio sem fins lucrativos. Esta associacdo tinhaogbgetivo assistir a congruéncia entre
doadores e receptores de 6rgaos, estabelecendimrgadarefa em transplantes, de condutas

de exames e problemas de ordem médica, legal, éticeal e econdmica. Era uma tentativa
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de impedir expressamente 0 mercado de 6rgdos. mcgdm de Gorovitz repercutiu nas
“diretrizes para distribuicdo de 6rgdos”, publicagela sociedade de transplantes, em 1985.

As diretrizes da sociedade terminaram com a segliesolucéo especial”:

A equipe cirurgid de transplantes ndo deve serleideodiretamente na compra ou venda de
orgdos, tecidos ou qualquer atividade de transgsasiéstinados a ganho comercial para ele
mesmo (a) ou um hospital associado ou instituteiodacao destas diretrizes por qualquer

membro da sociedade de transplantes pode ser dawsepulsdo da sociedade. (COUNCIL

OF THE TRANSPLANTATION SOCIETY, 1985, p. 716).

Fox e Swazey (1992) relatam que o relatorio da d&ofarefa Nacional em
Transplantes de Orgéos, produzido no final de 19&fiou a posicdo tomada pela
comunidade de transplantes, reafirmando a proibd@a@omércio de 6rgaos. O relatorio
reconheceu falhas no sistema americano de captiecdogdos, evidenciando a necessidade
de novas propostas politicas que expressem melbdesgo de doar dos familiares e outros
doadores individuais. (CHILDRESS, 1989, p. 100-110110). Para Childress, ndo eram apenas
principios éticos que estavam sendo desrespeitéiescomo “a dignidade do individuo”,
“respeito pelas pessoas e seus corpos” e “a olwgde ajudar os outros”. Também estavam
inseridos preceitos teoldgicos como a “transcendéda pessoa” e “obrigacdes para com
NOSSOS COrpos e para com a comunidade”, fixandieebngue o homem pode ter com seus
corpos e o dos outros. (CHILDRESS, 1989, p. 88).

Em 1989, vinte paises instituiram disposi¢desipatitou legais contra o comércio de
orgaos. A organizacdo Mundial de Saude (OMS) emitha resolucdo sobre o trafico de
orgaos humanos, tomando medidas consideradas iggagprcontra ela. (TRUCCO, 1989).
No mesmo ano, em 28 de julho, a lei foi transppsta o Parlamento Britanico e, a partir
desta data, passou a ser considerado “ofensa afian ou receber dinheiro para fornecer
orgaos de pessoas vivas ou mortas”. O ato de iatkamqualquer operacédo desta natureza
teria, partindo desta data, a punicdo para o rommtionda lei, a importancia de trés mil e
trezentos délares ou trés meses de prisdo. Casessmimédicos condenados, haveria ainda a
possibilidade de perderem o direito a pratica neédkEOX; SWAZEY, 1992).

Em 1990, traficar 6rgaos foi um grande negécio gaaéses como a india, por
exemplo, que ndo apresentava sistemas organizalasptacdo de orgdos de doadores
cadaveres. Naquele pais, ndo havia estatuto salite oerebral ou leis especificas abolindo
0 comércio de 6rgaos e tecidos humanos. Raj Chpagegcreveu o artigo: “O bazar dos
orgaos”, no qual relata que seu pais conduziu @adermundial na compra e venda de rins
de doadores vivos. A estimativa aumentou de 5Gagies em 1983 para mais de 2000 em

1990. Para o autor, o comércio de 6rgdos e outtgespdo corpo humano adquiriram um
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aspecto de bazar em grandes cidades e pequersasuvdis nagquele pais, com precos fixados
para Orgdos como rins, cérneas, pele, cadaveresomte 0ssos. (CHENGAPPA, 1990,
p. 30-35). O autor relatou também que “O comédroorgdos na Iindia é tdo grande e
sombrio negécio, controlado por uma rede intrincddadoadores e hospitais clandestinos,
que desempenham tais operagoes [...]. (CHENGAP®2Q,1p. 31).

As preocupacdes morais e sociais sobre aquelesaqssderam o corpo como uma
mercadoria propiciaram grandes tentativas de desgac a compra e venda continua de
orgaos na década de 1980. Vozes persistentes, apaw Jeffrey M. Prottas, analista politico
da saude, argumentava que a doacdo e captacagates,0Ondo era apenas moral, mas “um
mecanismo para doacao realmente altruista”. (PRGTTA89, p. 42).

Grande debate ético se estendeu até a metadeatiadix 1980. Neste periodo, houve
um aumento no numero de pessoas que procuravasvessobre a escassez na oferta de
orgaos para transplantes, propondo diversas fomeasana-lo. Alguns exemplos serao
apontados neste estudo. Por um lado, alguns auttegavam que muitos problemas de
obtencédo e distribuicdo de 6rgdos poderiam ser aralbs pela ado¢cdo de um ou mais
sistemas de “incentivos financeiros” ou “compensatdO Dr. Thomas Peters preconizou o
pagamento de mil dolares de beneficios pagos paoéVvar as familias a doarem os 6rgaos
de seus familiares mortos”. Por outro lado, auta@so o médico Edmund Pellegrino,
refutaram esta ideia, afirmando que esta uma pt@pdeticamente incorreta”.
(PELLEGRINO, 1991, p. 1305; PETERS, 1991, p. 1302).

Outra proposta trouxe grande repercussdo: Hansmanneconomista, sugeriu a
criacdo de um “mercado futuro”. Seria criado umaado por métodos mais sofisticados, em
gue o doador, em todo vigor de sua vida e saudweviaa seus 6rgaos e, ap0s sua morte, a
entrega se efetivaria. O pensamento de Hansmama aawoncretizacdo de sua proposta era a
que as companhias de seguro de saude seriam osaclumgs naturais de direitos sobre 0s
orgdos e assim arranjariam os devidos comprad@st®s companhias teriam acdo de
intermediarem a negociagdo sobre o direito da @&ales 6rgdos. O preco a ser pago pelas
companhias de seguro para o futuro 6rgado dependerijareco que obteriam na hora de
remové-lo. (HANSMANN, 1989, p. 62-65).

Segundo Fox e Swazey (1992), alguns economistasgados, analistas politicos e
gestores de saude estavam convencidos que um medeadrgdos seria um eficiente
instrumento de politica social. Acreditavam quee gsbderia reduzir o “custo social” dos
transplantes, aumentando a eficiéncia e coordendggwocesso de troca e distribuicdo de

orgaos. Estes profissionais ndo entendiam o coméeiorgdos como uma falta ética. Para
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eles, uma das razdes das pessoas estarem eticanteameuilas sobre o mercado de 6rgaos
era o fato dos individuos serem orientados por asrsociais que, de alguma forma, impdem
um grau de altruismo na doacédo. Essa reacdo negdaiyv se opor a venda, seria uma
construcdo social. Eles acreditavam que as pes&oasreviamente induzidas a pensar que €
imoral a abordagem destas transacdes. (HANSMANN§91%. 76). Andrews (1986)
argumenta que, as pessoas que tentam proibir orciontie 6rgdos se esquecem gque, para
uma pessoa, que precise de dinheiro para alimsetar filhos ou para aquisicéo de cuidados
meédicos para seus familiares, seria pior ndo pededer partes de seus corpos do que o
contrério. Outra conviccdo compartilhada por mugnsponentes de um mercado de 6rgaos €
gue “partes do corpo das pessoas sao propriedadésulares” e, desta forma, as pessoas
teriam o direito de transferir ou vendé-las, sénassdesejarem. O autor acredita que em vez
de provocar danos para o bem-estar das pessoasnda wWle O0rgados poderia propiciar
beneficios psicoldgicos, fisicos e econdmicos marandividuos. (ANDREWSpud FOX;
SWAZEY, 1992).

3.3 Equidade nos transplantes de 6rgdos

Outro assunto proporcionou fortes questionamentoslebates por parte dos
profissionais de saude e da sociedade em geraktess@ equitativo aos candidatos a
transplante. Politicas sociais tém procurado, destiécio deste procedimento, incentivar a
equidade no acesso a 6rgéos vitais e tecidos.Heara Swazey (1992), os pontos discutidos
por estes profissionais transitavam entre temascqgoe critérios deveriam ser adotados em
relacdo ao acesso ao sistema de transplantedafinigéo da prioridade na lista de espera..
(CHILDRESS, 1987, MACDONALD, 1988, TASK FORC&pud FOX; SWAZEY, 1992).
James F. Childress, médico extremamente éticoigios, vice-presidente da forga tarefa,
destacou que uma de suas maiores preocupacoeslag@ora transplantes é o acesso do
paciente a lista de espera. Ele explicou que hawxi@éncias em que mulheres e pacientes de
baixa renda néo realizavam transplantes com a m&souéncia que homens de alta renda.
Para o médico, a fonte primaria desta desigualdatigia localizada na decisdo sobre quem
seria admitido na lista de espera. Sugeriu que pesgjuisas fossem realizadas, a fim de
definir a medida do acesso desigual aos transglantgeterminar também a existéncia de
vieses na selecao dos pacientes. (CHILDRESS, 10898).
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Fox e Swazey (1992) afirmaram que os debates dgcpolle transplantes estariam
mais preocupados em aumentar o numero de érggusndisis para transplantes do que na
reflexdo sobre o “espinhoso” problema da justicadis&ribuicdo. Quem, entre aqueles que
precisam, poderia receber estes escassos Orggosnigiss para serem transplantados.
Considerando-se estas reflexdes, foi criado unersstmultifatorial para se decidir sobre
guem, na lista de espera, local ou nacional, padedeber o 6érgédo disponivel. Este sistema
foi desenvolvido por Starzl em 1987, inicialmenéegptransplantes de rins e, posteriormente,
para transplantes de coracao e figado. Foi atobuid determinado niumero de pontos para
cada candidato, tendo como base alguns critérais, como: tempo na lista de espera,
urgéncia médica, a “logistica” do transplante, eja,sa facilidade e a velocidade deste e a
congruéncia do antigeno entre o doador de o6rgadosreceptor. (STARZL; HAKALA,
TZAKIS, 1987). Mesmo com este sistema, havia aumddongo caminho a ser percorrido até
gue se tivesse um acesso realmente equitativocabineento dos 6rgaos. Childress (1989)
explica que, em adicdo a problemética da naturezaedos critérios médicos, ndo havia
clareza sobre as normativas médicas para umabdigfio equitativa de 6rgaos, por isso o
acesso a lista de espera, ainda provocava corgras€Assim, muitos apelos draméaticos de
pais ou esposas, divulgados frequentemente na eniuigicana, favoreciam na obtencdo do
orgao.

Em 1975, o Dr. Howard Hiatt e Garret Hardin troaeraos meédicos outra reflexdo
politica e ética: Como seria 0 procedimento deptefissionais diante do esgotamento de
recursos econdmicos e como estes poderiam ter mefiisécia na distribuicdo. O Dr. Hiatt
expbe trés conjuntos de questbes que envolvem exaesos transplantes de 6érgaos:
Primeiramente, diante deste cenario, no qual se ator leque de politicas e problemas de
valores humanos colocados em presenca da dis&dude recursos. Posteriormente, ele
considera a acao e o poder dos médicos diantenitiad® dos recursos materiais e imateriais
para os transplantes e, por fim, diante dos cusladédicos em relacdo a outras sociedades,
guanto a necessidade e recursos que o empreendimdesttransplantes suscitam como
valores sociais, questdes politico-sociais sohmatareza e a finalidade da medicina. (FOX;
SWAZEY, 1992).

Politicas sociais de acordo com 0 acesso equitdtvérgaos vitais e tecidos foram
promulgadas no Ato Nacional de Transplantes de.1(®84BLIC LAW, 2009).
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3.4  Propriedade da comunidade e recursos nacionais

Outro tema polémico, de natureza tanto politicantpuamocional, surgido na metade
da década de 1980, foi o conceito de escassegdesdcomo “propriedade da comunidade” e
“recursos nacionais”. Esta questdo tinha relag@ietadlicom o acesso de estrangeiros aos
Estados Unidos (US-DHHS, 1986). Essa foi uma demamwhtroversa e nacionalista da
distribuicdo de orgaos, verificada num lema: “agsr0s primeiro”, que levou estrangeiros a
procurarem outros paises. Paradoxal, a polémiealiase no fato de que os Estados Unidos
sd0 0 pais com um numero de doagbes maior que ugwatmutra nacdo no mundo.
(PROTTAS, 1985). O carater dos debates foi pubticdd forma ostensiva em 1985 no
Pittsburgh Press Estas historias focavam politicas e praticas dmomprograma de
transplantes de rins do pais, chefiado pelo Drn¥dwStarzl, no Hospital da Universidade
Presbiteriana, erittsburgh.

Alguns dos artigos mais polémicos, publicados emonae 1985, foram:O
favoritismo dos transplantes na Universidade ddsBitrgh e Mulher passou mais de trés
anos na fila de esperaEm julho daquele ano, em resposta aos artigodogpital da
Universidade Presbiteriana divulgou que estabedeteim sistema de cotas anuais, reservado
5% dos rins e coracdes e 10% dos figados obtidios gervicos de captacdo, para serem
usados por pacientes estrangeiros. (PIERCE, 19B&). 1984, os repérteres Andrew
Schneider e Mary Pat Flaherty escreveram que 5%idele doadores cadaveres, doados
por familias dos Estados Unidos, foram exportadasmalmente para ricos pacientes de
além-mar”. Estas reportagens teciam uma compasa@ie a “venda” de érgdos no mercado
negro para a questao “americanos primeiro”. (FOXAZEY, 1992, p. 80).

Houve debates éticos, econdmicos e politicos sobfernecimento de orgaos a
estrangeiros. A politica adotada em 1988 estahel@geins limites e direcdes e foi embasada
num processo de responsabilizacdo nos transplantesstrangeiros ndo residentes no pais.
Esta politica pretende uma maior equidade na biis¢@o de 6rgdos e que somente depois de
nao ser possivel encontrar um receptor adequaddestasios Unidos ou Canada € que a
exportacao seria recomendada. (CHILDRESS, 1989)¢107).
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3.5 Aspectos éticos

Fox e Swazey (1992) assinalam que a escassez derdsade Orgados aponta o
surgimento de outros aspectos que provocaram quoestentos éticos da distribuicdo de
orgaos para transplante. Para Altman (1989), ccents niumero de transplantes de 6rgaos
multiplos, usando dois a cinco 6rgdos de um ou ma@élores tem levado a sociedade a se
questionar sobre os critérios de avaliacdo. Comaimito individuo € autorizado a receber
muitos 6rgdos enquanto milhares de outros paciem@sem, por ndo conseguirem a
obtencgéo de apenas um?

Outro caso abordado pelo autor € que um terco astirdos receptores, com um ou
mais retransplantes, podem necessitar até seisagutransplantes em virtude de sucessivas
rejeicdes, infeccdes ou outras complicacdes. Arerdiea Patricia M. Park pontuou que, no
caso dos retransplantes, também é necessario &nogdo de quando € necessario parar de
tentar, ou seja, a equipe de transplantes deveaggz de saber quando os esforgos sao
suficientes. (PARK, 1989).

No caso da equidade dos transplantes mdultiplosta odemanda debatida pela
sociedade é a respeito da lista de espera. A gguetdo € se o paciente entrou numa lista
para cada 6rgdo? Houve uma vantagem desleal?. QREES, 1989, p. 107).

Finalmente, os critérios médicos, filoséficos e pormamentais aplicados para
selecionar pacientes em dialise crénica durantécadh de 1960 e o inicio de 1970 também
foram investigados (FOX; SWAZEY, 1992). Foi formadm comité para decidir qual
candidato estaria qualificado para receber os nengos disponiveis. Este comité foi
denominado por seus criticos de “o esquadréo d&' .dele era composto por responsaveis da
classe média, classe média alta e membros da cdauenicujos critérios de selecdo foram
moldados por “valores sociais” de seus julgamerdgoBre o possivel candidato, com
avaliacdo do perfil médico e psicologico.

No caso de pacientes em estdgio terminal de dokepética, devido a cirrose
alcodlica, so6 obteriam o transplante se ficassenalestinéncia total ao alcool e fizessem a
promessa de nao voltar mais a beber. Esse eraabtepra médico-moral de substituicdo de
orgaos. Moss e Singler (1991) esclarecem que, ree, ha muitas questbes éticas e
socioldgicas envolvidas. Os autores enfatizam qgeaade questdo abarcada pelo problema
do alcoolismo é que estas pessoas adquirem um c@amamto autodestrutivo, considerado
por muitos como “imoral”. Pela escassez de orgiimms/a uma duvida médica, em se preferir

um paciente com faléncia hepética em fungéo dasiigede alcool e que estava na fila de
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espera pelo 6rgdo. Este tipo de doacdo provocawaesmpecie de “cobranca” implicita ou
explicita que implicava uma mudanca de comportameéys palavras dos autores, era como
se 0s pacientes, apos a doacédo, pudessem ser rtbos/ea uma vida livre do alcool. (FOX;
SWAZEY, 1992). O posicionamento do Comité de Edcde Centros de Politicas da Salde
em Ann Arbor, Michigan, era o de que, em virtuds gadncipios de equidade e justi¢ca, ndo
haveria motivos morais ou médicos para desqualifica paciente em estagio terminal de
doenca hepatica por sua historia pregressa dowabuso de alcool. (COHEN; BENJAMIN,
1990, p. 1300). Do outro lado deste enfatico debstivam Moss e Singler (1991), do Centro
da Universidade de Chicago da Clinica médica @.éfites concluiram que consideracdes de
equidade sugerem que ndo haveria justica em teamaplos escassos figados aos primeiros
da fila. Enfatizam que prioridades deveriam sealedecidas sobre o que eles denominam

“valores sociais”.
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4 ESCOLHER A VIDA: ASPECTOS CULTURAIS QUE INTERFEREM NA
DOACAO DE ORGAOS

4.1 Ideologias e morte encefalica no Japao

Margaret Lock, em pesquisa realizada na cidade yt#ok em 1988, investigou o
publico japonés sobre transplantes de oOrgaos eenemitefalica. Este tema proporcionou
“uma das melhores lentes” para se investigar agd@ets com o corpo e com a doenga naquela
cultura e sociedade. Para demonstrar aspectosadpnianio social sobre esses temas, a autora
cita uma peca de teatro apresentada ao publico9%h, fue explorou as relagbes entre o
“mundo dos espiritos” e a vida terrena. A pecacf@ada por um imunologista de Toquio,
Tomio Tada, com o titulo de&® bem da ignoranciaNa peca, narra-se a histéria de um
pescador que enfrentou uma tempestade e acaboo. tdarthomem rico, pai de uma jovem
doente, removeu o coracdo do pescador e o usousphsar a vida de sua filha. Assim,
iniciava o drama expresso pelo doador do coraca@pmpr ndo ter mais seu coracédo, pairava
inquieto no mundo dos espiritos, nem vivo nem mattpando a jovem por seu infortanio.
A jovem, apoés receber o coracdo, se esforcava epusicar, mas sem sucesso. Tada
declarou que ndo tem qualquer objecdo pessoal amsplantes de O6rgdos, mas a pecga
produziu no publico uma polémica inesperada paator. Ele atingiu dimensdes mitologicas
com associacdes misticas e nostalgicas ao utibzdradicdo japonesa para reviver a
sensibilidade entre o natural e o dominio culturalinstante em que, naguele pais, iniciara-se
um debate nacional sobre a aceitabilidade do padedonorte encefalica. (LOCkapud
YOUNGNER; FOX; O’ CONNELL, 1996).

Para a pesquisadora supracitada, no Japdo a omaldwa tem sido controlada,
argumentando-se contra e a favor da definicdo d#eneode morte encefélica. O resultado,
até a década de 1990, era de que transplanteg@esdpor doadores com morte encefélica
era inaceitavel para a pratica medica japonesa. ia ndo deve ser atribuido a falta de
tecnologia ou de habilidades ou, ainda, a escasegcursos econémicos. A resposta pela
negacao aos transplantes e a dificuldade na a@&eitd® morte encefalica como fim para a
vida biolégica, encontra-se implicito nas tradicaponesas, ocultas na modernidade,

sobreviventes de um passado arcaico. A heterogateedb pensamento japonés se manifesta
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no impasse do debate sobre tecnologia médicsusética. Enquanto alguns apresentam a
tradicdo conservadora, demonstrando a “culturarddico” outros defendem a prética
meédica do transplante, sugerindo que a morte ditczefdo é facilmente verificada. Outra
explicacédo, articulada, com menos frequéncia, eegerao impacto da organizacao social, em
especial ao fato de a familia, e ndo o individemsttuir a principal unidade social no Japéo.
Aqueles que possuem explicagdes politicas e spgaialmente concordam sobre as origens
do conflito, mas a divergéncia ocorre quanto a enemcefalica, propriamente dita. Em
contrapartida, a autora argumenta que a cultuhaeiméia na producdo do discurso cientifico
e que a compreensao biomédica da atividade cenmebrddpdo pode ser um pouco diferente
da norte-americana. Isso provoca implicacdes sigiifas para a discussdo sobre o que é o
fim da vida.

Para Lock (1996), este debate é essencialment®giem e o sofrimento dos doentes
ndo é muito destacado. Pouca preocupacdo tem sidondgtrada pelos pacientes cuja vida
poderia ter sido prolongada pelo uso da tecnologidica dos transplantes. No Japao, a morte
encefélica € um tema mais polémico do que abcetmologias reprodutoras ou o projeto
genoma. (LOCKapudYOUNGNER; FOX; O’ CONNELL, 1996).

A primeira definicdo de morte encefélica foi formah pela Associacdo Japonesa em
1974, provavelmente em resposta ao caso de umnpacmom retardo mental, da
Universidade de Tsukuba. Em 1985, uma Liga Parltaneomposta de vinte oito membros e
quarenta e cinco profissionais de saude que estodavoblemas éticos da vida aprovaram a
necessidade de uma legislacdo sobre morte eneefflesse ano, o Ministério da Saude e
Bem-estar Social criou um Conselho Consultivo mamorte encefalica, que redigiu uma
defini¢cdo final para o conceito de morte enceféjoa vigora no Japao até os dias atuais. Em
janeiro de 1988, os dirigentes da Associacdo Meédiagnesa votaram, por unanimidade,
pela aceitacdo da morte encefalica como cessac@adalaumana. Apesar desta decisdo, nao
houve acordo entre os representantes das espadaédidmédicas que permaneceram
profundamente divididos sobre a questdo. A pogigaminoria tornou claro que eles esperam
ter os aspectos sociais e culturais do problemaaplente debatidos. Em sua opinido, o
debate até agora tem sido largamente circunsaitwoc'informacgdes cientificas”, que eles
acreditam ser inadequadas. (YOUNGNER; FOX; O'CONNFEL996).

Lock (1996) afirma que a Associacdo de Advogadodaiio manteve sua oposicao
sobre morte encefalica, ndo a aceitando como térménvida. Em uma breve entrevista,
expressaram sua preocupacdo sobre a “santidadeddad e/ sobre a possibilidade de

“experimentacdo médica”. Além dos advogados, owtuagridades como autores de artigos e
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artigos de jornais sobre o tema da morte encefélioan bom nuamero de profissionais da

classe médica contestaram a autoridade dos ciesig&ua maior fonte de preocupacao era a
falta de confianca nas equipes médicas que irggndgicar a morte encefalica. Ressaltam

que o paciente e suas familias estariam vulneraveiploracao pelos médicos.

A autora complementa destacando a necessidade @o¥esno japonés e alguns
profissionais apresentaram na busca de um consecgmal entre eles e o publico em geral.
Pelo menos doze estudos nacionais sobre morteatinaeé transplantes de érgéos foram
realizados entre 1983 a 1994. Neste periodo, o mide pessoas que aceitaram 0 conceito
aumentou de 29% para 60%, aproximadamente. Os nanfmam obtidos numa pesquisa
realizada por uma comisséo especial que entrevigdsumil japoneses com idade superior a
20 anos. 72% afirmaram aceitar o transplante d&odrg morte encefalica. Nesta sondagem
particular, 55% aceita a ideia de transplantesrdéao$ de pacientes em morte encefalica;
14% se opdem e 30% estavam indecisos. 51% dos kgmesquisados e 39% das mulheres
concordaram que a morte encefalica é o fim da apasar de quase 50% de todas as pessoas
entrevistadas afirmarem que, mesmo que a mortdaticeendo seja reconhecida no Japao,
desde que o potencial doador e a familia tenham dadsentimento, um grande numero de
transplantes seria aceitavel. Aqueles que se cus&rlaceitacao da ideia de morte encefalica
repetidamente afirmaram que tomaram esta posigdiqu@ ndo confiavam nos profissionais
médicos.

Sobre o papel da midia na construcdo do conceitmaige encefalica no Japao,
Margaret Lock (1996) descreve uma discussao emnuesa redonda em que se apresentaram
advogados e médicos que apresentaram argumentidsvosssobre a morte encefalica. Para
eles, morte encefélica significava a paralisag@&vérsivel do funcionamento do cérebro, que
pode ser racional e sistematicamente inferido cauigho, quando certos procedimentos sao
corretamente aplicados. Os trés primeiros exp@sifajue tomam o argumento para morte
encefalica como morte, retornam sempre para nocieasificas universais como base para a
tomada de decisdo. Eles foram explicitos ao expoge® oS argumentos emocionais
referentes a valores, crencas e diferencas cudiudaveriam ser mantidos fora de discusséao.
Assinalaram que na América, a doacdo de Orgaoa Sio criada em uma base racional e
gue as pessoas sao livres para escolher partatipadio do processo.

Em contraste, os outros trés oradores afirmarapeticdas vezes, que a questao
religiosa deveria ser considerada e que os aspectogionais e a teoria cientifica nao
poderiam ser separados, mas, contrariamente, davestar unidos na analise e na tomada de

decisdo. Enfatizaram que um exame da verdade desempre ser acompanhado tanto de
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sentimentos quanto da logica e que o “conceitcafode morte deveria ser considerado. Um
dos expositores, fundamentando sua fala no filésofservador Takeshi Umehara, observou
que a populacdo japonesa ndo concordava com Gplaates, pois ndo gostavam de coisas
“ndo naturais”. De acordo com o filésofo: “Enquarm@o'modernismo ocidental’ nos faz
felizes em um sentido, ao mesmo tempo, ‘tem dektruiossa natureza’ ao redor”.
(YOUNGNER; FOX; O'CONNELL, 1996, p. 155). Margaredck (1996) relata que se esta
mesa redonda fosse um més depois, Umehara podetiidld a oportunidade de citar uma
receptora japonesa que recebeu um rim de um deaddver portador de HIV e contraiu o
virus. Este evento provocou grande repercussaal sceacendendo a chama da necessidade
de integrar ciéncia e sentimentos socialmente desedos pelo evento dos transplantes.

Pode-se observar na literatura popular japonesesapada na midia, ndo apenas uma
simples dicotomia ideoldgica sobre morte encefalaan individuos contra e a favor da
aceitacdo. Os tradicionalistas conservadores efaositores por unanimidade, unidos aos
politicamente de esquerda como o produtor de Ts&deviachibana e um grande namero de
meédicos, jovens e idosos, incluindo alguns ciregidOs politicamente ativos em prol dos
deficientes, doentes mentais, também se opdemitageda morte encefalica. Havia ainda
advogados, pessoas em defesa dos direitos dosteacie alguns politicos. Entre os que
aceitavam a morte encefalica como o término daemg@ntravam-se advogados, intelectuais
e alguns profissionais como médicos, principalmestgque haviam tido contato com o oeste.
Neste grupo, encontrava-se incluidos um grande roihe pacientes que visualizavam o
transplante como a ultima tentativa de prolongar\sda, apds inimeros outros tratamentos,
todos ineficientes. (YOUNGNER; FOX; O'CONNELL, 1996

4.1.1 Conotacdes culturais para a dicotomia ideologica

O que surpreendeu os antropdlogos que estudavamooesgo dos transplantes,
recentemente encetado nas sociedades, citadosaqgptir (L996), foi o fato de muito se
divulgar na midia, em debates e artigos sobre sti@mnismo, mas quase nada sobre o
Judaismo; sobre o racionalismo citando, insistesté® o cérebro e o corpo; sobre o
altruismo e sobre o individualismo. Embora houvesseconvite para se deslocar a discussao
além do realismo cientifico, as tradi¢cdes e osrealgaponeses raramente foram examinados.
A autora entrevistou mais de vinte médicos sobreemencefalica, naquela oportunidade -
Kyoto, 1988- e, para a sua surpresa, somentedi@siin espontaneamente sobre os recursos

culturais, no tentame de explicar 0 motivo par@&@usa ou aceitacdo da morte encefalica
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como o fim da vida organica. Um deles, um neurogi&o, em oposi¢cdo a morte encefalica
como morte, descreveu um grande festival anualnggono qual a morte regressa a terra,
permanecendo aqui por alguns dias e posteriorntegtessa ao seu repouso. A partida da
morte € simbolizada por milhares de pequenos bae@apel que séo levados pelo vento rio
abaixo. Ao ser questionado, ele afirmou que est®;as continuam a ter grande significado
para a populacdo japonesa, em especial, para ess@ontemporaneos. Outro médico, que
utilizava medicina natural, citou o conceito detues explicando que a vida é compreendida,
naquele pais, como algo maior que a pessoa indivedanfatizou que o corpo é um presente
materno e que as vidas dos individuos pertenceua dasnilia. Desta forma, estes tipos de
respostas desenham fortemente a cultura e a toadilgiofica japonesa para refletir
argumentos contra a morte encefalica, mesmo apeeemela minoria dos profissionais
entrevistados.

A pesquisadora, ao considerar o debate sobre nmtefalica, constatou que
inUmeros recursos da cultura japonesa poderianferitediretamente sobre a aceitagdo desta
tecnologia da saude. Mesmo os que tém abandonadoaslicdo, permanecem conscientes de
que, de acordo com os preceitos budistas, 0 pmo#dssmorrer ndo é completo até o
guadragésimo nono dia ap0s a morte. A ideia deneparente falecido cujo corpo ndo esta
completo antes do sepultamento ou cremagéo é adaagidesgragas, porque esta situacao de
sofrimento, segundo Lock (1996), nunca termina otroomundo. Na tradicdo ética do
Confucionismo, a vida social japonesa foi ateramt& por centenas de anos, proibindo
qualquer adulteracdo de cadaveres. Em adicdo a@stnte filosofica, Shintoa religido
indigena do Japao se refere a todos os contato® compo morto como “poluentes”. (LOCK
apudYOUNGNER; FOX; O'CONNELL, 1996).

A pesquisa de Lock (1996) constatou que, embordraénte muitas pessoas rejeitem
categoricamente estas crencas, qualquer argumeseoaal para o efeito daquela tradicao,
efetivamente diminui a aceitacdo da morte encefatiomo fim da vida. Entretanto, esta
tradicdo ativamente tracada para a construcado datiddde japonesa contemporanea,
individual e nacional, depara-se com a forca deefdos especificos da tradicao, acoplados a
generalizada preocupacao sobre percepcdes e perddodes espirituais, como resultado da
rapida modernizacdo e da crescente propagacaalidainlismo.

Outra esfera da cultura é a estrutura da vida tadapiuma organizacao institucional
que possui papel importante no debate sobre moxefaica. Familias japonesas estdo
envolvidas no cuidados de seus familiares mortoseitos hospitais como os de lavar, secar

e vestir o cadaver. Todavia, surge a preocupagdoacimstitucionalizacdo da tecnologia dos
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transplantes e a possibilidade do abuso. Este éatbaramente a maior forca que contribui
para que a definicAo de morte encefalica seja whlgna no Japdo. Esta antipatia pelos
transplantes de 6rgédos é muito dificil de ser esgr@bertamente e sugere que 0s japoneses
sao relutantes em serem altruistas. Para Lock {18386japoneses apresentam uma maior
familiaridade com o processo da morte do que muitoge-americanos e europeus. Isso faz
com que figuem extremamente alerta sobre como pocoom morte encefélica aparenta
“estar vivo”. Fato que provoca grande relutanciaedaipe médica japonesa em abordar os
familiares, principalmente as esposas, para salieitpermissdo para a retirada dos orgaos.
Assim, foi instituido o sistema de obrigacdo formalJapdo, que constituiu um dos maiores
impedimentos para a aceitagdo do transplantesgd@®naquele pais.

Lock (1996) constatou que a ideia de receber umacdto de 6rgaos de um
desconhecido também é um fato muito dificil parpopulacdo japonesa. As fronteiras
culturais construidas entre si e 0 outro, entrdessgnados dentro da familia e os qualificados
como estranhos, possuem muitas ramificacdes nadidde. Grande parte dos japoneses,
instintivamente, pensa que a doacéo de 6rgaosléofamilia ndo € natural. Permitir que um
familiar morto fosse cortado consiste em um fatougeamente repulsivo para muitos
japoneses. Alguns preferiam doar parte de seusipsdfrgaos para parentes proximos.

Um dos fatores causais do grande medo da popujapaoesa em aceitar a morte
encefélica aparece na pesquisa de Margaret Lod6)X®mo o fato de que os médicos nao
demonstravam confianca o suficiente para a popoldstb se deve a divulgacdo da midia de
frequentes casos de histerectomia desnecessanits, @itros procedimentos, realizados
somente com a finalidade de obter lucro. Consta&o-ditado popular que “a medicina era a
arte de fazer dinheiro”. O receio quanto a mortetilica estava no temor da compra e venda
de 6rgéos, pois, frequentemente, eram divulgadassadeste comércio, principalmente pelos
indianos. Surgia no imaginario social a ideia qoéres e negros vendiam suas criancas
mortas para os hospitais. No final da década &,1® mundo médico japonés tinha sido
exposto ao escrutinio publico, de forma até entfitca antes experienciada. A oposicao a
morte encefalica representava, em parte, uma egame expressdo de uma maior luta
ideoldgica, ao longo do relacionamento do podedagméo moderno, especialmente entre a
profissdo médica e a populacdo. (LOGKUdYOUNGNER; FOX; O’ CONNELL, 1996).

A redefinicAo da morte encefalica e 0 novo arraigocorpo humano foi o ponto
central do debate acima citado, assumindo um ggdid metaférico que desencadeou uma
cascata de amplas respostas ideologicas. No Japdenporaneo como na Ameérica do

Norte, a sociedade secular € formada por uma raistarciéncia e tecnologia racional com
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qualificagbes tradicionais, tracos de supersticdsemtimentalismo pré-moderno. (LOCK,
1996). O Confucionismo foi predominantemente untesia racional de ética, presente na
matriz cultural do Japéo, embora o Budismo e ot8hiambém representassem uma poderosa
forca religiosa, complementando a histéria japondésaradicdo secular das normas do
neo-confucionismo, que dominavam o comportamentitigaoe a vida cotidiana, apresentam
ainda marcas evidentes em muitos dominios da smi#eghponesa. Para compreensédo da
relevancia deste fato para o processo de transglaet 6rgdos naquele pais, a autora expde a
esséncia da ética confucionista, que se mostra con@predestinada hierarquia social em
gue a benevoléncia matua e reciprocidade séo teamgis. Os Japoneses estdao tendo um
papel de lideranca no mundo moderno. Acreditamyitimtmente, que a ética do
individualismo tem ido longe demais na Ameérica durtll. A deificacdo do individuo nunca
foi parte do processo de secularizacdo no Japgcequeontrapartida, endeusou a sociedade,
gue prevalece sobre as necessidades individuais.

Por outro lado, Lock (1996) evidencia que o debsdtava também ocupado da
autoimagem do Japdo como uma sociedade avancadagaomundo pensava sobre ele e da
questao da continuidade e do valor da tradicdopeanéstes temas nao fossem explicitos. O
significado da morte € emoldurado na linguagem iflgesthca. S&o comparacdes que estdo
muito além da morte individual que se tornam euvigienEncontram-se em jogo questdes
sobre o0 progresso, interiorizacdo, conhecimentestificos e tecnoldgicos, relacionamento
do estado, organismos profissionais e a midia @arciedade em geral e para os individuos.
Muito pouco € ouvido dos pacientes e sobre suaBid@msejam eles potenciais doadores ou
receptores de 6rgaos. O sofrimento individual eilfamraramente aparece como parte do
argumento. E assim, nenhum exame sério dos sentismenbjetivos sobre adulteracdo do
corpo do recém-falecido e sobre sua santidade dimites da exploracdo cientifica sao
efetivamente deslocados e transformados dentrandeambivaléncia, retratando a ideologia
daquilo que esta supostamente acontecendo no teide®CK, 1996).

Embora o novo arranjo da morte ndo tenha captusaidoaginacao norte-americana
no mesmo caminho que a dos japoneses, eles tan@wpstéo inteiramente a vontade com a
transformacao e tem preocupacdes com o diagngstooaturo da morte. A autora finaliza o
seu trabalho afirmando que poucas licbes espexifiodem ser transferidas da Ameérica do
Norte para o Japéo, pois ndo se pode colocar nenanpssicao duas culturas tdo distintas.
Ela tece algumas reflexdes sobre aqueles que s&satide ao novo arranjo de morte, até que
se permita enfrentar a morte como algo diferenté&rattasso, como tem sido cada vez mais

considerado na histéria pos-iluminista. Até que iasonteca, 0 novo arranjo para a morte
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permanecerd marginal entre os debates biomeédialseZl esta seja a mais importante
contribuicéo da cultura japonesa para o Ocidente.

4.2  Aspectos do judaismo que afetam no transplantes degaos

Elliot N. Dorff, um rabino conservador e professler filosofia, desenvolveu sua tese
de doutorado sobre Teoria da Etica no Judaismo,atentéo especial a Bioética. Aderiu a
um projeto sobre transplantes de 6rgaos, motivatibimportante area médica que ndo havia
sido explorada por ele com suficiente rigor. Reesehque o transplante de 6érgaos néo é
somente uma simples questdo de “troca de pecashdamaquina, mas envolve sentimentos
profundos, concepcdes e valores fundamentais p&w@mem. Em sua pesquisa, descobriu
gue os valores e conceitos judaicos se tornarartonmportantes para os participantes do
processo de transplantes de 6rgdos. Mesmo pamsasgs que declaram nao pertencerem a
uma religido especifica, na pratica, ao se depara@m a questdo de vida ou de morte,
questionam qual o significado do corpo e 0 queespita para Si e para 0 outro a
transferéncia de uma parte deste corpo para oitppomessa de salvar a vida das pessoas
por meio do transplante de 6érgdos €, para o judabsmmuitas outras tradi¢cdes, de suma
importancia. A discussao que o autor incita é quédigersas faculdades dos seres humanos
estdo integradas dentro de si. Corpo, mente e mdmastao separados, mas, completamente
misturados. De forma que cada um afeta o outro &mas/formas. Para ele se a sociedade
permite, e até encoraja e apoia financeiramentansplante de 6rgaos, deve ter em conta 0s
componentes morais, sociais, estéticos e religigshse esta questdo. Na perspectiva de
Dorff (1996), o valor de salvar vidas, de modo faméntal no judaismo, em ultima analise,
supera o transplante de 6rgdos em si. Ainda, ftorefundamente humanos déo forma a
compreensao de nossos corpos e da imagem divigaahdomos todos criados. Os esforgos
para transplantes devem preservar a dignidadegpeito que a criacdo de Deus demanda.

Como os transplantes de 0rgaos tornaram-se passiv@iente na segunda metade do
século XX, ndo deve ser surpresa que as fontescaslalassicas, escritas a centenas ou
milhares de anos ndo tenham nada especifico seimsptantes. Como uma tradi¢cao viva no
Judaismo significa que apenas 0s conceitos, valpréticas e leis do passado devem ser

aplicados a esta nova possibilidade tecnolégitaptao séo para muitas outras realidades.
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4.2.1 O estatuto de doacédo de 6rgaos na lei judaica

Segundo Dorff (1996), dois principios juridicoste@m as discussdes judaicas sobre
transplantes de orgaos a partir de doadores ViN@snterpretacdo de Levitico 18:5 que diz
gue o homem deveria obedecer ao comando de Deuséeiepor ele”, o rabino do Talmud
deduz que isso significa que ndo deveriamos moomo um resultado da observacgéo deles.
O principio que emerge € o da obrigacdo de salvadaadas pessoas. Este principio € tdo
profundamente enraizado na lei judaica que, dedaccom o rabino, tem precedéncia sobre
todos os outros, com exce¢do dos mandamentos gilgepr o assassinato, a idolatria e
relacdes sexuais ilicitas. Outro preceito talmudistabelece que salvar a propria vida tem
precedéncia sobre poupar a vida de mais alguémRHP@pud YOUNGNER; FOX; O’
CONNELL, 1996).

Para o autor, na aplicacéo destes preceitos peaaamde doadores vivos, 0s rabinos
contemporaneos tém permitido, mas muitos argumenqtano doador pode por em perigo
sua vida ou saude para doar 0 6rgao a um recaptovida deve, assim, ser salva enquanto a
probabilidade de salvar a vida do receptor € sobstinente superior ao risco da vida ou
saude do doador. Quanto aos doadores mortos, iriadpio se configura: a honra da pessoa
morta. O corpo, apesar de morto, continua a serarragdo de Deus e, por conseguinte, 0s
ritos funerarios judaicos, garantem que este sggrrado com dignidade. Apesar da doacao
de drgédos de pessoas mortas, inevitavelmente emaimutilacdo do corpo, salvar a vida de
outra pessoa € um valor tdo sagrado que € intadoratomo uma homenagem a pessoa
falecida, o que possibilita usar as partes de sgoaesta maneira. Com o advento do banco
de 6rgaos, a maioria dos rabinos, incluindo osdortos, permitiram os transplantes. Assim, o
Corpo Legislativo Rabinico, a organizacdo dos @bilo movimento conservador, a maior
denominacdo no Judaismo Americano, aprovou umaliRé@so em 1990, para “incentivar
todos os judeus a se inscrever como doadores derytecidos, assinando e carregando o
cartdo de doador ou carteira de motorista, atesta@d compromisso da doacdo apds a morte
para aqueles que necessitem”. (DORBEdYOUNGNER; FOX; O’ CONNELL, 1996).

4.2.2 O valor do corpo
Dorff (1996) questiona o porqué, embora haja apeovando a doacdo, muitos judeus

hesitam em efetiva-la? O autor enfatiza a necedsida se procurar nas crencas oficialmente

realizadas no judaismo e observar nas historiaglai@s e supersticdes sobre a morte e o que
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a segue, o que influencia nos transplantes. Elécaxgue oPikkuah nefeshg principio
evocado para a formulacdo da lei, é baseado entdoigitos subjacentes: (1) o ser humano
€ 0 produto integrado de todas as faculdades hwsr&macorpo tem o mesmo valor que a
mente, as emocdes e a vontade; (2) como criadtodds os seres humanos, Deus possui 0
NOSSO COrpo e, em seguida, permite-nos utilizaartarnossas vidas, mas com o privilégio
vem a obrigacdo de se prestar cuidados que contiapas a morte. O pensamento filosoéfico
Oriental e o Cristianismo tém sido fortemente ieflciados pela bifurcacdo do corpo e da
alma (ou mente). Nestes sistemas de pensamentopo € visto como parte inferior do ser
humano quer porque € a parte que compartilhamososoamimais, em contraste com nossa
distinta mente humana (Aristoteles) quer porquema é a sede de nossas paixdes e, por
conseguinte, dos nossos pecados (Paulo em Rontadlasas e Corintios).

Para Dorff (1996), enquanto alguns pensadores gutteam influenciados por estas
visdes, os rabinos classicos discordam plenameste @éntendimento da existéncia humana.
Para estes, a alma é, em alguns sentidos, sepd@wearpo, mas nunca foi descrita como
superior. Na verdade, uma fonte rabinica descramma como um convidado no corpo, aqui
na terra e, assim, o corpo deve ser respeitadome tti@ado. O pecado € possivel pela
cumplicidade entre o corpo e a alma. Portanto, dgara a pessoa como uma totalidade
integrada. A concentracdo do estudo do Tora, o hwisado das atividades da alma, pode
levar a pessoa para o pecado se nao for acompadeadm trabalho com o corpo: “Uma
excelente coisa é o estudo do Tora, combinado dgomas ocupac¢des mundanas para o
trabalho, exigido por ambas as causas das pecasinudinacdes para ser esquecido. Todo
estudo do Tora sem trabalho deve, no final, sdil iedornar—se causa do pecado”. (DORFF
apudYOUNGNER; FOX; O’ CONNELL, 1996).

O autor esclarece que o corpo é respeitado, n@dmjlidaica, ndo apenas porque € a
casa e interage com a alma, mas também porquepo darpessoa € uma criacdo de Deus.
Como tal, os rabinos classicos consideram o cogmeocuma coisa boa. A obra-prima de
Deus, provando sua bondade e sabedoria. Poderiaaw para o mau propdsito no processo
de pecar, mas nao diferente da mente, o corpo iposier usado para realizar a vontade de
Deus. Neste sentido, segundo o judaismo, se o éohaomrado com esta medida, mesmo na
morte, é possivel compreender com facilidade porguéos judeus poderiam hesitar em
multilar ou permitir que o proprio corpo seja mutdana doacdo de 6rgdos, mesmo quando €
para o nobre propésito de ajudar a salvar a vidalgieem. No caso de doadores vivos, 0
medo que a futura salde ou longevidade do corpom aejada promove preocupacdes

psicolégicas que, inevitavelmente, desempenham apelgmportante. Mas estes ndo sao
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fatores apenas para os judeus. O valor do corpoo cpante da criacdo de Deus esta
profundamente enraizado nas atitudes e comportasene sao dificeis de superar, mesmo
quando se apresenta a oportunidade de salvar aleidiguém como no caso da doacgao de
orgaos e tecidos.

Outro fator, profundamente enraizado na tradic@i@aiga e que impede a doagao de
orgdos de cadaveres, foi constatado por Dorff (1@8ho a compreensdo do conceito da
morte e do morrer. O que €, para o judaismo, n@Eteocorre em um momento definitivo
claramente reconhecivel. A morte € compreendidaocom processo que comeca antes do

coracgao e pulmdes da pessoa pararem de funci@eatiaua bem depois daquele tempo.

4.2.3 Critérios judaicos para determinacao da morte erisdes médicas

Os judeus da Europa Oriental e seus descendentgmnexque os familiares
esperassem até uma hora antes dos procedimert@ssiio enterro, por medo de que 0s
meédicos tivessem diagnosticado erroneamente a marteaciente pudesse estar apenas com
um desmaio ou com um desfalecimento. Assim, quamdtendiam realizar uma autopsia,
dissecagdo ou transplante, do mesmo modo, tamlbyf@amtde esperar por este tempo. Este
atraso era demasiadamente longo para os que raeasside um Orgao. Assim, quando o
transplante de coracdo se tornou possivel, osaaidificaram o conceito de morte para a
cessacao das atividades das ondas cerebrais. i@ssrabtodoxos diferiram entre si nas duas
tltimas décadas a respeito da adocéo do critéranda cerebral para morte, mas o dirigente
dos rabinos do estado de Israel, enfim, aceitoara fins de transplante em 1968 e reafirmou
esta decisdo em 1987. (YOUNGNER; FOX; O’ CONNEL®94).

Para Dorff (1996), o aumento na especificidadeeafai¢gdo de morte no contexto dos
transplantes de oOrgaos tornou possivel a constataca verificacdo de que, enquanto
acidentes podem matar pessoas instantaneamenégraparte das pessoas morre de doencgas
cronicas em vez de doencas agudas, como se ppeesar. Desta forma, a populagcéo pode
se preocupar na concordancia ou ndo nos transpldetérgaos.

A recusa na doacédo de 6rgéos por parte dos judmles gecorrer de duas crencas
populares oficiais relativas & morte de seu corpoas consequéncias. As crengas judaicas
populares descrevem o processo de entrada e ontéwhai vida em estagios. O Talmud
estabelece como principio geral a santidade de \d@ddahumana. Quando uma pessoa esta
prestes a morrer, segundo 0s judeus, inicia un@gET Na garganta por consequéncia do

estreitamento de seu peito. A vida humana é vt piscar de uma vela e acreditam que
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qualguer movimento brusco da pessoa pode levarcierma a morte. Para tal crenca, a
associagdo entre corpo e alma ndo € completameritela até trés dias apds a morte. Os
rabinos mais rigorosos afirmam que durante estgdem alma paira sobre o tumulo,
esperando para ser restaurada para o corpo. B déste lugar quando o corpo comecga a se
decompor. Somente depois deste periodo, a alna gia jornada na sua vida apés a morte.
E por este motivo que, muitas vezes, pode se alrsgue o luto atinge seu ponto maximo no
terceiro dia apdés a morte do seu familiar. Dorfbgsegue enfatizando que para muitos
rabinos a alma conserva certo relacionamento cawor@o por um periodo de doze meses
apos a morte do corpo, indo até a desintegrag@oexgplica porque o profeta Samuel poderia
ser levantado dos mortos dentro de um ano apomsete, na historia da busca He-dor.

De acordo com outro ponto de vista judaico, a almalguns vai para o purgatorio, enquanto
a alma dos justos vai para o paraiSar{ Edeh e a dos impios vai para o inferr@ehinnon.
(YOUNGNER; FOX; O’'CONNELL, 1996).

Durante a idade média, as crencas na continuidadéda depois da morte fisica
foram consideravelmente ampliadas pelo folclorepessticdo. De acordo com estas fontes,
os fantasmas dos mortos se recolhem a noite, pelad lua. Conversam com outros ou
prosseguem seus estudos. Eles podem se queixalo€ovivos em sonhos, quando sua
existéncia tenha sido afrontada de alguma formdefochegar até a assombrar pessoas
consideradas de alguma forma “infratoras” e mespess@as inocentes da familia durante a
noite. Algumas crencas judaicas acreditam que ismantém sua aparéncia corporal e
pode atormentar seus familiares pela roupa quenfergerradas. Dorff exemplifica este fato
com a narragdo da histéria de um homem que hat@ esiterrado com a camisa de sua
mortalha rasgada. Familiares sonharam que ele glissentia vergonha dos outros espiritos
por se apresentar daquela forma. “visitas destarer” se repetiram até que o tumulo foi
aberto e sanado o problema. Partindo destas idepaspcupacao crescente com a vestimenta
dos mortos para o velorio e enterro persistiu aéualidade. (DORFRpud YOUNGNER,;
FOX; O’ CONNELL, 1996).

Dorff (1996) parte do principio que se 0s espirtegpreocupam com a vestimenta ao
entrar no “mundo dos espiritos”, eles deveriamreatada mais preocupados sobre a
integridade de seus 6rgdos e a grande preocupasdoidbus em ndo ofender os espiritos.
Estas questdes afetam diretamente a doacdo desdpgéa transplantes. Acreditar que a
morte se da em fases, que ndo se pode definin@ata 0 momento preciso em que ocorre,
juntamente com as crencas oficiais e/ou popularesogespirito sobrevive a morte do corpo,

com esse conjunto de valores em evidéncia, nabial dara o autor compreender porque 0s
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judeus sao cautelosos em doar 6rgdos dos seusafasiipara transplantes. Apesar das leis
judaicas expressas no Talmud enfatizarem a neeeésside salvar vidas e a comunidade
médica redefinir o conceito de morte, outros eldowda tradicdo interferem no momento da
decisdo. Se a crenca na existéncia de uma pes8saaporte, sob a forma de um espirito,
pode dissuadir a doagdo de Orgdos, créditos soteesarreicdo corporal representam ainda
maior dissuasdo. Na literatura biblica, apds a enast pessoas vao para o escuro reino da
morte, onde, presumivelmente, deixam de ter exiséindependente como pessoas.
(YOUNGNER; FOX; O'CONNELL, 1996).

Ideias sobre o que acontece ap0s a morte foranoréesamente debatidas por
membros de alguns grupos judaicos, desde os piliosdh histéria da humanidade. Os
Saduceus continuaram a negar qualquer existénsi@a@pds a morte. Outros grupos judeus
apoiavam a ideia da imortalidade da alma. Enquantoos grupos ainda, afirmavam a
ressurrei¢cdo da alma no corpo fisico. Dorff (199§)lica que a representacdo da ressurrei¢cao
fisica ajuda a explicar por que razéo a crencaalmnos tradicionais na ressurreicdo corporal
€, para alguns judeus, a fonte de uma importanéga@d na doacao de érgaos. Eles acreditam
que o corpo deve ser enterrado com todas as pdeespdo que todos vao estar la quando
chegar o momento da ressurreicdo. Esta crencapesfitndamente arraigada no folclore
religioso. Quando o rabino Dorff tratava em suadiéncias judaicas sobre fornecer 6rgaos
para transplante depois da morte, as pessoastavemente, afirmavam a crenga de que 0s
judeus néo poderiam doar seus 6rgaos para 0s @argge isso impediria a sua ressurreicao
corporal.

Dorff (1996) localiza dois antecedentes psicolégicgue podem inclinar
favoravelmente as pessoas a doacao de 6rgaos. draatéridade do Tora, para nao ficar de
bracos cruzados frente a dificuldade do vizinhoviti®o). Na pratica, este versiculo é
utilizado para incentivar a acdo de ajudar os sutbem além daquilo que € legalmente
exigido pela lei. Este mandamento pode ser aplitaocdém nos transplantes de 6rgédos. O
segundo imperativo psicologico é que os judeus emjudgqueles em necessidade. Em
portugués esta acao é denominada “caridade”, quer do latim que significa afeto, amor.
Pessoas que praticam a caridade sdo vistas conso [Hogjudaismo, em contrapartida, a
palavra hebraica usada para ajudar os outros m@mémte &edakah proveniente da raiz
que expressajustica”. Ou seja, para o judaismo, ajudar os suéram dever para com Deus
e para com um ser humano. Os judeus podem se Bemtipor terem ajudado os outros, mas
apenas por ter cumprido um dever, nao por terera dadamor. O termo hebréiesed que

significa ajudar os outros de outras formas, que ax@nhonetaria, denota originalmente “um
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ato praticado por fidelidade a um compatriota” espa a exprimir também os atos de
bondade, atencdo e preocupacédo. Estes atos nabrggatorios, mas apresentam um grau de
obrigagdo moral com a mesma conotacdo que a palearmlade”. Assim, enquanto as
palavraszedakahe Hesed ndo podem ser interpretadas no sentido de exigioacdo de
orgaos em vida como uma questéo da lei judaica,iefluenciam a vida destas pessoas tédo
profundamente que inevitavelmente fazem parte dddupsicolégico que levam os judeus a
pensar seriamente na possibilidade da doacdonmos na morte. Os conceitos subjacentes
a obrigacdo de ajudar na necessidade, afinal, esté® 0os mais centrais da tradicdo judaica.
Incluem, acima de tudo, privilégios e responsahiles aos membros da comunidade, de
compaixao para com os seres humanos, obediénciaamtamentos de Deus, incluindo as
promessas e expectativas inerentes ao mandamemispular a santidade. Estas obrigacoes,
embora ndo sejam base juridica dos judeus, reflatemimportante fator teologico e
psicologico ligado a tradicdo nas atitudes refe®erd doacdo e transplantes de 6rgaos.
(YOUNGNER; FOX; O’CONNELL, 1996, p. 182-183).

Dorff (1996) conclui que muitos sédo os motivos tgpxeam as pessoas a decidir pela
doacédo ou ndo de 6rgdos. Primeiramente, esta o dedmcarar a propria mortalidade e,
falar em doacdo implica necessariamente falar emrtemdOutros tém dificuldades
psicolégicas com a nogdo de que a integridade da@o ficara comprometida ou outra
parte de seu corpo passara a existir em alguma pessoa. Outros tém, simplesmente, nunca
escutado sobre a possibilidade da doacdo ou owomgpara isso. Juntamente com estes,
outros motivos impedem a populacdo em geral deotdac com a doacdo. Os judeus,
entretanto, possuem motivos especiais. Para etegpo é tido como propriedade de Deus e
todos os Orgdos que sdo imediatamente transplantaleam vidas. As preocupacdes de
alguns judeus derivam de suas crencas populareslagio ao processo de morrer e da vida
apos a morte. O judaismo impde um dever em ajugad>amo. Nao ha a obrigatoriedade da
doacao entre doadores vivos, mas € tido como umatiorato judeu o de uma pessoa salvar a
vida de outro, por ser um doador. Quando se tm@doddores mortos, um grande namero de
rabinos escreve, dando ndo apenas a autorizacaoapdoacdo, mas quase uma ordem
expressa. O imperativo em salvar vidas substitpraicoes contra invadir a integridade do
corpo. Atualmente, quando a medicina é tao promasgmde haver guestionamentos morais,
pois as palavras do Tora ainda tém um novo e pdofgignificado.
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5 PERCURSO METODOLOGICO

5.1 A pesquisa

As quantitativas puderam mensurar 0s numerosahsptantes realizados desde os
primeiros tempos do uso desta técnica em saudgvenl@éo longo dos anos descobriram-se
as melhores técnicas a serem utilizadas e as farmaeseficazes de captacédo de 6rgdos. Esta
tem um propdsito distinto, assumindo a configuragg@douma pesquisa qualitativa. Este
caminho se justifica em virtude do objetivo proposte verificar as representacdes

produzidas pelos familiares de doadores de érgéasdos, apos a doacéo.

5.1.1 A trajetoria do estudo

Qual o sentido ou significados produzidos no pregede doacdo de Orgdos? Esta
interrogacdo partiu de um questionamento intermbres como os familiares do doador
constroem significados, posteriormente a doacaddrgaéos. Neste momento, todo o grupo
estava vivenciando um forte impacto pela morte el familiar, uma ocasido de perda
significativa para todo o grupo.

Decidir diante da negacdo da morte poderia acamgettipo de sentimento? O ponto
de vista cultural e emocional poderia interferidoacao de 6érgdos? Compreender os sentidos
produzidos no interior deste processo poderia mbpamesta inquietacdo particular e,
propiciar uma percepcéo clara dessa realidade.ridgo®porcionar uma reflexdo sobre os

significados, e sobre como este processo repencatiida das pessoas envolvidas.

5.1.2 Abordagem metodoldgica do estudo

Para se alcancar o objetivo proposto por este Ihab&a compreender os sentidos
construidos pelos familiares no ato de doar 6rgacs transplante, a analise dos depoimentos
se pautara na perspectiva de Moscovici (2003),esobr método de investigacdo social: as
representacdes sociais. Esta metodologia permite &gcomunicacdo seja possivel entre os

membros de uma comunidade, fornecendo-lhes um @gaiga nomear e classificar, sem
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ambiguidade, os varios aspectos de seu mundo ehmstéria individual e social”
(MOSCOVICI, 1976, p. 13). Para tanto, as repreg@etm sociais sdo usadas como método de
levantamento e analise de conteudo, visando tarnfamiliar ndo-familiar, criando assim
certo distanciamento, de tal modo que a intimiddde pessoas possa ser vista como
fenbmeno e possa ser descrita. Esta descricdofpoteer o referencial empirico a fim de
que as representacdes sejam vistas e entendidas fiomas de praticas sociais. E
considerado também um referencial interpretativamauvez que a descricdo nunca é
independente da teorizacdo dos fendbmenos.

O trabalho em representagdes sociais consistiuuseabas informacdes a respeito de
uma determinadaociedade e sobre as ideias dominantes usadas quefgnentes deste
grupo social, referentes ao complexo sistema dasspiantes de 6rgdos. Conhecer as
representacdes sociais sobre a doacdo de 6rgdos sthar sociolégico e da psicologia
social, pode apresentar os sentidos que o0s supgidsiziram frente a este fenémenao.

Compreender os significados dos familiares frentacdo teve como arcabouco a
pesquisa qualitativa, que ndo visou apenas a dascdo fenbmeno, mas buscou interpretar
0s depoimentos, que envolveram sentimentos e pemsasnsobre a realidade da morte
vivenciada socialmente pelo grupo. Buscou ainddicar como este grupo se colocou diante
da equipe de captagdo de érgaos e da demora gee eguentrega do corpo do doador para 0s
rituais de velorio. Para Becker (1993), como o tabje pesquisa é a vida social, a capacidade
de fazer “uso imaginativo” da experiéncia pessaalepser uma grande contribuicdo para a
producao da compreenséo do fendmeno estudado.

O aspecto sociologico e da psicologia social sabd®acdo é o que diferencia este
trabalho dos outros realizados até entdo. Ele dermi investigacdes realizadas em paises
como Estados Unidos (no trabalho de campo incahdageautoras Fox e Swazey, por mais
de duas décadas de pesquisa) e Japao (desenvmivitldargareth Lock) e buscou, também,
algumas crencas presentes no judaismo (por EllioDdiff), cujas ideias subsidiam as
culturas judaico-cristds para a explicacdo de adgumdeias presentes na fala de alguns
familiares pesquisados, numa cultura tdo difereoteo a encontrada no Brasil.

A credibilidade das informacdes em pesquisa sosggyundo Becker (1993), deve ser
buscada nas declaragdes feitas por uma pequereglgpdecsociedade em estudo. Os relatos
dos familiares dos doadores deverado ser intermetadmo indicacdes da perspectiva desta
pessoa sobre o ponto em questédo. Assim, pode-sevabsio comportamento individual das
pessoas a presenca da cultura e as forcas s&maisonseguinte, para que se tenha um maior

conhecimento de processos sociais como o processtoacdo de 6rgdos, € necessario
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compreender, primeiramente, como elas sao expresgascotidiano das pessoas,
individualmente e, posteriormente, evidencia-las grupos. Assim, tornou-se imprescindivel
o estudo da interacéo entre as forcas e fatorgaipss e as forcas sociais.

Neste trabalho, foi buscada a “ancoragem”, ou s&jano usado por Moscovici (2003)
para designar o ato de “dar nome a alguma coisa& & autor o que ndo é classificado e ndo
possui nome, automaticamente nao existe. Nao pegguficado ou sentido. Procurou-se a
ancoragem de termos medicos em relacdo aos tratesplde 6érgdos na fala presente no senso
comum, no universo pesquisado. Buscou-se conhecsrdidos dos termos técnicos para 0s
familiares que doaram Orgéos e tecidos de seudidagsi mortos.

Na pesquisa de campo, as informacdes foram foraeadb forma verbal, por meio
de entrevistas semidirigidas ou também conhecidam semiestruturadas. Este instrumento
foi julgado apropriado para aquisicdo das inforneacpretendidas, pois € a linguagem que
permite aos individuos relatarem sua experiéncigidkg sua dimensao “familiar’. Segundo
Contandriopoulos (1999), as entrevistas devem seollddas em situagbes nas quais as
atitudes e comportamentos ndo podem ser observade8o conhecidas apenas pelo
entrevistado. Assim sendo, além de necessitarme@pmawacio do Comité de Etica, por se
tratar de pesquisa com seres humanos, foi ne@ss@&olaboracdo dos individuos a serem
entrevistados. Eles poderiam sempre reagir de aguformas, tais como a recusa a
participacdo, a selecdo previsivel das informagbegrem relatadas e, ainda, a distor¢ao
consciente dos fatos.

Para Contandriopoulos (1999), uma das vantagenssedecoletar informacdes
oralmente é que permitem altos indices de respgstasm se tornam um tanto dispendiosas,
em virtude do tempo. H& necessidade de se localizaramente o banco de dados com todas
as familias doadoras de o6rgdos, manter um conéddnico, localizar o familiar que
autorizou a doacao e solicitar que a entrevista sgjrcada, procedimentos que demandam
tempo. Muitos dos sujeitos jA ndo moravam na ldadk que constava nos formularios de
registro ou ja haviam mudado de telefone fixo dulae Assim, o nimero de entrevistados,
gue ja ndo era tao elevado no inicio, tornou-seomainda.

Todas as familias que puderam ser localizadas faaligitadas e concordaram
prontamente em participar das entrevistas, mosiraadconfortadas por alguém estar
preocupada sobre 0 que ococrreu apos a doagdosehlthara chegou a afirmar: “Que bom!
Achei que depois que eu doasse ninguém mais meirgra para saber como eu tenho

passado (...) apés a morte de meu marido”.
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Segundo Costa, Rocha e Acurcio (2009), a entremBbaestruturada ou semidirigida
sugere um assunto, no caso a doacdo de oOrgaosqeesi®es emergem, no decorrer da
entrevista. O entrevistador deve servir como mexdiagle encoraja a participacdo do
entrevistado e promove a ampliacdo da percepcaenttevistador. Um roteiro prévio tem
como objetivo servir como eixo norteador ao deskmwento da pesquisa. Para Selkizal
(1974), uma grande vantagem da entrevista sentigstda é a disponibilidade do
entrevistado quanto a cooperacao e flexibilidadest®&l caso, ha a possibilidade de que o
entrevistador repita a pergunta caso necessana) de poder observar tanto os aspectos
verbais, a verificagdo da coeréncia dos fatos@stupa ou conduta do entrevistado.

Neste trabalho, as entrevistas foram gravadas emtatalidade com autorizacao
prévia, assinada, conforme modelo anexo e foransdraas pela pesquisadora. As perguntas
para todos os entrevistados seguiram um padramalmente se questionou sobre a opiniao
pessoal quanto a doagdo de 6rgaos para transpls@t@opinido mudou apos a doacdo do(s)
0rgao(s) e se aceitaria doar seus 6rgdos. Soliséainda que o entrevistado descrevesse a
experiéncia com a equipe de transplantes; sobreeomentos vivenciados no momento
atual, apos a doacéo e, finalmente, se gosta@@rgscentar algo que nao foi mencionado até

aguele momento e que julgasse importante.

5.2  Delimitacdo do estudo

Os objetos da pesquisa foram os familiares de deadapds o transplante de 6rgaos e
tecidos que foram entrevistados em suas residériea@siciparam dez depoentes que, por
livre escolha, assinaram o Termo de Consentimemi@ le Esclarecido (Anexo B). Houve
casos em que outros familiares se aproximaram,ndava entrevista e participando em

alguns momentos, por se sentirem incluidos no psace
5.2.1 Escolha dos sujeitos da pesquisa
A escolha dos participantes foi baseada nos proasudornecidos pelo Hospital

Universitario do Oeste do Parana (HUOP), com araigiio do Comité de Etica do Parana.

Os dados foram dispostos nas tabelas a seguir.
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Tabela 1-  Sujeitos da pesquisa: dados pessoais |
Sujeito Sexo Idade Escolaridade Profisséo
Sujeito 01 Feminino 46 Terceiro grau Contadora
Sujeito 02 Feminino 52 Primeiro grau Do lar
Sujeito 03 Feminino 56 Primeiro grau Zeladora
Sujeito 04 Feminino 38 Segundo grau Vendedora
Sujeito 05 Feminino 39 Segundo grau Do lar
Sujeito 06 Feminino 23 Terceiro grau Contadora
Sujeito 07 Feminino 35 Técndlogo Téc. Enfermagem
Sujeito 08 Feminino 51 Segundo grau Aposentada
Sujeito 09 Masculino 54 Terceiro grau Empresério
Doador Vivo Masculino 41 Terceiro grau Contador
Tabela 2-  Sujeitos da pesquisa: dados pessoais Il
Sujeito Estado civil Religido Numero de filhos  CQugibado
Sujeito 01 Casada Catolica Um Cérneas
Sujeito 02 Viava Evangélica Dois Cérneas
Sujeito 03 Viava Catolica Quatro Cérneas
Sujeito 04 Viava Catolica Quatro Cérneas
Sujeito 05 Casada Catolica Um Valvulas
Sujeito 06 Solteira Catdlica Nenhum Cérneas
Sujeito 07 Viava Catolica Dois Cdrneas
Sujeito 08 Viava Carismética Trés Cérneas
Sujeito 09 Casado Espirituaista Dois Cdrneas
Doador Vivo Casado Catolico Dois Rim
Tabela 3-  Sujeitos da pesquisa: dados pessoais Il
Sujeito Grau de parentesco quanto ao doador
Sujeito 01 Mae
Sujeito 02 Esposa
Sujeito 03 Esposa
Sujeito 04 Esposa
Sujeito 05 Mae
Sujeito 06 Neta
Sujeito 07 Esposa
Sujeito 08 Esposa
Sujeito 09 Filho
Doador Vivo Irméo
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Na tabela abaixo sdo apresentados alguns dadosajes® doador cadaver e um

Vivo.

Tabela 4- Doadores: dados pessoais

Doador Sexo Idade
Doador 01 Feminino 23
Doador 02 Masculino 45
Doador 03 Masculino 57
Doador 04 Masculino 38
Doador 05 Feminino 10
Doador 06 Feminino 80
Doador 07 Masculino 31
Doador 08 Masculino 54
Doador 09 Masculino 86
Doador Vivo Masculino 41

5.2.2 O processo de coleta de dados

5.2.2.1 Aspectos éticos da abordagem dos participantes

Antes de qualquer procedimento préatico, foi endetecao Comité de Etica da
Secretaria de Saude do Estado do Parana / Hodpitalabalhador, na cidade de Curitiba,
Parana, a solicitacdo da aprovacdo do projeto. it€canalisou o projeto, considerou-o
ético e relevante cientificamente e solicitou oienge relatorios sobre o andamento da
referida pesquisa, bem como o envio do relatonal & publicagbes sobre a pesquisa.

A pesquisa pode entdo ser concretizada. A cidactdheda para o desenvolvimento
deste trabalho foi Cascavel, oeste do Parana eabftm o Hospital Universitario do Oeste do
Parana, onde se realiza grande parte da captacacg@les nesta regido paranaense. Esta
instituicdo, apos a avaliacdo por sua diretorialgantorizou o inicio do projeto em maio de
20009.

Houve entdo, a liberacdo para o manuseio dos @Eeosudos pacientes que foram a
Obito e doaram algum tipo de 6rgéo ou tecido parssplante. Logo no primeiro momento da
pesquisa, constatou-se que, desde outubro de 280 data atual foram diagnosticados
somente cinco casos de morte encefélica naquel#uigdo. Ao ser entrevistado, o

enfermeiro responsavel pelo setor de captacdogim®rcitou que o hospital em setembro de
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2008, iniciara a retirada de o6rgdos de cadaveresctdacdo parado”; ou seja, conforme o
entrevistado, sdo doadores que sao consideraddesmoras nao estdo com diagndéstico de
morte encefalica. O entrevistado esclarece quéériorde doacéo para doadores de coracao
parado € que as corneas sejam extraidas até sassapmws a parada cardiaca. Para exclusao
nos casos destes doadores sdo: ser portador desiaapaligna metastatica; portadores de
quadro séptico, também conhecido como infecciosacnétrolado ou disseminado; quando o
potencial doador n&o é identificado e quando rdmfesclarecida a causa da morte.

Com a identificacdo do banco de dados, os suj@éssjuisados foram contatados.
Muitos ndo puderam ser localizados por mudancandereco, mas os que foram encontrados
se mostraram solicitos e participativos. As enstagi foram marcadas previamente, apds o
contato inicial por telefone, e realizadas nasdsa participantes que, na ocasiao, assinaram
o Termo de Consentimento. As entrevistas foram aglay na integra. Os entrevistados
puderam se expressar espontaneamente e sem lieitengpo. Os depoimentos foram
transcritos para posterior andlise e construcaoetngtados.

5.2.2.2 Breve exposicdo dos entrevistados

Familiar A

O familiar entrevistado foi uma mée de quarentais anos, que perdeu sua filha
Gnica, vitima de atropelamento em fevereiro de 280flha na época tinha vinte e trés anos

de idade. A mae é catdlica e doou as corneastda fil

Familiar B

A entrevistada foi uma vilva de cinquenta e dossaSeu marido faleceu em virtude
Acidente Vascular Cerebral Hemorragico (AVCH). Tanhpressao arterial elevada
regularmente, mas néo fazia tratamento. Quandoessfo se alterava, a esposa, que é

evangélica, fazia oracdes. Doou os globos oculares.
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Familiar C

A entrevista foi realizada com uma vilva de cinqaes seis anos de idade. Seu
esposo faleceu vitima de AVCH com cinquenta e aptes de idade. A vilva € catdlica e

doou as corneas do marido.

Familiar D

Foi entrevistada uma vilva de trinta e oito an@st ®arido foi vitima de assassinato

com arma de fogo. Tinha quarenta anos. Ela é catéldoou os globos oculares.

Familiar E

O participante da pesquisa foi uma senhora deatenhove anos que doou globo
ocular e as valvulas cardiacas de sua filha comaiexs de idade, vitima de acidente

automobilistico. A entrevistada é catdlica.

Familiar F

A entrevistada, uma jovem de vinte trés anos, qumids corneas da avo, falecida
com oitenta anos de idade, vitima de aneurismd@réApesar de ser a neta mais nova, ela

foi a responsavel pela doacéo. E catolica.

Familiar G

A entrevistada foi uma vilva de trinta e cinco armpse perdeu seu esposo com trinta

e um anos, por acidente automobilistico. Ela éicaté doou globo ocular.

Familiar H

Entrevista com uma vilva de cinquenta e um anas.eSposo faleceu em virtude de
Acidente Vascular Cerebral, com cinquenta e quatros. Faleceu abruptamente jogando
futebol, sem chances de qualquer atendimento mé#iccatdlica Carismatica e doou as

corneas.
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Familiar |

O entrevistado foi um empresario de cinquenta drguanos de idade, doador de
corneas de seu pai com oitenta e seis anos de. iagai faleceu vitima de carcinoma
maligno. Ele é espiritualista (Rosacruz) e dooucésieas. Neste caso a doacado soO foi

possivel, pois o doador ndo apresentava metastase.

Doador vivo de rim esquerdo

O entrevistado foi um doador vivo de quarenta eanws que doou seu rim esquerdo
para sua irma de trinta e quatro anos. Ele é caté8eu 6rgdo veio a se perder por falta de
irrigacdo sanguinea. A irmd faleceu por cirrose io@dentosa provocada pelos

imunossupressores.

5.2.3 Compreendendo as informagdes

A andlise sistematica e a apresentacdo dos resslltseguiram-se ao término do
trabalho de campo. Este momento da pesquisa dansmtconfrontar os dados obtidos na
pesquisa de campo e tecer a analise cuidados#stieas de categorias ou classificagfes das
representacdes. Para Moscovici (2003) classificaressa o confinamento de um conjunto de
comportamentos que permita relacionarem-se entke escolher um modelo, um paradigma
que estabeleca uma relagcéao positiva ou negativaoctamémeno pesquisado. Representacao
€ um sistema de classificagdo, traduzido em noroategorias.

Para avaliagdo das entrevistas realizadas nebthoa ndo se procurou argumentar
quanto ao correto ou incorreto, verdadeiro ou fat®sto ou errado. Buscou-se conhecer,
apenas, conforme as orientacdes de Moscovici, stadios, as crencas e as representacoes
que foram provenientes de muitos outros discursoBliiéas outras representacdes prévias.
Isso é muito mais que palavras, sdo imagens mentaiscas e até mesmo preconceitos. Ao
analisar as representacdes sociais, podemos iaedificar aquilo que, em textos e opinides
pessoais, opera como principios, classificatopaspordiais, ideias propulsoras ou imagens,
gue demonstram a consisténcia empirica e metodaldlgis conceitos presentes no cotidiano
das pessoas. Tanto a linguistica quanto a imagentamaterferem no pensamento social
(MOSCOVICI, 2003). Assim, a analise das entrevista® como objetivo principal detectar

0s “temas conceituais” (categorias), que puderaningerpretados como “ideias fonte” e se
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configuraram como “noc¢des” de significado, causaslaie concepcgdes “virtuais” e expressos
pelos discursos. Sao justificativas e argumentagdescontribuem na producéo de sentido.
As representacoes sociais sdo sempre derivaddsrmentos nucleares. Sao como arquétipos
de raciocinio comum, estabelecidos ao longo do @eenpriundas de crencas sociais. Estao
ancoradas na cogni¢ao popular e expressas pealaecalpelos ritos.

Averiguar tais representacfes tem como objetivcstcoin as categorias de andlise

para posterior analise.
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6 DOACAO DE ORGAOS E A VIVENCIA FAMILIAR

6.1 Opinido sobre doacéo de 6rgaos

6.1.1 Anélise das entrevistas

A analise das entrevistas teve como objetivo puadcexplicitar as representacdes
sociais produzidas pelos familiares dos doadoresghtos e tecidos para transplante, apds o
ato da doacao.

Esta etapa da andlise destinou-se a reducdo das de@ndo alguns principios
organizadores. Assim, foi procurado ressaltar alggipalavras e/ou passagens associando-as
com temas de importancia para este trabalho. Esgpa €a analise teve como meta a reducao
e estruturacdo do conjunto de dados gerados amterte. Para tanto, foi utilizada a
codificacéo, que é uma forma distinta de reducadadi®s. Consistiu em atribuir categorias a
partes de discursos que denotam valor conceitualpfdcesso de categorizacdo das falas
obtidas nas entrevistas, a mensagem foi organidadarma a classificar os elementos. Foi
realizada leitura e releitura do material contids discursos de modo a conduzir a inferéncia
aos temas. Conforme os temas emergiam, as categamase configurando. Foi seguida a
ordem das questdes. Assim, a cada questdo estficiada delineando a definicdo das
categorias, temas que puderam ser enumerados cudawles de referéncia para a discussao

das categorias finais.
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Quadro 1- Categorias e subcategorias que emergiram ndaesttDoacdo de 6rgaos: um
estudo de producéo de sentidos”

Relac6es Familiares prévias| Vivéncias Familiares frente | Convivio Familiar apés a
a morte e doacao de 6rgéos| ao processo de Morte e Doacéo

doagéo
Vinculo anterior a perda Sentimentos advindos apds a
Religido: Praticas e VivéncigsReacdes e Sentimentos diantdoacéo
Religiosas da morte e doacéo
Deciséo de Doar Vivenciando os Rigidez ou Flexibilidade para
Associacdo doacao e morte| procedimentos de retirada dposaceitacdo e implementacéao gde
Crencas Pessoais sobre orgaos mudancas
doacéo Percepcéao da familia sobre o Culpa
Ideias Referentes a Vida trabalho da equipe hospitalar Mudancas no ciclo familiar
Solidariedade Necessidade de Necessidade de conhecer o
Continuidade Esclarecimento receptor
Ideias de Fragmentacao

Fonte: Dados as Pesquisa, 2009.

6.2 Relacdes familiares prévias a morte e doacdo de éap

Nesta categoria surgiram cinco subcategorias: Wnenterior a perda; Religido:
Praticas e Vivéncias Religiosas; Decisdo de Doasokiacdo doacdo e morte; Crencas
Pessoais sobre doacdo; que, por sua vez se subdmmtla em Ideias Referentes a Vida

(Ideias Referentes a Solidariedade e Continuidadégias de Fragmentacao.

6.2.1 Vinculo anterior a perda

No inicio das entrevistas todos os sujeitos irdcraespontaneamente falando sobre o
relacionamento do familiar morto juntamente comirguto familiar. Em muitos os casos
ficou evidenciada uma forte idealizacdo. Na granigEoria as pessoas falecidas eram

descritas como especiais e desprovidas de adjetegetivos.
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5

as

Familiar A A filha trabalhava, estudava muito nauldade e ainda era “obrigada”
realizar atividades domésticas nas horas de f@gase nao saia de casp e
quando o fazia sempre estava com o celular ligad® ger localizada.

Familiar B Era tido como um pai exemplar que sbataava e ia ha igreja.

Familiar C Um pai carinhoso que so0 vivia para ailiam

Familiar D Ele estava sempre disposto a ajudar.

Familiar E A filha era a alegria da casa. Anteel@emorrer eles consideravam qug a
familia ndo tinha nenhum problema.

Familiar F A av6 era muito boa e cuidava de todogadhilia.

Familiar G O marido era trabalhador e ndo deixal@aif nada em casa. Todos eram
muito felizes antes de sua morte.

Familiar H Era um homem maravilho: Sua Unica di&ersra o futebol nos finais de
semana.

Familiar | “Meu pai era sabio. Ele sempre tinhaualgconselho pra dar e orientar
pessoas. Era extremamente carinhoso...”

Doador Vivo | Ela era a Unica irma, portanto ajudavados.

Os relatos a seguir expressam o relacionamentaopuéanimemente desprovido de

comportamentos negativos por parte da pessoa lpoeda

“Nunca tinha boca pra nada... Nunca reclamava ddliéae tudo o que fazia estava bom”
(sujeito 09).

“Minha filha era tdo boa que eu fico com vergonbaet cobrado tanto... Ela estava sempre
conformada quando eu ndo comprava as coisas qoe@la. Ela me pediu uma bota para o
inverno e eu falei que compraria quando tivesséadiino. Ela concordou prontamente. Se
fosse outra pessoa, teria reclamado muito”(sujgito

“Meus filhos eram muito felizes quando ele era vivblunca deixava faltar nada... era um
6timo pai e marido” (sujeito 2).

“Ele era um sabio” (sujeito 4).

“Tinha sempre alguma coisa de bom para nos encorajanca estava triste...” (sujeito 3).

“S6 percebemos que nossa familia ndo tinha prolsiefepois de sua morte. Ela sempre nos
deixava alegres...” (sujeito 8).

“Ele é uma pessoa maravilhosa! Tenho ele como ugsaoa especial em minha vida”. (o
verbo ser encontra-se no presente porque o enfr@videclara sua crenga na imortalidade da
alma e, assim sendo, a morte do corpo ndo é sectita finitude da vida. Ele (o pai)
continuaria vivo no “mundo dos espiritos” (sujedfo

6.2.2 Religido: préticas e vivéncias religiosas

Familiar A

Catolica, mas vai a missa esporadicaméileus € malvado porque rouba
um filho de uma méae”, “Deus € cruel’. A morte éepaacao definitiva
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entre as pessoas que se amam e sempre provocagmdan

Familiar B Evangélica. Quando o marido estava doesia orava para que ele
melhorasse. Ele ndo se medicava. Ela ndo imagmawa problema fosge
grave.

Familiar C Catolica praticante. Acredita que sorearm a fé em Deus e com a pratica
de sua religido podera aceitar a morte.

Familiar D Catolica, mas vai a missa somente emsidea especiais. Ndo acha
importante a prética religiosa.

Familiar E Catolica. Para ela a morte € cruel editavel porque € para sempre. Tirar a
filha de uma mae “é castigo de Deus”.

Familiar F Catolica, mas nédo praticante. Quasevai@ missa. “Somente em datas
especiais”.

Familiar G Catélica, mas ndo atuante.

Familiar H Catolica Carismatica. Tem fé em Deusteflta que a religido ajuda a dar
forcas.

Familiar | Espiritualista. Acredita que a vida daoa apos a morte do corpo.

Doador Vivo | Catdlico, com crencgas espiritualistas.

81,81% dos entrevistados sdo catodlicos, 9,09% s@dritealistas e 9,09% séao
evangélicos. Nesta categoria foi comprovado quénuia religiosa auxilia a superar a dor
da perda. No universo de estudo nao foi constatadbuma objecéo por parte dos segmentos
religiosos, pelo contrario, atualmente muitas fogides estdo estimulando a prética da
doacéo de 6rgdos em seus seguidores. (ex: “O pgakiorque muitos ndo doam e que muitas
pessoas morrem por falta de 6rgaos, entdo eu viizjaecoisa certa”). Para Dorff (1996), a
promessa de salvar a vida das pessoas por meigadsplante de O6rgdos é de suma
importancia para muitas religides e em especia pajudaismo. O pensamento filosofico
oriental e do Cristianismo tem sido profundamenfiiénciada pela dualidade: corpo e alma
(ou mente). Alguns acreditam que o corpo € a paféeior do ser humano, pois 0s animais
também possuem. Outros acreditam que a mente hudrgumzerior, baseando no pensamento
aristotélico. O corpo é obra de Deus e continutepeer a Ele ap0s a morte. Por aparecer nas
“Escrituras Sagradas” uma citacdo em que o corpoaho foi criado com Sua imagem e
semelhanca, a doacao pode ser vista por muitagasr@mo um procedimento que pode de
alguma forma danificar a forma humana mutilando &po. As pessoas necessitam ter a
certeza que lhes € assegurado por lei a integrid@derpo apos a retirada dos 6rgaos, e sera

preservada a dignidade e respeito pelo corpo.
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As falas referentes a religido seguem abaixo:

“Em virtude de minha crenga eu acho que parte dquoogele esta vivo ali, mas é logico que é
s6 um 6rgdo dele, mas ndo tem mais nada a ver leofd eomo uma roupa. Ele passou para
o outro lado e ndo precisa mais dela. Ele é a eiss@ncorpo é uma vestimenta” (sujeito 9).

“Para minha religido, o mais comum é a cremacamumose devolve o mais rapido possivel
os elementos para a natureza. Depois da cremaglevegogar as cinzas em um rio para ser
absorvido novamente... é ‘o pé volta a terra’ ($uj@).

“Acho que Deus é cruel, como ele pode levar a Uillta de uma mae?” (sujeito 1)
“Porgque no acidente somente ela morreu, com tamtteda? Deus € injusto!” (sujeito 5).

“Ele ndo tomava remédio pra presséo alta... Na hjomele ficava ruim eu orava e ele
melhorava... Depois ele ficou ruim, mas eu ndoaljae era grave” (sujeito 2).

“O pastor falou que muitos ndo doam e que muitasqas morrem por falta de 6rgéos, entéo
eu vi que fiz a coisa certa” (sujeito 2).

“Deus é maldoso! Como ele pode levar um filho de or@a?” (sujeito 5).
“Sou catdlica, mas ndo atuante... Sera que é oastigujeito 7).

“O interessante € que tive a intuicdo da morte. d&enecei a ficar triste sem motivo. S6 nao
sabia o0 que ia acontecer. Achei que estava entamdiepressao, pois estava chegando o dia
do casamento de meu filho” (sujeito 8).

Na alusdo a cremacéao, surge o sentido sobre asrdams dos ritos destinados aos
mortos que acompanha a espécie humana em suaestiucrencas desde o homem de
Neanderthal, que buscava sepultar seus mortos. ratpinamos o0 mito de Antigona, citado
inicialmente. Qualquer grupo, mesmo 0s mais pnvogindo abandonavam seus cadaveres
sem dar-lhe um fim, de acordo com sua crenca euraultPoderiam ser enterrados,
embalsamados (desde o Egito antigo) ou ainda rneutd® dos elementos corporais, como
no caso da cremacgdo. Desde a antiguidade estass risegundo Kovacs (2002), buscam
favorecer essa “grande viagem” (segundo algumasraslprimitivas) e persistem até os dias

atuais. Eles estdo associados as representaciestde

6.2.3 Decisdo de doar

As familias entrevistadas, em unanimidade, relatara decorrer das entrevistas que
seus familiares expressaram o desejo de se tooaalotes de 6rgdos. No inicio da conversa
sobre doagéao, todos os entrevistados relataranm senestranhamento inicial; pois todos os
doadores iniciaram 0 assunto quando os componftekares estavam gozando saude. O

assunto surgiu de formas diversas, como nos tret#gisitos a seqguir:
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“Sei que fiz 0 que ele queria. Se eu tivesse idesadele sei que era isso que ele teria feito
com meu corpo também” (sujeito 2).

“Tudo que vocé puder deixar para alguém, deve aign. fMeus filhos também tém esta
consciéncia. A vida da tanta volta que talvez aeggpnde estar na fila de espera (de 6rgdos)
amanha” (sujeito 8).

“Doei porque aquele que foi, ndo vai voltar, ent@o tem porque ndo usar os 6rgdos pra
outra pessoa que precisa” (sujeito 3).

“Eu e minha familia sempre fomos favoraveis a doaGuando meu avd morreu minha avo
foi favoravel a doagéo e falou que também gostiridoar seus 6rgaos” (sujeito 6).

Na pesquisa de Laura Siminoff, Mary Beth Merceregery Graham e Christopher
Burant (2007) sobre as razdes dos familiares pameth os 6rgdos para transplantes,
realizada com 420 sujeitos entrevistados em hasm&aOhio e na Pensilvania, constataram
que a maioria dos familiares apresenta mais de rag& para efetivar a doagdo. Também
ocorreram respostas como altruismo (78%), mas @idecfoi que 75% dos familiares
explicitaram seu desejo de doar seus Orgaos. 5K¥/gue se negaram a doar fizeram isso
porque o familiar ndo era favoravel a doacdo. Assintonhecimento sobre o desejo do

paciente pode ser decisivo na efetivacdo ou nacBegi#os 0rgaos para transplantes.

6.2.4 Associacao, doacao e morte

Familiar A Sim. “Tento separar o receptor com aldeanca da doacao”.

Familiar B Estranhamento quando o marido falouesaoldesejo de ser doador.

Familiar C Susto ao ouvir falar em doagéo.

Familiar D Forte associacdo. “Fiquei aturdida...”

Familiar E Houve associacao. “Até ela falar queriguéoar eu nunca tinha pensad
Assustei, porque sempre achei que a mae tem quenpomeiro...”

o

Familiar F Houve associagdo. “Ela sempre cuidava dithos para doar quando
morresse”.

Familiar G Nao houve relato.

Familiar H N&o foi relatado. Desvincula morte dapm com a doacgdo. “Sao coisas
diferentes”.

Familiar | N&o houve associagao.

Doador Vivo | Nao foi relatado.

Apos o relato espontaneo da causa da morte doidanfibi questionado sobre a
opinido sobre doacdo de Orgdos para transplantdosTos entrevistados relataram ser

favoraveis aos transplantes e relataram ter coadersom o familiar falecido pouco antes de
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sua morte sobre doagédo de 6rgdos. Neste momemwimiliaf pode expressar seu desejo em
ser doador de 6rgdos no momento de sua morte, cagigeu grande estranhamento em todos
os familiares presentes. Os entrevistados disseuaneste foi o fator determinante que
facilitou a doacado. Falar sobre o fato que levawacédo de orgaos foi a parte mais dificil da
entrevista, pois 0 sujeito, na maioria dos casoespmrava-se embaracado pela situacdo de
entrevista, em virtude do tema, morte e ainda p&o ter conhecimento prévio da
entrevistadora. Procurou-se deixar a pessoa redtdo de forma espontanea. Falar da morte
evidenciou um momento carregado de sentimentosmmesjueles cuja morte do familiar
tenha transcorrido ha um tempo considerado longo.

54,54% da populacdo entrevistada associaram emels¢o a doacdo de 6rgdos com a
morte. 36,36% nao mencionaram este aspecto enalsua 9,09% nao fazem esta associacao.
Esta categoria surgiu espontaneamente no relatexgasiéncias vivenciadas pelos familiares
e o tema retoma o trabalho de Freud (1974), quastoulsdes de vida e de morte. O tema
doacdo de 6rgdos é um paradoxo, pois, para quénalgabreviva, € necessaria a morte de
outra pessoa (no caso de doadores cadaveres).cE€spoode transplantes € visto como algo
frio, pois os orgaos sao utilizados como simplegapalesprovidas da integridade do corpo,
que anteriormente era visto como possuidor de ustéria. As autoras Fox e Swazey (1992)
denominaram este processo, &pare Part§ ou seja, “partes sobressalentes”, para dar este
sentido.

Eros e Tanatos séo as pulsfes de vida e de matidguotas por Freud, e expressas em
sua obra Além do Principio do Prazer (1974). Parautor estas forcas coexistem
simultaneamente. Cita 0 exemplo que os homensserdhm para a manutencgéo da vida, de
Eros. Simultaneamente ndo ha como manter a vida gleghentacdo se ndo houvesse a
presenca de Tanatos, a pulsdo de morte ao dessralimentos para que 0 organismo possa
realizar a digestdo. Estes sentidos surgiram radalalguns dos entrevistados: “... ndo ha
como falar em doagé&o sem falar em morte...”. Enguarpulsdo de vida, Eros, conduz ao
crescimento, desenvolvimento, integragéo, repramugfos transplantes de 6rgdos tornam-se
mais um procedimento realizado com a finalidadeateservacéo da vida ou para preservar a
qualidade de vida - Tanatos ou a pulsdo de mouds, leva ao movimento inverso de
desintegracdo. Sera utilizado para manter Eros &sbiglidade torna-se um complicador
emocional para 0 processo de transplantes de Orgéstes processos trabalham

concomitantemente, complementando-se e opondaiseprocesso dialético.
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“Achei aquilo muito louco porque ninguém estavarialo em morte, e ele s6 tinha cinquenta
e sete anos. Era saudavel, s tinha pressao akkagstava tratando” (sujeito 8).

6.2.5 Crencas pessoais sobre doacgao

Familiar A E um ato de amor; a vida que terminonticma viva de alguma forma.

Familiar B SO pensou apos a perda. A morte peranigalizacdo da vontade de Deus.

Familiar C S0 parou para pensar quando o marido & seu desejo em doar 6rgdos.

Familiar D Marido falou sobre doacgéo e ela se @spaporque até aquela data nunca
pensara em morte e na possibilidade de doacaméeor

Familiar E Sempre achou importante doar.

Familiar F Ela e a familia sempre foram favoraveis.

Familiar G Aléem de favoravel a doacdo, por trabalean hospital, conversava
abertamente sobre doacao de 6rgaos.

Familiar H Acredita ser muito importante para quaecisa de transplantes.

Familiar | Acha importante pela sua filosofia ddavi

Doador Vivo | Sempre se mostrou favoravel a doacaw gksos.

Quando questionado sobre as crencas pessoaisds@p@ 63,63% dos entrevistados
sempre acharam importante a doacdo de 6rgdos @%2%&@ pensaram quando o familiar
demonstrou o desejo de ser doador de érgéos, aegaorovocar estranhamento, por nunca
ter pensado nisso antes. P6de-se observar quenatialha uma maior abertura para se falar
em doacdo de oOrgdos, apesar do estranhamento enfdbe&r por se falar em morte. As
familias demonstram estarem mais propensas a pemsssbre doacdo, independente da
classe social. Em todos os individuos pesquisatiosyma forma ou de outra, relataram que
nao foi dificil decidir porque, o familiar doadoramifestara previamente o desejo de ser um
doador. Quanto a morte do outro, ja se fala, magydrum relato que uma senhora disse
ainda nao ter parado para pensar se ela gostaridoale seus 6rgaos. Constatou-se o
mecanismo de defesa da negacdo implicita nesta &gundo Anna Freud (1946)
mecanismos de defesa “sdo processos psiquicosstientes que aliviam o ego do estado de
tensdo psiquica”. Assim, a negacdo é o mecanismdajindividuo d4 como inexistente um
pensamento que, caso ele admitisse, causaria gaagdstia”. Em nossa sociedade falar em
morte € ainda um tabu. Pensar em morte, finitudeygea uma tensdo e obriga a muitos

individuos a usarem mecanismos de defesa, contadoci
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“E uma forma das pessoas minimizarem o problemaatée com a doacdo de um 6rgéo de
uma pessoa que partiu para outra que precisa. idsbdnteressante” (sujeito 9).

“Doar é um ato de amor” (sujeito 02).

“Primeiro eu autorizei, depois eu comuniquei mintacisdo para a familia. Todos
concordaram prontamente” (sujeito 6).

“Tivemos um amigo dele que morreu em um acidentionparecido com o dele ha uns dois
anos atras e a familia ndo doou nada. Eles foramnacdApds este fato a gente sempre achava
gue era uma coisa boa a ser feita” (sujeito 7).

“Eu vi que pra ele nao tinha mais utilidade, pena gado deu pra aproveitar outros 6rgéaos...
N&o sei se ajudou alguém, pois ainda néo tiveasrretda central de transplantes” (sujeito 9).

“Sempre fui favoravel a doacéo. Tanto eu quanto martido tinhamos a op¢éo ‘doador’ na
carteira de motorista, depois, com a mudanca dddsitiraram” (sujeito 7).

“Desde que ouvi falar pela primeira vez em doagégs ser doador” (sujeito 8).

6.2.6 Ideias referentes a vida

6.2.6.1 Solidariedade

Quando a ideia de solidariedade expressa na falawimevistados, Godbout (1999)
questiona se em nossa sociedade moderna, ainda @é&iva, uma vez que se “0 que motiva
a producdo e a troca dos bens nao € o altruisnacgenerosidade, mas o interesse material”.
Quando se trata em doacéo de orgaos, a dadivadefiuicdo espontanea. Cabe entéo refletir
se, quando alguém espera que parte de seu enidogoentinue vivendo, de alguma forma,
nao seria, ja um retorno esperado. Paradoxalmemsmo que assim fosse o beneficio
proporcionado pelo 6rgdo ja colocaria o receptowvantagem a correr este risco. Na doacéo
de orgaos, que surgiu nas sociedades ha poucatadeaadoacao entre vivos, no caso de rins,
medula, etc., torna-se, para o autor, muitas veres, necessidade moral, uma vez que o
receptor € um familiar muito préximo. J& no casaldadores cadaveres é um caso de dadiva
entre estranhos, mas que estabelece, segundorpuantoproximidade social, a sociabilidade
primaria constituida por vinculos comunitarios.

As falas foram as seguintes:

“O que prestar e eles quiser dar pros outros poate.t’ (sujeito 1).

“Acho que é significante para as pessoas que aatéista de espera...” (sujeito 8).
“Pode salvar muitas vidas”... (sujeito 2).

“Aprendi com a doag&o dos 6rgéos de meu maridsuijéito 7).

“Espero que tenha dado certo... que a pessoa épnbeeitado e se esta feliz”... (sujeito
“Aceitaria doar meus 6rgédos, tudo o que aproveitass

“Fazer a abordagem a uma familia que acabou deepeaiguém é uma coisa bem
complicada. Mas normalmente ha um grande numerdaniares que doam. Assisti a
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retirada das cérneas de um rapaz de dezoito ario8. qdie vocé percebe o quanto esta
fazendo o bem, ndo em dinheiro, mas espiritualmehles tiraram o globo ocular e o
‘coracao parado™.

6.2.6.2 ldeia de continuidade

“Sempre achei importante doar, acho que achaveeruema forma de alguém importante
pra mim continuar vivo em algum lugar”.

“Ela sempre cuidava muito dos olhos, toda sua witau colirios, parece que estava cuidando
para dar para outra pessoa agora que ja ndo pregisaleles”.

“Quando abracei o rapaz que recebeu as cérneasenteabracando minha prépria filha,
novamente... Foi maravilhoso!”...

“A gente vé parte da pessoa que a gente perdendove‘No caso da minha filha foram as
corneas, eu sei que tem um pedaco dela vivo”.

“Eu vejo o olhar de minha filha através do olhaodé&a pessoa, entéo isso € maravilhoso”.

“Por um lado doar é dificil, mas a terra ia com@&smo... Por outro lado eu sei que tem um
pedaco dela ativo (vivo)”.

6.2.6.3 Ideias de fragmentacéo

Muitas pessoas relataram associar a ideia de mmmiea ideia da doagdo. Se até agora
pouca coisa se tem escrita, principalmente naatite# em portugués, sobre os aspectos
psicolégicos dos transplantes de 6rgéos, a cansa st buscada na propria natureza deste
fendbmeno. A doacao esta diretamente relacionadaacmimrte de uma pessoa muito proxima,
qgue ocorre na grande maioria das vezes, de forrb@asé violenta como no caso dos
acidentes automobilisticos (causas externas), segundo o Sistema de Informacdo de
Mortalidade (SIM) — DATASUS (2005) é a terceira oracausa de mortes no Brasil, com
127.633 casos, sO perdendo para as doencas dr@saftotal 283.927 casos) e para as
neoplasicas (147.625 no total do mesmo ano). (BRAZ09a). Falar em morte na cultura
ocidental, principalmente em nosso pais € um tabials Ndo se fala sobre morte ou morrer,
mas um paradoxo pode ser constatado nesta pesqutsemeca a descortinar-se na nossa
cultura: as pessoas estdo falando no desejo de sle@loras de 6rgdos para transplantes. De
acordo com os relatos analisados este € o faterndigiante na decisdo de doar os Orgaos.
Mesmo em estado choque, a familia opta por realizisejo expresso pelo seu familiar, que
foi o de ser doador de érgéos.

Como a técnica de transplante é utilizada em nps$® ha pouco mais de duas
décadas, muito ainda esta a ser realizado, prinogpde no que diz respeito aos aspectos
emocionais envolvidos neste complexo e polémicagsso marcado por conflitos como o
relatado no mito de Antigona. A sociedade precisea @uvida para que se possam
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compreender as representacdes sociais sobre domgdentido amplo do termo, doacdo de

orgaos para transplantes, solidariedade, etc.

Nos sujeitos entrevistados, foi buscada tanto ladareerbal quanto nos aspectos nao

verbais, a subjetividade sobre as representac@essspropiciadas pela vivéncia do processo

do luto pela morte de um familiar, a decisdo der dsaorgdos do familiar, participando

efetivamente do processo de transplantes, poisdeaiores ndo haveria transplantes. Cada

um dos pesquisados neste estudo manifestou suzacdvE&m sua marca pessoal, construida

pela sua historia de vida, pela forma pregresspedgas e ganhos; apresentando de forma

Unica e particular sua experiéncia, mesmo com agumanifestagcbes consideradas

semelhantes dentre os outros.

“Ha ainda o medo que fiquem marcas, que aparet@mmado veldrio e as pessoas per
na estética, mas eles sdo bem cuidadosos, isscoéae”.

cebam

“As familias que ndo doam normalmente é porqueaniseguem elaborar o sentimento da

perda, porque vocé acaba de perder uma pessoé ainda vai tirar um pedaco dela”.

6.3  Vivéncias familiares frente ao processo de mortedoacéo

6.3.1 Reac0Oes e sentimentos diante da morte e doacgao

elo

Familiar A Choque, desespero, negacdo, mas dedwhn porque foi um pedido da
filha dias antes do acidente fatal.

Familiar B Choque, paralisacdo e desespero. Fpleositiram a doacdo porque o pai
falou sobre o0 assunto poucos dias antes de sua.mort

Familiar C Choque, desespero e inseguranca frerdqugpe de captacdo. Resolveu
doar, pois se lembrou do pedido do marido antemaide, em conversg
informal entre amigos.

Familiar D Choque, panico, desespero, negacao & dee ser medicada. Cunhado
guem autorizou a doacao por se lembrar do pedidoesso de seu irmgo
antes de sua morte.

Familiar E Choque, negacéo e raiva, mesmo assim poosaber da necessidade para
guem esta na fila para transplantes.

Familiar F Dor, mas doou e posteriormente comunafamiliares de sua deciséo.

Familiar G Choque, negacéao, inseguranca, mas curaptesejo de doar expresso p
marido na morte de um amigo intimo.

Familiar H Choque, negacdo e desespero. Doou paaqtemilia toda é doador
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Tinham expressado na carteira de motorista antesudanca da legislacap.
Familiar | Tristeza e estranhamento provocados fadtia de informacéao que ele tinha
sobre pessoas idosas serem possiveis doadores.
Doador Vivo | Tristeza e raiva por néo ter dado cartentativa de salvar a vida da irma.
Em todas as etapas do processo de doacdo de d@gdesciou-se em todos 0s

entrevistados uma diversidade de sentimentos, ittssprelos familiares com dor e tristeza.

Houve momentos de angustia, tensdo, incerteza emsato, desde o motivo que

desencadeou a morte do familiar até o comunicadstjrada dos 6rgaos e a entrega do corpo

para os rituais do enterro. Como as falas des@iszeguir:

“Achei estranho a falta de informag&o. Como meu ioepa idoso e faleceu por estar com
cancer, ndo imaginei que ele pudesse ser um doador”

“Fui pego de surpresa porque se 0 rapaz ndo viEsgentar se eu gostaria de doar o globo
ocular, jamais me colocaria a disposigdo. O orgiitepa se perder”.

“Quando cheguei ao hospital, meu irméo disse gaen&b estava bem... O que mais me
impressionava é que ele ndo fechava os olhos. dstavilhantes e verdes... Ele sempre foi

uma pessoa muito boa e integra. Dava a impress@celguestava tentando dizer algo...

Quando o rapaz pediu os olhos eu imaginei quesstagque estava pedindo antes de morrer.
Parece que ele queria que nds doassemos. Entamr@eingrontamente, sem davida...”

“Ainda é bem complicado”.

“Quando ocorreu 0 assassinato do meu marido eeifem péanico e tive que ser medicada.
Peguei a moto e atravessei a cidade sem ver natia Bem que meu cunhado sabia que ele
queria que doasse 0s 6rgaos e autorizou a doag@co®lei para o enterro”.

“A pior fase quando vocé perde um filho é quandeévesta em estado de choque na hora, ai
a gente ndo pensa e acaba doando”...

6.3.2 Vivenciando os procedimentos de retirada dos 6rgaos

“Eles pediram para tirar outros 6rgaos, mas eu fple ndo sendo ia demorar muito pra
liberar o corpo para o enterro”.

“Quando cheguei aqui no hospital foi um enfermeiagui do HU mesmo quem me abordou.

Me explicaram porque doar e quem poderia autorizamo eu ndo era casada legalmente
com ele teve um impasse inicial. Como a gente jia yiinto ha sete anos e tinha dois filhos,

acabei sendo autorizada que eu permitisse a doslgdexplicaram muito bem o porqué doar

e a necessidade de doar hoje”.

“Percebo ainda... ja ouvi muita gente falar queedlonem fazer doacgéo esta no fato da pessoa
nao estar morta, mas ser declarada morta para ficateos 6rgdos dela pra aproveitar nos
transplantes”.

“Tinha que ir a Campinas (UNICAMP) todo més por aprmdamente um ano e meio antes
de saber se seu rim seria compativel com minha pera fazer exames...”

“Foi constatado compatibilidade de 99.9%. Fizerarirargia... tiraram o rim de mim,
colocaram em minha irma. Ela ficou um dia com ekntio houve necrose... Tiveram que
jogar o rim no lixo...”

“Nao houve rejeicéo... foi problemas com irrigagéaguinea...”.
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6.3.3 Percepc¢ao da familia sobre o trabalho da equipatats

Nas entrevistas realizadas por este trabalho, dlicitRdo ainda aos sujeitos que
relatassem a experiéncia que tiveram com a eq@pmptacdo de 6rgdos para transplantes.
LimitacOes, estresse, acolhimento foram as ide&is presentes na vivéncia com a equipe de
captacdo de orgdos para transplantes no momendoag#o. Neste momento onde muitos
mecanismos de defesa estdo agindo e interagindo godamiliar negar a morte de seu
familiar, a equipe de captacdo vem e de certa fawtieitar um 6rgdo de uma pessoa que eles
insistem heroicamente em afirmar estar viva. Efetevdoacéo € de certa forma, se obrigar a
aceitar a realidade da perda e da morte.

A maioria dos casos estudados afirmou que estadido precisa na maneira que 0s
haviam abordado para captacdo. Apesar de o morsentmuito dificil, pois ainda estavam
perplexos com a noticia do falecimento de seu gmeido. Afirmam compreender o porqué
da necessidade de serem rapidos para coletar @gsofglesmo a senhora que afirmou que,
posteriormente tivera dificuldades com a equipse@srou que no momento foram bastante
atenciosos. SO acredita que eles deveriam ser claiss, explicitando a maneira que o
procedimento seria realizado. Outra ainda desajeeendo pode dizer nada, pois estava em

choque naquele momento. Foi o cunhado quem efedudmacao.

“ S&o todos uns papa-defunto...”.

“Aquela ‘papa- defunto’ se aproveitou de minha dddinha tristeza é a felicidade deles”...

6.3.4 Necessidade de esclarecimento

hY

Familiar A Quanto a morte encefélica e que a equgelique os procedimentos
especificando quais 0s Orgaos irdo retirar parangieehaja problemas de
compreensao posteriores.

Familiar B Quanto aos cuidados com o corpo (que e#® fazer a reconstrucdo nao
deixando marcas).

Familiar C Na&o relata.

Familiar D Dando noc¢des gerais sobre doacgdo (quetarp doar, quando ndo se pode
doar, a idade permitida, morte encefalica, etc.)

Familiar E Nao mencionou.

Familiar F Nao relata.




96

Familiar G Que ndo havera mutilacdo ao corpo doalo®ue € assegurado por lei.

Familiar H Quanto & morte encefélica e as formasodeao.

Familiar | Quanto a morte encefélica e a idadeppde doar.

Doador Vivo | N&o relatou. Sé fez criticas sociais.

Na fala dos entrevistados aparecem algumas prgppata a equipe de captacdo de
orgéos para maior efetivacdo da doacdo. Estasdgsesiio, na maioria das vezes, vivenciadas
como conflitos éticos que na oportunidade tornamash-publicas. Sdo denominadas de
“propostas” para que as equipes de captacdo qgeasurpela constatacdo na necessidade de
campanhas de carater informativo para a populagéoetacdo a doacdo de Orgaos e aos
transplantes. “As campanhas de captacdo sdo madasf. Esta fala se refere as campanhas
ja existentes que ndo contemplam as informacoéaeate necessarias a populacao (segundo
a entrevistada).

Quando se referem a campanhas de nocdes geraias sBoesclarecimentos quanto
guem sao doadores efetivos (tipo de morte, idafile) es entrevistados citam propostas
vinculadas a estruturacdo para as instituicbesifatenes e de saide em geral como postos de
atencdo primaria e secundaria que fornecam a pgulaformacdes precisas sobre morte
encefélica; o que é ser doador; quando as pesso@snpdoar e em quais casos 0s 0rgaos
devem ser descartados.

Houve ainda a solicitacdo de que haja a explicafatva do procedimento a ser
efetuado, como no caso de uma mée a quem foranitadéis as corneas da filha, mas nao
houve explicacdo prévia que para tanto, seria sadesa retirada de todo globo ocular,
gerando uma grande sensacao de culpa posteriorpmrter doado e confiado na equipe. Ela
perdeu a confianca na equipe de captacao de 6rgaos.

Ha uma necessidade de propiciar meios para queiedade efetivamente desenvolva
representacdes sociais sobre a morte encefalipao®@io mecanismo de defesa coletivo de
ndo se falar em morte dificulta a compreensao natigobre o que é a morte e o morrer.

Biologicamente, a morte provoca uma mudanca clitguando vivo, o ser humano é
sujeito de suas acdes, e consequentemente objstalidtos da personalidade. Quando
morto passa a ser cadaved que anteriormente era dotado de histéria, mgukiridade, de

desejos e direitos, passa a ser um mero corpoalesdpide individualidade.

Do latim cadaver(nom.),] O corpo sem vida de homem ou de animéilirde. (FERREIRA, 1999, p. 349).
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E importante que haja uma uniformidade na compéseasno conceito sobre morte,
pois os avancos médicos levaram a conclusdo queta gnum processo, retomando as ideias
expostas por Dorff (1996), das influéncias judaigas auxiliaram na doacdo de 6rgéo. Para
os judeus, conforme citado no capitulo IV, a m@itera compreendida com um processo.
Esta pequena colocagéo na visdo da sociedade noéglicdica da época modifica a ideia de
Hipdcrates, em que a morte era considerada a éssequltanea da consciéncia, respiragao,
batimentos cardiacos, circulacdo e faléncia desuistemas vitais. Na morte clinica, muitos
dos “sinais” vitais podem ser indefinidamente pnglados. Este tema passa ser um assunto de
ordem moral no sentido filoséfico do termo, quaatmecessidade de uma conceituacao,
embasada em testes e critérios médicos para gliagg®stique a morte, se faca a suspensao
de terapéuticas e possiveis autorizacfes para &g Orgaos. Neste cenario, nasce a
definicdo de morte encefalica, conceito este alitoente construido para suprir uma
necessidade coletiva que procura preencher algstagdlacunas conceituais sobre os limites
da vida que, em parte, podem resultar da revolbg@oédica destas Ultimas duas décadas.
Assim sendo a tecnologia é por si sO, uma respostal ao significado da morte.

O conceito de morte encefalica surgiu na Francal®®O, onde um grupo de
neurocirurgides descreveu o processo e finalmendEnominaram como: “Morte do Sistema
Nervoso Central”. (JOUVE&pudLAMB, 2000). As caracteristicas deste estado €rma
apneico persistente, reflexos tendinosos e os ias®acao tronco encefélico ausentes, e um
cérebro eletricamente silencioso”. Pacientes nesstéado ndo possuiam atividade
eletrofisiologica detectavel, tanto em regides Hupais do cérebro quanto nas mais
profundas.

Foi constatado que com 0s progressos obtidos napiBeintensiva, os médicos
obtiveram éxito na manutencéo das funcdes basaasganismo por periodos determinados,
mesmo com o nao funcionamento do encéfalo. Estdigim &€ denominada pela medicina
como Morte Encefalica. (D'IMPERIO, 2007). Assim dena compreenséo da “fisiopatologia
da morte encefalica”, com a melhor manutencdo agal@opotencial de érgaos, trouxe um
evidente avanco na area de transplantes de 6rgaadtimos trinta anos e grande parte deste
progresso se deve a evolugcdo na area biolégicaé@scas cirdrgicas e ao uso de
medicamentos imunossupressores. Grandes centrtiicgdas em todo mundo puderam
registrar como resultados a sobrevida de, pelo memo ano, de 90% dos pacientes
transplantados de rins de pessoas vivas e 80%atis cadaveres. 75% no caso de figado,
85% para coracao, 50% para as combinacdes pulmagamo (BERLINGER; GARRAFA,
1996, p. 84).
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“Acho que devem orientar mais as pessoas, porgu@reeem minhas conversas muitos
acham que ‘eles’ (os médicos) acabam de matarsas@® para pegar os 6rgaos” (sujeito 8).

“Inclusive minha filha falou uma vez: ‘Se vocé néwer coragem (de doar) entdo deixa,
porque que tal se eles acabam de me matar paracfica meus 6rgdos?’... ai quando
aconteceu eu vi que ela realmente estava mom#io doei” (sujeito 1).

“Muitas pessoas ndo entendem o que é morte erwzefakles acham que os médicos acabam
de matar...”.

“...eles acham que na morte cerebral tem que aspe@acado parar de bater. Neste caso eles
nao podem esperar que o coragdo pare, tem quedi@gaos antes... a pessoa ja esta morta
porque o cérebro ndo funciona mais... As pessaagm&ndem isso. Eles precisam explicar
mais isso pras pessoas...” (sujeito 9).

“Eles precisam informar todos os procedimentos i fazer pra gente ver se quer doar.
Pediram as cérneas de minha filha e tiraram togimlno ocular. Se eu soubesse que iam tirar
o globo ocular, eu ndo teria doado” (sujeito 1).

“Acho que é importante explicar pras pessoas posyu@chava que eles iam tirar tudo e
deixar um buracdo... Eu disse pra eles ajeitarrpoce ndo deixar aparecer nada. J& que
estamos doando de bom coracéo, eu queria queizdssem tudo bem feito com o corpo...

Foi tudo bem feito, eles nos trataram muito benjeio 2).

“Eles insistiram bastante e ndo deixaram ver oa@arges de retirar os 6rgédos. Ai me lembrei
do que meu marido tinha falado e resolvi doar. $8mpre ajudava as pessoas e assim ia
continuar ajudando...” (sujeito 3).

“Percebo que o que atrapalha a doacéo de érddmsigamente a desinformacéo. Minha mae
morreu dois anos antes e ndo foi doado nenhum grglacidade. Ela estava mais saudavel
que meu pai, mas achei que pela idade ela ndo gmdes n&do houvesse o
interesse..."(entristeceu) (sujeito 9).

“Isso pega no grau de informacgdo... Pra vocé tea idmia, eu tenho uma prima que é
enfermeira em Santa Catarina. Ela falou para o wadlela tirar da identidade a opgéo
‘doador’, porque afirmava ter visto tirar um coragfue ainda estava batendo... Disse que o
doador ainda estava vivo... Quanta ignoranciaam® cjue se tratava de morte encefélica... ela,
que é da equipe de saude tem esta mentalidadejmagéha quem ndo tem conhecimento
suficiente, o que pensa...” (sujeito 9).

“Aqui no Brasil néo ocorre venda de 6rgdos. E crénméio é como na india, por exemplo, que
tem o mercado negro... Na China também ocorre...ocGomue 0 médico vai saber que teu
coracgao é compativel? Ele ndo sabe... Isso é unii (sifjeito 7).

6.4  Convivio familiar apos a doacao

6.4.1 Sentimentos advindos apos a doacéo

Ao ser solicitado que descrevessem seus sentimguosestavam vivenciando no
momento atual em relacdo aos transplantes, 100%emtosvistados expbem que, embora
tristes com a morte de seu familiar, sentem quedm o que tinham que fazer, ou seja, doar.
N&o se arrependem pelo fato de ter doado. “Fizeoadl queria”. O doador vivo relata que,
mesmo passado algum tempo apOs a doacédo, serdepedos procedimento ndo ter podido
salvar a irma. Nao atribui a equipe o erro, mas, &®no incapaz de lhe ajudar neste

momento tdo dificil. Uma pessoa pesquisada relatasgpara o fato de ter doado com a
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figura do receptor. Acredita que se néo fizer igsa dificuldades em conviver bem com a
pessoa que recebeu as cérneas da filha.

Quanto aos sentimentos, 63,63% disseram passachogue na hora da morte.
45,45% desespero. 45,45% negacao, 9,09% paraljsE®;d8% inseguranca, 18,18% tristeza,
9,09% panico e 18,18% relataram sentir raiva. Qireento de raiva é descrito por alguns
estudiosos do processo de elaboracdo do luto, &imabeth Kubler-Ross (2002), Bowlby
(2002) e Rando (1993) como sentimento necessar& galaboracdo do luto pela perda do
familiar. Juntamente com a raiva, a fase de entormnto, primeira fase ao se receber a
noticia da morte de alguém muito proximo, ocorrenc® mistura de sentimentos como
choque (também relatado nesta pesquisa: “... quagidoa noticia da morte de meu marido
eu estava em choque, ainda bem que meu cunhaddzauta retirada dos orgéaos (...)",
torpor, descrenca e negacado. Esta fase, segundibyBgwde durar desde horas até muitos
dias. Advém como reacgdo de defesa frente a doratéerde um familiar, na tentativa de
continuar a viver como se nada houvesse ocorritkraaldo a rotina familiar. Outros
sentimentos descritos pelos pesquisadores suglasit@io 0s que incidem na fase de anseio e
protesto, fase posterior a morte. Estes mecanisamsitilizados com o intuito de recuperar a
pessoa perdida. Podem acontecer sentimentos de agwotesto, e 0 surgimento da busca
pela pessoa morta. Isso sobrevém devido a falsag®m de que a pessoa que morreu esteja
muito préxima. Muitos familiares relatam a ocorii@me sonhos, na tentativa inconsciente de
reparar a condicdo de saude da pessoa que mordku desejo que esta esteja viva.
Posteriormente vem o desespero por reconhecer (quexda realmente sobreveio, o que
ocasiona com frequéncia uma desmotivacao pela &jdia e depresséo. Finalmente advém
a recuperacdo e restituicdo. Fase em que a deprsss@escla com sentimentos mais
positivos. Pode haver uma tolerancia maior e umamaalaptacdo a mudanca no seio da

familia, juntamente com a possibilidade de reinvestnergia psiquica em outros objetos.

“Me sinto bem em ter doado, pena que eles poddsansado mais 6rgaos” (sujeito 3).

“Vivemos os dois lados da moeda. Tive um sobrinbe morreu com doze anos. Ele tinha
leucemia e precisou de muitos doadores. Meu irmi@olgva-lo aos Estados Unidos, mas foi
informado que no Brasil temos uma tecnologia degaesta area. Os médicos fizeram tudo
o0 que deu. Agora, todos da familia séo doadoreggife 8).

“Na época eu fiquei frustrado porque néo atingi robjetivo (salvar a vida da irmd). Senti
muita raiva, ndo da equipe, mas de mim por teatih.” (sujeito 9).
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6.4.2 Rigidez ou flexibilidade para aceitacao e impleragad de mudangas

Familiar A Muitas mudangas no decorrer de seu dede@mento. Teve sua filha n\o
inicio da adolescéncia, solteira. Foi posta para die casa. O pai da crianca
ndo a assumiu. Com a morte da filha se tornouxiviéd. Dificuldade de
relacionamento com os familiares e com o compaoheir

Familiar B Flexivel para aceitar realidade. Sofrsam a morte do marido, mas
“entregou tudo nas méaos de Deus”. Procurou a ajadgreja e dos filhos.
N&o trabalha fora.

Familiar C Grande flexibilidade, implementando a;para compensar a perda. Apds a
morte do marido foi trabalhar de zeladora para @row lar. Permite
movimentos de laser e descontracao.

Familiar D Dificuldade em se reorganizar e cuidas @ilhos, do trabalho e da casa.
Trabalha de vendedora. Demonstra rigidez de coperito.

Familiar E Exigente consigo mesma e rigidez de avtamento: Antes da morte da
filha trabalhava fora, fazia faculdade e cuidavaasa. Ap0s a morte pensa
em desistir do trabalho e da faculdade.

Familiar F Flexibilidade e tolerancia a frustracokkidancas sao estimulos a serem
vencidos.

Familiar G Muita flexibilidade e capacidade de ddefo. Apés a morte continuou a
trabalhar para prover a casa e s filhos. No trabaligajou-se a ajuda na
captacdo de o0rgaos: Ressignificacdo da perda.

Familiar H Efetuou grandes mudancas no decorrersute vida, inclusive por ter
enfrentado problemas de salde obrigando-a a aposenprematuramente
e abandonar seu trabalho, ficando em casa poues datmorte do maridg.

Flexibilidade para aceitagcdo de mudancgas.

Familiar | Flexibilidade e boa capacidade de adzfuia

Doador Vivo | Rigidez nas ideias e exigente no conanoento. Dificuldade de adaptacgio.

Dentre os entrevistados, 54,54% demonstram fled#dne frente as mudancas e
45,45% evidenciam rigidez de comportamento e ddmide em aceitar mudancgas na vida.
Para Walsh e McGoldrick (1988) a morte no cicloifentranstorna os padrdes de interacéo,
implicando na necessidade de uma reorganizacaostiommém desafios compartilhados para
a adaptacdo. A morte € um processo social que arigediscussao sistémica sobre a familia
tanto no ambito emocional quanto relacional, neesf muitas vezes da intervencgao
externa de redes sociais de apoio como igreja,anugdximos e/ ou ajuda profissional como
psicologos, assistentes sociais, entre outrosuPifi®89) e Worden (1998) enfatizam que as

familias apresentam respostas distintas na hatididde demonstrar e aceitar seus
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sentimentos. Desta forma, o modo pessoal que cagtabro do grupo desenvolve no
enfrentamento do luto tem a ver com o seu proprmalande relacionamento. Os autores
relatam que as familias que conversam abertamebi® semas tidos como dificeis, tais
como morte, luto, doacdo de 6rgaos, transplantgam espaco para falar da pessoa morta,
demonstrando abertamente as reagdes e sentimehtesasperda e as mudancgas ocorridas no
ciclo familiar, podem se adaptar mais facilmentge tamilias em que tais comportamentos
nao podem ser expressos frente a morte. Familiasopmtegradas, fechadas em seu
sofrimento, que de forma ou outra acabam por obrigademais membros da familia
permanecer em siléncio podem adoecer fisica ou iemamente. Para Worden (1998) as
familias funcionais, ou seja, aquelas familias e® cada um de seus membros exerce seus
respectivos papéis, apresentam maior probabilidadenfrentamento da perda de pessoas de

seu nucleo familiar.

“Morrer é mais uma fase do desenvolvimento humdswjeito 8).

6.4.3 Culpa

Familiar A Culpa. Ambivaléncia afetiva: amor, raiea admiracdo. Era dedicada, porém
exigente. Vinculo forte.

Familiar B N&o sentiu culpa. Aliada apenas na daenga morte. Vinculo fragil.

Familiar C N&o ocorreu. Forte vinculo afetivo. Miaridealizado e valorizado.

Familiar D N&o relatou. Indiferenca afetiva. Vireilagil.

Familiar E Culpa por posteriormente se questioraa §ilha iria precisar dos olhos “do lafo
de 14&". Ambivaléncia afetiva: amor, admiracdo @aalVinculo forte.

Familiar F N&ao apresentou. Ambivaléncia afetivaoamrejeicdo. Vinculo fragil.

Familiar G N&o relatou. Marido idealizado e comparthaté a morte. Vinculo forte.

Familiar H N&o demonstrou. Relacdo de companheirswalorizacdo. Vinculo forte,

Familiar | S6 por néo ter doado também os 6rgaandmem virtude do desconhecimentg de
quem seria doador (méae idosa). Amor, cuidado eizalgfio. Vinculo forte.

Doador Vivo | Sim. Porque “ele” nao foi “suficientente bom” para salvar a vida da irma.
Vinculo forte. Rela¢do de companheirismo.

Investigando o tipo de vinculo anterior a perdgl18% relataram se sentir culpado

apos o ato de doar os 6rgdos de seus familiare45%5ndo sentiram culpa e 27,27% nao
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mencionaram este sentimento. 63,63% dos entreusstagresentam forte vinculo afetivo
com o familiar morto e 9,09% nao houve vinculoépor). Bowlby (2002) descreve a Teoria
do Apego para explicar a natureza do vinculo aetbem como sua importancia para o
desenvolvimento humano, pessoal e social. Apega,@autor, implica no instinto de formar
lacos relacionais e o desenvolvimento operativesietégias a fim de buscar e conservar a
proximidade dessas figuras de apego (familiareswdadores), quando em situagbes de
stress, doenca, medo ou separacao. A funcéo ldsiapego seguro é propiciar seguranca e
protecdo a crianca por interferéncia do cuidadssina torna-se um sistema de regulacéo
mutua, principalmente entre pais e filhos.

Este comportamento foi verificado no contexto dgmaquisa exatamente por estar
intimamente relacionado no desenvolvimento da ¢udp@ora esta também tenha multiplos
fatores. Investigar o vinculo existente entre osilfares tornou-se imprescindivel. As
principais funcdes que definem um relacionament@puego é que ele pode possibilitar a
crianca desenvolver, primeiramente com a figurgwdador e posteriormente, transpor este
sentimento para os membros de seu grupo socialdaadulta, € que o desenvolvimento de
confianca, que serve de base segura para os futlacgonamentos. O que o autor denomina
“base-segura”, permite um desenvolvimento cognidvemocional saudavel aceitando com
seguranca, despreocupacdo e suporte perdas pesermpermite o desenvolvimento de
autocontrole e manejo dos impulsos e emocdes; gaopi ampliacdo de competéncias,
autovalorizacdo e equilibrio entre dependéncia ®nawmia, que influi diretamente no
momento de perda efetiva de um ente querido, paitiente por morte. E importante para o
estabelecimento de estruturas morais pro-socia, spjam capazes de proporcionar ao
individuo a empatia, compaixao, consciéncia e anbdade. Pode ser capaz de gerar sistema
de crencas nucleares que abrangem cuidar de si angsstimar-se), cuidarem de seus
familiares préximos, os outros da sociedade em gata natureza, animais e sociedade como
um todo. Finalmente, e talvez o mais importanta @asobrevivéncia em nossa sociedade
atualmente, que é a capacidade de gerar reculteosds para que o individuo possa prover
defesas psiquicas contra estresses e traumaspor@odo 0 comportamento de resiliéncia,
gque € uma capacidade de enfrentamento para situsgE@peradas.

Segundo Bowlby (2002) quando o vinculo anterioreed@a tem por base um apego
seguro, o individuo tem desenvolvido a autoperaepigiforma satisfatéria e pode ser capaz
de reconhecer tudo o que fez para o familiar fdee@ assim dificilmente desenvolvem o
sentimento de culpa apds a morte: “Fiz 0 que glerasa que eu fizesse”. Ja, aqueles que no

seu desenvolvimento apresentou um apego insegorain@a distorcdo na autopercepgao e
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pode acreditar que sempre poderiam ter feito demdatma, o que pode levar a culpa no
decorrer da elaboragdo do luto pela morte de seugererido. Esta é apenas uma variavel no

componente “culpa”.

“Quando eu doei os 6rgdos da minha filha eu estaito debilitada e as pessoas combinam
uma coisa e fazem outra...” (sujeito 1).

“Eu estava ciente do que estava fazendo, mas fobitmdo uma coisa e foi feita outra”
(sujeito 1).

“Ela garantiu que s6 seria as corneas da minha, fdheu perguntei se seria todo o olho, ela
falou que nao, que seria s6 as cdrneas, ou segsta@elinha transparente de fora” (sujeito
1).

“Depois de um ano da morte de minha filha estamaldeos papéis e fiquei muito brava
quando vi que estava marcado a opcao globo ocatarqpérgédo doado...” (sujeito 1).

“Fiquei mau por ter doado os 6rgéos dela porquaamente o carro passou por cima dela e
acabou com o coragédo, os pulmdes, os rins, o figamointestinos. A Unica coisa que restou
foram os olhos e eu doei as cérneas”... (sujeito 1)

“Sera que ela vai precisar dos olhos do lado dg$afeito 1).
“Me sinto um monstro por ter doado a Unica parteiia de minha filha”... (sujeito 1).

“Sempre falamos em doacéo la em casa, mas eu aghea que seria os 6rgdos de minha
filha. Ndo é normal uma mae enterrar um filho. @aé que os filhos enterrem os pais”..
(sujeito 5).

“Qual é o nome que se da para quem perde um fhe™m perde um pai é 6rfao. Quer perde
um marido é vilva. Mas, para quem perde um filhmte& nome, vocé sabe porque? Porque
perder um filho é inexplicavel! Entdo como podemoar seus 6rgaos? Foi uma malvadeza o
que eu fiz com ela.” (sujeito 5).

6.4.4 Mudancas no ciclo familiar

Familiar A Antes da morte da filha trabalhava fdezia faculdade e cuidava da casa.
Apo6s a morte e doacdo ndo consegue mais realiaartartefas em nenhum
local. Pensa em abandonar o trabalho, o compankeircembora junto
familia de origem.

je ¥

Familiar B Antes da morte do marido ndo pensavademacdo, mas com a doagao
comecou a pensar que poderia ajudar 0os outros seadiora também, pojs
ja ndo fara mais nada com seus 6rgdos. Vai deatarquem precisar.

Familiar C Antes da morte do marido ndo pensavaeagdo de Orgaos. Agora é feliz
por ter doado. Acredita que fez a coisa certa.
Familiar D Antes nunca pensou em doacdo de Orgamsa acredita na importangia

deste ato para a sociedade em geral.

Familiar E Antes discutia com seus familiares sabrienportancia em doar 0rgaos.
Agora aceitaria que seus 0rgaos também fossem slgadoa sua morte.

Familiar F N&o houve mudancas. A morte da avé eeaguentemente a doacao |de
suas corneas serviram para corroborar com as erdagaliares sobre
importancia da doacao de 0rgaos.

ja))
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Familiar G N&o houve mudancas, ja pensava em dadgdogaos. Apos a morte o
marido foi convidada a participar da equipe de agfu de 6rgdos por ter
vivenciado esta dificuldade em sua vida.

Familiar H Com a vivéncia de doar os 6rgaos do aoavivenciou o “outro lado”, pois
teve um sobrinho que faleceu com leucemia apopassado por varias
transplantes. Compreende a importancia da doad@o @do questionou
em doar.

Familiar | N&o houve mudancgas. Continuou acreddaraeficacia da doacao.

Doador Vivo | Apesar de a irmd ir a obito em decari@rde cirrose medicamentosa
provocada pelos imunossupressores, ele continuoeditando na
importancia em ser doador de 6rgaos.

Dentre os sujeitos, 9,09% tiveram dificuldadesedlacionamentos, trabalho e estudos,
ndo em virtude da doacao, mas quanto a perda déham27,27% comecaram a pensar na
doacédo. 54,54% nédo apresentaram mudancas, owcaeejemuaram a acreditar na eficacia da
doacdo. E quanto ao receptor, compreendeu a inmg@tée conhecer a familia doadora. A
morte de um familiar sempre provoca fortes mudangasontexto familiar, obrigando todas
as pessoas a se reorganizarem de forma a sumltaaniaterial daquele componente que
morreu. Teresa Rando (1993) estabelece tarefass@@s ao grupo familiar para que
consigam superar a falta do familiar morto e sgtalaPrimeiramente h4 a necessidade de se
passar pela primeira tarefa que é a fase de ewjtagéique ha a necessidade de se reconhecer
que houve a perda. Que o grupo familiar, cada unseaptempo, perceba que a morte
efetivamente ocorreu. Este reconhecimento compee¢anto o conhecimento quanto a
compreensao sobre morte, ndo apenas do pontotdentedectual, mas emocionalmente, sem
0 uso de mecanismos de defesa ja citados anteritgmA tarefa posterior expressa por
Rando é a fase de confrontac&o. E a tarefa méid dibis compreende a reacéo a separacio,
em gue se vivencia a dor. Os familiares necesstartir, identificar, aceitar e dar expressao a
todas as reagfes psicoldgicas de perda. Ocorrardegdes em que os familiares revivem o
relacionamento com o familiar morto, como se aodhist de vida fosse rememorada,
culminando na narrativa da morte e assim reviveadmevivendo os sentimentos. Esta
repeticdo deve ocorrer até que o familiar seja zagaabandonar (do inglés “relinquish”),
tirar do foco, abrir mao dos apegos, tanto relados ao familiar morto. Finalmente ocorre a
tarefa de acomodacgéo que consiste no reajuste emab@ara se adaptar a um mundo novo
sem esquecer o velho. Para tanto os familiaresmes@sar, com frequéncia o mundo antigo

desenvolvendo uma nova forma de se relacionar camagem do familiar que morreu e
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assim possa adotar novos modos de estar no mussion@mdo uma nova identidade. A
Ultima etapa desta tarefa é ser capaz de reingestienergia em outros interesses.

“Apo6s eu doar, me chamaram para fazer parte dgeqie captacdo de érgdos aqui no
hospital. Sou a Unica da equipe que ndo sou dadareaude, propriamente dita, embora eu
trabalhe aqui” (sujeito?).

“N&o é porque ndo houve éxito com minha irméa qualidou a técnica” (sujeito 10)

“Sei que ja ndo ha mais lista de espera para tarsg de corneas” (sujeito 8)

6.4.5 Necessidade de conhecer o receptor

Familiar A Importante conhecer o receptor para gapa dor da perda.

Familiar B Demonstra desejo em conhecer o receptor.

Familiar C Quer conhecer o receptor.

Familiar D Demonstra desejo de conhecer o receptor.

Familiar E Ja conhece o receptor e afirma que fooiaa mais importante desde a
morte da filha.

Familiar F Acha importante conhecer o receptor.

Familiar G Acredita que é importante conhecer epear, mas caso néo seja possiyel,
declara que ndo havera problema.

Familiar H “Quero saber onde vive o pedaco do meuwidn que ndo morreu”. Se
referindo ao desejo em conhecer o receptor.

Familiar | N&o acredita ser importante para elés fmmpreendo que o corpo de meu
pai ndo é meu pai”. A esséncia dele continua vidapendente do corpo.

Doador Vivo | A doacdao foi feita para sua irma.

63,63% acham importante conhecer o receptor, 27,@7%0onhece e comprova a
importancia e 9,09% nao considera importante carhececeptor, em virtude da crenca na
imortalidade da alma e acreditar que o corpo € mestimenta da alma e ndo representa seu
familiar. Estar em contato com o receptor é espdmalguma forma, entrar em contato com
a pessoa que morreu. Pode-se observar em algulass fexplicacdo de que “... a forma dele
(receptor) cruzar as maos era exatamente igualnairt®a filha...”, demonstra a expectativa
de encontrar algo familiar do doador no corpo deepeor desconhecido. Foi possivel
perceber ainda a fantasia que o receptor de aldomea poderia desenvolver sentimentos
semelhantes ao do falecido.
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Foi questionado ainda se o0 entrevistado gostariactescentar mais algum fato que
ele (a) julgara importante. Todos os participargpsoveitaram para falar um pouco mais

sobre sua experiéncia.

“Quando eu o conheci foi a primeira vez que eui sgos a morte de minha filha. Foi uma
experiéncia muito boa. A Décima Regional promoveenoontro com uma festinha. Havia
varias familias de doadores e muitas pessoas taatagas. Foi emocionante. Até passou na
televisdo... Ele é como o filho que eu néo tivésujeito 1).

“Acho que foi muito importante eu conhecer a pespmarecebeu as cérneas de minha filha.
Fiquei ligando para a Décima Regional apés o temgterchinado, até saber quem que
recebeu... Foram duas pessoas...” (sujeito 5).

“Imagine que um deles ndo quis me conhecer...rrpalicial... Odeio policiais... Onde ja se
viu a gente d4 um pedaco da filha da gente e etereeonhece”. ( Nesta fala fica implicita a
necessidade de reconhecimento pela doagdo, confont@mentacgao tedrica) (sujeito 1).

“Disseram que seis meses ap0s a doacdo é que \&aes se ela deu certo (doacdo) em
virtude da idade de minha avd, pois ja tinha o#teahos. Caso tenha dado certo, eles
informardo quem foi a pessoa que recebeu as cdrfsegeaito 6).

“Eu nado vou ver nos olhos da pessoa que recebedrasas de meu pai o seu olhar, isso eu
tenho certeza” (sujeito 9).

“No inicio minha mée correu atras para localizaeoceptor. Como tinha que esperar certo
tempo, acabou esquecendo. Tive receio de ver didamicomeco...” (sujeito 6).

“Poder encontrar o familiar é significativo” (sujeR).

“O que marca € ver a familia... Acho que & bom paraois lados. Quando eu vi a mée da
criancga, tive o impacto do primeiro encontro, n@srfuito bom. E uma coisa muito forte que
mexe com a gente...” (sujeito 2).

“Se eu pensar que s6 pude conhecé-lo (o recepmque minha filha morreu, eu
enlouqueceria. Entdo procuro separar uma coisatta’o(sujeito 1).

Por unanimidade os entrevistados manifestaram tnsmmto de gratiddo por ter
participado das entrevistas. Demonstraram que o ¢ pesquisadores demonstrarem
interesse pelos sentimentos advindos pelo ato dedgaos e tecidos podera propiciar aos
futuros doadores um acolhimento maior.

Todas as citacOes utilizadas neste capitulo foraramente representativas. Foram
utilizadas para identificar a ocorréncia na fremgige apresentada na linguagem dos
entrevistados. Foram apenas de carater representdtfio foram apresentadas todas as
citacbes para que o trabalho ndo se tornasse reagam@nsativo para o leitor. Isso ndo quer
dizer que algumas tiveram maior ou menor grau gmitancia. Todas as falas sdo de vital
importancia para este estudo e para a pesquisadora.

As representagcdes encontradas na linguagem vesbatrdrevistados constituem sua
realidade presente em seu cotidiano. Servem ptabedscer associacdes sociais na cultura
que estdo inseridos. Assim, a dor muitas vezesnimacta nas falas das maes que doaram os

orgédos e tecidos para transplantes era devida @éslaboracdo do luto que se encontrava, e
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nao pelo fato de terem doado seus 6érgaos parplaatss. Isso muitas vezes ficou claro nas
respostas e afirmacdes destas pessoas entrevistadas

“Nés pensamos através de nossas bocas” afirmoanTfigara in Moscovici (2003).
Assim, as pessoas entrevistadas tiveram a opoadmide demonstrar seus pensamentos,
expressar seus sentimentos vivenciados no prodessoacdo de 6rgdos para transplante por

meio das entrevistas.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

O aparecimento dos transplantes de orgaos e teaitihzando 6rgaos de doadores
cadaveres, inaugurou um novo capitulo para asdamb@s humanas, suscitando reflexdes
éticas e técnicas. Nelas se envolvem toda comumidaédica, profissionais de saude,
filésofos, juristas, cientistas sociais e religmsduntamente com as mudancas até aqui
assinaladas, houve também a necessidade de sdcarodifatualizar as normas legais e os
codigos de Deontologid][que conduzem a finitude do individuo como pessoamo sujeito
de seus direitos. (RAMOS FILH@pudSADALA, 2003, p. 16).

Em nossa cultura ocidental, a dualidade vida e enértema pouco discutido. Os
transplantes obrigam a sociedade a refletir sobmerée. Morrer pode proporcionar esperanca
de vida para muitos. Para tanto, necessario senfiazdefinicdo aceitavel para a morte, bem
como o estabelecimento de critérios e analisesgumrostrem confidveis para a sociedade. O
conceito de morte deve vir em primeiro plano, exatate pelo fato que, com o progresso da
ciéncia, a morte deixa de ser compreendida apema® ©m “acontecimento instantaneo
caracterizado pela cessacdo simultanea de todasaderisticas associadas a vida. Perda de
consciéncia, respiracdo, batimentos cardiacogjlagéo e faléncia de outros sistemas vitais
n&do sdo mais necessariamente simultaneas...”. @ERIO, 2007).

Com o presente trabalho foi possivel observar quias pesquisas relativas a esta
tecnologia em saude devem ainda ser realizadasasil.BEstudos ndo apenas de natureza
biotecnolégica devem ser empreendidos, como tamdgumeles que contemplem aspectos
socioldgicos, psicolégicos e comportamentais dodrfeeno da doacdo de 6rgdos para
transplantes, favorecendo a ampliacao da visGae@sfe € um processo coletivo, e como tal
deve ser levado a uma reflexdo. Conhecer as repagdes sociais produzidas pelos
familiares de doadores ap6s o ato de doar podelmainpara a compreensao deste fendbmeno
individual, social, médico, humano, ético e relggipque € o complexo processo da doagéo de
orgaos. Sabe-se que ha grandes obstaculos naocdiaedn consenso social para a doacao de
orgaos e tecidos, tanto no panorama nacional quatdémacional. Novas representacdes

sociais sobre morte encefalica devem ser propisiadgpopulacdo em geral, tornando

2 Segundo Ferreira (1999), “E o que é obrigatéremessario. O estudo dos principios, fundamentistensas
morais. Tratado dos deveres”.



109

familiares os termos médicos, que ndo sédo conhepiela comunidade em geral e, que, desta
forma, possam ser incorporados na linguagem, nsSEyMum e no comportamento de doar.

Atualmente, no Brasil ndo se tem relatos de proseds transplantes financiados por
particulares, diretamente & equipe médica. Segimdiiinas (2008), o Sistema Unico de
Saude (SUS) é responsavel por 95% dos transplaatdzados e apenas 5% sao de
convénios privados. Em nimero de transplantesasiBealiza em média onze mil casos de
transplantes por ano, perdendo apenas para ooEdfaiios. Nos ultimos dez anos, o Brasil
tem se aprimorado. Atualmente apresenta mil treszeettrinta e oito equipes meédicas em
vinte e quatro estados, que atuam na recepcacacéapte transplante de o6rgdos. Mas,
segundo a Alianca Brasileira de Doagéo de Orgabeciglos, apesar deste grande progresso,
h& cerca de setenta mil pessoas na fila de esperaim transplante de 6rgéos e tecidos.

As socibdlogas Renée Fox e Judith (FOX E SWAZEY,)3@hstataram importantes
representacdes sociais na sociedade americanpeitoeda doagcdo de 6rgdos. A pesquisa
detectou no¢des sobre o milagre ou presente daemfi@acando os aspectos éticos e morais,
de altruismo e sacrificio, bem como a tirania dacdo, que retrata um quadro de obrigacao
em lugar degratiddo. No Brasil, esta pesquisa verificou pana uegido do Oeste do Parana,
representacdes sociais que, apesar da diferengaratulpodem ser consideradas muito
parecidas com as da sociedade americana em déeagdes. No entanto h4 diferencas
marcantes. Renée Fox tem chamado a atencédo dafosaieedicos de todo o mundo para o
que chamou “a progressiva rotinizacdo e profanad®s’ corpos no caso dos transplantes
(IBID, p.352). Se no Brasil tal quadro ainda ndoesela grave, a imprensa e a filmografia (a
exemplo de Central do Brasil, de Walter Sallesyigaunciam o cenario dramatico de um
“mercado negro” de 6érgédos no palsrnais como Zero Hora (1991) e o Jornal do Brasil
(1993) e apontaram para o estado do Rio Grandeukl@i® que dirigentes da Faculdade de
medicina e do Instituto de Medicina Legal da cidddd®asso Fundo “vendiam figados, rins e
até cadaveres inteiros para universidades pamgsul® material vendido era usado para a
atividades de ensino (...). Essa é a versdo moddenaim outro tipo de comeércio
humano...”(apud BERLINGUER & GARRAFA, 1996, p. 88).

A anélise do material coletado neste estudo eviderg importancia da dimensao
subjetiva no processo de doagéo. As representapdess constatadas podem ser elencadas
e resumidas como segue:

» Significado ligado a ideia de morte. Sob esta sEpr@acdo possivel, pode ser
agrupados nesta categoria sentimentos como perdélagio do corpo e

sofrimento;
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A imagem da mutilacdo do corpo pelo 6rgdo doaddigumu-se como um dos
principais motivos da dificuldade na deciséo derdgata ideia de fragmentacdo do corpo ao
doar, ainda que profundamente legitima, poderatrabalhada em futuras campanhas de
captacdo de oOrgaos. A rigor, ndo podemos avalissitiy@ ou negativamente uma
representacdo, mas sim explica-la, procurar entlendd& “desmistificacdo” ou critica a
alguma representacdo — sobre o preconceito raciagxemplo — sé pode ser denunciada pelo
pesquisador apds a devida analise e interpret@@municacdo pessoal do Professor Luiz
Antonio Castro Santos, 13 de setembro de 2009).

» Significado ligado a ideia de vida. Agrupam-se agoresentacdes de cura, de
resgate da qualidade de vida, proporcionadas peégdd de Orgaos para
transplantes.

Neste caso também aparece a no¢do de fragmentacéagdo ao corpo. Um corpo
originalmente doente, com suas funcdes deficitapiade ter de volta maior qualidade de vida
a partir de outro corpo deixou de estar “inteiro”.

Neste significado maior, ainda aparecem ideias como

» Solidariedade, percepcédo de continuidade e altnjisgne podem ocorrer na
medida em que individuos partilhem tanto seus sfgt@nto a vivéncia da dor e
sofrimento, provocados pela perda da salude ounpate de um ente querido. A
solidariedade funciona com um processo de “altdaiaou seja, € a capacidade
de nos colocarmos no lugar do outro, tanto indiwsdguanto grupos.

Outra comparacao importante com esta pesquisa emasdo trabalho de Siminoff,
Mercer, Graham e Burant (2007). Eles constatarambéan as muitas razfes para a
concordancia em doar 6rgaos, mas o fator decisava p familiar que vivencia 0 momento
dificilimo da perda € o conhecimento do desejo mte guerido. Isso pode ser um elemento
decisivo para a doacao ou ainda para a recusa.

Uma consideragdo importante diz respeito a nossgpeadamento “em vida”. Se as
pessoas em vida pudessem falar livremente aos famibares sobre seu desejo de ser
doadores, ou ndo, poderiam de certa forma facditar familiares a decisdo de doar — ou a
recusa. — no dificil momento da morte. Todos osviddos entrevistados neste trabalho
expressaram que este fato foi determinante no mongandeciséo e tornou a decisao de doar
menos estressante. Refletir sobre a doacdo de a&otidiano podera permitir que este
tema ganhe a opinido publica, ao adentrar as deElapoio social, as instituicdes hospitalares

e de saude, a ponto de facilitar a decisédo postifamiliares.
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ANEXO A - ROTEIRO — FAMILIAR POS-TRANSPLANTE

ENTREVISTA N°

Data: / /

Informante:

Sexo: ___ ldade: Estado Civil: Filhos (idade):
Profisséo: Escolaridade:

(Pacientg Parentesco: ldade: Sexo:
Religido:

Orgao Doado:

1. Questodes:

a) Qual a sua opinido sobre doacgao de orgaos pasplaates?

b)  Sua opinido mudou apés seu familiar ter doado &rgaca transplante?

c) Vocé aceitaria que seus orgaos fossem doados apogef

d) Descreva sua experiéncia com a equipe de transplant

e) Descreva seus sentimentos neste momento pelo gtalpassando em relacdo ao
transplante.

f)  Gostaria de acrescentar algo neste momento?

Pesquisadora Responsavefdriana Goreti de Oliveira Lopes
CRP 08/10687PR — Mestranda em Saude Coletiva psfituto
de Medicina Social da Universidade do Estado dodeidaneiro — UERJ
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ANEXO B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECID O

PESQUISADORA: Adriana Goreti de Oliveira Lopes
ORIENTADOR: Prof. Dr. Luiz Antonio Castro
INSTITUICAO: UERJ

TITULO: "Doagcéo de 6rgédos: Um Estudo Sobre Producéo de &los"

(Pesquisa para a dissertacdo de mestrado em Saltigetiva)
Doacéo de 6rgdos para transplante é uma questi@ait uma parcela representativa e cada
vez mais crescente da sociedade. Nesse contetd@e=gjuisa se propde a trabalhar com um
dos aspectos envolvidos na doacdo de Orgdos pamasplantes. Interessa-nos,
particularmente, compreender os sentidos produgielos familiares dos doadores.
Nesse sentido, sua contribuicdo é de fundamenfaridncia para que o levantamento feito
forneca subsidios para um melhor entendimento geetesso. As informagbes fornecidas
terdo total sigilo, considerando que vocé ndo s$eeatificado/a. Os resultados estarédo
disponiveis assim que o trabalho esteja concli#dda-se a vontade para dizer o que pensa e
sente.

Desta forma, eu , compreendo

que minha participagéo é inteiramente voluntaeags sido facilitado a mim o agendamento
para a entrevista, que sera gravada. Os dado®sltidminha participacédo neste estudo serdo
documentados, sendo do meu conhecimento que hdiarigacdo do relatorio final do

estudo tdo logo o mesmo se encerre.

Nome:

Assinatura:

Endereco / telefone:

Assinatura da pesquisadora:

Local e data:






