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RESUMO

SANTOS, Viviane Fernandes Concei¢do. Corpo e maquina: estudo etnografico em uma
clinica de hemodialise. Dissertacdo (Mestrado em Antropologia) — Universidade Federal de
Sergipe, Sao Cristovao, 2012. 104 f.

Esta dissertacdo de mestrado ¢ um estudo etnografico realizado na Clinica de Nefrologia de
Sergipe junto a quinze pessoas que realizam Terapia Renal Substitutiva do tipo hemodidlise.
Apresenta-se uma abordagem antropologica do tema, focalizando as experiéncias particulares
e coletivas dos sujeitos no cotidiano da clinica. A partir da perspectiva fenomenologica,
focalizei os aspectos subjetivos presentes nas relagdes estabelecidas durante o tratamento.
Analiso também suas expectativas em relagdo a possibilidade de transplantes tomando como
pano de fundo dessa discussao o quadro atual de doag¢des e transplantes em Sergipe.
Perscrutei as dificuldades tipicas desta condi¢do liminar que os coloca entre o corpo ¢ a
maquina, a vida e a morte. A perspectiva da corporeidade permitiu a identificagdo e
compreensdo das dimensdes da experiéncia da hemodialise com seus multiplos sentidos. A
visao de mundo e o ethos das pessoas em tratamento podem contribuir para desvincular a
hemodialise do sentido de tragédia pessoal e incorpora-la como estilo de vida.

Palavras-chave: Hemodialise, corporeidade, renal cronico, percepgao e experiéncia.



ABSTRACT

SANTOS, Viviane Fernandes Conceicdo. Bogy and machine: an ethnographic study on a
hemodialysis clinic. Dissertation (Master degree in Anthropology) — Universidade Federal
de Sergipe, Sao Cristovao, 2012. 104 f.

This master’s degree dissertation is an ethnographic study carried in the Clinica de
Nefrologia de Sergipe with fifteen people that accomplish Renal Replacement Therapy
type hemodialysis. It’s presented an anthropological approach of the theme, focusing the
experiences private and collective of those subjects in the clinic daily. Starting from the
phenomenological perspective, the present subjective aspects in the established
relationships during the treatment were discussed, as their expectations of the possibility
of transplants, taking as backdrop the current donation and transplant framework in
Sergipe State. Typical difficulties of this boundary condition that put them between body
and machine, life and death were explored. The perspective of the corporeality has
allowed the identification and understanding of hemodialysis experience dimensions in
multiple senses. The world vision and the ethos of the people in treatment can contribute
to divest hemodialysis of the sense of personal tragedy and incorporate it as a lifestyle.

Keywords: Hemodialysis, Corporeality, Renal Chronic, Perception and Experience.
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1 INTRODUCAO

A fenomenologia ontem (Merleau-Ponty), a antropologia hoje, mostram-nos que o
corpo ¢ a condi¢do do homem, o lugar de sua identidade, o que arranca ou que lhe
acrescenta modifica sua relagdo com o mundo de maneira mais ou menos previsivel.
Nesse sentido, uma interven¢ao de algumas horas no corpo para um transplante ou
uma protese pode afetar uma existéncia inteira segundo a histéria do sujeito, sua
capacidade moral de fazer o luto de uma parte de si e de integrar um corpo estranho
(LE BRETON, 2011, p. 399).

Meu interesse pelo tema doagao/transplante partiu da experiéncia de acompanhar uma
familia, cujo filho chamado Alisson foi atropelado, em fevereiro de 2006, na frente do
Shopping Jardins, situado em Aracaju. Ao ser constatada a morte encefdlica, no dia
subsequente ao acidente, os pais foram questionados pela enfermeira Emilia Cervino, da
Central de Transplantes de Sergipe (CT), sobre a possibilidade de autorizarem a doagdo dos
orgaos da crianga. Pude presenciar o contato feito por uma equipe de Salvador responsavel
por paciente da mesma faixa etaria portador de hepatite fulminante. Esta equipe possuia

somente 48 horas para realizar o transplante, sob pena de obito da crianga baiana mencionada.

E de praxe que as comunicagdes e pesquisa sobre possivel doador acontegam entre os
estados vizinhos, por questdo de logistica. Curiosamente, as criangas eram compativeis.
Mesmo com o incentivo nosso — meu € do meu esposo - € informagdes passadas pela equipe
da CT, a familia ndo realizou a doacdo dos 6rgdos, salvo as corneas. Nesta oportunidade foi
possivel compreender as implicacdes dos aspectos culturais e simbdlicos que envolvem o
momento da decisdo, a questdo ia muito além do ser ou ndo ser altruista: como autorizar que
se subtraiam os 6rgaos de um corpo cujo coracao ainda pulsa? Afinal, o cora¢do em atividade
ndo representa vida? Serd que o possivel doador ndo pode estar envolvido em alguma
corrupgdo para beneficiar alguma familia de posses? Essas questdes foram as principais
justificativas para a nao doacao de multiplos 6rgaos. Os pais de Alisson restringiram-se a doar

as corneas, que podem ser captadas até 6 horas ap6s a parada total dos 6rgaos.

A experiéncia acima citada gerou o trabalho monografico intitulado: “Doagdo de
Orgios: abordagem socio antropologica da doagio de orgdos em Sergipe”, apresentado ao
Departamento de Ciéncias Sociais desta Universidade. O presente trabalho insere-se no
mesmo campo de pesquisa a partir de um novo recorte, qual seja o estudo da relagdo

doencga/corporeidade, focalizando as experiéncias de pessoas diagnosticadas como portadoras



de insuficiéncia renal cronica (IRC) e que se encontram em tratamento hemodialitico. O
trabalho de andlise tem como lastro o estudo etnografico realizado na Clinica de Nefrologia
de Sergipe (Clinese) junto a quinze pessoas, que realizam Terapia Renal Substitutiva (TRS)
do tipo hemodidlise, nesta unidade de tratamento e outras trés que ndo mais hemodialisam,

por ja serem transplantadas.

O impacto da nova condi¢do, a de renal cronico, altera completamente a rotina dessas
pessoas. H4 uma mudanga severa na dieta alimentar devido a necessidade de controlar a
ingestdo de liquidos e sédio. O compromisso com os dias e horarios das sessdes geram
dificuldades relativas ao deslocamento e acompanhamento até a clinica onde ¢ realizado o
tratamento. O medo da morte, tanto para o portador da deficiéncia!, como para seus
familiares, € realidade diante de uma crise. Despesas com transporte € medicamentos que nem
sempre sdo conseguidos gratuitamente sdo outros aspectos , que delineiam o quadro

pesquisado.

Proponho uma abordagem antropolégica do tema, focalizando esses sujeitos, suas
motivagdes, comportamentos, crengas, sentimentos, enfim, percepgdes em relagdo ao
tratamento. Viso compreender a dimensdo simbélica que permeia as representacdes’ desses
sujeitos em relagdo ao tratamento, a vida e a seus corpos. Elegi as seguintes questdes de
pesquisa: quais as formas de enfrentamento construidas pelos renais cronicos para lidar com
essa situacao-limite? Se o corpo ¢ o efeito de uma construcao social e cultural, como o renal
cronico percebe o seu corpo? Como as representagdes médicas conferem um novo sentido
para esse corpo? Qual a relagdo simboélica que se estabelece entre corpo e maquina no
contexto do tratamento hemodidlitico? Como a doenca e o tratamento alteraram a percepg¢io’
que tinham do corpo deles? Como suas representagdes sobre vida, morte, doenga, saude,
contribuem para ordenar e significar essa experiéncia de liminaridade? Como os renais lidam

com a angustia da espera pelo transplante e com a iminéncia da morte?

I A partir de Diniz(2007), refor¢o a importincia de movimento critico mais recente que faz uso do termo
deficiéncia, devolvendo-o ao campo de estudos culturais e de identidade. Sendo sua compreensdo enquanto
mecanismo de identidade contrastiva promovendo o surgimento dos conceitos de “pessoa ndo-deficiente” ou
“nao-deficiente”(p. 10 e 11).

2 As representagdes ndo serdo entendidas enquanto campos, a partir das experiéncias autbnomas, mas, enquanto
construcdes sociais reforcadas ou remodeladas intra e inter subjetivamente via universos simbélicos (BERGER E
LUCKMANN, 2010).

3 A percep¢io é entendida a partir da fenomenologia de Merlau-Ponty (1999). E portanto, sindnimo de
consciéncia, ndo havendo oposicao entre dados sensiveis e racionais. Percebemos com e a partir do corpo.



Também ¢ meu objetivo analisar as expectativas, o ponto de vista dessas pessoas
diagnosticadas como renais cronicos em relacdo a possibilidade de transplantes. O quadro
atual de doagdes e transplantes em Sergipe servira como pano de fundo dessa discussao,

mapeando o quadro atual.

O numero de doagdes e transplantes em Sergipe ¢ muito baixo, conseguindo regredir
em numero de transplantes efetivados em descompasso com as estatisticas crescentes do pais.
O problema ¢ de grandes proporgdes e nao estaria de um todo resolvido se o niumero de
doagdes fosse suficiente. E sinalizado que o grande problema esta em aspectos basicos, assim
como em outros grandes problemas da nossa sociedade. Estes aspectos sdo de ordem social e
também cultural, como as formas de alimentagdo e estilos de vida. Se a saude basica fosse
eficiente, mais precocemente certos problemas poderiam ser identificados, necessitando-se de
menos intervengdes de grande porte como hemodidlise e transplantes. Mas, doencas do tipo
geralmente “silenciosas” como a hipertensdo e a diabetes sdo aquelas que seriam mais
facilmente identificadas pelo acompanhamento médico periddico e que, também, mais
condizem com a necessidade de intervengdes - como medicamentos de uso continuo, cirurgias
etc. As pesquisas antropoldgicas tém se avolumado a compreensdo das relagdes entre satde,
doenca e cultura, destacando metodoldgica e teoricamente a importincia dos saberes
familiares, a relativizagdo das praticas e ausculta de como as pessoas percebem as orientagdes,

que recebem ou sao impostas pela biomedicina.

1.1 PRESSUPOSTOS TEORICOS E METODOLOGICOS

A proposta deste trabalho focaliza as experiéncias vividas pelas pessoas pesquisadas
em contexto mediado pela medicina cientifica ocidental moderna. Helman (2009, p. 90 e 91),
explica que esta medicina, que € a oficial, também ¢ conhecida como alopatia ou biomedicina.
Esta foi sendo constituida tendo por base o dualismo cartesiano. Como toda sociedade possui
uma parte do seu sistema cultural que lida com a doenga e com a cura, chamada
etnomedicina, a biomedicina pode ser entendida como a etnomedicina do mundo ocidental
industrializado. Esta ultima categoria refere-se as técnicas, a ciéncia, aos processos de
identificacdo de doencas e aos meios de interven¢dao, a medicaliza¢do etc. A biomedicina
apresenta todo um ideal de procedimento quanto ao estilo de vida do individuo - tanto para

evitar a doenga, como para combaté-la. O sistema de acdo, através do setor profissional dos



cuidados em saude, longe de existir isoladamente, ¢ uma expressao altamente ligada ao social

e ao cultural da sociedade da qual se origina.

Para pensar nos individuos em experiéncia de hemodidlise, optamos por uma
pesquisa qualitativa de cunho fenomenologico. O foco recai nas experiéncias vividas pelas
pessoas pesquisadas, no espago da Clinese. Estas foram observadas e conhecidas através das
verbalizacdes dos entrevistados e conversas informais no espago da clinica, e algumas fora
dela. Um direcionamento foi dado nas entrevistas e conversas, basilado nas questdes
norteadoras apresentadas anteriormente, de modo que procurei evitar uma sistematizacao das
questdes, deixando as pessoas o mais a vontade possivel, fazendo ,inclusive, poucas anotagdes
diante do entrevistado, e utilizando o gravador com aqueles que permitiram. Assim, busco
uma aproximac¢ao maior com as suas experiéncias a partir das suas proprias interpretacoes,

sem uma condugdo direta as possiveis repostas que a pesquisa almejava.

Devido a necessidade de fugir dos reducionismos fisicalistas, que caracterizam as
relagcdes com a biomedicina, como chama a aten¢do a antropologia (DUARTE; LEAL, 1998),
sera feito o possivel para, quando se fizer referéncia a insuficiéncia renal cronica e suas
consequéncias, denomina-las como sintomas®*, mal-estar, sofrimento, em vez de doenca ou
enfermidade. Por vezes, chamarei estas pessoas como elas se denominam cotidianamente:

renais. Os nomes dos interlocutores apresentados sdo ficticios.

A proposta fenomenoldgica oferece oportunidade de trazer a tona os aspectos
subjetivos presentes nas relagcdes estabelecidas no cotidiano da clinica. Local este onde as
pessoas em tratamento, os profissionais e, em menor propor¢do, os familiares do renal se
encontram em interacdo marcada por intersubjetividades. A partir da noc¢do de corpo,
proponho analisar as dificuldades tipicas desta condigao liminar que os colocam entre o corpo
€ a maquina, entre a vida e a morte. Entendido como estrutura fisica e vivida, tal como foi
proposto por Merleau-Ponty (1996) em Fenomenologia da percepg¢do. O corpo nesta

perspectiva € o “veiculo de ser no mundo”(p. 122), origem de sentidos e significacdes. E

ainda “o proprio movimento de expressdo, aquilo que projeta as significagdes no exterior,

4 Sintomas, segundo Jaqueline Ferreira (FERREIRA, apud ROMEIRO 1980, p. 3) ¢é a sensagdo subjetiva referida
pelo doente como dor, ansiedade, mal estar, alucinag¢des, sensacao de vertigem, etc. € um fendmeno sé6 por ele
sentido e que o médico ordinariamente, ndo percebe nem lhe é facil comprovar, sendo revelado apenas pela
anamnese ou interrogatorio. Este autor faz a disting@o entre esses e os sinais, que sdo manifestacdes objetivas da
doenca, fisica ou quimica, diretamente observada pelo médico ou por ele comprovada, como tosse, alteracdes da
cor da pele, ruidos anormais do coragdo, convulsdes.



dando-lhes um lugar, aquilo que faz com elas passem a existir como coisas, sob nossas maos,

sob nossos olhos.”(1996, p. 202).

Hé a fusdo ou relagao completiva entre pensamento e corpo tornando-os indivisiveis.
O corpo ¢ entendido em Merleau-Ponty(1996) como fonte de expressdo e comunicagdo. A
linguagem, portanto ¢ entendida como atitude corporal. As verbalizagdes das pessoas
pesquisadas e minhas interpretagdes, seja na descri¢ao ou na analise, ndo sdo entendidas como
frutos do pensamento exclusivamente, mas, como expressdes corporais, ja que a fala ¢ um dos
usos possiveis do nosso corpo (p. 246). A experiéncia, fonte de riqueza e indeterminagao,
dentro da teoria da percep¢do sdo os pré-objetivos, pontos de partida do estudo do processo
corporificado de percep¢ao. Para Merleau-Ponty nossa percepcdo comega no corpo € termina
no objeto, pois ndo temos de fato nenhum objeto antes da percepg¢do. O objetivo € a
experiéncia narrada, expressa na acao falada, na palavra. A palavra nunca seria esgotada pela
experiéncia que a Antropologia tenta de alguma forma acessar. Para a teoria da percepgao,

para além do significado, tem-se a experiéncia na agdo humana, o estar no mundo.

As pessoas sdo percebidas metodologicamente enquanto individuos corporificados,
que vivenciam processo(s) de liminaridade(s) a partir de/e com seu corpo, sofrendo
impressdes ¢ impressionando o que os cerca, sejam objetos, pessoas, ideias, enfim, o mundo.
A minha percep¢do ou a das pessoas pesquisadas ndo € necessariamente uma ordenacao
logica do que se vé ou sente, ¢ possibilidade de atribuir sentidos, devida a sensibilidade

humana, um complexo emaranhado do corpo e do movimento (NOBREGA, 2010, p. 77).

A nocao de corporeidade esbocada pela filosofia, especialmente por Merleau-Ponty,
¢ revisitada por Thomas Csordas (2008) que lanca a partir dela um novo paradigma a
Antropologia. Csordas esbocga este paradigma a partir dos aportes das teorias da pratica e da
percep¢do. A primeira a partir de Bourdieu sobre habitus e “seu carater de sistemas de
disposicdes feitas corpo” (CSORDAS 2008, p. 11); a segunda através da fenomenologia de
Merleau-Ponty sobre corpo e percepcao. A corporeidade ndo € um processo, mas um estado.
Remete a ideia de imersdo de um modo de ver o mundo, de visdes de mundo, que ¢ anterior
ao sujeito no mundo. Neste ponto Csordas distancia-se de Bourdieu no ponto em que para este
habitus faz referéncia a processos. Mas, aproxima-se e fundamenta-se enquanto principio
gerador e unificador de praticas estruturadas que se tornam estruturantes. Csordas aponta para
a necessidade de se compreender a acdo dentro da experiéncia que nao se esgota, dentro de

uma estrutura de praticas que sdo naturais para os sujeitos que as experienciam. A



experiéncia, fonte de riqueza e indeterminagdo, dentro da teoria da percep¢do segundo

Merleau-Ponty.

Csordas (2008) nao recusa a semiotica, sendo mais um interlocutor de Geertz. Ele
justifica a necessidade de um paradigma, evocando a no¢ao de pessoa proposta por Mauss .
Esse sugere que todos nos teriamos uma nocao de individualidade espiritual e corporal (idem,
p. 103). Neste paradigma, metodologicamente o corpo nao ¢ objeto a ser estudado em relagao
a cultura, ¢ sujeito da cultura (idem, p. 102). O corpo ¢ solo existencial da cultura e do
sujeito: “E, de uma vez, um objeto da técnica, um meio técnico e a origem subjetiva da
técnica”, afirma Csordas, sintetizando Mauss (apud p. 109). Assim, ainda segundo Csordas,
Mauss avanga para explicitagdo de como um paradigma da corporeidade media as dualidades
presentes na distingdo entre acdo intencional e cultura constituida, trabalhada pela
fenomenologia como existéncia e ser, ou seja: mente-corpo, signo-significacdo. No
paradigma da corporeidade, a percepc¢ao € um processo psicocultural, que comeca pelo sujeito
perceptivo e nao pelo objeto constituido analiticamente. O foco encontra-se mais na
autopercepcao que na percepgdo visual, através das experiéncias vividas, observadas e

verbalizadas ,compreendidas a partir dos pressupostos fenomenolodgicos acima anunciados.

A abordagem semidtica da cultura proposta por Geertz (2008) constitui outro
importante referencial deste trabalho, entendendo que aqui serdo apresentadas algumas dentre
outras interpretacdes possiveis das experiéncias em foco. Ao inscrever o discurso social e
interpretar seu fluxo, salvando o dito e visto, aproximo-me do que as pessoas pesquisadas
conseguiram levar-me a compreender e até o possivel que eu consegui absorver durante a
etnografia. Esta ¢ aqui considerada como ferramenta impar de acesso a realidade que me
propus pesquisar. Embora o foco, através da fenomenologia, seja a experiéncia vivida, o que
transcende® destas experiéncias - seja pela linguagem falada ou corporificada - sdo
significados que alcangamos através da materialidade da palavra necessaria a esta construcdo
textual. Tentando compreender a experiéncia, sdo aos simbolos e significados que remeto ou
sou remetida. Todos somos inseridos em universos simbdlicos® que legitimam, ordenam e
reordenam nossas experiéncias encarnadas na realidade objetiva e subjetiva que ¢ a sociedade.
Assim, € objetivo colocar em foco as experiéncias das pessoas pesquisadas, a partir de uma

insercdo em um tipo de dilema existencial, registrando-as enquanto coisas ditas pelo homem.

3 No sentido filoséfico, realidade exterior.
®Berguer ¢ Luckman (2010) apresentam no capitulo Il as fontes, mecanismos conceituais, organizagdo e
interiorizacdo dos universos simbolicos, tratando a sociedade enquanto realidade objetiva e subjetiva.



Para Geertz (2008, p. 21) esta ¢ a vocagao essencial da antropologia interpretativa.

1.2 ITINERARIOS DA PESQUISA: ESTANDO AFETADA’

A pesquisa de campo para este trabalho teve inicio em maio de 2010. Aconteceu
inicialmente de forma exploratoria, em trés fases, atualizando as informagdes e mapeando o
novo quadro em busca de novas percepgdes. Na primeira fase, retornei a Central de
Transplantes de Sergipe (CT) e ao Hospital de Urgéncias de Sergipe (Huse), buscando
atualizar informagdes para relaciona-las com a pesquisa anterior. Além disso, foram acessadas
novas estatisticas e foi percebida a possibilidade da mudanga de foco para os receptores,
especialmente aqueles que aguardam por um rim, devido a relevancia em aspectos
qualitativos e quantitativos. Nesse ponto, houve a necessidade de iniciar pesquisa documental

em relacdo aos arquivos disponibilizados pela CT.

A segunda fase contou com visita e realiza¢do de entrevistas abertas aos profissionais
de enfermagem do Centro de Hemoterapia de Sergipe, conhecendo a relagcdo deste com o
tratamento de didlise realizado no Estado. Logo verifiquei que a instituigdo ndo oferecia

informagdes que embasassem os objetivos que se iam delineando.

A terceira fase ocorreu nas clinicas que realizam hemodidlise em Aracaju:
Nefroclinica, Hospital do Rim e Clinica de Nefrologia de Sergipe (Clinese). H4 apenas mais
uma institui¢do que faz este tipo de tratamento no Estado, a Clinica de Nefrologia, que fica no
municipio de Itabaiana. Nessa fase, foi possivel o encontro com as instituigdes e pessoas que

seriam pesquisadas, sendo realizado o mapeamento dos servigos disponiveis e a delimitacao

7 O termo afetado(a) foi apresentado por Jeanne Favret-Saada no livro Les Mots, la mort, les sorts : la
sorcellerie dans le bocage, Gallimard, 1977. Neste texto sobre feiticaria no Bocage, a autora mostra como o
pesquisador torna-se mestico em relagdo as realidades propria e a pesquisada, fortemente afetado pelas
experiéncias em campo. FAVRET-SAADA(2005), defende que na observagdo participante, “participar” equivale
a deixar-se ser afetada pela experiéncia do grupo observado. Goldman (2005) expde que a autora acredita que os
antropologos em sua experiéncia de campo podem ser afetados pelas complexas situagdes que se deparam, mais
do que isso, o processo envolve também a propria percepcdo desses afetos ou desse processo de ser afetado
(idem p. 150). Ser afetada tem haver com um tipo de comunicag@o involuntaria e desprovida de intencionalidade,
que pode ser verbal ou ndo, que se verifica na experiéncia de campo (idem p. 159). A autora confere um estatuto
epistemologico aos materiais recolhidos por meio dessas experiéncias (idem p. 160).Trata-se assim de ser
afetado pelas mesmas for¢as que afetam o nativo, ndo de por-se em seu lugar ou de desenvolver em relacao a ele
algum tipo de empatia. Nao se trata, portanto, da identificacdo intelectual ou afetiva dos outros, mas de ser
afetado por algo que os afeta e assim poder estabelecer com eles uma certa modalidade de relagdo. E justamente
por ndo conceder “estatuto epistemologico” a essas situacdes que a “observagdo participante” ¢ fortemente
criticada por Favret-Saada.



do tempo e do espaco para realizar a observagdo etnografica. Estava certa de que a pesquisa
precisava ser realizada especialmente em um daqueles espagos que apresentavam quadros

parecidos, embora com estruturas diferentes.

O trabalho teve dois principais loci de observagao: uma clinica de hemodialise, que ¢
a Clinese, e a Central de Transplantes (CT). Esse fato se deu por dois motivos. Primeiro em
razdo de a CT ser a institui¢ao que, devido ao papel que assume no Sistema de Nacional de
Transplantes, fomenta e fiscaliza a doagdo de 6rgdos em Sergipe, sendo ela fonte da pesquisa
documental, detentora e geradora das estatisticas oficiais em transplantes, doagdes e lista de
espera, bem como dados e informacgdes sobre o quadro local. Segundo, devido a hipotese de
dificuldade de acesso aos interlocutores. Esta clinica apresentava a possibilidade de
observagdao de um nimero maior de pessoas em tratamento, pois tem parceria estabelecida

com o Sistema Unico de Saade (SUS).

Durante dois meses, intensifiquei os trabalhos nesses locais num sistema de
alternancia entre os dias, procurando observar mais vezes uma mesma pessoa no dia a dia na

clinica, j4 que cada um tem de trés a quatro sessdes de tratamento por semana.

As entrevistas eram iniciadas por pontos basicos: apresentacdo, cadastro pessoal dos
entrevistados como nome, idade, profissdo e religido; as especificidades de cada area
profissional vém a tona naturalmente nas verbalizagdes quando se analisam cada ponto
colocado em questdo, sobressaem as caracteristicas e percepgdes de cada area. Foi necessaria
atengdo especial para compreender e focar o que de fato contribui para os recortes de
condugdo da pesquisa, pois, além da riqueza de detalhes dos quadros, sejam institucionais,
profissionais, pessoais ou familiares, cada historia tem uma carga de drama e ricos elementos

que concretizam o cotidiano de quem lida diretamente com as limitagdes biologicas.

A priori, pensava ser fundamental poder conhecer a experiéncia de pessoas que
passam quatro horas, trés vezes por semana, vinculadas a uma maquina que faz o papel dos
rins que nao estdo em funcionamento adequado. O pensamento foi ganhando bases mais
instigadoras. Aquelas pessoas aguardam a possibilidade de um transplante, mas nem todos
podem recebé-lo. Geralmente estdo acompanhadas por algum familiar, devem sentir
dependéncia, pensava. A insuficiéncia renal implica uma experiéncia corporal que envolve
alteragdes. Seja na aparéncia do corpo, no tocante a coloragdo da pele, ao inchago nas pernas,
nos bragos, no abdome. Seja na dieta, através dos alimentos que devem ser proibidos, evitados

e outros que recebem estimulo ao consumo. Devem ter limitagdes alimentares importantes.



Como lidar com essas questdes durante muito tempo? Possuia uma ideia constituida de que

muitas pessoas passam anos em tratamento até conseguirem o transplante ou morrem antes.

As situagdes vividas, em campo, possuiam carga de dramaticidade, subjetividade e
realidade que requeriam cuidados especiais, sensibilidade e atengdao. O método etnografico foi
imprescindivel para o trabalho, alids, o mais apropriado para alcance dos objetivos propostos.
Foram utilizadas as seguintes técnicas de pesquisa: entrevistas e observacdao. Por meio da
observagdo participante, foi possivel etnografar as campanhas realizadas em setembro de
2010 pela CT na Universidade Tiradentes e no Hospital Cirurgia, observando e participando
em alguns momentos. Quinze pacientes em hemodialise e trés transplantados renais fecham o
quadro de entrevistas no campo. Diante da grande expectativa do transplante vivenciada por

muitos renais cronicos, fui instigada a aproximar-me da experiéncia do transplantado.

As entrevistas foram realizadas a partir de questdes abertas, que tinham os seguintes
eixos estruturantes. Para os profissionais: significado da fung¢do que desempenham,
consideragdes a respeito da doagdo de 6rgaos no Estado (m.e., CT, doagdes versus espera),
relagdo com individuos renais cronicos (corpo, maquina), tratamentos alternativos, influéncia
da religiosidade do individuo, problemas do sistema e sugestdes para minimiza-los. Para as
pessoas em tratamento: consideragdes sobre o proprio corpo e cuidados, a clinica e os
profissionais, relacdo com as limitagdes, expectativas, doacdo de 6rgaos e funcionamento dos
sistemas (hemodidlise e transplante), problemas e sugestoes. Durante o trabalho de campo
estabeleci relacdes, observei as pessoas em tratamento e conversei com elas de maneira
informal, atentando para suas experiéncias com profissionais de satide, outros renais cronicos
e familiares no espaco da Clinese. Construi lentamente a interacdo, estabelecendo
dialogicamente as relagdes, tornando-me um pouco menos “de fora”. Afetada pelo tema,
desde 2006, fui me tornando ainda mais proxima dessa nova realidade que se apresentava
paulatinamente na clinica através das historias de vida que se iam se descortinando a cada

encontro. Trés momentos se destacam: A4 questdo da agua, Junior € Rosivaldo.

A questdo da agua. No primeiro dia de observagdo nas clinicas de hemodialise, o que
mais chamou a aten¢ao foi um quadro de parede na Clinese (Clinica de Nefrologia de Sergipe,
anexa ao Hospital Cirurgia). Nele havia uma impressdo que descrevia formas de minimizar a
sede, ou técnicas para saciar a sede com pouca quantidade de dgua. Eram elas: passar um
pouco de limdo na lingua; tomar pouca agua, mas bem gelada; chupar uma pedrinha de gelo;
evitar alimentos salgados. Fiquei comovida com aquele quadro, pois nunca havia visto algo

parecido, somente o inverso, a necessidade e importancia da ingestdo de liquidos,



especialmente a 4gua. Minha ignorancia, quanto a doenca e a dieta necessaria, provocou a
surpresa que me impactou profundamente. Olhando “o outro” analisava a mim mesma. Estava
diante de um dos principais obstaculos do individuo renal crénico, o controle da ingestao de
liquidos e de sal.® Elegemos possiveis receptores, individuos que aguardam por um 6rgio,
especificamente um rim, que poderd ou ndo ser conseguido, por fazerem parte de um quadro
rico em subjetividade que exige formas de enfrentamento da situa¢do limite em que se

encontram.

Rosivaldo. Este ¢ o nome de um jovem transplantado de 27 anos, da cidade de Areia
Branca, que me autorizou a citar seu nome e a sua historia. Nascido com apenas um rim,
descobriu esse fato quando ocorreu a primeira e fatidica crise renal, que o levou
imediatamente a dependéncia da hemodialise. Em razao deste episodio, ficou trés anos em
tratamento até que lhe surgiu um rim compativel, proporcionando o transplante. Durante as
sessoes, conheceu uma jovem, atualmente com 38 anos, também em tratamento e a espera de
um rim. Ela foi transplantada primeiro e € paciente lembrada com carinho pelos profissionais,
pois foi a primeira transplantada que recebera dois rins infantis em substitui¢do a um rim
adulto ineficaz, no Estado de Sergipe. Ap6s Rosivaldo ser transplantado e seu quadro estar
estavel, organizaram e realizaram o casamento; Ana Paula, que ¢ de Aracaju, foi morar no
interior com o esposo, la retira da terra e criagdo de animais seu sustento, sem, entretanto,

grandes abusos quanto aos esforcos fisicos.

Além da historia e dos sentimentos declarados, ambos tém em comum o0S

8 A 4gua do nosso organismo ¢é eliminada 90 % pelos rins e 10% pela respiragdo, pele e fezes. Quem tem rim
comprometido produz pouca urina. Assim, quem ndo urina e bebe adgua, vai acumula-la, aumentando o peso. O
ideal ¢ equilibrar a entrada e saida de agua, ou seja, se a quantidade de urina ¢ de 500 ml, o paciente s6 pode
beber 500 ml de liquidos. Mas todos os alimentos tém agua. Alguns, praticamente, s6 t€m agua, como as frutas.
Outros tém 50% de agua quando cozidos, como feijdo, arroz, legumes, grdos ¢ massas. Esta agua deve ser
somada também. A agua ¢ um grande risco para quem ndo urina, pois cria muitas complica¢des e alguns
pacientes podem perder a vida nestas complicacdes. Algumas das complicagdes do excesso de agua sdo:
tremores, tonturas, nauseas, dores de cabega, hipertensdo, falta de ar, edema generalizado, insuficiéncia cardiaca
e edema agudo de pulmio. Se o doente renal cronico urinar menos de 500 mililitros por dia, deve abandonar os
copos grandes, usar aqueles para vinhos ou mesmo os pequenos copos para licor. As frutas podem ser
consideradas como agua pura ingerida. Quando, no verdo, a sede ¢ muito grande, chupar pequenos cubos de gelo
feitos com agua pura: a agua pura gelada “mata” mais a sede do que qualquer outro tipo de liquido. Se gostar de
agua mineral com gés, também pode tomar. O sal ¢ um dos maiores inimigos do doente renal, pelas diversas
complica¢des que causa e, logicamente, também afeta os pacientes em hemodialise. O sal aumenta a pressao
arterial e faz o organismo reter liquido. O sal e a 4gua juntos produzem sede intensa, edema, falta de ar, aumento
de peso, hipertensdo, tonturas, mal-estar, confusdo mental, tremores e abalos musculares. Cada pessoa doente
tem um limite de sal que pode ingerir. O médico diz qual é a quantidade que pode ingerir por dia, em gramas.
Preocupei-me logo com o acucar, devido a formiga que sou, e tive boa noticia, se o paciente nao tem problema
com os agucares, nem ¢ diabético, € importante que ingira boas quantidades de agucares, porque eles diminuem a
producdo de ureia que o rim tem dificuldade de eliminar. Estas informagdes foram acessadas através de
entrevistas com médicos, enfermeiros e nutricionista.



imunossupressores, remédios contra a rejeicdo a serem tomados algumas vezes por dia até o
novo fim adiado pelo transplante. Esta historia, além de extremamente interessante ilustra
uma realidade atipica de pacientes cujos discursos enfatizam as limitagdes e impossibilidades
em conseguir ou dar continuidade a relacionamentos afetivos. Observa-se, neste caso, o fato
de ambos haverem conseguido o 6rgdo de doadores que ndo foram familiares (doadores-
cadaveres), em um contexto sergipano de baixo numero de doacdes e transplantes. Pela
primeira vez, estava diante de um transplantado, a partir daquele momento passei a conhecer

nao apenas o ponto de vista do RC, mas também do transplantado.

Junior. Na mesma clinica em que conheci Rosivaldo, encontrei a Sra. Zenita, uma
amiga da minha mae, que morou em Pog¢o Verde, cidade sergipana onde cresci. Ao questiona-
la sobre seu filho mais velho, antigo colega do ensino fundamental (época em que descobrira
ser diabético), fiquei sabendo que o mesmo se encontrava naquela clinica, no térreo, fazendo
hemodialise. Fiquei perplexa, pois imediatamente lembrei-me de imagens da nossa turma
animada, cheia de estripulias e da figura admiravel daquele garoto, sempre muito tranquilo e
de sorriso facil. Meu sobrinho diabético, desde os quatro anos, passou a ser o foco do meu
pensamento. Perguntei o que ela achava da possibilidade de ir ao encontro dele comigo, como
ele encarava o tratamento, se ndo se sentiria constrangido com a minha presenca vinte anos
depois do periodo que nos viamos na escola. Ela respondeu que nao, que ele gosta de falar

com as pessoas inclusive as conhecidas.

Neste momento, fiquei sabendo que estava cego e que deveria me preparar para as
limitacdes da conversa. Entretanto, tive que me despedir, pois, neste momento, o médico que
eu aguardava a mais de uma hora e meia havia me chamado. Infelizmente, ndo consegui
reencontra-los. Esta experiéncia, dada a interface com a minha propria historia, favoreceu
consciéncia corporal/bioldgica das possiveis realidades as quais podemos estar um dia
protagonizando. Apds o periodo de campo, com os contextos, conceitos, informagdes e
intensos exercicios de alteridade na clinica, ndo foi facil reconhecer o condi¢ao de “mesti¢a”
como discutida por Favret-Saada (1977). Uma condicao de estar vinculada a dois mundos
distintos: o do pesquisado e o da pesquisadora, com as exigéncias que caracterizam o trabalho
académico. Cada um com peculiaridades e necessidades praticas proprias. Somente ha pouco
identifiquei como € grande o afetamento durante a pesquisa, analisando a dificuldade em
escrever de acordo com os pressupostos académicos. Em razdo do contato com as
experiéncias individuais dos renais cronicos, suas dificuldades e paradoxos, percebi a

necessidade de realizar um exercicio de estranhamento.



Etnografar a vivéncia dessas pessoas foi experiéncia valiosa, sem a qual este trabalho
poderia ter sido finalizado dentro do prazo planejado, poderia também ter gerado menos
possibilidades de caminhos, mas perderia em humanidade. Se o tempo, as escolhas e os
percalcos nao contribuiram para uma densidade geertziana, que seja intensa com o possivel

apreendido. Semidtica e fenomenologia aqui sdo aproximadas em busca de compreensao.

Estabeleceu-se contato com profissionais e usudrios. Destes, quinze contribuiram
mais diretamente por meio de entrevistas, tornando-se os principais interlocutores nesta
pesquisa. Sao eles oito homens e sete mulheres, entre 26 ¢ 61 anos. Todos os usuarios
exclusivos do SUS, ndo possuindo plano de saude privado. Apenas um tinha atividade
remunerada formal; quatro estavam em processo de aposentadoria, pois o problema renal do
tipo cronico passou a ser reconhecido como deficiéncia que da direito a aposentadoria; cinco
eram de outros municipios, foram considerados residentes da capital pessoas que vivem em
municipios que fazem parte da Regido Metropolitana de Aracaju por usufruir de proximidade
fisica, com menor tempo de locomogao e angustia até receber o atendimento. Seja este de
rotina na clinica de hemo, seja de urgéncia no hospital. Sete pessoas eram casadas —
considera-se aqui casado o individuo que convive no mesmo domicilio em unido estavel —,

uma viuva e sete mulheres solteiras. Destas, trés afirmaram estar namorando.

Soma-se a estes entrevistados o transplantado Rosivaldo, que autorizou citar seu
nome e sua experiéncia, assim como parte da histéria de vida de Paula, sua companheira,
também transplantada. Além de Rosivaldo, Rui e Eva compdem o quadro de entrevistas com

transplantados, ambos residentes em Aracaju (Tabela 1).

Tabela 1 — Caracterizag@o do universo amostral qualitativo

Entrevistados Idade Atividade profissional Relacionamento Filhos Religido Tempo de tratamento  Residente
(ano/meses)

Belo 26 Lavrador Namorando - Catdlico 1/6 Interior
Bia 34 Estudante Solteira - Catélico 3/0 Capital
Caio 40 T.Informatica Casado 1 Catolico 1/6 Capital
Gilda 43 Costureira Casada 3 Evangélica 2/0 Capital
Joana 48 Professora* Casada 2 Catdlica 3/4 Interior
Jodo 28 Estudante Solteiro - Catolico 0/4 Capital
Luiz 52 Ex-motorista* Casado 4 Evangélico 2/6 Capital
Marta 60 Do lar * Vidva 3 Catdlica 2/6 Capital
Nina 36 Artesa Solteira 1 Espiritualista  5/0 Capital
Rildo 53 Agricultor Casado 2 Catolico 6/0 Interior
Silma 27 Ex-baba Namorando - Espirita 0/6 Capital
Tito 30 Ex-office-boy Namorando 1 Catélico 0/9 Capital
Toni 49 Comerciante Casado 3 Espirita 3/0 Interior
Valdo 60 Mecanico* Casado 3 Evangélico 4/5 Capital
Zeca 32 Vendedor Solteiro 1 Indefinido 1/9 Interior
Transplantados

Eva 38 Do lar Casada 4 Evangélica 3/0 Capital
Rosivaldo 29 Agricultor Casado - Catdlico 2/7 Interior




Rui 58 Serv.publico Casado 2 Indefinido 2/0 Capital

(*) Nota: em processo para recebimento do Beneficio da Prestagdo Continuada(BPC)® justificado pela
deficiéncia renal.

O contetido das observacdes ¢ das entrevistas com os interlocutores acima sao
trabalhados especialmente no primeiro ¢ no segundo capitulos, mas fazem-se presentes em
todo o trabalho. No primeiro capitulo, apresento o espago fisico da clinica e suas rotinas
enquanto espagos € tempos que constroem a realidade das pessoas em tratamento. Chamo a
atencdo para as relagdes intersubjetivas entre profissionais da area da satde e usuarios. Sao
esses profissionais que intermediam sua relagdo com a submissdo a tecnologia, a maquina.
Também procuro mostrar pontos que se destacam no cotidiano de pessoas em tratamento, em
meio as condi¢des liminares em que estdo envolvidas, o que pode promover uma ritualizacao

da hemodialise.

O segundo capitulo versa sobre saude, corpo e cultura neste universo que pde em
relacdo sujeitos corporificados com a maquina que lhes garante a vida, a partir da
Antropologia da satide e da corporeidade experienciada no tratamento. A partir da perspectiva
da corporeidade discuto as seguintes aspectos: o tempo-sessdo, a ideia do fim, a fistula, a

relagdo corpo e maquina, as caibras e a questao da deficiéncia.

O terceiro capitulo contém informacgdes sobre o universo doacao/transplante no qual
os renais, que podem ser receptores, estdo inseridos. A perspectiva ¢ diferenciada dos
capitulos anteriores devido a necessidade pragmatica de apresentagdo de informacdes

técnicas, aspectos legais e quantitativos sobre o universo em questdo. Proponho, com isso,

°0 artigo 203, inciso V, da Constitui¢do Federal de 1988, apresenta 0 BPC- beneficio de prestagdo continuada,
regulamentado pela Lei Organica da Assisténcia Social — LOAS, Lei n° 8.742, de 7/12/1993; pelas Leis n°
12.435, de 06/07/2011 e n° 12.470, de 31/08/2011, que alteram dispositivos da LOAS e pelos Decretos n° 6.214,
de 26 de setembro de 2007 e n°® 6.564, de 12 de setembro de 2008. O BPC refere-se ao valor de 1 salario minimo
, garantido a pessoa portadora de deficiéncia sem limite de idade ¢ ao idoso com mais de 65 anos, que
comprovem nao ter condi¢cdes econdmicas de se manter e nem de ter sua subsisténcia mantida por sua familia.
Podera requerer o referido beneficio, as pessoas portadoras de deficiéncia ou idosas, brasileiras, inclusive o
indigena ndo amparado por nenhum sistema de previdéncia social, ou o estrangeiro naturalizado e domiciliado
no Brasil, que ndo receba pensdo ou aposentadoria da previdéncia do pais de origem. No caso das pessoas
portadoras de deficiéncia, estas devem possuir algum tipo de deficiéncia que as incapacite para o trabalho, e para
ter uma vida independente, ndo havendo limite minimo de idade. Sendo assim: ndo pode exercer nenhuma
atividade remunerada; ndo deve receber nenhum beneficio (pensdo ou aposentadoria) da Previdéncia Social ou
outro regime previdencidrio ou assistencial, a ndo ser aqueles previstos na Lei 9422/96 (que trata das pensodes
concedidas aos dependentes das vitimas fatais da hepatite toxica, contraida por contaminacdo em processo €
hemodiélise no Instituto de Doengas Renais, com sede na cidade de Caruaru, no periodo compreendido entre
fevereiro e mar¢o de 1996; deve possuir como uma renda familiar mensal (por pessoa) valor inferior a %4 do
salario minimo.



uma atualizagdo do quadro sergipano em relacdo ao trabalho anterior. Ser transplantado

significa deixar a condi¢do de renal e ter superado as liminaridades que a caracterizam.

Os aspectos que serdo considerados, principalmente no capitulo I e II, ndo esgotam o
cotidiano pesquisado, apenas delineiam uma realidade na qual os renais que conheci e outros
estdo inseridos. A intersubjetividade observada se da antes entre individuos, grupos pequenos,
compostos por renais e profissionais, que entre o grupo maior que compde toda a sessdo. Este
trabalho € parte constituinte de suas experiéncias observadas e analisadas em dias, com
tonalidades, fluxos e influxos, oportunidades, olhares, sorrisos, lagrimas e negativas que

jamais se repetirdo da mesma forma.



2 RENAIS: SAUDE, CORPO E CULTURA

Os curadores e médicos ndo apenas compartilham com seus pacientes um conjunto
altamente organizado de disposigdes corporais resumidas por Bourdieu (1977) sob o
termo de Aabitus, mas também adquirem um conhecimento empirico cumulativo da
extensdo do sofrimento enquanto expandem sua experiéncia (CSORDAS, 2008, p.
385).

2.1 CORPO, SAUDE E CULTURA: ALGUMAS CONSIDERACOES SOBRE
ANTROPOLOGIA DA SAUDE

A Antropologia faz um interessante movimento em relagdo ao entrelacamento dos
temas saude, corpo e cultura. Os estudos antropologicos sobre os problemas na satide humana
abordam as dimensdes simbolicas do estar doente e como estas participam da construgdo de
identidades sociais. Temos uma Antropologia da Satde ou Médica que ¢ interdisciplinar em

suas orientagdes teorico-metodologicas.

O estatuto humano como universal trds a tona a noc¢ao de comportamento cultural, que
por sua vez funda a disciplina. Desde entdo, a capacidade de representacdo, as explicagdes
magicas e relacdes sociais determinam o humano. Enquanto a biomedicina tateante ndo
avangava junto aos colonizadores e seus esfor¢os de difundir a civilizagdo, os cuidados e
explicagdes magico-religiosas resolviam os aspectos relativos ao bem estar fisico e moral do
objeto da incipiente disciplina antropologica: o outro. Temos em Morgan, Frazer e Tylor os
principais expoentes. Este “outro” inicia o processo da alteridade como fundamento
epistemologico da disciplina. A busca da cientificidade em paralelo aos pressupostos das
ciéncias positivas promove o surgimento das teorias evolucionista, funcionalista e
estruturalista. As primeiras referéncias a preocupagdo com dados relativos ao tema da saude
sdo para conhecimento objetivo e classificatorio para fins da politica colonizadora. Os dados
eram sobre as questdes sanitaristas, fendtipos, comportamentos higiénicos, tipos de doengas,
comportamentos sexuais. Posteriormente a teoria determinista, especialmente com Nina
Rodrigues e Silvo Romero, oferece embasamento para um entendimento antropolégico do

outro a partir de categorias que explicam ao outro sobre a aparéncia dos seus corpos, suas



doengas, suas disposi¢cdes para trabalho, fundamentando a explicagdo religiosa do casal
fundador. Ap6s o rompimento com o universalismo que se d4 com Franz Boas, a cultura
entdo ¢ entendida como forma de expressao da singularidade humana. Teremos Gilberto
Freyre (1967,1983), discipulo de Boas, como precursor de um pensamento sOcio
antropologico sobre satide no Brasil. Nestes tempos os esfor¢os eram grandes para se explicar
e para se entender o que era o Brasil, temos ai o surgimento dos intelectuais que vao firmar a
tradicdo das ciéncias sociais neste pais. Entre outros, destaco Antonio Candico, Isaura P.
Queiroz e Florestan Fernandes. A antropologia foi ganhando os moldes que hoje tem no
Brasil uma relagdo que passa de dual entre natureza e cultura para a fusdo das mesmas, € por
influéncia das correntes antropoldgicas em voga foi firmando-se no entendimento da triade
saude, corpo e cultura no campo das representagdes, entendo as primeiras em suas realidades
fisicas e biologicas, mas com primazia das suas construcdes enquanto socialmente
informadas. As proibi¢des, as maneiras, as técnicas, os alimentos e as formas de prepara-los, o
puro e impuro, sagrado e profano em relagdo ao corpo tem sido objeto dessa antropologia. Ela
percebe a dindmica que envolve essa triade rumo a complexidades que caracterizam o mundo
moderno, compreendendo a forte influéncia do individualismo e uma supervalorizagcao dos
corpos ¢ dinamicidade dos seus usos. Bem como, a ligagdo entre biomedicina e
individualismo, que reifica o corpo e suas partes, colocando os sujeitos de contextos culturais
por vezes distintos num emaranhado “ditatorial” onde a diversidade cultural pode ndo ser
vista ou compreendida, se isso ocorre, a assimetria moral ndo ¢ contornada. Ou seja, ndo ha
possibilidade de uma incursdo imaginativa numa mentalidade alheia e uma aceitacdo dela,
como propde Geertz (2001).

Temos na antropologia médica brasileira uma tradicdo em estudos psiquidtricos na
academia que ganhou novo impulso a partir de Laplantine (1978) com a etnopsiquiatria. A
partir dos trabalhos deste pesquisador no Brasil, um geragdo foi ainda mais instigada a
perscrutar as questdes culturais no adoecer psicolégico e psiquidtrico. Destacam-se as
universidades publicas das regides nordeste, sul e sudeste, especialmente estados da Bahia,
Rio de Janeiro e Rio Grande do Sul e Sdo Paulo. Instituto e departamento de medicina social
nos respectivos estados com pesquisadores e producdes, ja perfazem um legado
contemporaneo de autores como Carlos Alberto Caroso Soares, Maria Cecilia Minayo, José
Carlos Rodrigues, Ondina Fachel Leal, Luiz Fernando Dias Duarte, Ana Maria Canesqui entre

outros.

Havendo nucleos de pesquisa em antropologia, com profissionais com formacao



médica, numa proposta de “medicina social”. Penso que surgiu dai defini¢des encontradas nos
textos de autores brasileiros, localizando seus estudos tanto na Antropologia da Saude quanto
na Antropologia Médica, entendo as duas com o mesmo significado atribuido a ultima por

Helman (2009, p. 11):

estuda a forma como as pessoas em diferentes culturas e grupos sociais, explicam as
causas dos problemas de satide, os tipos de tratamento nos quais clas acreditam e a
quem recorrem quando adoecem. Ela também ¢ o estudo de como essas crencgas e
praticas relacionam-se com as alteracdes biologicas, psicologicas e sociais no
organismo humano, tanto na satide quanto na doenca. A antropologia médica é por
fim, o estudo do sofrimento humano e das etapas pelas quais as pessoas passam para
explica-lo e alivia-lo.

Assim, percebe-se um movimento de profissionais da biomedicina e toda sua
epistemologia dualista, voltando-se a uma andlise do corpo em perspectiva (multi)cultural. Os
usos e significados do corpo tém sido objeto dessa antropologia. Ela percebe a dinamica que
envolve essa triade (corpo, saude e cultura) rumo a complexidades que caracterizam o mundo
moderno, compreendendo nao s6 a forte influéncia do individualismo, a supervalorizagao dos
corpos ¢ a dinamicidade dos seus usos, bem como a ligacdo entre biomedicina e
individualismo'®, que reifica o corpo e suas partes, colocando os sujeitos de contextos
culturais, por vezes distintos, num emaranhado “ditatorial” em que a diversidade cultural pode
ndo ser vista ou compreendida. Se isso ocorre, a assimetria moral ndo ¢ contornada, ou seja,
ndo ha possibilidade de uma incursdo imaginativa numa mentalidade alheia e uma aceitagao

dela (GEERTZ, 2001).

Na busca por uma anélise sobre o homem e as reagdes diante das doengas, tem havido
grande producdo de pesquisas, que utilizam trabalhos de campo, com visitas as familias em
seus domicilios, considerando-lhes as experiéncias oriundas da convivéncia no sistema de
saude. Estas pesquisas vém avancando nos estudos sobre as analises epidemiologicas,
focando a dimensao subjetiva da doenca. Canesqui (2003) faz referéncia a tendéncia de se
valorizar nesses estudos o carater privativo no gerenciar a doenga cronicas'! dada a longa
permanéncia na vida dos sujeitos. Soma-se a isso a histéria, a psicologia, a filosofia, a

sociologia, na compreensao da problematica relacionada a satde publica.

19 Para saber mais sobre as relagdes entre biomedicina e individualismo, ver BRETON, 2011.

""De acordo com a Organiza¢do Mundial de Saude (OMS), sdo doengas administraveis, de longo ou perpétuo
prazo que nao apresentam risco de vida imediato, mas que suas complicagdes podem levar a morte. Exemplos de
doencas cronicas: Aids, hipertensdo, diabetes, doencas respiratorias e cardiovasculares, obesidade, insuficiéncia
renal (que pode ou ndo ser cronica) etc. Esta mesma organizacdo afirma que, embora estas doencas possam ser
prevenidas, elas sdo a principal causa de morte na humanidade.



Cecil Helman (2009) aponta para uma Antropologia Médica, que, além dos aspectos
teoricos, tem se envolvido em programas de educagdo, saide e ajuda internacional. Dentre os
pesquisadores dessa antropologia, muitos se tornaram antropologos clinicos, membros de
equipes multidisciplinares de cuidados com a satide em clinicas e hospitais. Sua contribuigao
se da ao procurar despertar para a importancia dos fatores culturais na satide e na doenga entre
os colegas de trabalho. Outros se detém em questdes como relagdo entre pobreza e doenga,
participando, em numero cada vez mais consideravel, de instituicdes internacionais como a
Organizagdo Mundial de Saide (OMS) e o Unicef (Fundo das Nagdes Unidas para a

Infancia),lidando com satide em varias partes do mundo.

As sensagdes de que a pessoa ndo estd bem de satde, numa linguagem biomédica os
sintomas e sinais, sdo percebidos pelos autores citados como indicativos da desordem no
corpo, que ndo estad normal, promovendo dificuldade em realizar os afazeres, o trabalho. O
significado da doenga remete a ordem social, pois sua presenca tanto afeta a reprodugdo
bioldgica do individuo, quanto a sua reproducdo social, em termos de reproducdo das

condi¢des de existéncia (KNAUTH, 1992).

Os renais agem submetendo-se ao tratamento por obediéncia a tradicdo biomédica.
Segundo Le Breton (2011, p. 287), esta repousa em uma fisica do homem que assimila
fisiologia e enraizamento anatomico e funcional a uma maquina sofisticada. Para ele o médico
pode, se tiver competéncia e sensibilidade, atingir o doente além do sintoma. H&, portanto,
duas percepcdes biomédicas: uma mecanicista, que se sobrepde em nossa sociedade, e uma
holista, mais praticada no oriente. “Tal ¢ o obstdculo de uma medicina que ndo ¢ aquela do
sujeito: o recurso a um saber do corpo que ndo inclui o homem vivo. As razdes de sua eficacia
sdo também as de suas falhas” (Idem, p. 288). Na clinica, embora a medicina seja a oficial,
com as especialidades que sdo modernas, ha um esfor¢o em humanizagdo e percepgdo da
interferéncia e importancia dos demais campos da vida do individuo em tratamento. As
entrevistas com os profissionais apontaram nesse sentido, que foi ratificado pelas pessoas em

tratamento.

2.2 CORPO(REIDADE) NA PESQUISA

Os pressupostos das ciéncias sociais concebem o corpo enquanto construcao social,
sendo um ser bioldgico, mas, socialmente informado. O corpo ¢ afetado pela religido, grupo

familiar, nivel social, cultura e outras varidveis sociais. Isto significa que o corpo estd



investido de crencgas e sentimentos que estdo na origem da vida social; mas, a0 mesmo tempo,
ndo estdo submetidas ao corpo: "O mundo das representagdes se adiciona e se sobrepde a seu
fundamento natural e material, sem provir diretamente dele”, conforme Rodrigues (1983, p.
46). Também, segundo este mesmo autor, o corpo funciona como marca dos valores sociais e

nele a sociedade fixa seus sentidos e valores.

Socialmente o corpo ¢ dado como um signo e fica claro que ndo tem limites a sua
utilidade como sistema de expressao. Dai o fato de as culturas privilegiarem determinadas
partes do corpo em detrimento de outras, a existéncia de inimeras relagdes simbolicas entre
pessoas e partes do corpo humano — como, por exemplo, a tradicional relacdo do sentimento
de afeicdo ao coragdo, seja enquanto ideia de sentimentos ou forma caricaturada que lhe faz

referéncia.

Sigo o conceito semiodtico de cultura cunhado por Geertz (2008, p. 66 ) que a concebe
como um padrio de significados transmitido historicamente, incorporado em simbolos , um
sistema de concepcdes herdadas, expressas em formas simbdlicas por meio das quais os homens
comunicam perpetuam e desenvolvem seu conhecimento e suas atividades em rela¢do a vida. Se o
papel da antropologia ¢ interpreta-la, os pressupostos fenomenologicos podem auxiliar na
compreensdao do tema, tendo em vista o viés de focar a experiéncia desses corpos-sujeitos em
tratamento hemodialitico que sdo profundamente impactados pelo contexto que vivenciam. Posso
afirmar que quando o individuo participa a sua familia ou exterioriza por acdes seu nivel de
engajamento com o tratamento ou interpretagdes sobre a doenga ou as formas de enfrentamento
que aciona, trata-se do reflexo das suas concepgdes, crengas, sua visdo de mundo, que sdo
construidas socialmente e lhe fornecem as bases para que tome qualquer atitude com relacdo ao

seu corpo.

Voltando a Rodrigues (1983), vemos que a sociedade privilegia um dado nimero de
caracteristicas e atributos que deve ter o homem, sejam morais, intelectuais ou fisicas. Esses
atributos sdo, basicamente, os mesmos para toda a sociedade, embora possam ter diferentes
nuances para determinados grupos, classes ou categorias que fazem parte da sociedade. De
acordo com este autor (idem, p. 44), “(...) como qualquer outra realidade do mundo, o corpo
humano ¢ socialmente concebido, e que a andlise da representacdo social do corpo oferece

uma das numerosas vias de acesso a estrutura de uma sociedade particular." Para a

Qo

fenomenologia, a representacdao faz parte de um processo que esta intrinsecamente ligado

o~

percepcdo, que se distanciando de um processo estritamente cognitivo ou espiritual



essencialmente corporal. Este pressuposto torna mais fluida a compreensao do cotidiano do

tratamento, que possui um alto fluxo de intersubjetividade permeadas por autopercepgoes.

Esta perspectiva ¢ a da corporeidade apresentada por Nobrega (2010) em pesquisa que
realiza sobre a fenomenologia do corpo. Para esta autora, a nocdo de corporeidade ¢
comunicagdo entre corpo ¢ alma, estando presente em toda a trajetéria do conhecimento
humano, de variadas formas e atmosferas culturais. Sobre o termo, originado do latim
corporeitatis, esclarece sua presenca na tradicdo escoléastica com Duns Scot que lhe atribui
significado de “corpo organico, independente da alma que lhe predispde a tal” (idem, apud, p.
19). Compreende-se aqui a logica aristotélica que cinde natureza e razdo. A autora afirma que
essa possivel primeira elabora¢do do conceito de corporeidade ¢ retomada posteriormente por
Merleau-Ponty no século XX, que a aprofunda por trabalhar as dimensdes do organico e do

espirito dentro de um perfil de complementariedade que caracteriza a nogao apresentada.

O desenvolvimento deste trabalho procura acionar, em distintos momentos,
ferramentas oferecidas por cada uma das perspectivas teodricas esbogadas de modo que
contribuam para a compreensao da experiéncia, da maneira menos invasiva possivel, em

contexto caracterizado por sofrimentos e limitagdes.

2.2.1 Antes e depois do diagndstico

Entre as dezoito pessoas entrevistadas, doze iniciaram o tratamento de forma abrupta,
informadas por meio de atendimento de emergéncia que os rins estavam sem funcionamento
adequado e elas teriam de comecar a fazer a terapia renal substitutiva, nestes casos, a
hemodialise. A constatagdo do problema, portanto, ndo lhes chegou lenta e progressivamente,
embora a medicina afirme que o que acontece ¢ a ndo ausculta dos sintomas, o nao
acompanhamento médico. Pessoas que se cuidam podem ter diagnostico precoce, levando ao
acompanhamento e a medicagdo para manter as func¢des renais, 0os quais prorrogardo ao
maximo a necessidade da hemodiélise. Pondera-se em relagdo as informagdes médicas de que
ha doengas renais que nao sdo graves. Ja outras pessoas que apresentam doencas como
diabetes e hipertensdo, se nao tratadas de maneira correta podem vir a ter a faléncia total do
funcionamento renal. E, por fim, existem pessoas que, quando sentem alguma coisa, ja estdo

com os rins totalmente paralisados.



“Antes de saber que era renal, pensei que ia morrer. Muito vomito, dor na barriga,
tontura, ndo me segurava em pé e, na urgéncia do Huse, mesmo depois que fui atendido,
fiquei sabendo que tinha que procurar um especialista pra me acompanhar porque os meus
rins estavam pifando, faria o que fosse preciso pra ndo passar mais por aquilo.” Caio, 40

anos, em tratamento ha um ano e meio.

“Vinha passando mal ha dias, achando que era uma virose, fui morrendo pro
hospital, levada pelos bragos dos outros. La mesmo fizeram a primeira hemo pelo pescogo e

desde entdo fago trés vezes por semana.” Bia, 34 anos, em tratamento ha trés anos.

Ser diagnosticado, receber o veredito da necessidade de dialisar'?, é altamente
impactante. Um tempo relativo € necessario para cada paciente entender, aceitar e unir forcas
para o enfrentamento. Borges(1993) identifica que quando o tratamento ¢ iniciado, a cultura
hospitalar modifica a visdo de senso comum da doenga, enquanto situagdo individualizante,
para uma visdo de mal compartilhado. Isso ocorre porque a cultura hospitalar fornece
elementos para uma organizagdo e significancia sobre o problema, colocando as pessoas

frente a outras na mesma situagao no cotidiano da hemodialise.

Ha quem faca ha anos o tratamento e ainda parega ndo o ter aceitado, ndo tendo fé no
tratamento, fé no sentido de ser fiel ao mesmo. Nao cumpre de forma alguma a dieta, s6 a
fazendo quando estd muito mal; ingerindo &gua, inclusive, a cada vez que ingere
medicamentos; ndo abolindo o sal, enfim, é considerado rebelde, teimoso, mas ndo se recusa
a ir a hemodialise, sente sua importancia para continuar a viver, eliminando o que ingere
excessivamente. Seus corpos geralmente sdo mais inchados que os demais, pude notar um
pouco mais de amargura em seus discursos € posturas e que, também, ndo tinham uma
atividade religiosa engajada. Realizar a hemodialise promove controle dos sintomas,

minimiza conflitos em relacao ao mal estar e a realizacao de atividades.

Um individuo em tratamento pode, com o passar do tempo, ter uma qualidade de vida
melhor, adaptando-se as novas rotinas; mas, sentindo-se relativamente bem. Assim, pode
realizar afazeres domésticos e extradomésticos , que deixem claro suas func¢des na familia, na

sociedade, suas atividades.

12 Termo muito utilizado por profissionais e pessoas em tratamento. As seguintes locugdes sdo sindnimas no
cotidiano da hemodialise e significam a relacdo direta com a conex@o a maquina: “esta dialisando” e “esta
ligado™.



“E muito ruim agente so precisar dos outros e ndo ter nada pra oferecer. Quando eu
t0 bem, acho o mdximo ir na rua fazer pagamento, alguma compra, ir numa festa, numa
igreja. Eu ja ndo posso pegar peso por causa da fistula e do proprio rim, gosto também de
quando as pessoas chegam em casa eu tenha feito alguma coisa, arrumado, lavado, parece

que sirvo pra alguma coisa.” Explicou Silma.

A realizacdo das fungdes sociais fora da clinica depende de como o renal estd se
sentindo naquele dia ou periodo, perdendo por isso em regularidade. Dentro da clinica, sua
presenca fisica faz cumprir parte do seu papel. As disposigdes de humor variam em relagdo
aos profissionais e aos demais que se encontram igualmente em dialise. Alguns, em fases ndo
muito harmoniosas, ja chegam, segundo os profissionais, reclamando da cadeira, depois ficam
impacientes com os profissionais, até com o acesso a fistula, exigindo compreensdo e

paciéncia.

Mais avessos ao tratamento que os citados anteriormente, sdo os considerados
desistentes por parte dos profissionais e rebeldes por outros renais, pois ndo aderem ao
tratamento por nao aceitacao do estado ou por outras motivagdes, possam ser elas: atrair mais
cuidados e atencdo de seus familiares, alcangar outros objetivos no mesmo meio, ou até
vontade de morrer. Nao cumprem as prescricdes concernentes ao tratamento, promovendo
maiores dificuldades. Nao possuem uma rotina equilibrada, necessitam, com frequéncia, de
atendimento de urgéncia e emergéncia. E interessante a realizagio de pesquisa especifica, ndo

sendo possivel neste trabalho.

Para todos os entrevistados, a atribui¢do da nova identidade — renal cronico — implicou
o fim do estilo de vida que levava. Habitos e alimentacao sdo modificados, surgem limitacdes
quanto ao deslocamento, aos cuidados com o corpo, a aceitacdo e ao enfrentamento da
situagdo, ao incomodo da percepcao do outro, a um certo isolamento social, & constru¢do da
nova identidade e a relagdo com a dependéncia do tratamento. Aqui, ratifica-se a doenga para
a Antropologia: um processo subjetivo no qual a experiéncia com o corpo ¢ mediada pela

cultura.

Sé continuam trabalhando, apds um periodo de meses de tratamento, aqueles que tém
emprego publico e sdo remanejados para uma fun¢do mais de acordo com as limita¢des atuais.
A maioria ndo trabalha, conta com o amparo de familiares, amigos e até de vizinhos, que dao
apoio econdmico, fazem o acompanhamento até a clinica ou mesmo transporta-os em cada
sessdo. Todos os adultos entrevistados revelaram a grande dificuldade de manutencdo de um

relacionamento, principalmente com amigos e namorada(o), dadas as limitagdes: “vivemos em



fungdo da maquina, é preciso muito amor para suportar ao nosso lado tudo que passamos”,
relatou Belo de 26 anos a 1 ano e 6 meses em tratamento. “Até pra ter amigo é dificil, porque
pouco saimos, ndo comemos de tudo, e um bocado de gente pensa que a gente ta com um pé
na cova, ai fica cheio de dedo!”, atirmou Jodo, de 28 anos, em hemodidlise a 4 meses. A
fragilidade e a necessidade de afastamento de momentos do cotidiano sdo entendidas por
Borges(1994,2000) como de dificil aceitacao e promovedoras de tensdes, uma vez que muitos

renais se vém e sao vistos como pacientes terminais.

2.3 A FISTULA

Os corpos dos renais comunicam, ndo apenas pela forma como se comportam ou sobre
0 que verbalizam a esse respeito, mas também por manchas, marcas, inchagos, sinais
indicidrios que caracterizam a doenca e indicam que “algo ndo estd bem”. Nesse aspecto, a
doencga apresenta-se para o renal cronico muito mais como experiéncia sociocultural do que
como estado biologico estrito. O corpo, enquanto sujeito que acolhe e comunica os sintomas
aos que o cercam, interpreta ¢ da significados ao processo pelo qual passa. Seja enfrentando
com otimismo de forma explicita ou timidamente, seja duvidando ou temendo o tratamento e
a enfermidade, o individuo constroi sua propria perspectiva do contexto que enfrenta e ela se

encontra manifesta ndo apenas no discurso, mas essencialmente no comportamento.

No primeiro dia em que me dirigi a clinica, vi uma moga que ndo devia ter mais de 20
anos, cujo comportamento, percebi depois, era rotineiro. Enquanto eu esperava pelo médico
para a entrevista, a mog¢a entrou em um recinto comum, onde ficam pessoas aguardando por
consulta ou para obter informagdes: um espago “neutro”. Ela ndo olhava diretamente nos
olhos das pessoas, adentrava discretamente a antessala de dialise ou local de espera e 14 ficava
aguardando sua vez. No trajeto, até se sentar, sempre procurava esconder o braco direito.
Parecia tomada de vergonha, a causa descobri posteriormente. Havia uma espécie de curativo
naquele braco, que estava mais alto que o normal — eu acabara de conhecer a tal de fistula
arteriovenosa. Ela € usada para a realizacdo da hemodidlise, ¢ a ligacdo entre uma artéria e
uma veia feita por meio de uma cirurgia considerada de pequeno porte pelos médicos. A
alteracdo no fluxo do sangue deixa a veia mais larga e com as paredes mais fortes e

resistentes, permitindo entdo um fluxo de sangue rapido e a realiza¢do de varias pungdes, sem



que a veia “estoure”. Para que a veia da fistula esteja em boas condi¢des de pungdo ou, como
dizem, para que a fistula amadurega sdo necessarias algumas semanas. Por isso, mais
recomendado € que se faca essa cirurgia alguns meses antes de iniciar a hemodialise, assim,

quando necessario, a fistula estara pronta para ser utilizada.

A fistula representa a ponte que mantém ativa a boa ligagdo maquina-corpo. Muitas
pessoas sentem vergonha das alteragdes na pele, geradas ndo apenas por fistulas ou cateteres,
mas pelo problema com um todo. Essas alteracdes podem ser inchagos, edemas, manchas etc.
A utilizagdo de roupas compridas, sejam calgas, saias ou camisas de mangacao, na maioria
das vezes para ocultar espécies de erupcdes, “calombos”, nos bracos. Geralmente, as pessoas
mais jovens no tratamento procuram nao se expor, adotando perfil discreto no caminhar e na

acomodacao em um cantinho, distanciando-se dos demais.

A fistula € o elo entre o individuo e a maquina, ¢ o signo indicial do tratamento
hemodialitico. Sua dimensao fisica e estética indica a dependéncia do individuo em relagdo a
maquina que promove o controle dos sintomas mais graves, promovendo por vezes outros.
Estes podem aparecer isolados ou associados: niuseas e vOmitos frequentes, grande
frequéncia urinaria a noite, inchago nos tornozelos ou ao redor dos olhos, anemia, fraqueza e
desdnimo constantes, pressao sanguinea elevada. A postura, o modo como se vestem, como
olham para as pessoas, como verbalizam sobre seu estado, pode nem sempre estar de acordo
entre si, apresentando dubiedade entre verbalizagcdo e acdo, considerando-se os propositos, as
intengdes, as influéncias mutuas no ambiente da pesquisa num “modus vivendi interacional”

(GOFFMAN, 2009, p. 19).

Nesse caminho de submissao do corpo a tecnologia e para que a maquina realize a
fun¢do no tratamento de forma menos traumatica, ¢ feita a fistula que sera acessada trés ou

quatro vezes por semana.

“Um brago ja ta todo arrebentado, preciso cuidar mais dessa nova fistula para ela
durar mais que a outra, é so questdo de cuidado. Eu era muito teimoso, acabava pegando
peso, al vinham os inchagos, sem falar na limpeza, que ndo fazia muito certinha”. 1ldo, 53

anos, 6 anos de hemodialise.



“Fica feio o brago, tenho vergonha de mostrar, mas é melhor do que o trogo no
pescogo ou no peito”. Silma, 27 anos, 6 meses de tratamento, fazendo referéncia a alternativa

a fistula, que é o cateter!>.

“Essa fifi que também chamo de acesso é uma béngdo, com ela é tudo mais tranquilo,
ja pensou se ndo tivesse ela? O brago, o corpo ia viver estropiado!” Gilda, 2 anos de

hemodialise, 43 de idade.

“Fazer o qué né?! Tem que ser assim, bom ndo é ndo, mas quem sabe logo isso tera
um fim! Sei que é importante pra mim, cuido, venho, me ligam na maquina e deixo ela fazer o

trabalho dela.” Luiz, 52 anos, 2 anos e meio de tratamento.

“Quando as pessoas veem o brago ja imaginam logo o que seja: hemodialise! Ai
ficam as vezes desconfiadas, com vergonha de olhar, eu na maioria das vezes nem ligo, fico
bem na minha! S6 me incomoda certos comportamentos de medo e principalmente pena: Ai,
coitadinha da senhora, o que foi isso?” Marta, 60 anos, 2 anos e meio de hemodialise,

ponderando sobre como as pessoas reagem ao observar-lhe a fistula.

Alguns renais afirmaram que pessoas se afastam com medo de contagio, atestando
ignorancia sobre o assunto. Faz lembrar a categoria impureza trabalhada por Douglas (1991) e
estigma em Goffman (2008). Ou seja, os renais, alguns mais marcados que outros, quando
estdo fora do lugar de “doentes”, frequentando os lugares “normais”, sdo evitados, sofrem
psicologicamente pelo comportamento de quem os observa e por se sentirem diferentes, fora
do padrao. As marcas estdo de acordo com a nog¢do de estigma trabalhado por Goffman
(idem).O estigma ¢ simbolo ou atributo que gera uma ampla perda de crédito na vida do
individuo estigmatizado. Em casos extremos, ¢ entendido como defeito, incapacidade ou
desvantagem em relagdo ao outro. Isso constitui a diferenca entre a identidade social virtual,

aquela que criamos enquanto modelo social, e a identidade real, aquela em mostra a que

13O cateter deixa 4 amostra dois pequenos tubos de silicone por onde deve entrar e sair o sangue, os cuidados
s30 ainda maiores com a higiene em relagdo a fistula, por permanecer aberta a comunica¢ao com o corpo interno,
a corrente sanguinea, sujeito a infeccdo mais facilmente. Ele deve ficar coberto por um curativo, eventualmente
em casa pode escorrer linfa, sair totalmente, causando sangramento ou sair uma parte e ficar outra, que precisa
ser removida no hospital.



categorias o individuo pertence. Se levarmos em conta esta defini¢cao, nem todos os renais sdo
fortemente estigmatizados, para estes segundo o autor, a sociedade diminui as chances de
oportunidades, esfor¢os € movimentos, ndo atribui valor, impde a perda da identidade social e

determina uma imagem deteriorada, promovendo relagdo impessoal com o outro.

Em busca de uma suposta ordem, grupos tradicionais e modernos buscam organizar o
que se encontra fora da ordem. Entre os primeiros, as regras funcionam com mais forga, entre
os segundos elas sdo aplicadas em areas ou locais especificos e separados. Temos aqui uma
funcdo social de clinicas e hospitais: locais legitimos de circulacao e cuidados de pessoas que

se encontram em desordem fisica ou psicologica.

A eficacia das agdes de higiene e os cuidados com a fistula devem promover uma
fistula saudavel, duradoura e sem alteracdes estéticas e fisioldgicas. Seu Rildo, lavrador de 53
anos, tem uma fistula extremamente discreta. Perguntei-lhe se ela era recente, ele respondeu
que estd com ela ha 6 anos, periodo que iniciou o tratamento. Contrariamente a este senhor, ha

pessoas com varias fistulas e com menos tempo de tratamento.

“Quando o médico descobriu que eu ia precisar de vim pra maquina, providenciou
fazer a fistula. Enquanto ela ndo ficava boa eu fiquei tomando uns remédios e controlando
liquido, ndo precisei de cateter, isso durou uns 45 a 60 dias. Depois disso vim pra cd e cuido
muito bem dela, pode ver que é toda certinha. Ndo me separo da pomadinha, faco compressa
quando chego em casa e to sempre lavando e secando muito bem o brago. Gragas a Deus td

tudo certo, ela nunca parou!” Rildo

A percepcao deste senhor ¢ positiva em relacdo as orientacdes que recebe para cuidar
da fistula. Fles sdo orientados a usar um medicamento cremoso que funciona com
anticoagulante, evitando o acimulo de sangue interiormente apos a retirada dos acessos.
Como os vasos sdo maiores € mais densos, o sangramento apos a retirada também ¢é mais
intenso. Fiquei impressionada com o volume de sangue que, por vezes, sai apos o
“desligamento” da maquina. Muitos pacientes atribuem esse vazamento maior a inabilidade

do profissional.

“Do jeito e no lugar que elas bota (a agulha) no inicio, eu ja sei se no final vai vazar
ou ndo. Tem umas que sdo um béngdo é raro errar, ja outras...” Afirmou Rildo, assumindo

sua experiéncia no assunto.

“A gente no final fica na expectativa pra que ndo vaze, mas tem vezes que ndo tem

Jjeito, ndo sei se a culpa ¢ delas, so sei que é melhor quando ndo vaza. Quando vaza muito pra



mim que demora mais pra estancar tendo que ficar mais tempo pressionando o lugar com

uma gaze.” Considerou Joana, 3 anos e 4 meses de tratamento, 48 anos.
“Tem umas que fazem melhor sim!”” Retrucou Bia que estava ao lado de Rildo.

Para alguns profissionais que lidam com os renais no ligamento ¢ desligamento a
maquina, sdo esses os termos mais utilizados, e admitiram que a questdo da habilidade,
sensibilidade ¢ fato, como em toda ag¢do que exige treinamento; no entanto, sdo exatamente os
mais eficientes neste sentido que procuram ficar com estas incumbéncias. Portanto, esta ¢
mais uma técnica cuja habilidade promove uma percepcao e qualificacao por parte dos renais
em tratamento. Houve quem dissesse: “td vendo aquela ali, tem mdos de anjo, ja aquela
outra eu ja cheguei a dizer que ndo queria ela pra mim ligar.” E muitos dizem mesmo,

reclamam daquilo que ndo gostam e divulgam estas agdes.

A moga que citei em paragrafos anteriores, cujo comportamento me fez atentar
inicialmente para a fistula, pode revelar com seu comportamento o carater de estigmatizada,
buscando o encobrimento, que Goffman sugere ser uma aprendizagem que constitui uma fase
da socializagdo do individuo portador do estigma. Porém ndo podemos deixar de frisar a
importancia e contribuicdo das razdes de ordem psicoldgica. Para muitos renais, mais que a
fistula, a doenca em si os estigmatiza. Uma jovem de 16 anos que lida naturalmente com a

fistula em ambientes externos:

“Na escola, no onibus, as vezes as pessoas perguntam, é um tumor é? O que é isso?
Eu vou explico beleza, tem colegas que querem topar pra sentir como é. So escondo quando
to0 sem paciéncia de ficar respondendo e explicando. Tem gente que fica olhando assim meio

de lado e as vezes vou logo adiantando o assunto.”

“Ndo escondo nao, é minha mesmo e faz mal nenhum, ainda mais num calor desse
que faz aqui e na minha cidade, so cubro pra proteger quando vou em lugares que tem muita
contamina¢do como na feira, agougue ou quando vou me expor a muita poeira. Do contrdrio,
quem quiser que olhe! O que acho pior é ndo saber quando estarei bom, é um vaivém, uma
fraqueza, passo pouco tempo me sentindo bem. Belo, 1 ano e meio de hemodidlise, 26 anos,

demonstrando que procura lidar naturalmente com a presenca fistula.

Belo no final da sua expressdo, denota cansaco e falta de expectativa em relagdo ao
fim do tratamento. A frequéncia das sensagdes de mal estar gera desdnimo na busca constante

em animar-se, encontrar sentidos, inclusive para cuidar da fistula.



Embora seja tratada na terceira pessoa pelos renais e profissionais, a fistula faz parte
do corpo renal, cuidar dela ¢ cuidar do corpo. Muito mais que possivel fonte de estigma, a
fistula, ndo por si s6, mas enquanto corpo , interfere e constroi percepcdes que nao seriam as

mesmas sem sua presenca. Por sua presenca, a corporeidade renal tem nuances proprias.

2.4 A RELACAO CORPO E MAQUINA

Antes de serem conectados a maquina através da fistula, os profissionais pesam os
pacientes, fazem medicdo de pressdo arterial, temperatura do paciente - e outros exames
quando necessarios - e efetivam a juncdo entre a maquina e corpo, similarmente a aplicagao
de soro na veia, mas neste caso o acesso fica vinculado a uma estrutura bem distinta e dutos
de calibragem maior. O fluxo do sangue ¢ visivel, pois os dutos assim como o de soro comum
sdo transparentes. Medicamentos podem ser ministrados durante a sessdo, geralmente para
minimizar dores na cabega e/ou nauseas. Ha dois acessos, um que permite a saida do sangue a
ser purificado e outro que traz da maquina para o corpo o sangue puro. Pureza e impureza
percorrem o mesmo caminho para atingir o objetivo Ultimo, minimizando conflitos entre ser

renal e ser normal.

A dependéncia gerada em relagdo a tecnologia (a méquina) suscita acionamentos
distintos entre corpo-objeto e corpo-pessoa. Alguns trabalhos, especialmente na area de
psicologia e enfermagem'?, j4 deram e ddo conta de analisar a rotina, a dieta, o impacto da
doenca e da institui¢do, a intervencdo psicologica no tratamento entre outros fatores que

compdem O universo em questao.

Foco aqui o tratamento, a hemodidlise, que até certo ponto, parece manter o paciente
sem os sintomas que caracterizam a deficiéncia renal. A maquina faz o trabalho do rim
danificado, a relagcdo do individuo com ela ¢ bastante paradoxal. Ao mesmo tempo em que €
percebida como continuidade do corpo, ja que realiza durante aquelas trés ou quatro horas a
func¢do do rim, em outros momentos ¢ negada essa compreensao pelo peso da obrigatoriedade
e do desconforto que acompanham especialmente as primeiras sessdes. Depois, parece que ha

uma adaptagdo a essas sensagdes ou de fato diminuem — tontura, nauseas, vomitos, caibras,

14 Matta (2000), Barbosa e Valadares (2009), Barros, Manfro, Thomé e Gongalves (1999), Campos (2002),
Rodrigues(2005), entre outros.



dores na cabeca. A necessidade de remover grande volume de fluidos durante a hemodialise ¢

uma das causas mais importantes do desconforto citado.

A ética biomédica sinaliza para a explicagdo pormenorizada dos procedimentos
relativos ao tratamento que, por ser de longo prazo e carater multidisciplinar, promove um
processo educacional em relagdo ao corpo renal, os tratamentos de terapia renal substitutiva,
nutricdo e psicologia aplicada ao quadro. Os conhecimentos adquiridos durante a vivéncia
com o tratamento e outros renais, promovem mudancas, que podem ser desde percepcao
corporal a percep¢ao social. Chamo de percepgao corporal, o processo que possibilita nitida
mudanga entre como percebiam seus corpos € sua organizagdo interna, referente a 6rgaos e
sistemas; a percep¢do de que eles também sdo seus corpos, que a maneira como se
comportam, seus humores, tensdes, hdbitos de higiene, de alimentagdo, rotinas de sono e
atividades interferem diretamente no funcionamento do organismo; compreensdo da
importancia e conhecimento do que ingerem em relag@o a piramide alimentar e as limitagdes e
necessidades que o estado renal impde. Uma série de informagdes que vao sendo absorvidas,
seguidas ou ndo, mas que inevitavelmente fazem parte de um ethos especifico, a educagdo
renal. Esta torna-se manifesta pela visdo de mundo que corporificam nos discursos e
comportamentos. Muitos incorporam um volume significativo de informagdes sobre o corpo
humano em relagdo ao equipamento de hemodialise. A percep¢ao de corpo humano, enquanto
maquina, foi encontrada na clinica, tanto entre profissionais como entre usuarios. Mais uma
vez a relagdo de complementariedade se da, possivelmente em ponto apice neste trabalho,
entre natureza e cultura: um individuo ligado & maquina para viver melhor ou somente viver.
Le Breton (2011) ndo absorve a ideia do corpo enquanto uma maquina, dado seu carater de
carne e atributos como prazer, dor e riscos assumidos pela morte e simbolismo social. (p.

399).

A maquina de hemodidlise ¢ considerada simbolo de vida para uns, de obrigagdo e
dificuldades para outros, ha aqueles que nada veem ou conseguem expressar sobre algum
simbolismo inerente a ela, mas o que a maioria concorda € com o seu carater ambiguo.
Prolonga e proporciona vida, mas também acarreta dores, impde limites. Para os profissionais
¢ expressdo de poder, da eficacia da tecnologia, ja para os usudrios ela significa sobretudo
vida. Eles interpretam e exploram sua relagdo com a maquina a partir de suas experiéncias
particulares, o que mudou, o que alterou depois de ter iniciado o tratamento, as reacdes, 0
alivio que ela promove; a constatacdo de sua dependéncia da méaquina para garantia do seu

bem estar fisico. Noto aqui seu carater de simbolo dominante (TURNER, 2005), dada a



polissemia e multivocalidade que assume no contexto do tratamento:

“Tenho que vir pra ca, entdo peco a Deus que me dé coragem e paciéncia. A maquina
me da possibilidade de viver mais um pouco. Entdo ela é boa, ela é meu rim que presta. Me
tornei mais corajosa, enfrentando coisas que achava que eu nunca ia aguentar. Até quando
eu ndo sei, so sei que o tempo que for vai ser o melhor pra mim.” Silma, 27 anos, espirita, a 6

meses em hemodialise.

2.5 CAIBRA

Um dos efeitos negativos mais frequentes do tratamento, segundo os entrevistados, ¢ a
caibra. Isso acontece ou porque se retira liquido demais do organismo (ultrafiltragdo) ou
devido as elevadas taxas de anti-hipertensivos no corpo, ou, ainda, por causa do desequilibrio
dos eletrolitos, como a falta de potassio. No entanto, elas acontecem inesperadamente e em
niveis de intensidade que variam desde leves “esticadas” do musculo que a sofre, amenizando
em poucos minutos, a fortes “esticadas e entorcidas” que deixam o musculo dolorido por

varios dias.

Enquanto conversava com um entrevistado ligado a maquina, observei um rapaz que
massageava a perna direita e sentia-se muito incomodado, estava palido, no decorrer da
conversa ndo hesitei em observar novamente o rapaz e vi que chamou um enfermeiro,
recebendo acompanhamento e medicamento por alguns minutos. O encontrei na sua sessao
seguinte, apresentei-me e contei que havia percebido que ele ndo passara bem da Ultima vez,

questionei o motivo de estar apertando a perna direita.

“Inclinei-me para a frente na cadeira e me sentei para tentar massagear o musculo
que se contraia, e ai minha pressdo comecou a baixar. Antes que aquela sensag¢do de morte,
se instalasse, falei para a equipe de enfermagem que minha pressdo estava caindo e um dos
enfermeiros veio cuidar de mim. Ja que estava prestes a ser desligado, aproveitaram para me
injetar gluconato de calcio , que tomo no final da didlise, devido a deficiéncia de calcio —,
que produz uma sensagdo de queimacgdo na circula¢do sanguinea, que ndo é dos efeitos mais
agradaveis e veio se somar a queda de pressdo e a cdibra, mas melhorei depois disso.” Jodo

de 28 anos, a 4 meses em tratamento.



Mas a caibra ndo ocorre sempre quando estdo ligados a maquina:

“Dia desses, em casa, um pouco recuperada, mas exausta, nem comi. Deitei direto. Ja
teve vez de ser acordada por uma cdibra no brago da fistula. Nao tinha o que fazer, e era o
tipo de caibra que ia judiar, ndo so por ser uma cdibra , pois cdibra todo mundo tem! A
questdo é ndo poder massagear o musculo que fica embaixo da fistula, para amenizar a dor.
E a dor sozinha, até que decida ela mesma ir embora. Como tava doendo muito fui até o
chuveiro colocar o brago embaixo da agua bem quente, porque isso alivia um pouco. Minha
pressdo caiu na sessdo, ela comegou a baixar de novo e eu percebi que ia desmaiar no
banheiro, entdo, corri para o quarto deitar antes que caisse e me acidentasse.” Bia, 34 anos,

trés anos de hemodialise.

Ha quem ja houvesse tido cdibras nos membros, na barriga e até na lingua. Ao
questionar ou ouvir falar do que ¢ a caibra, os renais assimilam completamente via corpo.
Passam a perceber, através da dor, que 14 naquele local ha um musculo especifico que esta
sendo acometido ou acomete aquelas sensacdes, exigindo paciéncia em esperar que cesse €

resignagdo em ndo agir com histerismo a cada vez que experiencia-la.

O grau de tolerancia de cada um estabelece necessidade de escolha entre
comportamentos em relagdo consigo proprio € com os demais. Podendo identificar, sentir,

exteriorizar ou ndo esta experiéncia de dor e incomodo conforme as suas percepgoes.

Para Geertz (2008, p. 79), o problema do sofrimento ¢ o mesmo problema do mal, nos
quais a falta de uma possivel ordem genuina da vida humana no mundo faz ser gerado a partir
da religido respostas, um sistema simbolico que nega a existéncia de acontecimentos

inexplicaveis.

No tocante as imposi¢cdes dos efeitos das cdibras e desagradaveis sintomas que

acomete aqueles que hemodialisam, a biomedicina ndo realiza este mesmo papel?



2.6 FE” E FIM

Considero um exercicio de fé o tratamento hemodialitico de longa duragdo. E
necessario acreditar e ser fiel ao tratamento, aos profissionais, a si mesmo, aos familiares e
ainda lidar com a expectativa de receber um novo rim. A pesquisa etnografica demonstrou
que a visao religiosa de mundo ¢ indissocidavel dos quadros observados entre os renais. Geertz

(2008) embasara as observacdes a seguir.

Entendendo o comportamento enquanto simbolo, o foco deve estar no significado.
Logo, o estudo antropologico do aspecto religioso deve ocorrer em dois estagios: enquanto
andlise do sistema de significados incorporados nos simbolos, que dio a forma a
religiosidade; e como esses sistemas interagem com 0s processos € sentidos normativos que
experienciam os renais. Foi possivel identificar a relagdo entre ethos e visdo de mundo, tanto
nos quadros referentes a fé religiosa relativa ao sofrimento e estratégias de supera¢dao, como

numa religiosidade em relacdo ao tratamento, sua rotina e prescrigoes.

As entrevistas revelaram trés expectativas distintas, basiladas pela fé, que os mantém
fazendo as sessdes: a) expectativa da cura, quando ¢ um quadro reversivel; b) conseguir um
transplante, quando ha condigdes fisicas para tal, sendo esse o maior nimero dos casos entre
os entrevistados; ¢) evitar complicagdes/crises que podem acontecer se nao forem submetidos
ao tratamento. Essas justificativas parecem vir da mesma fonte: vontade de viver ou medo de

morrer.

Alternativas de tratamento sao buscadas por muitos portadores de insuficiéncia renal,
utilizadas concomitante ao método oficial, podendo ser elas: utilizacao de ervas para banhos,
busca de cura espiritual em igrejas neopentecostais, grupo de oragdes, centros espiritas
kardecistas, terreiros de umbanda e candomblé. Borges (2009) ressalta que a busca da cura
através de um transito religioso ¢ de ordem intelectual e emocional na luta pela vida; um fluxo
de comunicagdo em nivel emergente de simbolismo, com valores desiguais englobados pela
nocdo de fé. Em sociedade como a brasileira, com tamanho encontro de culturas, os

empréstimos, as sinteses torna dificil entender o sentido das influéncias e sobrevivéncia dos

150 termo fé tem origens no latim, fides, e do grego, pistia. Ambos os termos originais fazem referéncia
amplamente ao significado de crer, acreditar, sendo o primeiro acrescido do significado de fidelidade, menos
usual. Logo, além de acreditar, é necessario ser fiel ao o que se propde, realizar aquilo que € esperado ou
determinado pelo nosso objeto de f¢.



elementos de terapias tradicionais (MONTERO, 1985). Curandeiros, benzedores e outros
tipos de terapeutas fazem parte da nossa cultura, bem como rezas e/ou oragdes e porgdes
fitoterapicas (garrafadas e beberagens, chds e melados), para aqueles que nao conhecem
pessoas com esse tipo de atividade ou poderes, basta acionar esse interesse em sua rede de

relagdes e logo serd informado de um que esteja mais proximo a sua casa.

“Sim. Ja procurei muitos jeitos de melhorar. Igrejas, rezas e muito mais. A gente fica
desesperado, num dia ta bem, no outro acorda todo amarelo e botando tudo que tinha e que
bota pra fora. Vai pro hospital e fica sabendo que vai precisar ficar trés vezes por semana
vindo para Aracaju ficar preso a uma mdquina que faz o que seu rim ndo faz mais. Dd um
desespero. Quase tudo que dizem que é bom a gente corre atrds pra vé se ajuda!” Zeca, 32

anos, 1 ano e 9 meses de tratamento e de religido indefinida.

O sistema de significacdo que ¢ a religido permeia a maioria dos discursos. Muitos

revelaram que se aproximaram mais da religido depois que descobriram que eram renais.

“Antes eu era a toa, hoje oro a Deus por mim e por todos que fazem hemodidlise, me
sinto mais forte, e alcangarei a graca, em nome de Jesus!” Gilda, 43 anos, 2 anos de

tratamento e evangélica.

“Nada é por acaso, de alguma forma preciso passar por isso.” Toni, 49 anos, 3 anos

de hemodialise, espirita.

“Essa é a minha cruz, vou suportar até o fim, se o Cristo passou por tudo aquilo, por

que eu ndo posso passar so por isso?” Caio, 40 anos, 1 ano e meio em hemodidlise, catolico.

Entre os renais pesquisados, todos estavam envolvidos com algum tipo de fé religiosa,
mas ndo posso incorrer em generalizacdes. Ja entre os transplantados, Seu Rui de 58 anos,

afirmou ndo ter religido definida:



“Acredito em Deus, gosto de todas as religioes, mas ndo vou pra nenhuma igreja.
Acho que Deus cuida de tudo, mas a gente tem que fazer a nossa parte. Nao acho que religido

nenhuma salve ninguém!”

Esse transplantado que ¢ de familia catdlica, revelou seu posicionamento contra o
salvacionismo, revelando durante a entrevista sua impaciéncia com aqueles que professam

alguma religido e sentem “pena” daqueles que ndo creem como eles.

A coeréncia e o engajamento religioso assim como as disposi¢cdes para o tratamento
oscilam. Segundo os profissionais, esse movimento também ocorre com o humor e ,as vezes,
com a crenga de que tudo daré certo. Todavia, no geral, as pessoas com envolvimento maior
em algum tipo de religiosidade parecem mais otimistas, t€ém também relacdes sociais mais
intensas devido as atividades de grupo e visitas que recebem em casa. Isso ¢ muito importante

para minimizar os efeitos do isolamento e preconceito.

Ha também individuos identificados como desistentes. Segundo os profissionais de
saude, na verdade, eles ndo querem tratar-se. Querem de fato morrer. Nao cometem suicidio
direto, no entanto, ndo seguem as orientacdes e recorrentemente sdo levados ao atendimento
de urgéncia/emergéncia. Nao consegui entrevistar pessoas com esse perfil, mas conheci
algumas e fui ignorada quando tentei aproximar-me. No entanto, em outras ocasides pude
observar a falta de interesse ¢ até menosprezo por esta pesquisa, numa postura revestida de
dor e pré-conceito quanto a possivel categorizagdo por parte da observadora de “coitadinhos

dos renais”.

Quando os pacientes sabem que o resultado de algum transplante foi positivo —
rejeigdo controlada, paciente em boas condigdes pos-transplante —, enchem-se de esperanca e
planos; quando o inverso acontece, alguns consideram falta de sorte, outros t€ém a esperanga
abalada, chegando a verbalizar que “¢ melhor ficar na maquina, a fazer um transplante e
depois voltar pra ela”. Interessante que, quando ha relatos de rejei¢dao, muitos interpretam que
“vai ver que a pessoa nem queria que doassem seus orgaos, ai tiram, botam no outro e num
da certo (...) so da certo quando a pessoa queria doar, ja viu uma coisa dada de mal vontade
fazer bem?” Tais discursos revelam que o 6rgdo, a coisa dada teria agregada a ela um poder,
uma forga tanto benéfica quanto maléfica, interferindo no resultado do transplante, baseada na
permissao ou nao em ser doador do individuo que, agora morto, tem os orgaos retirados e

doados pela familia.



Essa ideia remete imediatamente a noc¢do polinésia de hau, o espirito da coisa dada.
Mesmo sendo um pressuposto do Sistema de Transplantes (ST), o anonimato de quem doa e
quem recebe, ele pode ser quebrado se houver interesse e concordancia de ambas as partes,
havendo o que Mauss (1974) chama, referente a troca, de um mesclar de almas, levando a

comunicag¢do entre os homens, a intersubjetividade, a sociabilidade.

E praticamente undnime, quando questionados sobre doadores de orgdos, o
posicionamento de que, “se as pessoas tivessem algum parente na lista de espera, se
conhecessem como é o dia a dia de quem espera por um orgdo, doariam com certeza”. Por
conta da disposi¢do das maquinas as quais ficam atrelados num mesmo espaco, passam a se
conhecer e dividir experiéncias, mesmo havendo mudancas no agendamento das sessoes, a

durabilidade do tratamento permite alguma interacao.

O tema da morte foi recorrente, dada a sensagao e¢ sentimento de iminéncia durante as
crises que podem anteceder a hemodialise, demonstrando fisicamente os sintomas da
ineficiéncia do 6rgdo comprometido, o rim, ¢ a necessidade do tratamento. As crises
promovem intensa angustia e alteragdo de humor que em alguns levam ao desejo da morte,
idealizando o final do sofrimento. Em outros, essas sensagdes geram a vontade de viver para
alcangar a superagdo do quadro considerado como fase; ou ainda, sdo simplesmente
administradas até quando “Deus quiser”. Essas pessoas lidam, no cotidiano, com a iminéncia
da propria morte, da dos companheiros de tratamento e da de um desconhecido cuja
compatibilidade lhe permita o tdo esperado transplante. Para elas, o fim através da morte faz

parte do cotidiano, para muitos, mais até do que o fim do tratamento através do transplante.

Prefaciando Rachel Aisengart (2004) no livco Em busca da boa morte, Luiz
Fernando Dias Duarte considera que o caminho construido por uma cultura para dar sentido a
morte ¢ caminho privilegiado para compreender o sentido da vida para esta mesma cultura.
Neste mesmo livro, que versa sobre medicina paliativa, Ainsengart aponta para o surgimento
histérico de espacos ou locais especificos onde se cuida de pessoas acometidas por lesdes
promovidas por guerras e doencas, a medicalizagdo'®. Esta abriu caminho para o que

conhecemos hoje como clinicas e hospitais. O hospital, enquanto ferramenta terapéutica,

16 Este o processo pelo qual as maneiras de viver dos homens é tomado pela medicina que interfere na
construcdo de conceitos, regras de higiene, normas de moral e costumes prescritos, comportamentos sociais. A
medicalizagdo esta atrelada a ideia de que ndo se pode separar o saber - produzido cientificamente em uma
estrutura social - de suas propostas de interven¢do na sociedade, de suas proposigdes politicas. Seu objetivo €
intervir corpo social.



surgiu no final século XVIII, entretanto ¢ durante o século XX que a referéncia central no
tocante a morte, saude, sofrimento e vida passa a ser a medicina. Em Montero (1985) vé-se
que ,no Brasil, o processo de desagregacdo das terapé€uticas tradicionais foi extremamente
lento, podendo ser justificado pelo baixo nivel de medicalizagdo da sociedade colonial e
importagdo e aplicagdo de modelos sem a devida analise contextual. Terapia médica ocidental
e terapias populares mesclaram-se junto a sistemas religiosos e magicos, como formas de se
entender as doengas e procurar a cura. A medicalizacao se deu de forma mais ampla em
meados do século XIX, através da atuacdo da Sociedade de Medicina ¢ da Academia

Imperial, firmando-se nas primeiras décadas do século XX.!”

Voltando a Ainsengart, o processo de adoecimento e morte passou por periodos
distintos na relagdo com o homem, chegando a forma moderna de adoecimento e morte
administrados pelo saber ¢ instituicdes médicas. Aires(1981, 2003) pesquisou historicamente
o tema da morte em atitudes coletivas destacando quatro periodos: a “morte domada”, a
“morte de si”, “morte bela e edificante” e “morte invertida, escamoteada, oculta, vergonhosa e
suja”’. A “morte domada”, tipica da Alta Idade Média, pode ser ilustrada pela morte dos
cavaleiros; uma morte comunitaria, com rituais, resignada e digna. A natureza enviava sinais

da proximidade do fim, e o0 moribundo tomava as providéncias, pode-se dizer que a morte era

publica.

Entre o século XI e XII, estendendo-se at¢ o XIV, preponderou a “morte de si”. Este
periodo lanca as bases da civilizagdo moderna, o sentimento ¢ mais interiorizado sobre a
propria morte, dando origem ao individualismo que promove uma perspectiva de beleza e
edificacdao. Do século XIX ao XX, a perspectiva ¢ do drama, insuportabilidade, iniciando o
“processo de afastamento social da morte” (AIRES 1981, p. 27), o processo de morrer deixa
de acontecer no cotidiano e ¢ totalmente mediado pela medicalizacdo nos espacos proprios
para tal: o hospital. Esse ¢ o tipo de morte que vivenciamos hoje, e o renal em geral tem essa
intervengao direta muito antes de vir a morrer, dada a dependéncia do tratamento, da maquina
dialisadora. As representagdes sobre a morte constroem seu posicionamento ante sua

iminéncia;:

"Montero bebe em Lycurgo dos Santos Filho, a periodizagdo da medicina no Brasil em trés fases: colonial, pré-
cientifica e cientifica. Esta ultima caracterizada pela formacao a nivel local ,e progressos quanto aos institutos de
pesquisa como Manguinhos e Butantd, voltados para as necessidades locais, diminuindo campo de atuagdo da
medicina leiga e popular.



“Para mim, a morte natural é o fim de todas as dores e encontro com Deus, procuro
aguardar com paciéncia. Acho que a morte é melhor para quem vai e causa sofrimento para

quem fica”. Marta, 60 anos e catdlica.

“A gente morre pelo motivo que a gente nasce. So se sabe quanto se ta grandinho pra
entender. Quanto eu tiver grandinha, depois da morte, acho que vou entender. Tem que se
entregar nas mdos de Deus e pronto! Vai acontecer o que Ele quiser”. Nina, 36 anos e

espiritualista.

“Quando disserem que eu estou morrendo é porque estarei voltando pra casa. Essa
vida é uma viagem, uma escola, e temos que nos esforcar para nao repetir de ano. Ndo é
facil, mas cada vez me preparo mais, ficando sempre ocupado com alguma coisa util.”” Toni,

49 anos e espirita.

Duas pessoas catolicas e uma espirita verbalizaram um conteido muito préoximo do
ultimo acima sobre a morte, uma perspectiva mais proxima da visdo de mundo espirita
kardecista'® que propriamente catdlica. Borges (2009) que desenvolveu estudos sobre renais
cronicos aponta que, de maneira geral, a religido ¢ um meio reflexivo e simbolico de
reordenamento da realidade, seja pela proximidade da morte, seja para solucionar as afligdes
(idem, p. 2), apontando que embora a hemodidlise seja um tratamento alternativo ao
transplante, que depende de outros fatores - como doador, compatibilidade e condi¢des de
saide — o paciente muitas vezes se v€ e € visto como paciente terminal, sendo o tratamento
hemodialitico um procedimento de risco, dadas as possibilidade de infecgdes e alteragdes das

condigdes fisicas que podem levar a morte.

O transplante ¢ o inico meio que pode dar um fim a condi¢do de renal que ndo a
morte. No entanto, o tema da morte embora muito presente, para muitos ainda ¢ um tema
tabu, promovendo o evitamento da pronlincia de palavras relativas a ela, ou conversas sobre

assunto.

Seu Rui , um ano de transplantado, ¢ exemplo de um movimento inverso € muito

possivel em relacdo ao tema da morte entre os familiares. A constatagcdo que faz ¢ a de que

8Para mais informagdes sobre esse tema ver Maria Laura V. de Castro Cavalcante em: O mundo invisivel:
cosmologia, sistema ritual e no¢do de pessoa no espiritismo. Rio de Janeiro: Zahar, 1983.



independente de estar ou ndo doente, em hemodialise, transplantado ou cheio de saude, todos

estamos vulneraveis a morte.

“Ha trés anos, quando comecei o tratamento, menina, muitos na minha familia, me
tratavam como se eu tivesse morrendo. Uns meses depois que comecei a vim pra mdquina,
um irmdo veio pra junto de mim conversar cheio de pena, como se quisesse deixar as coisas
bem entre a gente porque a qualquer hora eu podia morrer. E ele dizia que ndo sabia como é
que eu aguentava. Parecia que pra ele tava mais dificil do que pra mim. E eu disse que tava
tudo bem. Pois num é que ele morreu esse ano e eu to aqui vivo ainda! Chega a ser
engracado. Ele achando que eu ja ia morrer e ele que foi primeiro! A vida é assim, cheia de

surpresas e eu to aqui contando a historia.”

2.7 RENAL CRONICO, DEFICIENTE?

O que apresentei até aqui e mais outros pontos do proximo capitulo delineiam
justificativas para o enquadramento da insuficiéncia renal crénica no rol do que a OMS
considera deficiéncia. Os aspectos tratados nos itens anteriores remetem a um cotidiano que,
além de repleto de liminaridades, tende a ser dramatico pela percepcdo da experi€ncia
enquanto uma “tragédia pessoal”. No entanto, a bioética contemporidnea vem contribuindo
para uma percepgdo diferenciada quando aponta a necessidade de mediagdo de conflitos
morais a partir de direitos e conquistas a partir de corpos deficientes que tém o direito de
“estar no mundo”. Diniz(2007) atesta, através das mudangas no conceito de deficiéncia, a

ampliagdo do discurso biomédico tem se aproximado das perspectivas sdcio antropolédgicas.

Esta autora mostra o movimento dos estudos sobre deficiéncia, desde o seu surgimento
com o modelo social da deficiéncia'® que formou a primeira entidade para deficientes, que
tinha por objetivo compreender a deficiéncia para além da compreensdo biomédica de um
corpo lesionado e objeto de cuidados médicos, apresentavam uma resisténcia politica e
intelectual a esta compreensdo. Apresentaram a incapacidade social em gerir as deficiéncias,

responsabilizando a sociedade pela hostilidade ambiental a diversidade fisica. Logo, a Upias -

19 Ocorrido no Reino Unido na década de 70, sendo Paul Huntum dos principais precursores.



Liga dos Lesados Fisicos Contra Segregacdo- como era chamada a entidade, foi capaz de
redefinir lesdo e deficiéncia fisica, que eram essencialmente biomédicas, ampliando-as numa
perspectiva socioldgica. A deficiéncia passou a ser entendida como uma forma particular de
exclusdo social, como a sofrida por outros grupos minoritarios, como mulheres ou negros(p.

16).2°

Deficiente passou a ser um conceito politico mais apropriado por denotar a deficiéncia
como parte constituinte da identidade das pessoas e da deficiéncia.?! Logo, embora ainda hoje
nao haja consenso, visto que sdo amplamente utilizados os termos “pessoa com deficiéncia”,
“portadora de necessidades especiais”, “pessoa com deficiéncia”; o termo deficiente ¢ mais
comum entre seguidores do modelo social. Entre os renais, a ndo ser entre aqueles que
estejam muito envolvidos politicamente em associacdo ou grupo de apoio, ndo observei
esforcos com uma identificagio com a deficiéncia em um sentido mais politico. O que
observei foram niveis diferentes de engajamento com o tratamento a partir dos perfis
individuais, contextos familiares e religiosos. Uma relagdo muito intrassubjetiva com a
deficiéncia e intersubjetiva com as outras pessoas que fazem parte do cotidiano no tratamento,
mas sendo esta Ultima em pontos mais gerais e informais da troca de experiéncias e auxilio

emocional.

O modelo social se manteve firme, ampliando a atuacdo na sociedade com cursos de
graduacao, pos-graduagdo, a partir dos tedricos deste modelo. No entanto, as discussdes
vinham se avolumando e apontando a necessidade de ampliar a abrangéncia das deficiéncias
para além das de ordem fisica. Em 1980, a Organiza¢do Mundial de Satide (OMS) amplia e
sistematiza a classificacdo de deficiéncias??, porém com embasamento no modelo médico, um
retrocesso foi percebido pela comunidade internacional do modelo social, que intensificou as

produgdes apontando as incongruéncias e falhas da classificagdo apresentada por dez anos.

Em 1990, a revisao da classificagdo que colocava o problema no campo individual e

nao social, como sendo consequéncia de doencas, foi iniciada. Em 2001, foi apresentada a

20 Embasados teoricamente no materialismo historico, apresentaram a discriminagdo enquanto opressdo social,
situando os deficientes numa “situag@o coletiva de discriminagdo institucionalizada(p. 16).

21 Deficiente fisico, deficiente visual, deficiente auditivo.

22 Chamada ICIDH- Classifica¢do Internacional de Lesdo, Deficiéncia e Handcap. Esses termos significam neste
momento: lesdo- qualquer perda ou anormalidade psicologica, fisiologica ou anatdmica de estrutura ou fungao;
deficiéncia- qualquer restricdo ou falta resultante de uma lesdo na habilidade de executar uma atividade da
maneira ou da forma considerada normal para outros eres humanos; e handicap - ¢ a desvantagem individual,
resultante de uma lesdo ou deficiéncia, que limita ou dificulta o cumprimento do papel considerado normal.



nova classificagio,?>que contou com a colaboragio de movimentos sociais de deficientes e
universidades. Embora ainda tateante, passa a colocar a deficiéncia nos dominios da saude,
basilada nos dominios do corpo, do individuo e da sociedade, um reconhecimento de algumas
premissas do modelo social. Um novo vocabulério ¢ utilizado para dar conta dos conteudos
dos dominios, sejam alguns deles: barreiras, bem-estar, capacidade, condicdo de saude,
desempenho, estruturas corporais, fatores ambientais, facilitadores, participacdo, fatores

pessoais, fatores contextuais, entre outros. Deficiéncia passou a ser caracterizada:

pelo resultado de um relacionamento complexo entre as condi¢des de satide de um
individuo e os fatores pessoais e externos. E um conceito guarda-chuva para lesdes,
limitagdes de atividades ou restricdes de participacdo. Denota os aspectos negativos
da interagdo entre individuo e os fatores contextuais ( DINIZ, 2007, p. 49).2

Diniz apresenta uma segunda geracdo do modelo social representada pelas tedricas
feministas, que incluiram no debate a critica ao principio da igualdade pela independéncia,
que significaria que os deficientes seriam independentes se nao houvesse as barreiras; a
emergéncia do corpo com lesdes, apresentando a existéncia de doencas cronicas que nao
permitem o controle do corpo e a discussdo sobre o cuidado, rompendo com a primeira
geracdo que admitiam a autoridade de falar sobre deficiéncia aqueles que sdo deficientes. As
feministas apresentaram-se como deficientes e também outras como autoridades cuidadoras
de seus filhos. Elas ampliam e problematizam o contetido trabalhado pelo modelo social,
através do género, do cuidado; enquanto relacdes assimétricas e localizadas na esfera
doméstica podem ser compreendidas como valores femininos. Apresentam a ideia de
igualdade pela interdependéncia, como mais adequada a reflexdo sobre justiga para
deficiéncia, ha deficiéncias que solicitam cuidados em tempo integral e isso influencia

moralmente.

23 A CIF- Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Deficiéncia e Saude. Ela ¢ complementar a CID-
Classificacdo Estatistica Internacional das Doengas e Problemas Relacionados com a Saude - abreviadamente
designada por Classificagdo Internacional das Doencas. As duas classificagdes tém objetivos. A CID estd na
décima revisdo e fornece uma estrutura de base etiologica, proporciona um diagndstico de doengas, perturbacdes
ou outras condi¢des de satde. A CIF classifica” a funcionalidade e a incapacidade, associadas a uma condigdo de
saude.” (CIF - OMS, 2001).

24 A titulo de comparativo com os trés termos da ICIDH, handicap ndo ha traducdo e ndo faz parte do CIF,
deficiéncia ja foi apresentado e lesdo passou a ter a seguinte defini¢do: “sao problemas na fung¢ao corporal ou na
estrutura, como desvios ou perdas significativas. No sentido médico, as lesdes ndo sdo patologias, mas as
manifestagdes delas. S3o determinadas por desvio de uma categoria genérica aceita para os padrdes de
determinada populacdo.” (p. 50)



Nos casos pesquisados, o papel do cuidado ao renal cronico foi atribuido as maes,
irmas ou esposas - apenas um transplantado disse cuidar-se sozinho, quando precisou de
alguém apos a cirurgia, contratou servico de mulheres da comunidade que trabalham como
diaristas. Esta sendo excecdo, atestamos o perfil feminino no cuidado dessa deficiéncia que,
por vezes solicita acompanhamento integral, que depende do quadro e da fase pela qual passa
o renal. O papel do cuidador ¢ fundamental, sua postura interfere diretamente na disposi¢ao
ao enfrentamento e em todas as fases, seja quando o diagnodstico ¢ constatado, durante a

adaptacao a hemodialise, ou ainda quando chega préximo o fim pelo agravamento do quadro.

“Se ndo fosse pela minha mde me dando for¢ca ndo tinha nem comegado o tratamento
e ja tinha era morrido! Quando to mal e vejo minha mde ou minha irma que mais ficam
comigo pra baixo, fica dificil de me animar de novo. Ai vem outro dia, elas se animam de
novo eu também, vém outras coisas e vai passando.” Zeca, 32 anos, 1 ano ¢ 9 meses de

hemodialise

“Ele dizia: - Mainha a senhora deve td cansada de mim, dessa vida em cuidar de mim
ndo é? Eu respondia que de jeito nenhum ndo estava cansada e que iamos fazer tudo o
possivel eu e ele juntos! Se eu fraquejasse ndo ia ajudar a ele, buscava a cada momento forga
em Deus e Nossa Senhora!” D. Zenita, uma catdlica, mae de Junior, citado na introdugado. Ele

fez hemodialise por 4 anos e faleceu 3 meses antes de completar 30 anos.

Diniz (2007, 2005) aponta para a importdncia e necessidade de mais estudos
socioantropologicos para que conhegamos mais sobre a deficiéncia, ainda pouco pesquisada
no Brasil. Tais estudos tendem a contribuir para uma maior desvinculagdo da deficiéncia do
campo da biomedicina, promovendo uma interpretagdo mais enquanto tragédia pessoal que
justica social. Temos nas ciéncias humanas a provocagdo de afirmar e compreender a
deficiéncia além da questdo familiar e individual, percebendo-a como instrumento de justica
social. O tripé para essa compreensao € basilado por deficiéncia enquanto:

a) um estilo de vida, uma das maneiras de estar no mundo;
b) demandadora de acdes distributivas e de reparacao da desigualdade;

¢) bem como de cuidados biomédicos.

Penso que um cotidiano interpretado a partir desses trés pontos, tanto pelos proprios

renais cronicos quanto pelos profissionais, familiares e sociedade em geral, permite a vivéncia



dessa experiéncia melhor calcada em humanidade. O estilo de vida renal é extremamente
permeado pela biomedicina. Ela tem proporcionado melhorias no bem-estar, segundo os
proprios pesquisados apontam, mas ainda falta muito para atender as necessidades de maneira

global.

Os descompassos sdo grandes, possuem o direito em algumas coisas a seu favor, mas
na pratica nao acontece. Fazem a hemodidlise, tém um atendimento considerado bom, mas ¢
preciso viajar horas, aguardar outras horas, por vezes, para retornar para casa aqueles que sao
do interior. Tém direito a medicacdo de uso continuo gratuitamente, mas ela falta com
frequéncia. Os exames fora da clinica sdo comparados a “via-cricis” devido ao longo
percurso, ao mal tratamento e a necessidade de ficar quieto, sem reclamar para ndo demorar
mais. A deficiéncia, enquanto estilo de vida, ¢ uma afirmacao ética que representa desafios
em nossas concepgOes € para politicas publicas brasileiras, as quais devem garantir seus
direitos enquanto cidaddos ativos. O BPC (Beneficio de Prestagdo Continuada) é outro
elemento em descompasso, a0 mesmo tempo que significa avanco, sendo um direito do
cidadao independente de contribui¢do e idade, nao leva, por vezes, em consideracdo a
contextualizagdo. Eva, por exemplo, nunca recebeu o beneficio. Seu esposo tem emprego
formal e essa foi a justificativa para a negativa. Mas ela também tem 4 filhos, o que reforca a
possibilidade do recebimento, ja que o esposo dela recebe 1 salario minimo, logo a renda per
capita na residéncia de Eva seria de 1/5 de salario minimo, estando abaixo do minimo

solicitado pela legislacao que ¢ de "4 .

Para muitos renais, o BPC ¢ um direito negado. A falta de acionamento do direito
através da justica ¢ uma das justificativas para muitos ndo estarem recebendo as parcelas.
Outras questdes sdo pertinentes criticamente, mas que ndo cabem nesta discussdo. E nitido o
reconhecimento de quem recebe como aquele que foi privilegiado, sendo o que ndo recebe
duas vezes desprivilegiado: primeiro, por estar em hemodialise como todos ali, passando por
praticamente as mesmas coisas; segundo, por ndo “ser aposentado” como gostaria de ser, o
que aumenta as dificuldades e percepcao marginal . Este ¢ um ponto de interesse comum,

muitos sabem dos status uns dos outros quanto ao ser ou ndo “aposentado”.

A “aposentadoria” promove uma percepg¢ao de identidade menos deteriorada, pelo fato
de a pessoa estar contribuindo financeiramente com familia, amenizando a perspectiva de ser
um peso para ela. Para muitos, € garantia de que a comida ndo faltard em casa. H4 até uma
reorganizacdo no ambiente familiar, no sentido de uma maior valorizagdo do renal, por ser a

partir dele que aquele valor fixo chega todos os meses.



3 ASPECTOS DO COTIDIANO PESQUISADO

3.1 A CLINICA

Em um periodo de acentuada crise na saude sergipana, caracterizada por dificuldades
com falta de equipamentos e leitos para atendimento dialitico, motivou-se uma parceria entre
os fundadores da clinica?®, o Ministério Ptiblico e o Hospital Cirurgia em 1999. A estrutura
fisica teve sua construcdo iniciada em 2000, mas, neste mesmo ano as atividades foram
iniciadas com atendimento em dialise peritoneal, em area improvisada daquele hospital. Em
2001, a Clinica recebeu os pacientes de uma unidade de tratamento que fora fechada por
problemas com a Vigilancia Sanitaria*®, a do Hospital Universitario. Trata-se de uma clinica
particular, porém, também conveniada ao SUS. A Clinica funciona em um espago anexo ao

Hospital Cirurgia®’, em Aracaju/SE.

Os servigos oferecidos aos renais cronicos tém carater multidisciplinar, j& que
compdem a equipe técnica nefrologistas, enfermeiros, técnicos e auxiliares em enfermagem,
psicologos e nutricionistas, sem esquecer os profissionais da higiene ou servigos gerais,
fundamentais para o sucesso do tratamento. A Clinica dispde de preparo clinico pré-
operatério para o transplante renal, consultorios nas areas de Nefrologia, Nefrologia
Pediatrica e Nutricdo, voltados para o tratamento de doencas renais e hipertensdo arterial e
tratamento dialitico dos tipos: hemodidlise, didlise peritoneal ambulatorial continua (CAPD) e
dialise peritoneal automatizada (DPA). No proximo topico descreverei o que sdo esses tipos

de dialise.

Embora a Clinica possua logomarca estampada em letreiro e cores distintas do
hospital que ocupa praticamente todo o quarteirdo, ndo € facil seu reconhecimento enquanto
instituicao distinta. Apds uma observacdo mais atenta, percebe-se que a estrutura fisica

externa se diferencia do Hospital por ser mais moderna: a fachada ¢ revestida nas cores azul-

Kleyton de Andrade Bastos € Manoel Pacheco de Andrade Junior. A parceria foi estabelecida com anuéncia da
Secretaria de Estado da Saude.

26 Através da RDC-Resolu¢do da Diretoria Colegiada - n°. 154, de 15 de junho de 2004, estabelece o
regulamento técnico para o funcionamento dos servicos de diélise.

27 Av. Desembargador Maynard, 174. Anexo I. Bairro Cirurgia. CEP: 49055-210.



escuro, cinza e branca; ha detalhes em vermelho na logomarca e no letreiro. A clinica possui
trés andares com acesso para cadeirantes. Usudrios e funcionarios tém acesso ao interior por
meio de escada e rampa. E comum alguns usudrios aguardarem por seus transportes sentados
na escada, principalmente quando sdo do interior: “Fico aqui pra agilizar, quando encosta o

carro ja entro e ndo dou trabalho pra me encontrarem.” (Rildo, 53 anos, residente no interior)

A porta de entrada é praxe a presenca de um seguranga. Geralmente solicitos ¢ bem
informados, recebem, orientam, auxiliam quem chega a clinica. No primeiro espacgo interno
temos o local de espera com cadeiras dispostas, quadro informativo, balcao a direita com
atendentes que informam sobre profissionais, usudrios e realizam marcagdo de consultas — um
televisor no alto da parede em frente a porta de entrada arremata o ambiente. Ao lado do
televisor e de frente ao balcao fica um porta automatica que da acesso as trés das quatro salas

de hemodialise da clinica.

Internamente, a cor branca e os tons pastéis sdo predominantes nas paredes e nos
detalhes, especialmente nos andares. No térreo, embora as paredes sejam brancas, as cadeiras
e muitos detalhes sdo azul-escuros. Os ambientes sdo bem limpos e arejados. H4 um jardim
internamente o qual € possivel ser visualizado por todos os andares, o que promove bastante
luminosidade e alguma beleza em ambiente naturalmente de estilo austero. Nos andares, os
ambientes aproximam-se do que observamos em hospitais, movimentacdo maior de
profissionais e pessoas aguardando ou em atendimento. No térreo, a organizacao espacial dos
consultorios, que recebem pessoas para consultas de rotina ou acompanhamento, as quais nao
estdo necessariamente em tratamento hemodialitico, gera ampla movimentacdo. Sao
distribuidos no espago total consultorios de nefrologistas, psicologas, nutricionistas, salas de
hemodialise, ambulatorio, salas de espera com televisor suspenso, fixado a parede, e sala de
treinamento para didlise peritoneal. H4 ainda sala de intercorréncias (mini UTI), expurgo,
cozinha, area de servigos gerais com lavanderia, sala de reunides e da administracdo. Uma
passagem interna entre a clinica e o hospital promove o fluxo de profissionais e usudrios
devidamente acompanhados. Chamou minha atencdo o fato de que na sala de espera do
primeiro andar hd uma estante com livros e revistas de conteudo selecionado. Ndo vi as
tradicionais revistas de famosos que se fazem presentes nestes tipos de estabelecimentos.
Exemplares da literatura cléssica brasileira, revistas especializadas e gibis sdo dispostos em
movel baixo e simples, de madeira, completamente acessivel as criancas que 14 fazem

tratamento ou consultam-se.



Quadros explicativos sobre doencas renais, tratamentos, dicas e eventos foram
fixados nas paredes em locais estratégicos (onde se fica mais tempo aguardando ou em

tratamento) e em quantidade nao excessiva.

A sala de hemodialise (Figura 01 e Figura 02) ¢ o espaco onde acontece maior
interagdo tanto entre os renais como entre estes e profissionais. Este fato se da por ficarem
aproximadamente quatro horas vinculados a maquina. Neste espago, as poltronas nas quais os
renais se acomodam, durante o tempo que ficam em tratamento, sdo dispostas de forma
circular ou semicircular, cada uma tendo ao seu lado uma maquina de hemodialise. Esta
organizac¢do ¢ feita de modo que os renais possam observar uns aos outros, conversar € serem

ao mesmo tempo observados pelos profissionais de qualquer ponto da sala.

Figura 01 — Sala de hemodialise (10/10/2011)
Crédito da Foto: Viviane Fernandes

Figura 02 — Preparag@o para o proximo turno (10/10/2011)
Crédito da Foto: Viviane Fernandes



Muitas vezes, procuram marcar dias e horarios de tratamento idénticos aos de renais
com o0s quais simpatizaram ou criaram vinculos, “assim as horas passam mais rapido” afirmou
Gilda que procurou estar nas sessdes de Joana. Elas t€ém 43 e 48 anos respectivamente. Gilda

esta em tratamento ha 2 anos ; Joana , 3 anos e 4 meses.

Nao ¢ simples procurar ficar junto de outra determinada pessoa durante a sessdo, pois
ha uma organizacdo prévia, qualquer mudanga de turno e/ou sala precisa de autorizagdo do
médico, embasada por justificativa plausivel como por exemplo, horario de estudo, mudanca

de municipio (do interior para capital e vice-versa).

Existem 04 salas de hemodialise na Clinica, numeradas de 1 a 4. Tém as atividades
iniciadas nessa sequéncia. Por esse motivo, os pacientes que vém do interior, por chegarem
mais cedo, sdo providenciados a ligacdo na sala 1. A primeira tem capacidade para 16
pacientes, a segunda para 9, a terceira 6 Estas trés ficam no térreo e tém como pacientes alvo
os mais dependentes de acompanhamento, os idosos e/ou que apresentem algum tipo de
dificuldade de locomogdo, bem como aqueles que vém do interior. Chama a atengdo o
colorido dos lencdis ou cobertores que a grande maioria utiliza para aquecer-se, dada a
imposi¢do do ar refrigerado e possivel hipotermia, queda na temperatura do corpo, que
aumenta a sensacao de frio. De tnica cor ou coloridos, finos, acolchoados, industrializados ou
artesanais (de taco ou bordados),sdo elementos quase tao presentes na sala em funcionamento

quanto os proprios pacientes.

Na sala 3, ficam as pessoas com sorologia positiva para HIV e/ou hepatite C, ou sem
sorologia definida, esta ¢ uma exigéncia da Anvisa regulamentada pela RDC. A clinica ndo
possui sala especifica para hepatite B. Devido a esta organizagdo, as salas 1,2 e 4 sdo
chamadas salas “brancas”, pois elas tém um sistema de esterilizagdo diferenciado da sala 3.
Esta tem um reuso do material com critérios diferenciados, sdo mais rigorosos € com menos

reutilizagdo justificado pelo risco de contaminagao.

A sala de intercorréncia fica no térreo, mais proxima das salas 1 e 2. A quarta sala tem
capacidade para 20 pacientes, sendo no andar superior e voltada para pessoas mais jovens
com condi¢des de subir a rampa de acesso ao primeiro andar onde a sala fica localizada. As
atividades da Clinica, em relacdo a hemodidlise, sdo organizadas em turnos, de segunda a
sexta sdo trés: das 7 as 11 horas, das 12 as 16 horas e das 17 as 21 horas. Aos sabados, o
funcionamento ocorre em dois turnos, ndo sendo o atendimento interrompido por feriados.
Entre um turno e outro, no tempo de uma hora, hd o processo de desinfeccdo das maquinas e

limpeza geral das salas. As cadeiras sdo desinfetadas assim como o chdo, o pessoal técnico



agiliza, adiantando o material para o préximo turno, preparando cada maquina para seu
proximo usudrio, o tubo dialisador que ¢ reutilizavel, ¢ desinfetado e preparado para a
proxima sessdo daquele mesmo paciente, sua utilizagdo ¢ por um numero determinado de

sessoes.

Sabe-se que casos de infec¢des podem ocorrer e ocorrem. Tanto devido a um processo
de desinfeccdo ineficaz, quanto a exposicdo cotidiana e a mal assepsia da fistula, do brago ou
da regido onde se encontre o cateter, que sdo tipos de acesso pelos quais o tratamento se da.
Porém, renais que ja passaram pelo tratamento peritoneal em casa, afirmam que preferem
fazé-lo na clinica, prevendo diminuir a chance de infec¢do com cuidados que sdo feitos por

profissionais.

Aqui estd uma questdo delicada e que merece uma pesquisa a parte sobre a
eventualidade de infecgdes dos usuarios em hemodialise nesta e em outras clinicas, com foco

na relagdo da impositividade do tratamento e os riscos que o mesmo acarreta.

3.2 RELACAO ENTRE INSUFICIENCIA RENAL CRONICA E (HEMO)DIALISE

De acordo com os nefrologistas entrevistados, a insuficiéncia renal ¢ a perda das
funcdes dos rins, podendo ser aguda (IRA) ou cronica (IRC). Em alguns pacientes com
doengas graves, os rins podem parar de funcionar de maneira rapida, porém temporaria.
Rapida porque a fungdo renal € perdida em algumas horas e temporaria porque os rins podem
voltar a funcionar apos algumas semanas, caracterizando o que os médicos denominam de
insuficiéncia renal aguda (IRA). Neste tipo de insuficiéncia, ha ocasides nas quais o paciente
necessita ser mantido em tratamento por didlise até que os rins voltem a funcionar. A dialise é
o processo de extracdo dos produtos residuais € do excesso de agua do corpo. Ja a
insuficiéncia renal cronica (IRC) ¢ a perda lenta, progressiva e irreversivel das fung¢des renais.
Por ser lenta e progressiva esta perda resulta em processos adaptativos do paciente em relagao
a maquina que realiza o trabalho do rim ineficiente. A maioria dos pacientes renais cronicos
sao submetidos a hemodidlise que € um tratamento realizado exclusivamente em clinicas e

hospitais.

O tratamento dialitico pode se dd de trés formas: hemodidlise, didlise peritoneal



ambulatorial continua (CAPD) e didlise peritoneal automatizada (DPA). Ha ocasides nas
quais o paciente necessita ser mantido em tratamento por didlise até que os rins voltem a

funcionar.

A hemodialise acontece na clinica, em vinculagdo a uma maquina que extrai o sangue
do corpo através de um sistema similar ao processo de aplicagdo de soro. Bombeia-se o
sangue para o interior de um aparelho, que filtra as substincias toxicas, devolvendo a pessoa o
sangue purificado. A devolugao ¢ feita por um outro acesso ao sistema circulatério. Por um, o
sangue ¢ extraido para purificacao e, por outro, ¢ devolvido ao corpo. A quantidade de liquido
que volta pode ser ajustada. A hemodialise s6 deve ser realizada em clinicas e hospitais. A
maquina, como ¢ mais comumente chamada, faz o trabalho dos rins, recebe o sangue do

paciente e filtra-o durante trés ou quatro horas, algumas vezes por semana, de acordo com a

necessidade. Ao sair da clinica, o paciente administra sua vida dentro de uma “normalidade”.

Na didlise peritoneal continua, introduz-se na cavidade abdominal um liquido que
contém uma mistura especial de glicose e de sais que arrasta as substancias toxicas dos
tecidos. Sob os cuidados de pacientes e familiares que recebem orientagdes técnicas quanto ao
procedimento - que chamam de treinamento -, ¢ necessario se vincular ao dispositivo que
aciona a troca de liquidos aproximadamente quatro vezes ao dia. Nos intervalos entre as
trocas, pode realizar suas atividades trazendo consigo, fixado ao abdomen, um sistema
especifico que é vinculado ao peritonio?®. Este sistema faz a elimina¢io de liquidos com
impurezas nas trocas continuas. Este tipo de didlise pode ser realizada em casa, para tanto
deve haver condicdes fisicas espaciais apropriadas: um quarto com revestimento no chao
(piso), forrado, num esforco de qualificar higienicamente o local onde o renal ficara durante
as horas de tratamento. O paciente e, principalmente, o acompanhante - pessoa responsavel
pelos cuidados com higiene, faz a administracio medicamentosa, aplicagdo e desinfec¢ao do
equipamento. O treinamento na clinica visa minimizar os riscos de falha e manuten¢do dos

procedimentos.

A diélise automatizada permite que essas trocas sejam feitas todas as noites, durante o
sono, ¢ ndo had necessidade da interferéncia do paciente ou familiar para ser realizada,
somente ao acordar deve-se fazer a limpeza e eliminacdo dos liquidos. Em ambas, o individuo

fica, no tempo de troca, vinculado ao sistema que ¢ similar a utilizacao de soro, modificando-

2 O peritdnio segundo os nefrologistas ¢ uma membrana semipermedvel, com multiplos poros de diferentes
tamanhos que cobre as paredes abdominais, age como um filtro, permitindo a transferéncia de massa entre os
dois compartimentos.



se o material e o tipo de vinculagdo ao corpo. Os cuidados com a higiene sao imprescindiveis

a lui itonite?’. Amb d fei cdico ¢
para ndo evoluir para uma peritonite”. Ambas podem ser feitas em casa, mas o médico ¢é
quem define o tratamento mais apropriado. Estima-se que, aproximadamente, 5% dos renais

cronicos realizam a dialise peritoneal, o restante faz hemodialise.

Na didlise peritoneal, introduz-se um liquido que contém uma mistura especial de
glicose e de sais que arrasta as substancias toxicas dos tecidos dentro da cavidade abdominal.

Depois o liquido ¢ extraido e eliminado.

O foco deste trabalho ¢, portanto, a hemodidlise realizada nos e pelos usuarios, cada
um vinculado a uma maquina especifica, com acompanhamento individualizado, mas, em
sessoes coletivas, com horarios e salas pré-determinadas pela clinica. Além dos tantos limites
em relacdo ao sofrimento, as dores, ao sentimento quase morte sentidos por muitos, o
diagndstico e o proprio tratamento promovem, em alguns renais, uma percepc¢do diferenciada
em relagdo a seus corpos, uma (re)educacdo entendida pelo conhecimento de causas e
implicagdes em relagdo ao problema, os alimentos que ingerem, enfim, relagdes casuisticas
diretas entre seus corpos e seus estilos de vida. Uma nova percepgdo, cujas dimensdes sao
corporais ou corporificadas através da interpretacdo que cada individuo constréi da sua

experiéncia, como tratei no capitulo anterior.

3.3 TEMPO-SESSAO

O tempo ¢ fortemente percebido e ordenado através das sessoes de hemodidlise, essa
importancia ¢ dada tanto dentro como fora da clinica. Suas rotinas sdo reguladas a partir dos
horarios em que estardo na clinica, fazendo hemodidlise. As sessdes deste tratamento ou
hemo, como comumente chamam, acontecem no periodo da manhad ou da tarde, durante
aproximadamente quatro horas. Assim, organizam seus afazeres e compromissos para periodo
inverso ao da hemodidlise. A maioria dos entrevistados a fazem trés vezes por semana.
Aparentemente, ndo ha pressa, parece se compreender bem a inexorabilidade do tempo em

relagdo ao tratamento. Segunda, quarta e sexta-feira me pareceram os dias de maior

2 Inflamag@o no peritonio que causa muitos incomodos e sintomas desagradaveis.



movimentagao.

Para muitos que residem no interior, o tempo-sessao pode ser considerado como o dia
inteiro, pois chegam pela manha e s6 saem da clinica no final da tarde, por motivos e
problemas de transporte. Geralmente ficam indispostos apds o final de semana, por excesso de
liquido no corpo, causado muitas vezes por atender alguns desejos de alimentagdo que os
afastam da dieta. Logo, na segunda pela manha ja estdo no limite, precisando da hemodialise

para eliminar o liquido excedido e alcancarem um controle dos sintomas.

Os renais sentem-se impedidos de fazer viagens por ser indicado que, para onde vao,
haja possibilidade de realizar a sessdo de tratamento, sendo necessario o agendamento prévio
na clinica da cidade para onde viajardo. Assim, o mais comum ¢ fazerem durante o final de
semana algum tipo de viagem ou passeio proximo a Aracaju, redobrando os cuidados com a

dieta para ndo gerar transtornos como a necessidade de atendimento de urgéncia.

A clinica e as sessdes, enquanto espacos € tempos que constroem a realidade renal do
angulo em apresentacdo, sdo apenas dois pontos da realidade diaria dessas pessoas que, como
Berger e Luckmann (2010) apontam sobre a realidade social, ndo ¢ constituida apenas das
presencas imediatas que se observa, mas que engloba fendmenos que nio estdo no presente
observado. Quando estes autores tocam neste ponto, ¢ por considerarem que a experiéncia no
cotidiano ¢ vivida em diferentes graus de aproximagdo e distanciamento que sdo tanto
temporal como espacialmente acionados. Logo, o individuo vive em zonas, a mais proxima €
a da vida cotidiana. As mais distantes sdo menos interessantes ou sdo menos urgentes para o
individuo, podendo nelas ter interesse indireto, gerando possibilidade de serem manipuldveis
por ele. A zona cotidiana ¢ acessivel a manipulagdo corporal, nela ha um mundo alcangével,
no qual ajo a fim de modifica-lo ou contribuir para sua manuten¢ao, determinado pelas agdes
e planejamentos de acdo nele. Assim, ¢ possivel afirmar que o tempo dessas pessoas ¢
formado basicamente pela vivéncia junto aos seus familiares e amigos, no espaco de suas
residéncias; no ambiente do tratamento, que € o da clinica; e num terceiro que pode ser com

companheiros de estudos ou trabalho, em escolas e ambientes especificos.

A aparente falta de pressa ¢ de fato aparente em alguns. Se ndo da para antecipar o
término da sessdo e se deseja logo termind-la, ¢ possivel ser identificado um processo de
ansiedade pelo frequente olhar ao rel6gio na parede ou no celular. Ou ainda, uma impaciéncia
que promove movimentagdes constantes do corpo na cadeira, olhares de um lado para outro,
inicio de conversas fortuitas, possivelmente visando distrair e de repente perceber o adiantar

do relogio.



“Tem dias que o tempo se arrasta, td doido, ndo passa ndo! Hoje é um deles. Da sete
horas da noite e ndo da cinco da tarde!” Brincou Jodo, de 28 anos em hemodialise a 4 meses,

transparecendo sua inquietude.

“Ja dormi, li, conversei, rezei e ainda faltam quase duas horas, o jeito é dormir de
novo! Gragas a Deus que ndo tive cdibra hoje, porque esperar curtindo dor ai sim é dose!
Tito, falando descontraidamente e fazendo referencia as caibras durante as sessoes. Ele tem 30

anos € esta em tratamento a 9 meses.

“Parece que quanto mais a gente quer que ele passe rapido, mais demora, é por isso
que procuro ndo ficar pensando na hora nem no que vou fazer quando sair daqui. Ja liguei
muito, hoje nem ligo mais. Muito raro eu olhar para o relogio, as vezes so sei que td
acabando pela movimentag¢do dos enfermeiros em anotar as coisas na ficha da gente.”
Considerou Nina ,que faz o tratamento ha 5 anos e tem 36 de idade, sobre o tempo da sessdo e

controle da ansiedade.

A experiéncia do tempo ¢ ampliada por vezes além da sessdo. Quanto mais tempo se
tera de vida? Nos discursos durante a pesquisa, foi frequente a presenca da valorizagao da
perspectiva do tempo presente, uma percep¢do do tempo da vida diferenciada apos o
tratamento. Nessa nova percepcao, encontra-se maior valorizacdo das “pequenas grandes”
coisas ou momentos do cotidiano como momentos sem sintomas negativos, uma conversa

agradavel, ir a lugares que os fagam sentir-se bem, comer o que se gosta etc.

Merleau-Ponty(1996) apresenta o tempo numa relagdo intima com a subjetividade,
solicitando uma visdo sobre o tempo. O sujeito enquanto finito € também temporal, sujeito e
temporalidade sdo concebidos e comunicam-se via corpo. Logo, o tempo ¢ uma dimensao do
ser. Jodo, Tito e Nina, os ultimos interlocutores acima, exteriorizaram sobre o tempo na
sessdo. E possivel perceber a pressa incontida dos dois jovens rapazes - em tratamento a
alguns meses. A andlise de Jodo em comparacdo a espera com e sem caibras, Tito depois me
disse que estava apressado porque tinha coisas a fazer antes de ir & casa da namorada, logo
mais a noite. Nina permite perceber uma maturidade diante a inexorabilidade do tempo em
anos de tratamento, embora ainda seja uma jovem. A partir do seu ponto de observagdo, Nina
exteriorizou sua perspectiva de tempo, durante a hemodialise. Cada um deles fala de um
lugar, o seu lugar no mundo, com suas visdes de mundo, suas experiéncias. O tempo Merleau-

Ponty ndo ¢ um processo real, uma sucessdo efetiva que eu me limitaria a registrar, o tempo



nasce da minha relagdo com as coisas(p. 551).

Na realidade cotidiana da clinica, ha a correspondéncia de significados de uns e de
outros, visto que se compartilha um estar naquele local, naquelas condi¢des, em meio aqueles
objetos. Essa intersubjetividade tem uma dimensdo temporal, sendo esta acessivel
intersubjetivamente. Para Berger e Luckmann (2010) o tempo padrdo pode ser entendido
como interse¢do entre o tempo cosmico e seu calendario cujo estabelecimento ¢ social e o
tempo interior, um percepgao subjetiva. A espera ¢ para estes autores uma experiéncia que
denota a ndo completa simultaneidade entre os niveis de temporalidade. Estaremos na vida
cotidiana sempre lidando com a continuidade e finitude do tempo, que ordena a existéncia. O
tempo da sessdo, o tempo de vida ou a expectativa de menos tempo para a vida afeta a atitude
em relacdo aos projetos, imprime ansiedade. A estrutura temporal € coercitiva e possui
historicidade, mostrando nosso lugar no mundo. Nao se pode alterar as sequéncias. Nao da pra
receber um transplante antes dos exames, da disponibilidade de 6rgdo compativel. Antes da
sessdo de hemodialise deve-se ser pesado, o dia e horario que se deve ir a sessdo € especifico,
ndo se pode ser desligado da maquina antes da hora, exceto por uma intercorréncia. Porém, a
percepcao do tempo, mesmo com tantas predeterminacdes, recebe o toque da singularidade,
da visdo de mundo do sujeito que determina como se comportard durante a espera e diante dos

“protocolos” a cumprir.

3.4 PROFISSIONALIS E RENAIS: INTERSUBJETIVIDADES

O tratamento hemodialitico, enquanto uma experiéncia de liminaridade, coloca o renal
,que tem condig¢des de ser transplantado, em contato com duas equipes de profissionais, com
as quais manterd ligacdo durante e apds o tratamento caso consiga o transplante. A primeira
equipe ¢ comum a todos que aguardam um 6rgdo, cuja funcgdo € registrar na lista de espera e
estabelecer a comunicacdo e coordenagdo para a efetivagdo do transplante, a equipe da CT. A
segunda esta na clinica onde se realiza a hemodialise. Estes estabelecimentos tém autorizacao
de funcionamento cedida pela Secretaria de Estado da Satde e sdo fiscalizados pela
Vigilancia Sanitaria. Técnica e conteudo humanos representados nos profissionais de satde

ddo forma a esta dimensao.



Os profissionais, no atendimento aos usudrios em tratamento hemodialitico, atuam
desde o acolhimento ao chegarem a clinica até serem direcionados a sua saida. Chama atengao
o movimento pendular que caracteriza as relagdes entre os profissionais da area de saude e
pacientes, mais especificamente a maneira como percebem e tratam o corpo do renal. Ora ele
¢ percebido como um corpo-maquina ou objeto, portador de uma patologia a ser tratada; ora
como um individuo singular, uma pessoa, um fato moral (MAUSS, 1974). H4 uma cultura da
pessoa a qual reconhece a importancia da historia de vida do sujeito. Em razao do longo
tempo de tratamento, ¢ comum que alguns profissionais chamem as pessoas pelo nome, sem
estar recorrendo a anotagdes. Como também ¢ comum conhecer caracteristicas da

personalidade, gostos e até relagcdes familiares dos pacientes.

Interessante que o atendimento médico, hoje, tdo questionado, focado na doenga e ndo
no paciente, ganha contornos novos nesse tratamento, dados as caracteristicas do problema e o
tempo de vinculacdo com os mesmos profissionais. Assim, a relagdo médico-paciente &€ muito
estreita, havendo espaco e importancia para a historia de vida, acompanhamento psicologico,

envolvimento com familiares e consultas frequentes.

No cotidiano observado, as diferentes equipes de especialistas sdo acionadas em
momentos rotineiros do servi¢o prestado pela instituicdo. H4, na rotina, relagdo com as
pessoas e nao apenas com os usudrios. H4 um esforgo para oferecer atendimento humanizado,
a propria estrutura de profissionais evidencia isso. Além de técnicos e médicos especialistas
em nefrologia, ha assistente social, psicdloga, nutricionista, que mostram a importincia de
varias dimensdes para o bom andamento do tratamento, procurando amenizar sofrimentos
fisicos e fortalecendo o lado psicologico dos renais. Em determinados contextos, os
profissionais que atuam nessa area aproveitam o momento para prestar esclarecimentos sobre
sintomas, efeitos da hemodidlise junto aos que estdo ligados & maquina, promovendo o que
sera aqui denominado por mim de educagdo renal. Uso esse termo para indicar o processo € a

apropriacao dos termos, explicagdes e orientagdes biomédicas nos discursos dos renais.

O numero de usudrios, por vezes, dificulta o acesso ou a visibilidade de quem precisa
de um atendimento mais especifico, mas, havendo sinaliza¢do, ¢ providenciado. Eles mesmos
denunciam sigilosamente a psicologa alguém que estd em situagdo mais critica, a profissional,
por sua vez, faz a aproximagao de maneira aparentemente natural conduzindo o encontro a
uma conversa que podera acontecer em sala especifica ou ali mesmo num atendimento
informal enquanto batem papo, mas com orientagdo motivacional e de espago para a

exteriorizacao das angustias:



“Oh, seu Valdo, tenho achado o senhor muito calado, nunca mais ouvi o senhor
contando uma daquelas historias empolgantes de pescaria!” Psicologa fazendo contato apos

saber por outro renal que aquele senhor nao estava muito bem fazia alguns dias.

O discurso dos profissionais médicos € de que o individuo, com o tratamento, podera
ter uma vida dentro de uma normalidade; todavia as entrevistas revelaram que a rotina dessas
pessoas mudou completamente quando o iniciaram. E, podendo-se considerar o que seja
normalidade, vemos exemplos de uma normalidade em relagdo ao periodo de crises que

precedem o diagndstico, mas uma realidade repleta de limites e desafios.

No geral, os profissionais afirmam existir descaso com os renais cronicos em Sergipe,
devido as dificuldades, especialmente com a mora nos exames de quem depende do SUS, em
todas as fases: desde o diagndstico, passando pelos exames pré-transplantes aos pos-

transplantes. A falta de medicamentos ¢ outro problema que ocorre com uma certa frequéncia.

Apontam que a grande alavanca dos casos cronicos de maneira geral estd no
atendimento de base a satide. O acompanhamento médico periddico pode diagnosticar
precocemente um provavel renal cronico, postergando ao maximo a necessidade de dialise.
Porém, o que temos ¢ um numero crescente de diagnosticos feitos em situacdo de urgéncia e

jé altamente dependentes da terapia renal substitutiva e/ou transplante.

Os profissionais apontam que, embora as dificuldades - em se tratando de hemodialise
-, temos bons servicos em Sergipe. Ja em relacdo ao apoio aos renais, estamos longe de

oferecer o que eles precisam com dignidade.

“Precisariamos facilitar-lhes a vida em rela¢do ao acesso aos exames, medicamentos,
unidades de tratamento mais proximas para aqueles que residem no interior. Pois se jd é
complicado o tratamento para quem reside em Aracaju, imagine para quem precisa Vir trés
ou quatro vezes por semana do interior e dependente de transportes que vém a Aracaju com

outros pacientes e para finalidades diversas”. Explicou uma assistente social.

“Falta vontade da Secretaria de Saude. Se ela priorizasse os renais, poderiam ter
local especifico para fazer todos os exames necessarios, diminuindo a peregrinag¢do. Nessa
historia até a Central de Transplantes se envolve para agilizar exames, intermediando a
liberagao/marcagdo. Se tudo estivesse como deveria, teriamos tempo para dedica¢do maior

ao papel especifico que cabe a cada’. Desabafou uma enfermeira.

A orientagdo profissional ¢ a de ndo envolver-se emocionalmente com os pacientes,

entretanto, para alguns, isso ¢ extremamente dificil. Ha profissionais que estabelecem



vinculos de amizade, vdo a festas junto a pacientes, sdo convidados e convidam, ddo e
recebem presentes. Este aspecto reforca o fato de que, numa estrutura de praticas muito
marcada por aspectos altamente técnicos e tecnologicos, distingdo de fungdes e papéis entre
pacientes e profissionais, a pratica didria, a agéncia, a cultura acionam alternativas que dao

tons diferentes ao cotidiano vivenciado.

Chegam a clinica, desempenham suas fung¢des que sdo claramente determinadas e as

significam e ressignificam conforme suas visoes de mundo e vivéncias.

“Minha filha, trabalho hda muitos anos com renais. Eles me acham meio dura, mas
faco todo o melhor que posso, sou muito concentrada. E eu sei, e digo pra quem eu conhe¢o
aqui e la fora, que essas cadeiras ndo tem dono. Eu ou vocé pode estar aqui amanhad ligada a
uma mdquina dessas. SO sabe o que passa quem precisa desse tratamento, quem ali se senta.
Procuro ndo aumentar os problemas deles, mas também ndo fico aberta para que me
machuquem quando ndo estdo bem, porque tem dias e dias, respeito o momento deles. Esse
trabalho me ajuda a me tornar melhor”. Afirmou uma auxiliar de enfermagem, quando

questionada sobre o que significa o trabalho que desempenha.

Esta profissional via na execugdo séria ¢ competente do seu trabalho uma forma de
proteger-se contra uma possivel necessidade de hemodidlise num futuro proximo.
Simbolicamente, cuidar bem daqueles pacientes evita que ela se torne um deles. Assim como
nao fazé-lo ou ter algum tipo de descaso para com eles faga aproximar tanto profissionais

como pessoas comuns de estar em hemodialise.

“Os politicos ndo estdo nem ai. Mas quando eles ou alguém da familia proxima
precisar, rapidinho sabem valorizar e ver o que precisa melhorar. Mas o pior é que quem
esta bem no ato nem aqui se trata. Se a mae de Déda precisar ou ele mesmo, cé acha que eles
vém pra ca? Que nada vdo é pra Sdao Paulo. E porque precisam ir?” Analisou criticamente

outra profissional.

Percebendo tantos pontos deficientes no aspecto geral ao atendimento aos renais
cronicos, os profissionais conscientes do seu papel dizem procurar fazer o melhor possivel
para tornar mais suave a experiéncia vivida e sofrem por saberem de pessoas que deixaram de
receber um transplante em virtude de os exames ndo terem ficado prontos a tempo, e por todas
as dificuldades com relacao aos medicamentos, transporte e limites em suportar as caibras e as
intercorréncias na clinica durante a sessdo. Cheguei a presenciar um intercorréncia a distancia:

um paciente passou mal, desmaiou e foi levado as pressas para uma sala que funciona como



uma UTI para reanimar e/ou reestabelecer o que houvera causado o “passamento”. Nao
conversei com ele apds a intercorréncia, mas Seu Valdo, de 60 anos, compartilhou uma

experiéncia:

“Uma vez, so lembro que acordei foi la na salinha sozinho com aquele bando de gente
ao meu redor, pressionando meu térax, acho até que tavam pisando. E muito ruim, vocé sente
que passou da hora de morrer, parece que foi pico de pressdo ou hipotermia, so sei que foi
um passamento daqueles brabos”. Contou Sr. Valdo que, por ndo estar em meio aos outros
renais € maquinas verbalizou que estava “sozinho com o aquele bando de gente”, uma
experiéncia de alteridade, dada a percepcdo e sentimento de pertencimento ao grupo de
usuarios do qual faz parte cotidianamente. Quanto as impressdes ao ser reanimado,
possivelmente faz referéncia ao peso e/ou efeitos do desfibrilador, equipamento para
restabelecer o ritmo cardiaco. Outro aspecto presente ¢ o mesclar em sua linguagem auténtica

com termos técnicos.

A rotina das sessdes promove a percepcio e influéncia da paisagem®® da qual faz parte
com sua propria identificagdo. Assim, os renais e profissionais projetam-se e relacionam-se
com outras realidades empiricas que os fazem ponto de contato, uma associagdo entre corpo e
corpo no mundo (MERLRAU-PONTY, 1999; CSORDAS, 2008). Embora os profissionais
facam parte de uma equipe, balizada por pressupostos biomédicos e organizacionais, sua
acoes sao individualizadas, permeadas por subjetividades. Suas escolhas e reacdes em relagao
aos comportamentos e presengas dos demais que configuram a paisagem da qual fazem parte:
a sala, pacientes, maquinas, colegas de trabalho, a instituicdo representada por enfermeiro
chefe ou supervisor. Assim, também ocorre com quem estd no tratamento em relacdo a
mesma paisagem fisica, profissionais e outros renais. Interfere, faz recolher ou impulsionar na
direcdo de um contato. A minha presenca, por exemplo, parecia ser sentida pelos profissionais
com uma certa naturalidade; ja para as pessoas ligadas a maquina, os comportamentos
variaram muito. Houve muitas pessoas que demonstraram indiferenga ou preferéncia de que
eu nao estivesse ali. Tanto profissionais, como pessoas em tratamento. Estas percepcoes
foram possiveis pela a¢do de virar-se para lado oposto, indiferenca, encobrir-se com o

cobertor, fingir estar dormindo, fazer “cara feia”, enfim, cada um agiu de um modo particular.

30Farei uso da categoria paisagem (STEIL; CARVALHO, 2007) presente no paradigma ecoldgico. Sua
compreensdo me parece completiva a corporeidade por entender que a paisagem, o local, o ambiente, os objetos
em relagdo com o individuo, na perspectiva fenomenoldgica, influenciam e sdo influenciados, sendo assim como
o corpo, condi¢do existencial da cultura.



Todos inicialmente ficaram um pouco desconcertados, no entanto apds a apresentacdo e
explicagdo dos procedimentos para a pesquisa, muitos foram receptivos, compartilhando um
sentimento de “coisa boa”, por falar do problema e das dificuldades que qualquer um pode vir

a passar um dia, ser visivel para um campo de estudo que ndo ¢ o da biomedicina.

3.5 ARITUALIZACAO DA HEMODIALISE

As consultas, os treinamentos, as orientagdes, o tratamento em si promove a repeticao
continua de procedimentos técnicos e deslocamentos que definem uma rotina para pessoas em
foco. No caso especifico da hemodidlise, a frequéncia a clinica trés vezes por semana, em
horarios e dias determinados, constréi uma rotina que acaba, em alguns casos, sendo

ritualizada pelas pessoas como forma de enfrentamento da doenca.

O conceito de rito proposto por Riviére, ajuda-nos a pensar um pouco nessa dimensao
ritualistica que o tratamento hemodialitico assume no cotidiano clinico. Este autor ndo faz

distincdo entre rito e ritual®!. Para ele os ritos devem ser considerados:

como conjunto de condutas individuais ou coletivas, relativamente codificadas, com
um suporte corporal (verbal, gestual ou de postura), com carater mais ou menos
repetitivo ¢ forte carga simbolica para seus atores e, habitualmente, para suas
testemunhas, baseadas em uma adesdo mental, eventualmente ndo conscientizada a
valores relativos a escolhas sociais julgadas importantes e cuja eficacia esperada ndo
depende de uma légica puramente empirica que se esgotaria na instrumentalidade
técnica do elo causa-efeito (1997, p. 30).

Com base na assertiva acima, percebo a necessidade de frisar que a hemodiélise pode
ser considerada um ritual individual que se d4 em um espago coletivo. Ou seja, embora as
pessoas estejam no mesmo espago, durante o mesmo tempo, tendo que passar por
procedimentos padronizados, a perspectiva ritualistica ¢ vivenciada individualmente e de
maneira, por vezes, bastante introspectiva. As experiéncias subjetivas que se verificam

durante o procedimento da hemodiélise que, por principio, deveria ser simplesmente técnico,

31 Segundo Claude Riviére (1997, p.31): “No século XX, fora da Igreja, € inutil procurar um verdadeira distingdo
entre rito e ritual.”



¢ emoldurado com o ethos e a visdo de mundo de cada individuo. Tenho por base as
definicdes em Geertz (2008) sobre esses conceitos nos quais ethos € o tom, o carater ¢ a
qualidade de sua vida, seu estilo moral e estético (p.93) e visdo de mundo o quadro que
elabora das coisas como elas sdo na simples realidade(idem). Portanto a visdo de mundo
compde sua proprias interpretagdes a partir da experiéncia norteada pelo ethos do seu grupo ,

da sua cultura, numa corporeidade altamente mediada pela técnica.

“Facgo o tratamento porque se ndo fizer morro. A vida ¢ muito boa de ser vivida, nao
vai ser isso que vai me fazer desistir. Passo muito tempo aqui, mas passo mais la fora. Ja tive
cateter no pescogo na femoral, hoje ta tudo certo aqui no brago, uma beleza. Ndo fago tudo
que me mandam, mas faco um pouco do que me faz bem sem exagerar.” Afirmou Bia,

expressando com veeméncia sua atitude para com a vida e sua relagdo com o tratamento.

As ritualizagdes assumem diferentes expressoes: Ha quem faga uso do tergo catdlico,
proferindo sem som, mas labialmente as etapas de cada mistério e passagem das unidades
manualmente; seja o ter¢co da forma mais simples ou como rosario. Outros efetuam a leitura
da biblia, protestante ou catélica, ou de qualquer outro livro. Ha quem fique concentrado, num
exercicio similar ao de meditagdo, procurando estar tranquilo, conversando com a(s)
divindade(s) para que ocorra tudo bem durante a sessdo e possa sair dali fortalecido. Ha
também aqueles que simplesmente dormem, ndo se importando com o processo, nem
desenvolvendo algum tipo de relagdo com o contexto, além do estritamente técnico. Ha
aqueles que deixam para consumir, somente durante as sessdes, os alimentos que dificultam
suas vidas como doces, especialmente balas, tomam liquido, porque sabem que a fun¢do do
rim ser4 realizada pela maquina, impactando menos do que se o fizessem em casa.>?Do ponto
de vista técnico, a eficacia do tratamento hemodialitico € incontestavel para aqueles que dele
dependem para continuar a viver, mas isso ndo impede que outras agdes, de carater simbolico,
somem-se aquele e que igualmente seja eficaz no processo de tratamento. A noticia do
diagnodstico ¢ administrada de forma diferente por cada individualidade. Clifford Geertz
(2008) ressalta que o homem se sente ameacado por pelo menos trés aspectos relacionados ao
caos: o limite da capacidade analitica, o limite do poder de suportar a dor e o limite da

introspec¢ao moral. Os RC se veem rodeados de questionamentos e situagcdes que os levam,

32 Os profissionais procuram controlar e observar o que ingerem e como se comportam os renais em hemodialise.
Eles recebem orientagdo nutricional. Contudo, conseguem por vezes esconder alimentos que representam
perigo, os consumindo esses durante as sessoes.



com certa frequéncia, a esses trés limites. Para Geertz, o problema do sofrimento ¢ avaliado
ndo na forma de como evitar o sofrimento, mas como sofrer, como fazer da dor fisica, da
perda pessoal, da derrota frente ao mundo ou da impotente contemplacao do sofrimento, algo

toleravel, suportavel.

Neste aspecto, a ciéncia biomédica, no caso especifico, a nefrologia, oferece
explicagdes do que ocorreu com o corpo, com o rim que ndo cumpre mais, de forma
satisfatoria, seu papel, e explica também a relagao sintoma-causa, promovendo compreensao €
educagdo renal. Por exemplo, explica a a¢ao nefasta do potassio no corpo renal cronico, as
caibras; a acdo e efeitos da pressdo arterial, as tonturas. Além das explicacdes, as logicas do
funcionamento e respostas deste corpo aos combustiveis ingeridos. A ciéncia oferece
alternativas de sobrevivéncia que se dao através da maquina de hemodialise e também através
do transplante de 6rgdos. Aqui estd uma belissima relacdo entre cultura e natureza vista, ndo
em termos de oposic¢do, ¢ sim, de complementariedade. Cultura e natureza sendo imbricadas

em busca do prolongamento da existéncia, de mais vida.

A hemodialise pode ser classificada como ritual de infortinio. Para Helman (2009),
esses rituais caracterizam-se por serem realizados em momentos de crise ou infortinio
inesperados, como acidentes ou problemas graves de saude. o autor ainda afirma que este tipo
de ritual tem duas fases consecutivas: a do diagnostico ou adivinhagdo e a do tratamento dos

efeitos e eliminacao da causa:

No caso de um problema de saude, a primeira fase inclui dar a condigdo um rétulo
ou identidade de acordo com a moldura cultural de referéncia. Isso implica um
conceito de como o infortinio é causado, sua histéria natural provavel e seu
prognéstico, que sdo partilhados pelo agente de cura, pelo paciente e pelos
espectadores. HA muitas técnicas usadas pelas diferentes culturas para diagnosticar
os problemas de satde, variando de sessdes de adivinhacdo até o uso de tecnologias
diagnosticas sofisticadas (HELMAN,. 2009, p. 214-5).

O diagnostico nem sempre ¢ rapido, hd pessoas que passaram meses para receber um
diagnostico preciso sobre o problema que a acometia, num longo processo de idas e vindas a
médicos e atendimentos de urgéncias. Fica sinalizado que quem reside no interior, por
inimeros motivos, geralmente demora um pouco mais para que problema seja diagnosticado
com precisdo. Alguns dos principais motivos sdo: dificuldades de articulacdo e locomogao até

um atendimento especializado; uso de medicamentos alternativos (chas, remédios naturais),



visando o controle dos sintomas por um tempo ¢ medo do possivel diagndstico.

Helman, quando discute os rituais de infortinio no ambito da saude em sociedades
tradicionais e modernas (2009, p. 215), chama atengado para suas fungdes psicoldgicas, sociais
e de protecao destes rituais. De fato, essas fungdes estdo também presentes nas sessoes de
hemodialises observadas. Em termos psicologicos, os rituais oferecem formas de explicagdes
e controle do desconhecido - a doenca. No espaco da sala os RC tém atendimento e
acompanhamento constante, recebem explicagdes e orientagdes, os profissionais também
buscam amenizar seus incomodos com medicamentos, uma conversa, mesmo que rapida,
dada a dindmica do trabalho, além de acionar o servigo de psicologia sempre que julgam

necessario.

Dentre as fungdes psicologicas do ritual estdo a diminuicdo da ansiedade,
tranquilizacdo e efeito catartico. Os dois primeiros estdo muito proximos na pratica, ja que
quando o paciente e seus familiares passam a ter informagdes sobre o problema e significam
os sintomas, diminuem suas incertezas; ficam mais tranquilos sabendo e sentindo que todo o
possivel esta sendo feito para minimizar os riscos, passam a administrar melhor seus temores.
Na hemodialise, o individuo esta sozinho, mas como fizemos referéncia no primeiro capitulo,
muitos deles estdo sempre com um acompanhante, geralmente um familiar que lhe dedica os
maiores cuidados e atengdo, e que, muitas vezes, tem sua vida tdo ou mais impactada que o
proprio renal. A experiéncia € o papel do acompanhante embora ndo sejam focos desta

pesquisa precisam ser mais perscrutados e compreendidos.

Durante as sessdes, alguns renais aliviam e expressam suas emogodes, interagindo com
os demais durante as horas de tratamento. As vezes, ouvem mais que falam, em outras
oportunidades o inverso ocorre. Em outras, ainda, o siléncio também comunica, chama
aten¢do, sinalizando que algo ndo estd normal, abrindo brechas para um: “ta calada(o) demais,

que € que voce tem hoje?”.

As tensoes e estresses indissociaveis da vida social eclodem de maneira natural, ¢ em
niveis diferentes, ja que nem todos se permitem expor em publico suas intimidades, seus
medos, suas ansiedades, mas o tempo ¢ fundamental para o afrouxamento das barreiras e
aproximacdo das historias de vida. As técnicas e enfermeiras, em grande parte mulheres,
ficam atentas aos comportamentos e/ou as verbaliza¢des que representam perigo, acionando o
servico de psicologia que trabalha de forma emergencial indo até a sala de hemo,

estabelecendo relagdo ja de imediato.



“Um exemplo disso foi quando soube que uma paciente adolescente do meu turno
disse que estava namorando. Fiquei sabendo através de uma técnica que a ligava a maquina
e notou que estava muito feliz e mais arrumada. Foi fundamental que a psicologia viesse e a
advertisse sobre a relagdo sexual, seus riscos. E se fosse esperar para um outro horario ou
dia podia ser tarde demais. Ela so deve engravidar se o médico liberar, do contrario,

representa altos riscos.” Exemplificou uma enfermeira sobre o assunto.

“Fiz um tempo a peritoneal, que faz em casa, e fiquei depressiva. Sentia falta daqui
sabe, de conversar com outras pessoas que nem eu, saber como estavam indo, de ser cuidada
pelas meninas aqui. Dialisar em casa é um saco! Ndo é facil ter que vir pra ca na hora certa,
tem dias que to num sono...mas ainda é melhor do que em casa.” Esclareceu Bia que mora

em Aracaju.

Segundo Helman (2009, p. 217), as fungdes sociais se sobreporiam as psicoldgicas,
resolvendo conflitos, criando e recriando axiomas basicos da sociedade, favorecendo a
existéncia dos grupos. Embora estas caracteristicas tenham sido apontadas a partir de

sociedades tradicionais, nota-se sua atualidade:

A doenga também cria uma comunidade de cuidados temporaria em torno da vitima,
e velhos antagonismos sdo esquecidos, a0 menos naquele momento. Uma vez que a
ma saude lembra a comunidade de sua propria vulnerabilidade a morte e a
decadéncia, tantos os rituais de infortinio como aqueles de transi¢@o social (como os
ritos de luto) ajudam a assegurar a continuidade e sobrevivéncia dos grupos apds a
doenga ou morte de um de seus membros (p. 217).

Nessa perspectiva, as clinicas especializadas em tratamento hemodialitico podem ser
interpretadas como “comunidades de cuidados temporarias” na medida em que criam redes
sociais e oferecem servicos médicos que asseguram a sobrevivéncia dessas pessoas. Outra
funcao social, associada a essas comunidades estaria relacionada a criacdo ou recriagao de
valores tais como amor a vida, a familia, a esperanca, a solidariedade, que sdo constantemente
exaltados como axiomas. As fungdes protetoras estdo subentendidas nas fungdes psicologicas,

anteriormente discutidas.

A hemodialise pode ser interpretada também como um ritual de transi¢do, se
tomarmos como referéncia o esquema dos ritos de passagem proposto por Van Gennep
(1978), mais especificamente a leitura destes ritos por Victor Turner (1974). Os ritos de

passagem sao definidos como aqueles que “acompanham qualquer mudanga de lugar, estado,



posicdo social ou idade” (p. 116). A nogdo de estado, adverte Turner, “refere-se a qualquer
tipo de condi¢do estavel ou recorrente, culturalmente reconhecida” (idem), sendo, portanto,
um termo mais abrangente do que as nogdes de “status” ou “funcao”. Os rituais de transi¢ao

caracterizam-se por possuir uma estrutura trifasica: separagdo, margem e agregacao:

A primeira fase (de separagdo) abrange o comportamento simboélico que significa o
afastamento do individuo ou do grupo, quer de um ponto fixo anterior na estrutura
social, quer de um conjunto de condigdes culturais (um “estado”), ou ainda de
ambos. Durante o periodo “liminar” intermédio, as caracteristicas do sujeito ritual (o
“transitante” sdo ambiguas; passa através de um dominio cultural que tem poucos,
ou quase nenhum dos atributos do passado ou do estado futuro. Na terceira fase
(reagregacdo ou reincorporacdo), consuma-se a passagem (TURNER, 1974, p. 116-
7).

No processo ritual em foco, a mudanga de estado de pessoa doente para pessoa curada
dar-se-ia por meio do transplante de rins, a hemodialise corresponderia ao periodo de margem
ou transic¢do, entre um estado e outro, colocando o RC numa posi¢ao de liminaridade. Nao se
trata de uma transposi¢do simples e direta do esquema proposto por Turner, mas do
reconhecimento da riqueza de possibilidades que ele apresenta para pensarmos as dimensodes
sociais da hospitalizagdo ou de tratamentos prolongados, no interior de espagos ou instituigdes
criadas para atender a esse propdsito’>. A pessoa em tratamento assume a condi¢do de
persona limiar, uma liminaridade marcada por forte simbolismo. Essa fase constitui um
momento em que o individuo reaprende a viver com suas limitagdes, tendo ciéncia das
dificuldades e privacdes impostas por uma doenga cronica. Cada sessdo pode ser entendida
simbolicamente como uma pequena “morte”, ja que o individuo fica isolado do mundo social
fora da clinica, que acaba por gerar vida. Esse isolamento ¢ quebrado em alguns momentos
por aqueles que fazem uso do celular. Para os demais, a comunicagdo com o mundo fora da
clinica sé se reestabelecera na saida, quando findar a sessdo. Poderiamos afirmar também que
a hemodialise representa o renascimento de uma condi¢do (mal-estar, desconforto) para outra

(bem estar), ainda que seja por um ou dois dias.

“Quando chego aqui ja to a pulso, inchada, cheia de tontura. A gente procura fazer
tudo como eles mandam, mas, as vezes, escorregamos, ai chega pior ainda. Saio muito mais
leve e forte pra vida normal la fora, nossa casa, nossa familia, nossos problemas, porque o

mundo ndo para porque eu tenho esse problema.” Gilda, 2 anos de tratamento e 43 anos de

33 Para obter mais informagdes sobre as dimensdes sociais da hospitalizagdo ver Menezes (2000, 2004).



idade.

Podemos também falar de uma espécie de invisibilidade social (e ndo estrutural), se
pensarmos o renal num cotidiano fora do espago familiar e clinico, a exemplo de um
supermercado, shopping center etc. Quando o identificamos por meio do simbolo indicial — a
fistula - procuramos nio encara-lo para evitar constrangimentos, tornando-lhe invisivel em
nome de uma suposta naturalidade. A ignorancia quanto a fistula e ao processo pelo qual
passa o renal cronico gera este tipo de comportamento que caracteriza o portador da doenga

enquanto perigo, especialmente quando a regido da fistula ¢ bastante alterada e com edemas.

“Devem pensar que é contagioso, porque evitam ficar perto! Tem gente que olha com
pena, ou fazem de conta que ndo estdo vendo! Aqui ndo tem essas coisas porque ta todo
mundo acostumado. Ld fora é que é dose quando ndo conhecem a gente. Pensam mil e uma
coisas e evitam ficar perto mesmo!” Considerou Nina de 36 anos, 5 anos de tratamento, que
atualmente tem a regido da fistula bastante alterada por, segundo ela, estar pegando peso

ultimamente.

A ambiguidade presente nesta condi¢do liminar gera sofrimento e incomodo, pois se
sentem marcados, em alguns casos ndo apenas pela fistula ou cateter, mas também pelos olhos
avermelhados, pela pele amarelada, pela fragilidade que transmitem os aspectos fisicos. As
marcas estdo de acordo com a nogao de estigma trabalhado por Goffman (2008).0 estigma ¢
simbolo ou atributo que gera uma ampla perda de crédito na vida do individuo estigmatizado.
Em casos extremos, ¢ entendido como defeito, incapacidade ou desvantagem em relagdo ao
outro; isso constitui a diferenca entre a identidade social virtual - aquela que criamos
enquanto modelo social - e a identidade real - aquela que mostra a que categorias o individuo
pertence. Se tomarmos esta definicdo, nem todos os renais sdo fortemente estigmatizados,
nestes casos ha uma redefini¢do para eles quanto ao mundo do trabalho e também quanto a
sua valoragdo enquanto individuo. A sociedade, para este autor, impde uma imagem

deteriorada, promovendo relagdo impessoal com o outro.

Seu Rui, um transplantado de 58 anos, chamou minha aten¢do por um elemento que
passou a ritualizar no seu cotidiano, a despedida dos familiares ao sair de casa durante os anos

de hemodialise:

“Com um tempo de hemodialise vivi, vi e ouvi tantas coisas naquela sala que mudei

meu comportamento referente a vida. Passei a lidar com a possibilidade de ir embora da vida



com mais simplicidade, naturalidade. Entdo, todos os dias antes de vir para cd, me despedia
dos meus filhos que eram criangas e esposa como se ndo fosse voltar, porque se outros ndo
voltaram e eu me sentia muito mal, as vezes porque o proximo ndo poderia ser eu? No inicio,
eles choravam muito, eu também quando saia, mas depois ficou natural, comecei a perceber
que eu estava preparando eles para o fim. Mas, gracas a Deus, a maquina ndo me venceu, me
ajudou a esperar o transplante e hoje eu estou aqui, oito anos de transplantado. Nos

’

aprendemos com tudo isso a valorizar muito cada dia e a vivé-lo com intensidade.’

As consideragdes deste transplantado refor¢am Goffman no tocante a sua afirmagao de
que o estigmatizado pode ver as privagdes que sofreu como uma béncdo secreta,
especialmente devido a crenca de que o sofrimento muito pode ensinar a uma pessoa sobre
vida e sobre as outras pessoas (2008, p. 20). A preparagdao para o0 morrer, ou para nao
contarem com sua presenga pode ser entendida como uma forma de amenizar conflitos que
poderiam ser causados pela morte do pai. Este homem, viveu a liminaridade do tratamento e

pode sofrer ou realizar a mudanga de status. De renal, passou a transplantado.



4 TRANSPLANTES EM QUESTAO

Na busca das tartarugas demasiado profundas, estd sempre presente o perigo de que
a analise cultural perca o contato com as superficies duras da vida — com as
realidades estratificadoras politicas e econdmicas, dentro das quais os homens sido
reprimidos em todos os lugares — e com as necessidades bioldgicas e fisicas sobre as
quais repousam essas superficies (GEERTZ, 2008, p. 21).

O universo no qual o corpo renal cronico em hemodialise estd inserido ¢ o da
doagao/transplante dinamizado por dois polos: doadores de um lado e receptores de outro. A
maior dificuldade ¢ a falta de 6rgdos. Vivos e ndo-vivos podem ser doadores. Os primeiros
podem ser um parente ou um “estranho”, a depender da compatibilidade do receptor. Quem
ndo ¢ parente de até quarto grau precisa de autorizacdo judicial para ser de fato doador,
absorvendo as consequéncias do ato. Os ndo-vivos podem ter seus 6rgaos doados desde que a
familia autorize. Dai a importancia de as pessoas conversarem sobre o tema, deixando claro o
posicionamento no seio das relagdes familiares e discutindo as razdes ou motivagdes em
serem ou ndo doadoras. Assim, o universo simbodlico do sujeito busca ser legitimado pelo

universo simbolico familiar ou social.

O estado de morte encefalica ¢ privilegiado entre os ndo-vivos, pela possibilidade do
maior numero de o6rgaos em condigdes para transplantes de um unico corpo. Este estado,
clinicamente atestado, contém em si uma dualidade que justifica a grande negativa. Concebe-
se e alimenta-se culturalmente o coragdo como 6rgao da vida. Essa representa¢do ¢ decisiva
na hora de optar ou ndo pela doagdo. Exemplar deste fato sdo as interpretagcdes equivocadas
dos familiares em relagdo a sobrevida mantida artificialmente pela equipe médica para
garantir o transplante multiplo de 6rgdos. Durante o processo, o coragdo continua a bater,
mantém-se a respiracdo e a temperatura do corpo artificialmente, dando a impressdo de que a
pessoa ainda esta viva. Com a retirada dos 6rgaos, o quadro de sobrevida se desfaz ,fazendo
com que a familia doadora cultive o sentimento de ter provocado a morte definitiva do ente

querido ao autorizar a extracao.

Os receptores de orgdos e tecidos compdem uma lista de espera (Tabela 02) e
dependem necessariamente de um doador compativel. Seus corpos aguardam a

disponibilidade de 6rgdos compativeis e disponiveis para transplantes. No caso dos renais



cronicos, quando o transplante acontece com sucesso, ou seja, quando a rejeicao ¢ controlada,
o transplantado podera estar livre da maquina. Assim, poderdo acolher bem o rim recebido,
sendo possivel controlar a rejeicdo por meio dos imunossupressores. Mas, também, pode
haver grave rejei¢ao, sendo submetido a uma cirurgia inversa de retirada do rim transplantado,

voltando a maquina.

CENTRAL DE TRANSPLANTES

No Estado ha 602 pessoas na lista de
espera aguardando por um transplante

302
precisam de
cérneas
300
necessitam
derins.
Transplantes em Sergipe
Rim Cérnea
2009 18 102
2010 7 82

Até fevereiro desse ano foram feitos
18 transplantes de cornea.

Tabela 02 — Estatisticas da Central de Transplantes
Fonte: JORNAL CINFORME (2011)

Dentro e fora da clinica os renais lidam com a expectativa do transplante que faz parte
de um universo mais amplo: doador, compatibilidade, infraestrutura, profissionais e politica
de transplantes. Questionam-se: serdo acionados pela CT para receber o rim de doador-
cadaver? Conseguirdo um doador dentro da propria familia ou ciclo de amizades? Pedem

diretamente a essas pessoas que doem seu rim?**

34 Essas e outras questdes nio foram perscrutadas neste trabalho, mas ¢ sabido que também fazem parte do
cotidiano dos renais, da angustia pela espera do transplante. Embora possa haver um individuo disposto a doar e



A possibilidade de ser transplantado ¢ uma expectativa alimentada pelos familiares,
pelo proprio renal - principalmente nos primeiros meses ou anos de hemodialise - e pelos
esforcos biomédicos em prolongar a vida humana. Porém, nem sempre permanecem
alimentando essa expectativa. Rejei¢ao pds-transplantes de renais conhecidos, nimero baixo
de doagdes, periodos longos sem transplantes no Estado e escindalos nas midias sobre

doacgdes e transplantes colaboram com essa postura.

Na Clinese, os transplantados sdo encontrados com certa facilidade devido as
consultas periodicas que fazem com o médico transplantador, atualmente as quintas pela
manhad. Alguma apatia, impoténcia, aspecto de fragilidade, caracteristicas sentidas e/ou
impressas pela insuficiéncia renal sdo diluidas e em alguns casos inexistentes entre os

transplantados.

Aqueles que estdo em fase inicial do pds-transplante sdo visivelmente abatidos, estdo
se adaptando: sujeito ao novo rim, € o novo rim ao sujeito. As doses da medicacdo
antirrejeicdo nessa fase sdo mais altas, e vao diminuindo gradualmente até uma estabilizagdo

das doses, que ndo deixardo de ser tomadas, como dizem alguns ¢ de “consumo vitalicio”.

Dos trés transplantados entrevistados, dois receberam o rim de doador-cadaver e um

de doador vivo.

“Ndo tive coragem de pedir a ninguém pra doar pra mim, porque a gente fica
sabendo dos riscos que esse irmdo, pai ou mde vai passar. Ja pensou se der errado e os dois
pararem na mdquina?”’ Rosivaldo, recebeu rim de doador-cadaver, 29 anos, passou 2 anos e

sete meses em hemodialise.

“Teve horas que o cansago tomou conta, um desespero, uma vontade de ficar livre da
maquina, ai a gente apela. Confesso que pedi a uma irmd, ela chegou a fazer exame mas ndo
era compativel, minha mde ndo podia por causa da saide fragil. As vezes, eu achava todo
mundo gente ruim, poxa eu so precisava de um rim pra sair daquela situagdo e ir criar meus
filhos! Mas Deus tocou no meu corag¢dao, me mandou ter paciéncia porque ele é fiel. E recebi
a béngdo de ter minha vida de volta! Eva, 38 anos, evangélica, fez o tratamento durante 3

anos.

assumir os riscos atrelados a doacdo entre vivos, ha a necessidade de compatibilidade e entre familiares a
probabilidade ¢ maior.



4.1 A TECNICA BIOMEDICA

O transplante de 6rgaos se apresenta como um dos principais avancos da biomedicina
do século XX e com grandes avancgos ja no século XXI, dados os constantes aperfeigoamentos
em técnicas e medicamentos que combatem a rejeicdo € 0s avangos nhas pesquisas em
engenharia genética®. Existem quatro modalidades de transplantes, sdo elas: os
autotransplantes, utilizando-se de 6rgaos ou tecidos do individuo para o proprio individuo; os
homotransplantes, de um individuo para outro da mesma espécie; os heterotransplantes,
também conhecidos como xenotransplantes, nos quais sdo utilizados 6rgios e tecidos de

outras espécies, habitualmente de animais para seres humanos>®

; € 0s isotransplates, que
ocorrem entre individuos idénticos geneticamente (LAMB, 2000, p. 25). Os termos receberam
conota¢do mais moderna, sendo elas respectivamente: transplantes autogé€nicos, alogénicos,
xenogénicos e isogénicos. O tipo de transplante que estamos abordando ¢ o alogénico ou

homotransplantes.

4.1.1 Espanha-Brasil-Sergipe: comparando contextos

Destaca-se, no ambito internacional, o “modelo espanhol”, bastante citado tanto em
livros e revistas especializadas como também nas entrevistas com os médicos e enfermeiros

ligados a pratica transplantadora em Sergipe. Segundo a Organizagdo Mundial de Satde

35 A Alianga Brasileira pela Doagdo de Orgios e Tecidos (ADOTE) através do seu site em 09.04.2011 noticiou
que até o final deste ano, pacientes com problemas graves de coragdo poderao ser beneficiados com o uso do
primeiro coragdo artificial brasileiro. Trata-se de dispositivo desenvolvido pelo bioengenheiro Aron José Pazin
de Andrade e testado, com sucesso, em animais no Instituto Dante Pazzanese de Cardiologia. Este pesquisador
conheceu a tecnologia e sua funcionalidade numa universidade de Houston, no Texas, e a utilizou no seu
trabalho de doutorado na Unicamp. Diferentemente do coragdo artificial norte-americano (concebido para
substituir o coragdo natural), o modelo brasileiro foi criado para trabalhar como auxiliar do 6rgdo humano.
Pesando cerca de 400 gramas e ¢ composto de poliuretano e titanio - material biocompativel. Pelos calculos do
cientista, custa de 16% a 20% do produto comercializado nos Estados Unidos, cujo custo vai de 150 mil a 300
mil dolares. Disponivel em

http://www.adote.org.br/news/instituto_dante pazzanese desenvolve coracao_artificial 332 .

36 O xenotransplante de animal para o0 homem mais comentado na comunidade cientifica segundo entrevistados é
do coragdo do porco, devido a sua anatomia ser a que mais se aproxima a humana. Muitas questdes envolvem e
impossibilitam a pratica, especialmente a transmissao de doencas, incompatibilidade e aspectos bioéticos. Mas as
pesquisas ndo param. J& do homem para o animal, o mais recorrente acontece na pratica de estudos sobre as
células-tronco, que sdo transplantadas para animais, avaliando-se os efeitos.



(OMS), a Espanha lidera, ha 19 anos, o ranking mundial de doagdes e transplantes de 6rgaos.
Em uma publicacio da agéncia de noticias Thompson Reuters’’, no dia 11/01/2011, o
Ministério da Saude daquele pais anunciou o fato de que pela primeira vez, em dez anos,

ocorreu uma diminui¢cao do nimero de doadores.

Em 2009, foram 1.605 e, em 2010, foram 1.502 doadores, significando doadores em
nimero de 32 ppm ( 32 doadores para cada milhdo de habitantes). Atribuiu-se esse fato
principalmente a diminui¢ao dos acidentes de transito na Espanha. No Brasil, segundo dados
divulgados em margo pelo Ministério da Saude®®, o nimero de doadores de d6rgdos cresceu
14%, em 2010. Em 2009, ocorreram 1.658 doagdes e 1.896 no ano passado. Esses nimeros
geraram a estatistica considerada histérica de 9,9 ppm. Observa-se que, em numeros
absolutos, Brasil ¢ superior a Espanha, todavia, em proporcionalidade, estd muito, muito
distante. Os mesmos dados mostram que Estados como Santa Catarina e Siao Paulo
registraram indices de doagdes préximos aos de paises desenvolvidos e que mantém médias
acima de 20 ppm, vide tabela 01 a seguir. Em 2010, Sergipe ndo acompanhou o crescimento
anunciado e ainda decresceu em relacao a 2009. Em 2011, manteve o mesmo nimero de
2010: duas doagdes efetivadas. Em 2010 e 2011, o percentual de negativa as solicitagdes
feitas as familias de possiveis doadores foi de 93,9% e 90,55%, respectivamente. Chama
aten¢do a queda do numero de potenciais doadores, o que ndo significa necessariamente que

tenhamos tido menos possiveis doadores. *°

37 Disponivel emhttp://br.reuters.com/article/worldNews/idBRSPE70A0PZ20110111 .

38 Disponivel em http://blog.planalto.gov.br/doacao-de-orgaos-no-brasil-bate-recorde-em-2010-diz-ministerio-
da-saude/ .

¥Temo que a pouca efetivagdo de transplantes no Estado possa estar tornando apaticos a causa os profissionais
em processo de alimentar os dados e identificar esses possiveis doadores.



http://br.reuters.com/article/worldNews/idBRSPE70A0PZ20110111
http://blog.planalto.gov.br/doacao-de-orgaos-no-brasil-bate-recorde-em-2010-diz-ministerio-da-saude/
http://blog.planalto.gov.br/doacao-de-orgaos-no-brasil-bate-recorde-em-2010-diz-ministerio-da-saude/

DOADOR

coOM ORGAODS

N* pmp/ ano N* pmp/ano N* pmp/ano L L] N* o

Aoe 18 213 2 28 2 2, 2 1000 13 867

Alagoas 15 47 4 12 4 1,2 2 500 1" 733

Bahia 346 285 57 28 &4 37 45 0.7 289 B35

Ceard 3928 379 127 148 122 142 104 852 198 509

Dist.Federal 199 774 42 163 38 148 18 80,0 157 785

Espirito Samto 169 486 45 132 44 125 40 909 123 728

Golds 204 343 18 30 17 2.5 10 88 186 o2

Maranh&o 111 17,2 11 17 1" 17 1 9.1 100 90,1

Ma to Grosso 61 200 3 10 3 1.0 3 1000 £& 8.1

M.Grosso Sul 80 333 9 38 8 33 -] 62,5 T 888

Minas Gerals 453 245 161 a0 152 76 100 e58 332 673

Pard a7 13,0 a9 12 7 778 B8 207

Paraiba 1683 478 25 BS5 28 1000 168 882

Parand aro 346 73 6,8 65 8O0 2m 74,8

Per nambuco 302 342 53 80 44 830 245 81,1

Plaui a1 285 8 25 4 50,0 83 812

Rio de lansiro 458 315 a0 B 11 E8E 418 835

Rio G.do Norte 103 323 bl 8,1 15 B1.7 73 70,8

Rio G.do Sul 368 337 128 "3 89 €55 235 639

StaCatarina 205 470 108 175 a7 Bo A 186 63,

Séo Paulo .7 3] 638 &72 a2 504 578 1745 67
Sergipe

Tabela 03 — Dados globais da atividade de captagdo de 6rgaos por Estado em 2010
Fonte: RBT (2010)

POTENCIAL DOADOR DOADOR NAO
DOADOR EFETIVO e B DOADOR
TRANSPLANTADOS
N° pmp/ano N pmp/fano N* pmp/fano N % N° L)
Acre 1 18 1 18 1 18 1 100,0 o] 00
Alagoas 7 30 2 04 2 08 1 50,0 5 714
Amazonas 13 50 6 19 5 18 1 200 8 615
Bahia 281 26,7 52 449 52 48 51 98,1 2929 815
Ceard 283 44,6 112 177 105 16,6 91 86,7 171 60,4
DistrFederal 153 79,4 20 104 19 f=hs] 11 579 133 8649
Espirito Santo 112 425 29 11,0 28 10,6 26 e 83 74,1
Goids 152 33,8 23 6.1 29 449 9 409 129 B49
Maranhao 70 14,2 3 06 3 08 0 00 B7 957
Mato Grosso 51 294 3 13 3 13 2 667 48 94,1
M.Grosso Sul 85 46,3 8 44 8 44 5 62,5 77 90,6
Minas Gerais 361 24,6 141 96 141 98 B2 582 220 609
Para 83 146 19 33 19 33 12 632 B4 771
Paraiba 86 304 8 28 8 28 5 62,5 78 90,7
Parand 301 384 84 107 84 107 78 928 217 72,1
Pemambuca 235 356 b3 80 50 76 35 70,0 182 774
Piauf 53 22,7 6 26 3] 26 6 1000 47 887
Rio de Janeiro 402 335 88 73 86 72 45 823 314 78,1
Rio G.do Norte 107 450 49 177 4 173 36 a8 65 60,7
Rio G.do Sul 321 39,0 124 151 120 146 90 75,0 197 61,4
Rondonia 11 84 0 00 0 00 0 0,0 11 1000
StaCatarina 287 61,2 119 254 117 250 BB 735 168 585
Sao Paulo 1865 59,9 598 193 598 19,3 424 T09 1257 678
Sergipe 2 | 135 2 13 2 13 1 00 19 905

RM.0. = Retirada de Multiplos Orgaios

Tabela 04 — Dados globais da captagdo por Estado — jan/set 2011
Fonte: RBT (2011)



O professor-doutor. Eduardo Rocha*® afirma que o modelo espanhol ¢ baseado no
papel fundamental dos chamados “Transplant Procurement Managers”, profissionais, médicos
ou enfermeiros de diversas especialidades, responsaveis em identificar possiveis doadores e
entrevistar as familias sobre a possivel doacdo. Antes mesmo de existir a Organizacao
Nacional de Transplantes (ONT) espanhola, criada em 1989, ja havia iniciativa desses
profissionais ativos e voltados exclusivamente para o objetivo de conseguir doagdes,
inicialmente de maneira parcial em relacdo as horas de trabalho e posteriormente com

dedicacdo integral*!.

No Brasil, primeiro foi institucionalizado todo o processo para, posteriormente, ser
desenvolvido este servico aqui denominado “busca-ativa”, que ¢ feito, ainda hoje, por
profissionais que, na maioria das vezes, precisam desempenhar outras fung¢des. A qualificagao
do servico de busca vem sendo criteriosamente realizada, por exemplo, pelo hospital paulista
Albert Einstein que, inspirado nos resultados do “modelo espanhol”, vem investindo em
tecnologia e pesquisa, o que tem garantido excelentes indices em transplantes de figado. Em
2010, este hospital foi o numero um em tal procedimento no cenario mundial, tendo realizado

198 transplantes de figado de doador falecido®?.

Somos o maior servigo de transplante de figado do mundo, seguido
apenas pela Universidade da Califérnia, em Los Angeles. Isso coloca
o Brasil num patamar muito diferenciado em termos internacionais",
afirma o coordenador do Programa de Transplantes do A. Einstein,
Dr. Ben-Hur Ferraz Neto®.

De acordo com Garcia (2000; 2006), a pratica transplantadora foi iniciada no Brasil
por volta de 1967, e, em 1968, foi realizado o primeiro transplante empregando oOrgio
proveniente de cadaver antes que o pais dispusesse de legislagdo especifica. Em 1986, o

Brasil passou a ter uma lei especifica sobre transplantes de o6rgaos: lei n.° 5.479 de agosto de

40 Professor do departamento de Medicina Clinica, setor de Nefrologia, da Universidade Federal Fluminense e
coordenador de transplantes (TPM) do programa Gaveatransplante, Rio de Janeiro. Este professor discute o tema
em um artigo intitulado O “modelo espanhol” de transplantes uma ideia a ser copiada pelos brasileiros?
Disponivel em http://www.medonline.com.br/med ed/med2/espanha2.htm.

“'Informagdes disponiveis no Guia de buenas praticas enel processo de la Donacion de Organos em:
http://www.ont.es/publicaciones/Documents/GUIA_ BUENAS PRACTICAS DONACION_ORGANOS.pdf
“Dados publicados pela Revista Veja do més de margo/2011 e disponivel em entrevista € informagdes
disponiveis através da  URL: http://www.einstein.br/Hospital/transplantes/Noticias/einstein-maior-
transplantador-de-figado-do-mundo.aspx.

43 Atual presidente da Associagdo Brasileira de Transplantes de Orgios.



1968. Esta primeira lei, apesar de abrangente, apresenta o principio da doagdo com
consentimento, ou consentida. Era também considerada muito ampla quanto ao emprego de
doadores vivos, merecendo restri¢des. Morte encefalica, ,enquanto conceito, inexistia € so era
permitido remover os orgaos depois de parada cardiorrespiratoria irreversivel e da realizagao
de vérios eletroencefalogramas que permitissem atestar a morte do possivel doador. Nesses
casos, a qualidade do 6rgdo a ser transplantado acabava por ser comprometida devido a média

de tempo utilizada em todo processo.

A segunda Lei n.° 8.489 ,de novembro de 1992, foi promulgada vinte e quatro anos
depois, sendo regulamentada pelo decreto 879 de julho de 1993. Incorporar o conceito de
morte encefalica e restringir o leque de possibilidades da pratica com doadores vivos foram
seus principais feitos. Esta lei fazia mencao a critérios para distribui¢do dos 6rgaos removidos

e também definia a doagao como a partir do consentimento, um consentimento individual.

Apenas quatro anos depois, o pais teve sua terceira lei sobre transplantes, a lei n.°
9.434 de fevereiro de 1997 regulamentada em junho do mesmo ano pelo decreto 2.268. O
principal e polémico ponto foi quanto ao conceito da doacdo presumida, entrando em vigor
em janeiro de 1998, quando as pessoas passaram a ter a op¢ao de serem ou nao doadoras de
orgaos declaradas na carteira de identidade. Assim, quem ndo tivesse a negativa impressa
seria considerado doador, caso se encontrasse em situagdo de morte ¢ em condi¢des de doar.
Esta foi, segundo criticos da nova lei como o jurista Serrano Neves (1997), uma tentativa

equivocada de resolver por meio de uma lei o problema da falta de doadores no Brasil.

Em 04 de fevereiro de 1997, a lei n°. 9434 e a medida provisoria n°. 1718-1 de 05 de
novembro de 1998 aprimoraram e atualizaram a lei dos transplantes, estabelecendo que
transplante de orgdos e tecidos sO pode ser realizado em estabelecimentos de satde
previamente autorizado pelo Gestor Nacional do Ministério da Satude. Criou-se, também, o
Sistema Nacional de Transplantes (SNT), ja referido anteriormente. Desta forma, o
transplante de orgdos e tecidos, no Brasil, s6 pode ser realizado por equipes e hospitais

autorizados e fiscalizados pelo Ministério da Saude.

Se ndo ha doacio, transplantes deixam de ser feitos e a fila ndo diminui, ou diminui
pouco ja que pessoas morrem sem ter conseguido um 6rgdo e outras passam a compor a fila,
numa dindmica descompassada entre demanda e oferta de 6érgaos, como aborda o economista
Alexandre Marinho (2006) em “Um estudo sobre as filas para transplantes no Sistema de
Saude brasileiro” Este autor faz uma analise interessante diante da falta de estatisticas que

acompanhem as filas brasileiras, para tanto se baseia nos procedimentos do ano de 2003,



avaliando os prazos de espera por diversos 6rgaos no Brasil. Aponta que o prazo de espera ¢

bastante eléstico, devido a variagdes nas taxas médias de servico e de chegada:

(...) os prazos médios de espera na fila (Wq) calculados pelo modelo sdo bastante
elevados para todos os tipos de 6rgdos, variando de 1,6 ano para coracdo até 11,1
anos para rim. Como os valores das taxas médias de servico (S) e das taxas de
chegada de pacientes (R) sdo muito proximos, pode-se concluir que o SUS esta
sobrecarregado. A elasticidade da taxa média de servigo (nq) e da taxa média de
chegada (eq) sdo extremamente elevadas, denotando a extrema sensibilidade do
tempo de espera na fila aos parametros da taxa média de servico (S) e da taxa média
de chegada(R). Conclui-se que pequenas melhorias na taxa média de servigo podem
reduzir bastante os prazos de espera. Por outro lado, se a taxa de chegada de
candidatos a transplantes aumentar, mesmo que em pequena propor¢ao, os tempos
de espera na fila sofrerdo elevacdes dramaticas.(MARINHO, 2006, p. 2234)

O autor comenta, ainda, acerca das possibilidades reais de reducdo do periodo de
espera, se for elevado, mesmo que sutilmente, o nimero de doagdes. Destaca o sistema de
transplantes brasileiro, considerado de carater excepcional por suas propor¢des. Afinal, trata-
se do unico pais em que mais de 90% dos procedimentos sdo financiados e monitorados pelo
SUS. Todavia, expde a necessidade de balizamento dos dados por critérios cientificos e
coordenados pelo mesmo sistema, segmentando-os:

(...).por género, faixa etdria, gravidade dos casos e caracteristicas dos prestadores de
servigos envolvidos. Sem essas informagdes, em que pesem a exceléncia das equipes
de saude e¢ do aparato administrativo envolvidos nos transplantes, estaremos,
desnecessariamente, privando a comunidade cientifica e a sociedade brasileira de

oportunidades significativas de entender, valorizar, e aprimorar o Sistema Nacional
de Transplantes brasileiro, que é um componente essencial do SUS.(p. 2238)

Percebe-se que a ABTO tem desenvolvido o papel de sistematiza¢do e andlise dos
dados, divulgados na Revista Brasileira de Transplantes (RBT), cujas publicacdes sdo
trimestrais e anuais. Nela se encontra um maior volume de sistematizagdes do panorama
nacional em transplantes e doagdes. O Ministério da Salide gerencia e credencia os demais

orgaos, sendo responsavel por sua normatizagao e distribui¢ao.
Destaco as seguintes medidas:

a) com base na resolugdo n°. 1480/97 do Conselho Federal de Medicina,
estabeleceram-se os critérios clinicos e exames necessarios para o diagnostico de morte
encefalica. Tornou-se obrigatoria, em todos os hospitais, a notificacao de pacientes em morte
encefalica. Esta notificacdo deve ser encaminhada a CT, porém, a doacao s6 ocorre quando os

familiares concordam com a mesma e assinam um termo de autorizacao;



b) regulamentou-se a doacdo entre pessoas vivas, desde que ndo apresente riscos
graves para o doador. Neste tipo especifico apenas um dos 6rgdos duplos podem ser doados
(rins ou figado) podendo ser feita por pais, irmaos, avos, tios, filhos e conjuges. Como
mencionado anteriormente, para que o nao parente doe € necessario autorizagdo judicial, o
doador precisa estar ciente da escolha e dos riscos que corre. Neste caso, mesmo ocorrendo
entre primos, € necessario um estudo mais detalhado de compatibilidade imunoldgica. Essa
autorizac¢ao judicial talvez ndo tenha competéncia para analisar as reais motivacdes nem

alcance para perceber qualquer tipo de comercializagdo que nao seja expressa em juizo;

c) estabeleceram-se sancdes penais e administrativas para quando a lei ndo for
seguida, mas nos casos que vieram a publico, a maioria dos médicos envolvidos, dadas as
brechas legais, ainda ndo sofreram nenhum tipo de agdo punitiva impetrada pela justica

brasileira.

Com relacdo a este ultimo item, foram em outubro deste ano, a juri popular médicos
indiciados por participagdo em esquema de trafico de orgdos na década de 80. Esse ficou
conhecido como “caso Kalume”. O médico Roosevelt Kalume denunciou uma equipe médica
da Faculdade de Medicina de Taubaté ao Conselho Regional de Medicina de Sdo Paulo, em
1987. Um programa de retirada ilegal de rins, a partir de doadores cadaveres, sem seu
conhecimento, que estava acontecendo na institui¢do cuja dire¢do estava sob sua

responsabilidade.

Estes médicos, que poderiam ser condenados ha 24 anos, apos dentincia, ainda estdo
em liberdade e exercendo a medicina, dificil pensar que possam ser condenados 24 anos
depois das denuncias. Mas, foram os trés médicos acusados de terem retirado os rins de quatro
pacientes ainda vivos para usa-los em transplantes particulares em Taubaté, no interior de Sao
Paulo, condenados na noite de quinta-feira (20), apos quatro dias de julgamento. O corpo de
sete jurados, formado por quatro mulheres e trés homens, condenou , Rui Noronha
Sacramento e Pedro Henrique Masjuan Torrecillas a 17 anos e seis meses de prisdao. No

entanto, os réus poderao recorrer em liberdade.

Segundo profissionais entrevistados, que analisam como ato justo, j4 que houve
comprovagado, sentem pela mora da justica brasileira e de qualquer modo esse tipo de noticia
veiculada, sempre impacta negativamente, pois favorece a incredulidade e o medo de serem
envolvidos em corrup¢do em relagdo ao seu corpo. As boas praticas, que felizmente sdo a

grande maioria em relacdo a doacdo e transplante, precisam ser mais divulgadas.



Outros casos, ainda ndo conclusos, mas com evidéncias comprovadas pela policia,
como o caso do menino Paulinho Pavesi** de Pogos de Caldas- MG, permitem a pratica
médica por profissionais com tendéncias duvidosas. Os casos citados foram e ainda sdo
divulgados pela grande midia. Em razdo disto, a populagdo perde em doagdes, sendo a

incredulidade alimentada por estes exemplos.

O empenho dos profissionais consiste em educar de forma a mostrar que nao ¢ facil
burlar o sistema de transplantes no Brasil, dadas as especificidades necessarias como:
compatibilidade, local e estrutura apropriada, profissionais altamente especializados que
dificilmente colocariam em risco tantos anos de dedicac¢do a formagdo, destacando, ainda, as
lendas urbanas sobre trafico urbano, muitas vezes confundido com ac¢des de magia negra.

Felizmente, ndo encontrei dentncias em Sergipe sobre trafico.

Mas, Sheper-Hughes (2000) afirma que ha mercado global de 6rgdos sim, existindo
quem precisa do 6rgdo e quem precisa do dinheiro, ambos de formas intensas, numa estrutura

desigual na humanidade.

Disparidades ndo apenas econdmica, mas de género, j4 que as mulheres, segundo a
autora, sdo as principais doadoras. Admite-se que existe grande dificuldade de se conter o
trafico humano para finalidade de transplantes, como aqueles casos mostrados, em 2003, pela

midia em Pernambuco.

Nestes, se desvendou um grande esquema, no qual as pessoas eram aliciadas, vendiam
seu rim, recebiam por isso algum dinheiro (de 6 a 10 mil reais) e passagens de ida e retorno
somadas a hospedagem na Africa do Sul, para a realizacdo do transplante. Neste caso,

aliciadores foram presos.

Em entrevista & Revista Epoca, a antrop6loga, citada anteriormente, Nancy Scheper-

Hughes disse :

Durante o regime do Apartheid, os médicos de 1a criaram centros de exceléncia em
transplantes para a populagdo branca. Mas limitagdes do governo em bancar os
tratamentos provocaram uma crise no setor. A saida para varias clinicas foi buscar
pacientes no exterior, principalmente no Canada, EUA, Japao, Arabia Saudita e
Israel. Isso criou condigdes para que agentes também procurassem doadores fora.
Sul- africanos ndo serviam por causa dos altos indices de contaminagdo por Aids no
pais e também pelo racismo.

4 0 “caso Paulinho” ocorreu em 2000, ha um blog ( http://ppavesi.blogspot.com/) que é mantido pelo pai da
crianga, Sr. Paulo Pavesi, que vive na Italia hoje sob protecao da justica daquele pais. O nome do blog revela
aversao ao conceito de lenda urbana atribuido ao trafico de o6rgaos: Lenda urbana é a fila de espera.



Quando questionada sobre o problema no Brasil, comentou:

Pelas indica¢des que temos, o comércio para transplantes vem do final dos anos 70.
De acordo com os cirurgides que entrevistei, no final da ditadura militar era
flagrante o trafico velado de cadaveres, 6rgdos e tecidos retirados de pessoas das
classes sociais e politicas mais desprezadas, com o apoio do regime militar. Um
médico veterano, agregado a um grande hospital académico de Sao Paulo, revelou
que cirurgides como ele proprio recebiam ordens para produzir cotas de orgéos de
qualidade. As vezes, eles aplicavam injecdes de barbittricos fortes ¢ em seguida
chamavam dois outros médicos acima de qualquer suspeita para testemunhar que os
critérios de morte cerebral haviam sido preenchidos e que os 6rgdos podiam ser
retirados.

Existe o trafico aberto e semiclandestino de tecidos e 6rgaos envolvendo a corrupgao
de encarregados de institutos médico-legais, necrotérios, etc. Também tenho casos
bem documentados no Brasil de roubo de 6rgdos de pacientes. Um comportamento
criminoso por parte de alguns médicos, que tiram vantagem de pessoas submetidas a
pequenas cirurgias para remover ao mesmo tempo uma mercadoria preciosa. Um
exemplo ¢ o caso de Laudicéia Cristina da Silva, uma jovem recepcionista de Sdo
Paulo. Em junho de 1997, um de seus rins foi retirado sem seu conhecimento
durante pequena cirurgia para remoc¢do de um cisto ovariano. O cirurgido do hospital
explicou que o enorme cisto havia envolvido o rim, coisa altamente improvavel. O
hospital recusou-se a apresentar seus registros médicos. Laudicéia, porém, deu
seguimento ao processo legal. Em julho de 2001, o Conselho de Medicina revelou
para mim que o caso estava proximo de ser resolvido por acordo. Como muitos
casos que investiguei, esse tipo de acordo inclui uma clausula de sigilo. Assim, a
verdadeira historia nunca vem a publico.

A ética e a moral corroboram no construto da subjetividade, logo, a falta destes
elementos na pratica de profissionais em doacdo/ transplante, ndo deve fazer desfalecer a
causa e os empenhos de outros tantos profissionais que contribuem com a humanidade,

amenizando dores e prolongando vidas.

Le Breton (2011) reconhece o comércio de 6rgdos, enquanto pecas avulsas, e atenta
para a unilateralidade da troca, de paises mais pobres para os mais ricos. Destaca a
fragmentacdo da humanidade, dos corpos, que sustenta a medicina moderna e remaneja a
nossa concepg¢ao de corpo. Porém, inversamente a uma dimensao de comércio que se da entre
nagdes, existe comércio entre moradores de uma mesma cidade. Um transplantado apos
alguns contatos, quando talvez tenha me tornado um pouco menos “de fora”, revelou-me
haver comprado o rim de um amigo. Garanti-lhe o sigilo quanto ao seu nome e/ou referéncias
que pudessem identifica-lo, mas pedi autorizacdao para contar o caso. Ele e o amigo fizeram
tudo como preve a legislacdo em relacdo a doacdo entre vivos, fizeram as consultas, os
exames e solicitaram autorizacdo judicial. Mas o fato ¢ de que o que estavam realizando
estava longe de ser uma doagdo. A relacdo entre comprador e vendedor me pareceu longe da

analise das implicagdes éticas e legais, dos efeitos e das implicagdes bioldgicas. Um possivel



circulo ¢ observado: ndo hd cuidados e acompanhamento médico por parte do vendedor,
nenhum tipo de fé declarada ou engajamentos sociais e familiares bem definidos, so
analisaram a necessidade de ambos no momento. Como se comportard este vendedor caso
amanha esteja dependendo da maquina? Se hoje ja ndo se contenta com o que recebeu como
pagamento, pois ja fez algumas extorsdes. E amanha, se estiver dependendo da maquina? Sem

condi¢des de comprar de outro, vai exigir o rim de volta?

Na sociedade hodierna, o tipo de transplante que mais ¢ realizado e que mais tem
pessoas em espera ¢ o de rim. Segundo as Sociedades Internacional e Brasileira de
Nefrologia®, 1,5 milhdio de pessoas estio em dialise no mundo e este nimero deve dobrar nos
proximos anos. Dois milhdes de brasileiros sofrem de doengas renais e cerca de 60% nao
sabem que tém o problema. Dos 120 mil brasileiros que precisam fazer hemodialise, apenas
70 mil estdo em tratamento. Observa-se, ainda, que 47% dos pacientes em didlise estdo na fila

do transplante renal, 25% dos pacientes em dialise sdo diabéticos.

4.2 ATIVIDADE TRANSPLANTADORA EM SERGIPE

Segundo o nefrologista Ricardo José Viana de Braganca®®, em outubro de 1985,
ocorreu o primeiro transplante renal em Sergipe, no Hospital Sdo Lucas, em Aracaju. A
doadora foi a irma do receptor, ocorrendo no dia seguinte o segundo transplante renal em uma
paciente que recebeu o 6rgdo de um presidiario, cuja pena foi suspensa. Havia dificuldades
como falta de laboratorio e pessoal especializados e infraestrutura. Os exames eram feitos em
Ribeirao Preto/SP, o proprio responsavel técnico em transplante se deslocou dessa cidade para
a transmissao da técnica neste estado e para realizar a organizagdo de infraestrutura necessaria
para os “eventos”. Segundo o médico responsavel pela outra equipe transplantadora, Manoel
Pacheco: “foram eventos cinematograficos, com pompa televisiva e tudo mais”. Dessa
maneira foram feitos mais 19 transplantes dos quais este médico participou como auxiliar, até

que, por morte dos responsaveis em Aracaju, ele passou a liderar uma equipe.

A Central de Transplantes de Sergipe (CT) ¢ vinculada a Diretoria de Gestdo de

Sistemas da Secretaria Estadual de Satide (SES) e viabiliza os transplantes de cornea, coragao,

4 Sites das associagdes: http://www.sbn.org.br/index.php; http://www.isn-online.org/isn/index.html.
46 Este médico é mestre em urologia e atua no Hospital Sdo Lucas e Nefroclinica (estabelecimento especializado
em nefrologia do Sao Lucas).



http://www.sbn.org.br/index.php
http://www.isn-online.org/isn/index.html

rim e o0sso. As estatisticas disponibilizadas pela Central de Notificagdo ,Captagdo e
Distribui¢io de Orgios de Sergipe (CNCDO/SE), em outubro de 2010, contribuiram para
notarmos o descompasso. Compunham a lista de espera 636 pessoas em Sergipe, da qual 309
precisavam de corneas; 01 esperava por um coracdo e 326 aguardavam transplante de rins.
Em 2009, foram realizados 18 transplantes de rins. Na pesquisa anterior, identificamos que,
em 2006, foram realizados em Sergipe 52 transplantes, ja em 2007,82 ; 2008, 73; 2009, 120 ¢

em 2010, 67 transplantes, sendo 63 de cérnea, 03 de rim e 01 de osso.

Percebe-se, entdo, o carater pouco estavel do nimero de transplantes efetivados que
podem ser analisados positivamente se nos detivermos aspectos numéricos. Entretanto, no
geral, mesmo que ndo gradativo, ha crescimento. Todavia, em um contexto mais amplo, os
numeros sdo muito baixos se a analise considerar : a realidade de outros estados, o aumento
da populacdo sergipana e os trabalhos e investimentos anunciados em prol da doacgdo de
orgaos, na esfera federal e estadual, principalmente, por uma ligagdo mais direta com a
populacdo local. Os municipios neste estado ndo atuam diretamente no incentivo a doagdo de
orgaos.

Em 2010, foram realizados apenas trés transplantes em Sergipe, um nUmero
extremamente baixo se comparado aos anos anteriores. Como grande obstaculo, para um
atendimento de qualidade a populagdo, foi apontada a mora para a realizagdo dos exames.
“De realizar os exames pelo SUS até receber e entregar o resultado ao médico temos uma
média de dois a quatro meses! Isso ¢ uma vergonha para nos, que precisamos contar com

esse servigo para atender aos nossos pacientes”, afirmou o nefrologista Manoel Pacheco.

De acordo com a Associagdo dos Renais Cronicos de Sergipe, hd mais de 600 pessoas
em tratamento dialitico neste estado. Aproximadamente 55% estdo na lista de espera. As listas
de espera em Sergipe t€m suas informagdes alimentadas pelos médicos autorizados pelo SNT
e acompanhadas pela Central de Transplantes (CT). H4, aqui, equipes autorizadas para
realizar captagdo e transplantes de coragdo, cornea, osso e rim. Logo, para cada 6érgdo ha uma

lista.

Os médicos, ao identificar um paciente que precisard sofrer a substitui¢do de um
orgdo, o encaminham a um médico especialista, cadastrado no sistema que o incluird
formalmente na lista de espera, através do sistema que ¢ altamente informatizado. O préprio
sistema, quando tem as informagdes de um doador, tipos sanguineos e demais dados quanto
ao tecido humano, indica os provaveis receptores. Estes serdo avaliados por seus médicos, que

definirdo se estdo em condi¢des de receber ou ndo o novo 6rgao.



Quem aguarda por um 6rgdo costuma, inclusive, entrar em contato diretamente ou
através de familiar, pessoalmente ou por telefone, com a CT para ter noticias do andamento de
sua colocacao. Observaram-se, algumas vezes, visitas de transplantados para agradecer aos

profissionais da CT ou para colaborar com a divulgacao da causa.

Devido a longa espera, sdo estabelecidos lacos de simpatia e amizade com aqueles
profissionais. Renais cronicos representam o maior percentual das listas de espera e também
lideram em absoluto o nimero recebimento de transplantes no Brasil, como ¢ possivel
observar na Tabelas 05, 06 e 07 abaixo. O indice de pacientes vivos, um ano depois de um

transplante de rim, por exemplo, saltou de 70% para quase 100%, segundo a ABTO.

Tabela 05 — Percentual de equipes e transplantes por 6rgao

EQUIPES QUE REALIZARAM TRANSPLANTES NO PERIODO

Coracéo 27
Figado b2
Intestino 0
Péncreas 19
Pulmao 6
Rim 121

TRANSPLANTES REALIZADOS

orgaos vivo falecido total % pmp
Coracéo 0 120 120 2,3% 08
Figado 76 1024 1100 21,6% 7
Intestino 0 0 0 0,0% 00
Péancreas 0 13 135 2.6% 09
Pulméo 0 3b 13 0,7% 02
1192 2527 3719 72,8% 26,0

-mmmmm 1000% |

Fonte: RBT (2011)



Tabela 06 — Transplantes de rim por Estado (por milhdo de pessoas)
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Fonte: RBT (2011)

Tabela 07 — Evolugdo anual dos transplantes de drgdos (numeros absolutos)
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** 2011 Projecio anual dos transplantes

GREADS 2001 2002 2003 2006 | 2005 2006 007 | 2008 2009 2000 | 2011
Coragio 131 150 174 203 181 148 161 200 201 166 120
Figado 564 671 816 959 949 1037 1008 umn 1334 1414 1100
Intestino o L] L] 1 1 1 [ 0 o o 0
Pancreas 119 102 27 255 m 187 165 176 160 133 135
Pulmio 2 % ] I 45 & 46 53 50 61 35
Rim 3115 3045 3186 3495 3352 3280 3462 3811 4283 4657 3718

Fonte: RBT (2011)




No trabalho anterior (SANTOS, 2006), foi possivel perceber as dificuldades do
profissional na “busca” por possiveis doadores em relagdo aos outros profissionais dentro do
hospital. Estes denominam, pejorativamente, os primeiros de “papa-defuntos”. E possivel
inferir, a partir desse quadro, que até mesmo no campo hospitalar o corpo sem vida ¢
percebido como algo sagrado, consequentemente, o contato, a manipula¢do deste corpo
depois de sua morte ¢ encarado como uma espécie de profanagdo, o corpo morto ¢ um corpo
tabu. Foi observando, ainda, o problema da falta de notificacdo como outra variavel que

interfere na eficacia desse processo.

4.3 PROBLEMAS

Segundo os médicos entrevistados e demais profissionais do programa em Aracaju,
merece destaque a legislacdo em doagdo e transplante no Brasil, por sua clareza e respeito ao
individuo, j& que em alguns paises a doacdo ¢ presumida: se o individuo esta em condi¢des de
doar, presume-se ser doador independente da autorizacdo da familia ou de sua vontade

expressa.

Destacam-se também avangos constantes. J& os aspectos técnicos, que viabilizam
processos mais eficientes, ainda se concentram nos grandes centros, mas ndo justifica os
baixos niimeros atuais. Sergipe conta com profissionais capacitados para sua realizagdo
efetiva, estruturas fisicas que permitem que ocorram a captagdo € o transplante; porém
enfrenta problemas, ndo apenas técnicos - como falta de aparelhos que atendam a necessidade,
a exemplo do de arteriografia - mas também de cunho cultural, politico, ético e moral que
fazem emperrar e até paralisar uma estrutura que promove vida e qualidade de vida para

tantos.

Mesmo levando em consideracao os esfor¢cos da CT ¢ os bons resultados alcangados,
especialmente nos transplantes de corneas, até outubro de 2010, somente haviam sido
realizados trés transplantes renais; em 2009, foram realizados 18. Sera que ndo houve
diagnostico de m.e.? Nao houve autorizagdes? Sim, houve, mas a captacao e o transplante nao

foram efetivados por motivos diversos, tais como: falta de tempo habil causado por mora na



realizagio do protocolo de m.e.*’ e analise das condigdes do doador.

Alguns rins foram oferecidos pela Central Nacional em Brasilia, mas ndo havia
receptor em condi¢des semelhantes de idade (rim de idoso). Fazer o transplante de um rim
desses para um jovem significa correr riscos demais, segundo os nefrologistas, além daqueles
que naturalmente se corre (infecgdo, rejei¢do). Atualmente, s6 o Hospital Sdo Lucas dispde de
equipamento grafico necessario para o exame final desse protocolo, o que dificulta
sobremaneira, pois, muitos pacientes nao t€ém condi¢des clinicas de sofrer remogao, sem gerar

complicagdes no quadro.

O problema com relagdo aos equipamentos pode ser entendido, também, como de
ordem politica, uma vez que os gestores definem as prioridades pelo contexto e tempo que o
HUSE, por exemplo, estd sem esse tipo de aparelho. Isso revela o carater pouco prioritario na
realizacdo/conclusdo desse protocolo. A falta de verbas, a mora no repasse do pagamento das
equipes captadoras e transplantadoras, a politica estadual que interfere sobremaneira na
manuten¢do das clinicas s3o outros fatores que incidem diretamente no atendimento aos
usuarios da Clinese, sendo a maior parte deles atendidos pelo Sistema Unico de Saude (SUS).
E no minimo intrigante que a mudan¢a de administragio publica com seus personagens
politicos, a cada mandato, possam interferir em programas como este, que deveria estar acima
de articulagdes tendenciosas ou exclusivistas. Afinal, trata-se de individuos que precisam ter o

atendimento de forma ininterrupta.

Segundo profissionais entrevistados durante a pesquisa, os problemas em relagdo aos
transplantes sdo estruturais da saide como um todo. Equacioné-los precisara, além de

investimentos financeiros, probidade administrativa, combate rigoroso dos desvios e o

47 Esse protocolo consiste em dois exames clinicos - com intervalo de seis horas entre eles, feitos por médicos
diferentes, sendo que um deles deve ser um neurologista - ¢ mais um exame grafico. A legislagdo esta sofrendo
alteragdes no tocante a exigéncia de um neuro, que passard a ndo ser obrigatorio, 0 que permitird uma maior
agilidade, ¢ reconhecido pelos profissionais de saude entrevistados que independente da especialidade outros
médicos tém plenas condigdes de realiza-lo, desburocratizando um pouco, sem interferir na qualidade do
procedimento. Uma outra modificagdo é quanto a portaria 1.752 de 23 de setembro de 2005, que determina a
constituigdo de Comissdo Intra-Hospitalar de Doagdo de Orgdos e Tecidos para Transplante (CIHDOTT) em
todos os hospitais publicos, privados e filantropicos com mais de 80 leitos; a novidade € que a comissdo passara
a existir, independente do niimero de leitos, o que definird ¢ o tipo de Unidade de Tratamento Intensivo(UTI)
que a instituigdo oferece. Ha muitas criticas nesse sentido, quanto ao nivel de exigéncia por parte do Estado, as
poucas condigdes que oferece para que se mantenha o sistema de fato, sobrecarregando a iniciativa privada, com
um servico que deveria ser garantido pelo SUS, se fosse melhor gerenciado. Aqui, ndo tenho condi¢des de
analisar a macro estrutura que envolve os servigos oferecidos por esta politica publica, mas pode ser indicativo
de futuros trabalhos, ja que esse jogo de responsabilidades nao ¢é recente e o cidadao deixa de ter um atendimento
e tratamento como assegurado pela Constituicao Federal. O Ministério Publico € ativo e receptivo as denuncias,
mas, falta organizag¢ao da sociedade civil, em busca de seus direitos.



respeito que a causa merece. Talvez o conteudo da fala do transplantador a seguir justifique a

exclusdo do SNT da equipe, cujo responsavel técnico era o nefrologista José Elerto Aboim:

Nio ¢ forma de incentivo a equipe transplantadora pagéa-la por procedimento e
recebermos somente meses apos o transplante efetivado. Somos duas equipes, cada
uma tem a semana de plantdo, de forma a deixarmos coberto todo o periodo, alguns
de nbés tem atividades paralelas que nos garantem o pagamento dos nossos
compromissos, outros ndo, o que dificulta a coesdo da equipe. Se ha ou ndo doagdes,
nds estamos a disposi¢do para realizar nosso trabalho. Acompanho diariamente
pacientes que estdo na fila, idosos, criangas, jovens; a expectativa de que hajam
doadores ¢ tdo deles quanto minha. O repasse quanto ao tratamento dilitico ¢ da
mesma forma. Afirmou em entrevista para a pesquisa o nefrologista Manoel
Pacheco, ao falar sobre a pratica em Sergipe e a necessidade de ser melhor avaliada
a forma de remuneragdo.*

Edjunio Vieira da Silva, presidente da Associagdo dos Renais Cronicos e
Transplantados do Estado de Sergipe (Arcrese), diz que a situagcdo dos renais cronicos neste
estado ¢ grave: “So pra se ter uma ideia, em 2007 eram 240 pessoas fazendo hemodidlise,
hoje sao 600 pacientes nessa situa¢do no estado”. Em Sergipe, a Associagdo dos Renais
Cronicos ¢ Transplantados tém papel importante, exercendo seu papel politico em fazer
dentincias e cobrancgas junto ao Ministério Publico, seja quanto as questdes clinico-estruturais

ou quanto aos medicamentos de uso continuo.

4.4 CAMPANHA 2010

A Campanha de 2010 (Figura 03, 04, 05 e 06) teve formato bastante diferente, foi
realizada de forma intensa nos dias 27*° e 28 de setembro, contando com estabelecimento de
parcerias com o Departamento de Biomedicina da Universidade Tiradentes, Hospital Cirurgia,

bem como a CIHDOTT desse hospital. Teve como simbolo o lacinho verde de fitilho™.

48 Esta entrevista foi realizada em outubro. Em margo de 2011, a Associagio de Nefrologia Brasileira
encaminhou uma carta ao ministro da Satde, embasada com argumentos semelhantes, que confirma o aspecto
amplo do problema. Carta disponivel em http://www.cardionefroclinica.com.br/prova/wp-
content/uploads/2011/03/Carta-ao-Ministro-da-Saudel 1.pdf

4 Dia nacional da doagdo de drgdos e tecidos, escolhido por esse ser o dia dos santos populares Cosme e
Damiao.

50 Segundo Benito o lago verde significa esperanca para quem precisa de doagdo, penso que usa-lo é uma
declaragdo publica de apoio a causa, ou de que seja doador, alimentando as esperancas de quem espera.



Figura 03 — Campanha Central de Transplanteé - Unif Figura 04 — Campanha Central de Transplantes — Unit
Crédito da foto: Viviane Fernandes (28/09/2010) Crédito da foto: Viviane Fernandes (28/09/2010)

Figura 05 — Campanha Central de Transplantes — Figura 06 — Campanha Central de Transplantes
Hospital Cirurgia Hospital Cirurgia
Crédito da foto: Viviane Fernandes Crédito da foto: Viviane Fernandes

O foco foi ampliado para além da divulgag¢do e entrega de materiais esclarecedores
sobre doagdo e transplante, realizando cadastramento de voluntarios doadores de medula
Ossea. Enquanto na segunda, dia 27, pela manha, o coordenador da CT realizava atividades na
SES, inclusive a colocagdo do lacinho nos servidores; na Unit, outra parte da equipe se
instalava e iniciava as atividades no espaco de eventos que antecede a praca de alimentagdo,

local de grande circulagdo onde ocorrem as principais feiras e amostras daquela institui¢ao.

Durante os trés turnos daquele dia, estariam naquele local e em salas de aula de cursos
da area de satde para dar informagdes sobre o cadastramento, doacdo e transplante. Além de
pessoas que acompanhavam o preenchimento do cadastro de voluntario-doador, outros
integrantes faziam panfletagem e respondiam aos questionamentos daqueles que se
aproximavam, seja para saber do que se tratava, seja para tirar duvidas, interessados em ser

doador.



Fui observadora-participante, pois distribui folders, respondi a questionamentos de
ordem pratica como: do que se tratava o evento? Até quando estariam ali? , encaminhei para
as profissionais duvidas mais técnicas, como as condi¢des do doador, se pode doar, pois ja
teve determinada doenga etc. O fato de irem até salas de aula foi bastante importante, pois
contribui para a inser¢do das tematicas nas discussdes com os colegas e professores,
colaborando para a disseminagdo das informagdes de maneira ainda mais segura, ja que

lidardao no dia a dia com a possibilidade de doacao.

Os alunos e professores foram bastante receptivos. No dia 28, o mesmo formato de
atividade foi realizado no Hospital Cirurgia pela manha e a tarde. Houve grande participagao
de estudantes técnicos de enfermagem e profissionais, que incentivados por professores e
colegas de trabalho, foram conferir a campanha, que contou com alto indice de cadastramento

e coleta.

Nos dois dias entrevistei 20 pessoas aleatoriamente com duas perguntas: se era doador
de orgdos e por que, e se sabia o que significa morte encefalica. 75% dos entrevistados eram a
favor da doacdo, sendo a principal justificativa a de que os 6rgdos pudessem servir para
proporcionar vida, 80% sabiam ou tinham uma ideia mais ou menos precisa do que ¢ morte
encefalica. Esses numeros devem ser contextualizados, especialmente no Hospital Cirurgia,
onde o publico era formado por profissionais e estudantes da area de saude. Na UNIT, embora
o publico fosse extremamente mais diverso, houve grande presenga de estudantes da area,
reflexo da comunicagdo entre os departamentos e da divulgagdo feita em sala. Para testar a
variavel formacao, fui até o centro da cidade e, abordando vinte pessoas adultas de ambos os
sexos, € de formagdes diversas, obtive os seguintes resultados: 70% foram a favor da doagao,
a principal justificativa foi a de que sua morte servisse para alguma coisa boa, 55% nao

sabiam o que significava m.e..

A religido, quando citada diretamente, aparece mais como uma justificativa a negativa
da doagao do que como visdo de mundo que estimula direta ou indiretamente a doacdo entre
seus adeptos. Assim, essa varidvel parece servir mais como um escudo para aqueles que nao
admitem que ndo concordam com a doagdo, ou cultivam medos e insegurangas que 0s
impedem de consenti-la , destaco a fala de dois entrevistados que se pronunciaram a esse

respeito:

“Na Biblia ndo ha nada falando sobre essas coisas, acho que se Deus quisesse que
fizéssemos isso, teria deixado as recomendagoes la; Ele me fez inteira, quero voltar como ele

me mandou.”” Estudante de 20 anos, evangélica.



“O padre diz que essas coisas a gente que resolve se quer doar ou ndo, como eu ndo
sei como é do lado de la, prefiro que ndo mexam no meu corpo.” Disse outra estudante de 26

anos.

De maneira formal, nenhuma religido ¢ contraria a doagao de 6rgaos , inclusive os
Testemunhas de Jeova, que sdo claramente contrarios a transfusdo de sangue, com
embasamento biblico. No geral, orientam seus fi¢is a analisarem e decidirem sobre seus
corpos, conferindo-lhes autonomia maxima na decisdo. Em conversa com alguns religiosos,
como freiras, pastores, palestrante espirita ¢ mae de santo, pude atestar que em seus discursos
havia uma grande aproximac¢do: a percep¢do de que quem tende a ser doador sdo pessoas,
individuos, espiritos, menos apegados a matéria do que quem nao tende a doar. Estes ultimos
revelam maior apego a materialidade, percebem o corpo como sua posse, pois estdo muito

ligados as coisas da terra, em detrimento das coisas do céu.”!

51 Aqui neste trabalho ndo havera condigdes para realizar a interessante analise da relagdo entre cosmovisio e
doadores/nao-doadores.



5 CONSIDERACOES FINAIS

Uma assertiva filésofo-antropologica de Heraclito, diz que ndo se mergulha duas vezes
no mesmo rio, as experiéncias observadas e analisadas, fizeram perceber a existéncia de
universos simbolicos na base da experiéncia de ser ou tornar-se renal cronico para as pessoas

em tratamento hemodialitico.

Os aspectos tratados nos capitulos sobre estes sujeitos em relacdo intersubjetiva
inspiram a pensar assim. Os aspectos mecanicos, da profissdo, da técnica, do tratamento sao,
por vezes, ndo reificados e ressignificam o viver dos usudrios e profissionais, agdes €
alternativas feitas por sujeitos inseridos no que Csordas chama de modos sintomaticos de
atencdo: “maneiras culturalmente elaboradas de estar atento a e com o corpo em ambientes

que incluem a presencga corporificada de outros.” (2008, p. 372).

Atencdo envolve sensoriedade e objeto, os dois sdo necessarios. Estar atento as
sensagOes € antes estar atento ao corpo no mundo, que ao corpo isoladamente. “Prestar
atencdo ao corpo pode nos ensinar algo sobre o mundo e sobre os outros que nos

rodeiam”(idem).

“Quando venho para a consulta com Dr. Pacheco é engracado porque ele ja me
conhece, a gente se entende no olho, ele explica, diz tudo como é e como ndo ¢ e no final ndo
preciso dizer as vezes nada, ele so de olhar ja sabe que ndo vou fazer tudo aquilo e refor¢a
explicando que eu que sei, e dando os caroes que eu merego.” Afirmou Rui, 58 anos, sobre a
relagdo com o médico pos-transplante, ele se identifica como um paciente que poderia se

cuidar mais.

Essa assertiva explicita, junto a outras, o sentido da epigrafe deste capitulo sobre a
intuicdo sensorial apontada pela metodologia da corporeidade, que ¢ desenvolvida pelas
experiéncias vivenciadas nos modos de dar atencao ao nosso corpo e ao dos que se relacionam

€Onosco.

Metodologicamente, na clinica, compartilhamos meios intersubjetivos, nos preocupam
0s corpos tanto nossos como dos outros, porém o foco deve ser a elaboracdao cultural do
engajamento sensorio. Os cuidados, o tratamento, as formas de enfrentamento, as praticas

profissionais e ndo-profissionais sdo formas de como damos ou ndo damos aten¢do a e com



nossos corpos. Essas formas ndo sdo tiranicas ou determinadas pela natureza, sio nomeadas

pela cultura.

Percebi a necessidade da pessoa em doar-se ao tratamento, mais do que simplesmente
estar presente e realizar a terapia renal durante as sessdes. A perspectiva da corporeidade
permitiu a identificacdo e compreensdo de certas categorias da experiéncia da hemodialise,
por levar em consideragdo as representagdes a partir da percepgdo que €, nesta perspectiva,
corporal. Neste intento, foram destacados: o espago, como caracteristico de sermos corpo no
mundo, ocupando e interagindo em determinada paisagem; a percep¢ao paradoxal na relagdo
com a maquina de hemodidlise; o tempo da sessdo e o tempo em relacdo ao fim, seja do
tratamento, seja da vida e as subjetividades expressas que configuram suas interpretagodes
sentidas a corpo. Neste aspecto, trabalhei com as mudangas de percepc¢ao e comportamento
apods o diagnostico, os sintomas do problema e outros advindos da conexdo com a maquina -
as caibras, a fistula - enquanto elo dessa conex@o. Todos esses pontos foram mais descritos e
analisados devido a preponderancia nas experiéncias observadas e também pela relacdo de
alteridade. A Otica nas interpretagdes que fazem sobre sua condig¢do, ¢ permeada fortemente
pela procedéncia cultural cristd. Muito frequentemente compararam seus sofrimentos em
relagdo ao que passou Jesus, consideraram as fases na busca do tratamento e exames enquanto
“via cruces”. Ideias de um porvir melhor se fizerem uso da resignagdo, da paciéncia, a

compreensdo em niveis variados do sofrimento enquanto processo purificador.

As salas de hemodidlise em atividade, suas dindmicas e distribuicdo espacial,
promovem o surgimento de espelhos metaforicos. Ao olhar para o outro na maquina ao lado,
ou mais distante, ¢ o proprio reflexo que € visto. As experiéncias de outro renal fazem pensar
na minha propria. Quando algum deles morre ou € transplantado a ideia da morte, da propria
morte, ¢ aproximada assim como as esperangas sdo reacendidas na autopercepc¢do. A morte, a
idealizacdo do transplante e a autodoacdo ao tratamento sdo legitimadas pelos universos
simbolicos da pessoa em tratamento e da biomedicina, aquela conta ,ainda, com a

interpretacdo do profissional, seu representante humano na sala.

Enquanto poténcia transcendentalizadora dos universos simbolicos, a legitimacdo da
morte revela a caracteristica de atenuar o terror também legitimado na vida cotidiana
(BERGER E LUCKMANN, 2010, p. 133 e 134). A clinica ,enquanto institui¢ao, funciona no
sentido da significacdo como escudo contra esse grande medo. L4, as medidas para combater
a morte sdo tomadas rapidamente, ¢ o local adequado para se “passar mal”, isso ¢ legitimo 14,

dé ordem, promove uma certa seguranga. Nao ¢ que la o medo ndo tenha lugar, pelo contrério,



ele ¢ presente especialmente quando ha uma intercorréncia, ou quando se percebe
corporalmente a possibilidade de ser o proximo a precisar do atendimento intensivo. No
entanto, o universo simbdlico ordena também esse momento da biografia da pessoa estando
em tratamento. Embora seja um tratamento invasivo, inadidvel e, para muitos, perpétuo, estar
naquela sala ¢ “natural” e necessario. Faz parte da “natureza das coisas” para renais cronicos e

isso promove seguranca de estar fazendo o certo.

Nao aderir ao tratamento, ser desistente, pode significar o nao estabelecimento de uma
relacdo legitima entre o universo simbolico proprio e o universo simbolico renal crénico
provocado pelo contexto do diagndstico. Entre aqueles que se submetem ao tratamento, foi
possivel entender diferentes percep¢des. Todos vivenciam o tratamento, € todos nés com ou
sem necessidade de hemodialise morremos um pouco a cada dia, dado o carater finito do
existir corporalmente. Porém, hd quem “morre” em tratamento, em um paradoxo da
diversidade moral®>. Aderindo a conexdo com a maquina e sua regularidade, ndo
desempenham fora da clinica o papel esperado em relagdo ao tratamento, chegando a clinica
sempre muito “pesados”- reflexo da ingestdo desregulada de liquidos - , descompassados em
relagdo a pressdo e a outros indicativos. Pessoas com esse comportamento parecem mais

intransigentes e amargas, por vezes com um humor dubio.

Aqueles que tém uma disposi¢do maior, que mais se doam ao tratamento e a vida,
“vivem” em tratamento. Tém planos, mesmo com limitagdes, projetam o devir, alcangando ou
ndo a mudanca de status com o transplante. Estes parecem avancar para percepc¢do do
problema enquanto estilo de vida. Esse ¢ um avango ético necessario ndo apenas para quem
experiéncia a deficiéncia, mas também para a elaboragdo de politicas publicas e para aqueles

que a pretendem pesquisa-la>.

O esforco aqui foi o de apresentar uma maneira ou uma fase ou um momento de “estar
no mundo” humano, sendo analisado polifonicamente em algumas dimensdes. A percepcao
do fato de ser renal cronico e estar em hemodialise pode ser desvinculada do entendimento de
tal contexto como “tragédia pessoal”, podendo ser compreendida enquanto estilo de vida. A

corporeidade’ promove a perspectiva analitica e pratica do “eu posso”. Mesmo acontecendo

52 Similar & fabula descrita por Geertz (2001) sobre o indio que fazia hemodialise e era alcodlico, chamando a
aten¢do para a necessidade de contornar a assimetria moral presente no mistério da diferenga.

533 Diniz (2007) é provocativa ao assinalar a necessidade de estudos das ciéncias sociais sobre o tema da
deficiéncia no Brasil.

54 Para Merleau-Ponty esta perspectiva permite um movimento do que antes era caracterizado pelo “eu penso” no
processo que cinde corpo e pensamento, para “eu posso” na fusdo deles, caracteristica da corporeidade.



r

em niveis diferenciados, enquanto deficiéncia e limitagdes apresentadas, ¢ imprescindivel
para uma maior qualidade de vida, que o renal foque o que pode, o que ¢ permitido, o que faz
bem, aliando a perspectiva das possibilidades e suas caracteristicas individuais ao contexto

biomédico do tratamento.

Foi possivel perceber que empenhos maiores podem ser realizados para aproximar a
tematica da populagdo e dos profissionais de saude, como mais campanhas educativas ,
inclusdo em curriculos educacionais nas disciplinas de ciéncias e biologia no ensino
fundamental, e disciplina especifica ou contetido trabalhado de forma sistematica no ensino
superior — segundo enfermeiros ¢ médicos entrevistados doagao e transplantes sdo conteudos
apresentados como apéndice de uma aula. Cursos de medicina precisam e podem ensinar a
fazer o diagnostico de m.e. na pratica, formando médicos seguros em realizd-lo. Um
diagnostico definido a partir de exames reconhecidos como extremamente simples e que, por
outro lado, tantos ndo se sentem a vontade ao fazé-lo, ou simplesmente ndo querem por
descompromisso com a causa, sobrecarga, justificando por vezes que ¢ melhor dar atengdo

aos pacientes vivos que os aguardam.

Infelizmente a doagdo de o6rgdos, transplantes e condigdes dignas para quem depende
do sistema de saude publico para tomar medicamentos, fazer tratamento e exames periodicos,

ndo sdo focos da nossa Secretaria Estadual de Saude.

Nao posso deixar de registrar a contribuicdo de um querido colega de turma da
graduagdo, Rogério Esteves, que elevou nossas estatisticas em doagdo e transplantes em 2011,
ao ter informado sua familia sobre sua vontade de ser um doador de multiplos 6rgdos se
algum dia estivesse em situacdo de morte encefalica. Rogério faleceu em 14 de dezembro
ap6s um atropelamento enquanto pedalava, ele era ciclista profissional. As corneas e os rins
tiveram a doagdo efetivada; em relagdo ao coragcdo isso ndo foi possivel devido a

indisponibilidade de transporte aéreo em tempo habil.

Também registro o apice da satisfacdo do transplantado apos o procedimento cirtrgico
de recebimento do novo rim; este apice € outro ponto da complementariedade entre natureza e
cultura identificada no trabalho. Ele foi uma consideracdo unanime dada pelos transplantados
ao verbalizarem sobre a melhor experiéncia apds o recebimento do novo rim: “fazer xixi

'7,

como todo mundo ou como faziam antes de ter o problema renal

Finalizo este trabalho, sentindo uma grande vontade de continuar pesquisando sobre o

tema que embora tenha sua relevancia social, tem tido a atencdo de poucos pesquisadores das



ciéncias sociais.
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