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RESUMO

O estudo apresenta aspectos sociologicos relevantes sobre o comportamento de
pessoas que, através da perda de familiares, passaram por situacdo de decisdo de potencial
doacdo de orgdos humanos para transplante. O tema ¢ abordado segundo a teoria
habermasiana da acdo comunicativa, demonstrando-se que tanto os familiares que optaram
pela doagdo como os que ndo autorizaram a doacdo podem ter suas agdes compreendidas

como tentativas de autonomia dos sujeitos, num mundo caracterizado pela heteronomia.

Do ponto de vista empirico, os grupos familiares dividem-se entre o apego a
valores tradicionais e a aceitacdo da modernidade técnica, dicotomia que parece dividir a
sociedade brasileira. No entanto, no momento da decisdo, ¢ a vontade do morto, expressa em

vida, que tende a ser respeitada apds a morte.

PALAVRAS-CHAVE: Sociologia médica; Doacao de 6rgaos; Morte — aspectos médicos e

sociais.



ABSTRACT

The study discusses important sociologic aspects of the behavior of human
beings who, because of family losses, went through the process in which they had to decide
about issues concerning human organ donation for transplantation. The theme is placed
according to the habermasian theory of the communicative action, showing that both families
of organ donors and non-organ donors have their decisions understood as human autonomy

trials, in a world characterized by hetheronomy.

On the empiric point of view, the family groups are thorn between their
attachment to traditional values and the acceptance of thecnical modernity, dicothomy which
apparently compounds Brazilian society. Nevertheless, when the moment comes to a decision,
it is the whish of the deceised one, expressed when he/she was alive, which tends to be

respected after death.

KEYWORDS: Medical sociology; Organ donation; Death — social and medical aspects.



GLOSSARIO

Abordagem a doacao: Neste estudo, refere-se ao encontro entre o representante da CNCDO
ou de comissdo interna do hospital, responséavel pela captacdo de 6rgdos ou de tecidos para

fins de transplante, com os membros da familia de um potencial doador.

Central de Notificacdo, Captacio e Distribuicio de Orgios — CNCDO: Orgio vinculado
as Secretarias de Saude, responsavel por coordenar a nivel estadual todas as a¢des do Sistema

Nacional de Transplante (SNT) sobre doagdo e transplante de érgaos e de tecidos.

Diagnostico de Morte Encefalica: A constatacdo de morte encefalica se faz em doentes com
lesdo encefalica estabelecida, afastadas situacdes de contra-indica¢do e de confusdo, através
de uma série de testes neuroldgicos — protocolo clinico — que deve ser repetida por um
segundo médico (um desses sendo necessariamente neurologista ou neurocirurgido), em
intervalos de tempo que dependem da idade do doente. Ambos médicos ndo devem ter
vinculos com equipes transplantadoras. O protocolo clinico ¢ complementado por exame,
habitualmente arteriografia cerebral de quatro vasos, eletroencefalograma ou cintilografia

cerebral.

Medicina Intensiva: Especialidade médica voltada ao atendimento de pacientes gravemente

enfermos ¢ de seus familiares, normalmente exercida nas UTI’s.

Morte Encefalica: E a morte ocorrida por uma interrupgio completa e irreversivel de todas as
fungdes do cérebro (area de neurdnios corticais, nucleos da base do cérebro e células de
substrato cerebral) e do tronco encefilico (estrutura do encéfalo que comunica o cérebro com
a medula e ¢ responsavel por manter as fungdes vegetativas, como respiracao e batimentos

cardiacos).

Potencial doador: E o morto que pode doar 6rgdos e tecidos. Nesta tltima situacdo, encontra-
se sustentado artificialmente para manter a vitalidade organica, enquanto se realizam os testes
para constatar a Morte Enceféalica ou aguarda-se a decisdo da familia sobre autorizar ou ndo a

doacao.



Sistema Nacional de Transplante — SNT: Conjunto de leis e normas criadas no Brasil a
partir de 1997, que orientam os procedimentos legais e clinicos sobre doacao e transplante de
orgdos e tecidos, com excecdo de sangue e células progenitoras. Regulamenta todos os atos
envolvidos pelo contexto da explantacdo (retirada) e da implantagdo (enxertia) de 6rgdos e de

tecidos.

Unidade de Tratamento Intensivo — UTI: Area do hospital que atende os pacientes
criticamente doentes, utilizando recursos humanos nas 24 horas do dia e tecnologias de

sustentacao organica vital.

Ventilacio Mecanica: Recurso tecnologico de equipamento e pessoal especializado que
garante modo respiratorio artificial, substituindo em parte ou na totalidade as necessidades

fisiologicas da respiracdo normal.
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INTRODUCAO

A idéia de realizar um estudo sobre a doacao de 6rgaos surgiu desde ha alguns
anos, quando o Autor concluiu sua formagao de pos-graduacido em clinica médica e medicina
intensiva, passando a trabalhar exclusivamente em unidades de tratamento intensivo (UTI). O
exercicio médico profissional em hospitais de Porto Alegre, que realizam atendimento de
referéncia para pacientes politraumatizados ou neurocirurgicos, exigiu familiaridade com o
diagnoéstico de morte encefalica (ME) e, por conseguinte, com a pratica dos processos para

doacdo e retirada de o6rgdos para transplante heterélogo humano.

No acompanhamento desses pacientes, dos familiares e das equipes
. g .. . 1 . . -

especializadas que participam do atendimento , ficava cada vez mais clara uma impressao de
que esse conjunto de tarefas tecnicizadas abandonava a familia a uma situagdo conflituosa de
decidir o futuro do seu familiar — doar ou nao doar. Este conflito era pouco compreendido e
pouco estudado, mas com potencial gerador de crises relacionais entre os diversos atores,
crise esta potencializada por um contexto de atendimentos de emergéncia, pelas escassas
explicagdes do tratamento em curso e pela fragil autonomia dos familiares para autorizar

procedimentos intervencionistas e definitivos, dado o risco de falecimento.

Do ponto de vista legal, em fevereiro de 1997 iniciaram-se mudangas na
legislacdo brasileira sobre doacdo de orgaos e transplantes, que revisaram as estruturas legais
do sistema de saude, passando de um modelo de doagdo consentida (BRASIL, 1992;
BRASIL, 1993) para outro modelo, chamado de doacdo presumida (BRASIL, 1997a;
BRASIL, 1997b). Houve a percep¢ao do Autor de que essas alteragdes traziam consideravel
questionamento ¢ético e moral para os envolvidos nesse cendrio de transplantacdo,
repercutindo estranhamente ao modo social e cultural predominante na sociedade brasileira,
como pode ser observado, em alguns Estados brasileiros, pelas altas taxas de rejei¢do a

doagdo registradas em documentos de identidade.

' Médicos intensivistas, neurologistas ou neurocirurgides, cirurgides gerais, traumatologistas, etc., enfermeiras e
técnicos de enfermagem, assistentes sociais, psicologos, outros profissionais responsaveis pela abordagem
familiar sobre a doag@o, bem como servidores gerais que compdem o universo das instituicdes hospitalares
(administracdo, seguranca e outros).
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Por todos esses elementos, o Autor motivou-se a buscar na sociologia novos
conhecimentos € novo “tratamento” para o tema da doagdo de orgdos, escapando das
armadilhas tecnicistas da area médica. Tem-se, assim, a modesta pretensdo de auxiliar na
compreensdo de um problema socioldgico, ja que o meio médico cerca-se de praticas
institucionais modernas — tipo “voltadas ao cliente” — com uso de tecnologia avangada, mas

com poderes instituidos a partir de vinculos histéricos da profissao médica com a sociedade.

Os objetos de estudo sdo os familiares abordados para a doagdo, cujos parentes
morrem em circunstancias clinicas especificas de morte encefalica. Sao analisados levando-se
em conta um contexto de avango cientifico especializado que ocupa um espago social
crescente e sob a logica de racionalidade deste mesmo saber. Tomamos o ponto de vista de
Habermas, segundo o qual o saber e o poder técnicos estabeleceram para si um campo
hermenéutico de atuagdo, a tal ponto que o progresso em algumas areas apenas recria novas
estratégias de dominagdo. Os “interesses sociais”, surgidos no contexto desta modernidade
cientifica, tendem a definir de tal modo o sistema social como um todo, que coincidem com o
interesse pela manutengdo do proprio sistema, privatizando o espago das acdes sociais.
Quando se trata de um campo avangado do conhecimento cientifico, como o é o da medicina,
apresentando possibilidades técnicas que freqlientemente se chocam contra os modos
ancestrais de compreensdo e valorizacdo da vida humana, os individuos podem ser pura e
simplesmente instrumentalizados em beneficio de interesses privados que, agindo segundo
uma logica que lhes escapa inteiramente a compreensdo, tendem a colonizar o sistema social
como um todo. E no campo pitiblico que, para Habermas, se vislumbram as a¢des, auténomas
e legitimas, capazes de estabelecerem consensos emancipatérios. Porém, os individuos tém
dificuldades em participar ativamente na disputa de valores que envolvem uma situacdo de
crise identitaria, sendo ainda vitimas da pretensdo a certeza e infalibilidade da ciéncia, cujos

critérios de certeza e infalibilidade na verdade sdo imprevisiveis (GIDDENS, 1991).

Neste sentido, este projeto envolve as seguintes questdes: quais sdo as razdes €
motivagdes que giram em torno da decisdo de doacdo de o6rgdos? Seriam razdes ligadas aos
valores apregoados pela midia em suas campanhas favoraveis a doagdo (altruismo, amor ao
proximo, etc.), ou a cultura cientifica de uma populacdo, ou seriam razdes instrumentais, nao
expressadas, vinculadas ao reconhecimento social, a expectativa de beneficios ou privilégios

potenciais?
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Para estes questionamentos, procura-se compreender se os atores sociais estao
em busca de um critério de acdo que atenda um consenso publico, para o qual a sociedade
apresentaria um espago de discurso e analise racional®, ou se eles curvam-se aos argumentos

dos interesses privados, hegemdnicos nos sistemas econémico e politico.

Quais serdo os elementos humanistas (solidariedade, fraternidade, altruismo,
etc.) que podem emergir da intersubjetividade dos atores sociais no contexto presente,
dominado e colonizado pelos meios de comunica¢do? Afinal, quando a sociedade confronta
os atores sociais com o dilema de decidir entre doar ou ndo doar os 6rgdos, pode estar apenas
invertendo os termos de um processo cuja dimensao deveria ser compreendida na perspectiva
da construcdo da autonomia desses atores, entendidos como sujeitos racionais. Ora, nesta
perspectiva, os espacos publicos, onde se constituiria essa autonomia, ja se encontram
colonizados pelo mercado, pelas tradigdoes e pelas normas (HONNETH, 1999; PIERUCCI,
1999; WEBER, 1997). Neste contexto, podem esses atores estar fazendo um verdadeiro
movimento para exprimir um discurso do publico frente ao dominio dos sistemas estatal e
econdmico? E se isto for demonstrado, qual dos dois grupos — doadores ou nao doadores - age
de maneira a ser menos colonizado? Qual deles incorpora o sentido publico de autonomia e
legitimidade do agir comunicativo, para falarmos em termos habermasianos (HABERMAS,

1994)? Estas s@o as questdes que pretendemos explorar no presente estudo.

Quanto ao cenario, ¢ no hospital moderno — esse microcosmo fundado nas
relagdes mutuamente legitimadoras entre Saber e Poder, hoje temperadas pelos preceitos de
administragdo voltada a satisfacdo do cliente, pelas ouvidorias e pelos comités de ética, tristes
arremedos de humaniza¢do numa sociedade mercantilizada, onde a dor provocada pela morte
martiriza a individualidade do morto e dos mais proximos — que se colocam as questdes para
o Autor (PITTA, 1994). E na Unidade de Tratamento Intensivo (UTI), “o hospital do
hospital” no jargdo médico, que essas caracteristicas técnicas do morrer moderno podem ser
levadas as ultimas instancias. A particularidade do diagnostico da morte encefalica, que
determina o obito ainda com o coragdo batendo, com a circulagdo corporea integra e sem as
evidéncias classicas e mais conhecidas da morte — um corpo frio e palido — remete a novas

incertezas e desconfiancas na pratica médica, na ciéncia e nos detentores destas atividades.

% Na visdo weberiana, uma analise racional é aquela que oferece uma abordagem de tipo cientifica, procurando
explicar, a partir da elaboragdo consciente, os propdsitos, as conseqiiéncias, as relagdes e o sentido das acdes
sociais.
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Como se pode crer em uma morte quando o morto se ausenta do seu espago social de luto?

Qual ¢ o luto verdadeiramente vivenciado quando a proposi¢ao de doacao promete nova vida?

Do ponto de vista empirico, pretende-se com o presente trabalho estudar
valores e elos identitarios que se relacionam com a atitude de autorizar ou ndo a doagdo de
orgdos. Especificamente, procura-se identificar caracteristicas demograficas, econdmicas,
religiosas, culturais e de participacdo coletiva que diferenciam os grupos doadores daqueles
contrarios a doagdo. Também se constitui como objetivo desta pesquisa a reconstru¢do do
ambiente — as condi¢des clinicas da assisténcia ao potencial doador — bem como eventos e

relacionamentos dos profissionais e das instituicdes no processo de doagao.

Nosso pressuposto ¢ de que o evento da morte, apesar de sua dramaticidade e
complexidade, ndo ¢ suficientemente importante para alterar os valores que norteiam as
decisoes dos familiares responsaveis. Esses elementos norteadores permanecem inalterados
com o evento da morte, relativamente imunes as oportunidades de novos conhecimentos e de
novas informagdes, as campanhas de doagdo, as novas leis e aos novos padrdes de assisténcia.
Os valores que, encarnados pelos individuos, motivam suas decisdes face a possibilidade de
doagdo de 6rgaos, compdem uma barreira que os torna pouco sensiveis as iniciativas em favor

da doagdo operadas no espago publico, podendo gerar inclusive atitudes de resisténcia ativa.

Finalmente, partimos da hipdtese de que o nucleo familiar constitui o vinculo

social condicionante dos individuos no conflito da doacao de 6rgaos.

O trabalho ¢ dividido em duas partes. A primeira parte contextualiza o
problema, apresentando a assisténcia a saide no ambito da sociedade brasileira, € o campo
empirico do sistema de transplante e dos hospitais. O capitulo um mostra uma realidade social
na qual o sistema de satde pode expressar um elemento de poder do Estado sem, contudo,
produzir meios emancipacionistas reais aos individuos atendidos. No capitulo dois, o hospital
surge como uma institui¢do representativa da sociedade moderna, com um poder real de cura
e um poder ideoldgico. O hospital torna-se um exemplo demonstravel de préaticas
normativistas e tecnologizantes, com aspectos introdutorios ao tema da doagdo de o6rgaos. Os
capitulos trés e quatro finalizam esta primeira parte com os dados empiricos sobre o sistema

de captagdo de 6rgdos, doacdo e transplantes, centralmente aqueles do Estado do Rio Grande
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do Sul e com os dados especificos dos dois hospitais que se constituiram em campos deste

trabalho.

Na segunda parte surgem os verdadeiros atores deste estudo — as familias e os
seus representantes — frente a morte e frente a decisdao de autorizar ou ndo a doagao de 6rgaos.
O capitulo cinco analisa os sujeitos dessas decisdes segundo espagos sociais ligados a valores
tradicionais — da “casa” — ou por valores vinculados a sistemas normativos e individualistas —
do espago da “rua”. Tal debate estd dimensionado pela racionalidade da acdo comunicativa e
pela trajetoria dos atores sociais entre os espacos privados e publicos. A ética do morrer ¢é
abordada no capitulo seis, onde as influéncias de uma sociedade transicional, entre o
tradicional e o moderno, nas decisdes de doacdo de 6rgdos passa a ser analisada como uma

possibilidade sintética de uma ac¢do autonoma.

O texto finaliza com uma breve conclusdo, na perspectiva de que novos
estudos, com grandes bancos de dados, representativos de uma mais larga parcela da
sociedade brasileira, possam clarear sociologicamente as motivacdes dos atores sociais e de
possiveis vinculagdes, ainda que utdpicas, de uma nova sintese entre o saber cientifico e os

valores sociais.
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METODO

A presente pesquisa apresenta-se com um carater exploratorio, na medida em
que, dentro do tema da doagdo de drgdos, os aspectos condicionantes dos doadores ainda
encontram-se pouco estudados no Brasil. Como em outros paises, as publicacdes referem-se
mais freqiientemente a situagdo dos transplantados. Outro elemento que pode ser citado,
reforgando seu carater exploratorio, € a tentativa de mesclar conhecimentos da area médica

com a abordagem sociologica de situagdes tipicas da medicina moderna.

Este estudo esta apoiado em pesquisas qualitativas, utilizando-se de técnicas
como a observagdo e entrevistas semi-estruturadas. Uma abordagem compreensiva dos dados
buscard os sentidos que as situagdes vividas tém para os proprios individuos que as

vivenciam.

Para contextualizar o perfil de captagao e doagdo em todo o estado do Rio
Grande do Sul, usou-se um banco de dados da Central de Notificagdo, Captagdo e
Distribui¢io de Orgios (CNCDO) da Secretaria de Satde do Estado do Rio Grande do Sul,
com os registros de notificagdes de potenciais doadores do periodo de 1° de janeiro de 1996 a

31 de dezembro de 2001.

A unidade de andlise ¢ o grupo familiar que se defronta com a morte de um
parente’, que é abordado a respeito da possibilidade de doar os drgdos desse morto. Dentro do
grupo familiar identificou-se o sujeito ou os sujeitos responsaveis pela decisdo e/ou com
envolvimento mais proximo com os encaminhamentos do atendimento hospitalar.
Observaram-se também as técnicas e procedimentos da equipe médica na abordagem do

grupo familiar ao propor a doagdo de 6rgaos.

Os grupos familiares estudados foram selecionados entre a populagdo
registrada junto 8 CNCDO, a partir das notificacdes de morte encefalica dos hospitais Cristo
Redentor e de Pronto Socorro Municipal, ambos em Porto Alegre, doravante identificados,

respectivamente, como hospital “A” e hospital “B”. O hospital “A” mantém 250 leitos de
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internagdo, com 20 leitos instalados na UTI, localizando-se na zona norte ¢ contando com
verbas federais, através do Ministério da Saude. O hospital “B” ¢ subsidiado essencialmente
pela Prefeitura Municipal de Porto Alegre e situa-se na regido central da cidade, dispondo de
157 leitos de internagdo, sendo 12 deles na UTI. Ambos tém por caracteristica a assisténcia de
situacdes de urgéncia e emergéncia, com as internagdes sendo operadas basicamente pelo
atendimento dos seus pronto-socorros ou unidades de politraumatizados. Essa particularidade
prevaleceu como escolha de campo de estudo, visto que os grandes percentuais de potenciais

doadores surgem de situagdes imprevisiveis e de urgéncia.

O grupo de estudo foi dividido em dois sub-grupos, diferenciados por fatores

apresentados na tabela 1.

TABELA 1 - Diferengas entre os sub-grupos de estudo.

Sub-Grupo 1 Sub-Grupo 2
Situagao de perda do familiar no momento da | Situacdo de perda do familiar ha mais de
observagao quatro meses relativamente a entrevista
Abordagem pela CNCDO em curso no Abordagem pela CNCDO ha mais de quatro
momento da observagao meses relativamente a entrevista
Decisdo de doar ou ndo em curso Decisdo sobre doar ou ndo ja tomada
Coleta de dados no ambiente hospitalar Coleta de dados em ambiente extra-hospitalar
(cenario do evento do morrer) (cendrio pds-evento do morrer)
Técnica de observacao Técnica de entrevista semi-estruturada

O sub-grupo 1 foi observado no momento da morte do doente e da abordagem
do familiar para doacdo de oOrgdos, sendo composto daqueles individuos (familiares
responsaveis, equipe assistencial e responsavel da central de transplante) presentes no
momento da abordagem familiar para a decisdo de autorizar ou ndo a doacdo de 6rgaos,
contextualizados no cenario hospitalar onde se passa a assisténcia ao doente e a abordagem.
Para a coleta dos dados, utilizou-se a técnica de observagdo, acompanhando os atores durante
o tempo de duracdo da abordagem. Observou-se o encontro entre o representante legal da
central de transplantes com os familiares, sem interferéncia ativa do pesquisador, com
registros secundarios orientados por questdes apontadas no apéndice 1. Quando apresentado,
o pesquisador era identificado como um médico e pesquisador que acompanharia a

abordagem para fins de estudo. Cabe esclarecer que tal observacdo nao pode ser classificada

3 Por parentes entendemos todas as pessoas relacionadas, pertencentes a mesma familia por lagos
consangiiineos, por casamento ou por afinidades, conforme o Novo Dicionario Aurélio.



20

como participante, no sentido de uma integragdo do pesquisador com os atores € com o0
ambiente em estudo, pois ndo houve convivéncia, interferéncia ou argliicdo mutua enquanto
procedia-se a observacdo. A técnica de observacdo possibilitou maior flexibilidade face as

circunstancias, por definicdo abertas e imprevistas (CORTES, 1998; RICHARDSON, 1999).

Entre agosto de 2001 a agosto de 2002, observou-se um total de 18 abordagens
realizadas com grupos familiares, 11 no Hospital “A” e as outras sete no Hospital “B”,
independentemente da causa da morte, da idade, da cidade de origem ou da situagdo

epidemioldgica relacionada ao potencial doador.

O sub-grupo 2, definido como os familiares responsaveis por decisdes de
autorizagdo ou de ndo autorizagdo para retirada de orgdos para transplante, foi constituido
pelos registros junto 8 CNCDO, a partir das notificacdes” de potenciais doadores provenientes
dos hospitais “A” e “B”. Usou-se a totalidade dos registros ocorridos entre julho e dezembro
de 2000, caracterizando uma antigiiidade da abordagem de mais de quatro meses em relacdo a
data da entrevista. Inicialmente foram revistas as fichas dos registros dessas notificacdes na
CNCDO, seguindo-se de uma revisdo dos prontuarios de atendimento hospitalar, sendo 29
notificados do hospital “A” e 20 notificados do hospital “B”. Buscaram-se anotagdes de
conteudos relevantes ao tema, com particular interesse nos motivos e falas da familia. Na
seqiiéncia, foi buscada a participagdo do familiar responsavel pela decisdo, identificado pelo
nome e pelo endereco constantes nos prontuarios hospitalares ou nos registros da CNCDO. O
contato foi buscado primeiramente através de carta-convite (Apéndice 2) e apos, para agendar
o encontro ou reforgar o convite, por via telefénica, independente de obter-se resposta positiva
ou negativa a carta. Os dados foram coletados através de entrevista semi-estruturada
(Apéndice 3), com duracdo programada para 1 hora, registrada com gravacao e transcrigao.
Os dados obtidos dessas entrevistas e dos respectivos prontuarios nos hospitais € na CNCDO

constituiram uma base de dados tnica.

Do total de 49 casos revisados, foram excluidos oito casos de doadores de
corneas, isto ¢, que nao haviam realizado o protocolo de morte encefalica. Dos convites

enviados aos 41 casos selecionados, realizou-se um total de oito entrevistas, 19,5% dos casos:

* Chama-se notificagdo a seqiiéncia de informagdes sobre o paciente em morte encefalica/potencial doador, que
sdo repassadas pelo hospital ao plantdo da CNCDO. No RS, o plantdo funciona 24 h por dia em todos dias da



21

quatro familiares de ndo doadores, representando 19% do total de ndo doadores (21 casos), e
quatro familiares de doadores, representando 20% do total de doadores (20 casos); seis casos
eram notificacdes do hospital “A” e dois casos, ambos de ndo doadores, eram do hospital “B”.
Nas tentativas subseqiientes de aumentar a casuistica, confirmou-se a ndo localizagao de cinco
casos e outros dois casos de aceitacdo ndo possiveis de realizar entrevistas por serem de outro

Estado. Os demais 26 casos ndo se volutariaram para participar do estudo.

Na exposicao deste estudo, a seqiiéncia de dados obtida a campo entremeia-se
com a discussdo teorica e analitica de cada capitulo, na expectativa de que eventuais leitores
da area médica possam ter melhor comodidade com uma abordagem menos conhecida na sua

area.

O projeto de pesquisa foi apresentado e aprovado pela CNCDO e comissdes de
¢ética em pesquisa dos hospitais envolvidos. Para os entrevistados solicitou-se consentimento
informado (Apéndice 4). Nao se ofereceu qualquer compensacao direta, financeira ou de outra
ordem aos pesquisados, assegurando-se o sigilo dos dados’, com divulgagio apenas para fins

académicos e cientificos.

Associou-se tratamento estatistico para descricdo e detalhamento da amostra,
para medida de freqliéncia das varidveis apontadas e para os testes de associagdo e de
correlagdes pertinentes as hipoteses consideradas. Usou-se o programa SPSS, versdo 11.0 for

Windows, considerando um p < 0,05 para nivel de significancia estatistica.

semana, com registros realizados por académicos de Medicina. As abordagens sdo realizadas por médicos ou
enfermeiros da CNCDO/Secretaria de Satde, em escala de plantéo.
> Os nomes dos entrevistados constantes apos as citagdes sdo ficticios.
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PARTE I — O CENARIO: POLITICAS DE SAUDE, A SOCIEDADE
MODERNA E O HOSPITAL
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CAPITULO 1 — AS POLITICAS DE SAUDE E A SOCIEDADE
MODERNA

1.1

Apresentar o cendrio que envolve um conjunto de atores sociais importa nao
apenas para nos situarmos no tempo ou espago. Representa também o detalhamento dos
elementos que verdadeiramente se entrelacam, compde, interagem e condicionam as agdes
desses atores, enfim, que tornam tais agdes compreensiveis. Por outro lado, recuperar a
historia da instituicdo hospitalar moderna significa resgatar a complexa e sinuosa evolucao
das instituicdes que emergiram da sociedade medieval, isto é, que acompanharam o

desenvolvimento do Estado moderno e de suas politicas.

A edificacdo do Estado-nacao constitui um dos sustentaculos da modernidade.
E uma ascensdo a partir do tradicional Estado protetor classico, patrimonialista, do século
XV, onde a nacdo ndo se estendia a toda a populacdo de uma area, mas aos membros de
classes que mantinham sentido de identidade a partir da linguagem e da histéria, constituindo

a natio, entendida como os nascidos em uma comunidade (KEANE, 1994).

Algumas dimensdes que sdo apresentadas como elementos-chave para a
sociedade moderna, segundo as proposicdes de Giddens, sdo a presenca hegemoOnica do
Ocidente, em termos de valores culturais e financeiros, o acelerado desenvolvimento
tecnoldgico e de meios de comunicacdo, e, como dimensdes particulares do século XX, a
desintegracdo de antigos padrdes de relacionamento social, tais como os elos tradicionais
entre as geragdes e a submissao da mulher, assim como o espago de vida cada vez mais criado
e urbanizado em contraste ao “natural” ou intocado, transformagdes estas que constituem,
enfim, os valores ocidentalizados da individualidade, do liberalismo e do consumo como
satisfacdo ultima. Para Giddens (1991), a modernidade “refere-se a estilo, costume de vida ou
organizagdo social que emergiram na Europa a partir do século XVII e que ulteriormente se

tornaram mais ou menos mundiais em sua influéncia”.

Para a expansdo desse estilo de vida, foi fundamental a acdo do Estado. Como

diz Hobsbawm:
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. o mundo ainda consiste de Estados, e uma porcdo deles ndo conta, e outros tantos estdo
inoperantes ou deixaram mesmo de existir. Mas decisdes ainda s@o tomadas pelos Estados. E eu
ainda estou para ver um exemplo de uma interven¢@o importante fundada em outro motivo sendo
no interesse do Estado (HOBSBAWM, 1995, p. 6).

O que consolida a modernidade ¢ outra forma de organizagdo econdmica,
diferente da tradicional regulamentagao do trabalho, de freguesia e de comércio, de taxas de
lucro e obrigagdes. E aquela ordenada inicialmente por uma prética ética e moral religiosa, de
relacdes voltadas ao lucro e a acumulagdo, burocratizada e racional, isto é, com padrdes de
especulagdo do capital. Na nova forma de organizacdo econdmica, as diferengas se
apresentavam entre as classes burguesas e trabalhadoras, ndo mais entre nobreza e

vassalagem.

Das tentativas de amenizar as relagdes entre a posse da propriedade e o Estado
legitimado e tributarista, surgiram praticas que remontam ao surgimento da moderna estrutura
assistencial social e de saude — o que passou a chamar-se de “politica do bem estar social”
(ESPING-ANDERSEN, 1991). A teoria de mobilizagdo de classes — em que as classes sociais
atuam como agentes de mudanca — se aplica no entendimento de que o welfare state ¢ em si
uma fonte de poder, pois movimenta os atores sociais em busca dos recursos econdmicos e
politicos por este representado, movimentos fortes o suficiente para manter uma unidade de
classe. Mas o deslocamento de poder no welfare state fragiliza esta teoria. A migragdo do
centro de tomadas de decisdes dos parlamentos em direcdo a instituicdes neocorporativistas; a
crescente dificuldade dos trabalhadores em manter instituicdes partidarias fortes e estaveis,
bem como a suposi¢do de que a democracia representativa possa garantir e ampliar os
beneficios das politicas sociais sendo crescentemente desmentida pelos fatos, sdo exemplos

desses deslocamentos.

Com a compreensdao de que trabalhadores e forcas produtivas tornam-se
mercadorias no sistema produtivo, Esping-Andersen introduz o conceito de
desmercadorizagdo, entendendo como tal a possibilidade de os trabalhadores manterem a
satisfacdo de certas necessidades vitais e os servigos que lhes correspondem, como o acesso a
saude, estando fora do mercado, transformando-os em uma questao de direito. Isto torna mais
fraco o “direito civil” de Marshall, citado em Esping-Andersen, na medida em que se desfilia
da propriedade como ponto de partida do direito e fortalece o “direito social”. Diz Esping-

Andersen:
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Quando eles dependem inteiramente do mercado, ¢ dificil mobiliza-los para uma acgdo de
solidariedade. Como [os] recurso [s] dos trabalhadores espelham desigualdades do mercado,
surgem divisdes entre os que estdo dentro e os que estdo fora deste, dificultando a constituigdo de
movimentos reivindicatorios. A desmercadorizagdo fortalece o trabalhador e enfraquece a
autoridade absoluta do empregador (ESPING-ANDERSEN, 1991, p.102).

Assim, a tabela 2 apresenta algumas taxas de contribui¢do e gastos
governamentais em trés paises diferentes, representativos de trés niveis de desmercadorizagao
da satisfacdo de necessidades relativas a satide e seguridade social, niveis estes determinados
pelos modelos politicos liberal, conservador e social-democrata, demonstrando os distintos
regimes e projetos de politicas sociais em termos tributarios e de investimento em seguridade

social pelo Estado.

TABELA 2 - * Taxas e Contribui¢des Sociais e ** Total de Gastos em Prote¢ao Social (% do
PIB) por paises.

1992 1993 1994 1995 1996 1997

Inglaterra 36,4 * 35,3 35,7 36,8 36,7 359
(Liberal) 27,8 ** 28,8 28,0 27,7 27,7 26,6
Alemanha 41,9 * 42,3 42,6 42,7 42,0 41,6
(Conservador) 28,4 ** 29,1 29,0 29,5 30,5 30,2
Dinamarca 50,2 * 51,3 53,1 52,7 53,5 53,1
(Social-democrata) | 32,1 ** 33,5 35,1 34,3 33,6 31,4

Fonte: Unido Européia. YearBook 2000 (EU, 2000).

No Brasil, esses tributos representam cerca de 32% do PIB e os investimentos
em seguridade social tém girado em torno de 20% do PIB. No atendimento a satde é gasto
6,5% do PIB, compostos por influxo estatal em 48,7%, eqiiivalendo a $208,00 ddlares per
capita, estimados para o ano de 1997 (WHO, 2000).

Estes dados apresentam maior relevancia quando confrontados com a situacao
social do Brasil. Assim, 10% da populagdo brasileira detém 46% da renda nacional, com
renda média mensal de RS 2.477,61 reais, que somam 19 salarios minimos, tendo saneamento
basico em 80,5% dos seus domicilios. Deste contigente da populagdo, 25,5% tém estudo de
nivel superior e apenas 6,8% sdo empregados sem carteira de trabalho assinada. J& para 40%
da populacdo, que detém 13% da renda nacional, o rendimento médio é de R$125,04 reais,
com apenas 31,1% dos seus domicilios possuindo saneamento basico, enquanto 2,8% tém
estudo de nivel superior e 32,1% sdo empregados sem carteira assinada (IBGE, 2000).

Também as ragas e regides brasileiras exemplificam outras diferencas nacionais. Assim, no
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Maranhao, 67,5% das familias com criangas na primeira infancia vivem com até meio salario
minimo de renda média mensal per capita, em comparacdo com 9,8% do estado de Sdo Paulo
na mesma situagdo. Nas familias cujos chefes sdo de cor branca, 12,1% vivem com meio
salario minimo per capita, enquanto as propor¢des nas familias chefiadas por pretos e pardos
variam entre 24,5% e 30,4%. No grupo de renda mais elevada, acima de 5 salarios minimos,

estdo quase 15% de familias brancas e cerca de 3% de pretas e pardas.

Sendo a desmercadorizagdo um conceito que define uma série de praticas de
seguridade e de servigos, que atuam no sentido de estabelecer ganhos sociais, mesmo quando
os individuos estdo fora do mercado de trabalho, ¢ dificil estabelecer os niveis de
desmercadorizagdo para o caso brasileiro. Os dados sobre tributos, investimentos sociais e
padrdes de vida da populacdo brasileira demonstram que a sociedade em que vivemos tem

muito de desigual, tanto em termos absolutos como por comparagdo com 0s paises apontados.

Contudo, quando se avaliam outros aspectos das diferencas de grupos, os
desequilibrios podem ser interpretados como possibilidade de constru¢do de novos espagos
sociais. Pierucci (1999) apresenta uma analise, citando Dahrendorf, Bourdieu e Weber,
segundo a qual as diferencas coletivas compdem um campo social de realizagdes e de novas
identidades, como aquelas construidas pelos novos movimentos sociais. Estes movimentos
sociais, “proceso de (re) constitucion de una identidad colectiva, fuera del ambito de la
politica institucional, por el cual se dota de sentido a la accidén individual y colectiva”,
remetem a expectativas de mobilizagdo e participacdo dos individuos na sociedade
(BLANCO, 1994). No entanto, as atuacdes de grupo podem representar novos aspectos de
ideologizagdo e hierarquizagdo reificada, fazendo sobressairem politicas corporativas de
grupo, cada vez mais especificas e estrategicamente orientadas, desfazendo a crenga de que o
sentido da agdo coletiva esteja superando o paradigma de uma racionalidade instrumental para
outra em beneficio de uma racionalidade ética. Assim, tensdes surgidas na estrutura social,
que poderiam gerar movimentos emancipatdrios, geram novos poderes de dominagdo e
colonizacdo da sociedade, fazendo predominar interesses privados mesmo quando revestidos

de discursos “técnicos” ou similares.

Marcuse, citado por Habermas, esboca uma interpretacdo desses poderes para o

campo da ciéncia, como segue abaixo.
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Hoje, a dominagao eterniza-se e amplia-se ndo s6 mediante a tecnologia, mas como tecnologia; e
esta proporciona a grande legitimagdo ao poder politico expansivo, que assume em si todas as
esferas da cultura. Neste universo, a tecnologia proporciona igualmente a grande racionalizagdo
da falta de liberdade do homem e demonstra a impossibilidade ‘técnica’ de ser auténomo, de
determinar pessoalmente a sua vida. Com efeito, esta falta de liberdade ndo surge nem irracional
nem como politica, mas antes como sujei¢do ao aparelho técnico que amplia a comodidade da
vida e intensifica a produtividade do trabalho. A racionalidade tecnologica protege assim antes a
legalidade da dominag¢do em vez de a eliminar e o horizonte instrumentalista da razao abre-se a
uma sociedade totalitaria de base racional (HABERMAS, 2001, p. 49).

Para Habermas, contudo, Marcuse apenas renova as defini¢des cldssicas da
relacdo entre as forcas produtivas e as relagdes de produgdo, sem reconhecé-la como poder

(13

ideoldgico em si: . a forma racional da ciéncia e da técnica, isto ¢, a racionalidade
materializada em sistemas de ac¢do racional teleoldgica acaba por constituir uma forma de
vida, uma ‘totalidade histérica’ de um mundo vital” (HABERMAS, id., p. 55). Segundo
Habermas, para a comunicagao estar livre de dominagao, as diferencas humanas precisam ser
reconhecidas como “outro sujeito”, isto €, que correspondam a um objeto autonomo do “eu”,

e que situem tal reconhecimento nas a¢des que ambos estabelecem na sociedade. Tal premissa

rejeita o que o Idealismo buscava, quando este reconhecia “o outro” como “o seu outro”.

O “outro”, enquanto portador de argumentos de uma vontade propria, no
cotidiano de sua “vida pratica”, continua a mercé de muitas motivagdes. Assim, tomando-se a
estrutura de assisténcia a satide no Brasil como um “outro sujeito”, vemos que ele se afasta da
universalidade das vontades diretas dos individuos aos quais, em tese, deve beneficiar.
Segundo o relatorio sobre Improving Performance, da Organizagdo Mundial de Saude, a
qualidade dos cuidados basicos e a dignidade do atendimento, no Brasil, t€m desempenhos
negativos, seguidos pela impossibilidade de escolha do servigo. A autonomia dos individuos
foi o quesito com menor pontuagdo, demonstrando o quanto a dependéncia e submissdo dos
individuos necessitados de atendimentos estd presente, principalmente nos hospitais com
financiamento publico, que atendem as populacdes de menor poder aquisitivo € sem opcoes
de planos adicionais de atendimento conveniado (WHO, 2000). Portanto, os profissionais e as
estruturas de servigos do Estado podem suprimir motivagdes e agdes com as quais esses

mesmos sujeitos pretendam se identificar e dominar.
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CAPITULO 2 — A ESTRUTURA HOSPITALAR

2.1

O “hospital moderno” ¢ resultado historico das politicas sociais dos Estados e
dos progressos cientificos da humanidade. Segundo Foucault, a partir do Iluminismo, as
mudangas do conhecimento na “arte de curar” levantaram um conflito que “ndo ¢ entre um
saber jovem e velhas crencas, mas entre duas figuras do saber”. Havia um saber pratico,
herdeiro das assisténcias acompanhadas dos mestres, dos anos de percep¢do empirica, da
memoria e repeti¢do, isto ¢, do exemplo. Um segundo saber, clinico, sustentava-se nos
atendimentos privilegiados da nobreza, nos domicilios dos bons pagantes e de carater
individual. Era exercido por membros dessas mesmas camadas sociais, com um saber
essencialmente tedrico, baseado na percepcdo de que a doenga precisa ser compreendida
como um fendmeno natural, com curso e desenvolvimento proprios (FOUCAULT, 1994).
Esses dois saberes se confrontaram, reconfigurando-se com as necessidades expansionistas do
Mercantilismo e das exigéncias decorrentes de garantir a vida, a acdo e a recuperacdo de
exércitos regulares e profissionais, incluindo a necessidade de impedir, disciplinarmente, as
deserg¢des, as fugas e os fingimentos nos acampamentos de doentes. Foucault reconhece nessa
nova “técnica disciplinar” umas das maiores invencdes herdadas da Idade Média, para além

dos equipamentos e metalurgia do periodo.

A instituicdo hospitalar, sedimentada em principios positivistas, procura
ordenar e evita a desordem. Sintetiza um saber tedrico e pratico na assisténcia regular e
regulamentar do novo espago de curar os doentes. O ambiente ja ndo sera mais controlado,
predominantemente, por religiosos, mas por médicos disciplinadores. Na medida do possivel
seus controles ndo aceitardo mais de um doente por leito, principalmente no caso dos
portadores de doengas mais graves ou contagiosas; procurardao controlar o meio (circulagdo do
ar, relagdo doente/area de leito, temperatura); manterdo controle e registros dos doentes
(entrada, saida, cura ou morte, diagnostico, tratamento); fardo treinamento e formagdo com
revisdes periddicas dos tratamentos oferecidos, opinides partilhadas pelos melhores médicos e
consulta dos registros elaborados. O grande médico tornava-se assim aquele que detinha

maior experiéncia hospitalar. Portanto, o paradigma da assisténcia aos doentes mudava da
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atitude piedosa, da vantagem da Salvacao individual, dos privilégios de uma medicina tedrica
e voltada para o individuo para uma medicina social, que atendia também a populagdo em

geral, agora sob os estatutos de um Estado essencialmente disciplinador.

Sem grandes mudancas desde sua concepg¢do, o hospital permanece como um
modelo racional de controle, de vigilancia e de formagdo, normalizador de desvios,
normatizador de regras de satide e bem-estar e de modelos de trabalho no sistema de saude.
Garante para si um papel central nos servicos, no sistema de estratificagdo, reproduzindo a
hierarquia social em seu proprio meio, quer seja dos profissionais ou dos doentes. Sob essa
linha de raciocinio, Carapinheiro (1998) caracteriza os hospitais modernos nao apenas como
instituicdes de satide, mas como objetos socio-historicos cruciais para a sociedade moderna,
tornando-o um poder social de fato e transformando a medicina num verdadeiro poder
ideologizante. Reconhece que os médicos detém um papel central de autoridade nos hospitais.
Essa autoridade ultrapassa a hierarquia administrativa das atribui¢cdes e responsabilidades
proprias de uma empresa capitalista moderna, do tipo-ideal weberiano de burocracia racional.
Poder-se-ia dizer que os médicos detém ainda uma autoridade de tipo carismatico, por
possuirem o saber de curar doengas e de salvar vidas. Constroem dominios também por um
poder tradicional, derivado de costumes e praticas herdadas, com a legitimidade garantida
pela crenga em um saber antigo e de certa maneira transcendental (WEBER, 1998). Como

comenta Carapinheiro:

. .. a confrontagdo entre os padrdes burocraticos e os padroes profissionais levanta problemas de
ajustamento ou problemas de tensdo e conflito que apontam para a necessidade de organizar uma
visdo compreensiva, por um lado, da variabilidade e da flexibilidade dos padrdes modernos da
estrutura e funcionamento burocraticos e, por outro lado, da possibilidade dos actuais modelos de
burocracia abrirem espaco a comportamentos profissionais orientados por codigos normativos e
valorativos proprios. No que especificamente diz respeito a organizagdo hospitalar, significa que
as normas ¢ valores profissionais dos médicos afectam mais a estrutura organizacional do que
sdo afectados por ela (CARAPINHEIRO, 1998, p. 48).

No Brasil, a realidade do processo de trabalho hospitalar constitui o médico
como autoridade legal. Como descreve Pires (1998): “O trabalho médico ¢ necessario,
especialmente para fazer com que os equipamentos funcionem, sendo, entdo, capazes de gerar
receita, e para que o SUS e os convénios de satde paguem o hospital pelos servicos prestados,
como ¢ o caso dos procedimentos fisioterapicos, e de outros, que s6 sdo pagos se tiverem sido
solicitados por um meédico”. Nos espagos fechados das UTI’s, esta dependéncia estrutural

encaixa-se plenamente, pois s@o os médicos que determinam o ritmo do trabalho, o uso dos
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instrumentos e procedimentos de trabalho e as decisdes especificas e especializadas para
conducdao dos casos clinicos. Aceitando que os médicos ndo se submetem totalmente a
estrutura hierdrquica, Carapinheiro oferece um argumento pelo qual sendo as aptiddes
técnicas de carater pessoal, as amplas possibilidades de determina¢do dos procedimentos e a
natureza multifacetada dos problemas, ndo existe um dominio fixo de suas acgdes,
acomodando-os em um conceito de autonomia eldstica. Nesse conceito, o individuo pode
dispor de autonomia enquanto possuir o poder de controlar o proprio trabalho e ser
responsavel pelas agdes que realiza, conceito este que se liga a uma perspectiva de

independéncia ética, que serd abordada no curso deste trabalho.

O espago de atuagdo profissional € substancialmente mais restrito para a
enfermagem. Compondo o grupo profissional majoritdrio no atendimento hospitalar, os
enfermeiros, auxiliares e técnicos de enfermagem atuam mais no sentido da execugdo da
prescrigdo médica do que de um modelo colaborativo de assisténcia. No trabalho de Pires,
ficou demonstrado que uma parcela de autonomia em conceber o seu trabalho ainda pode ser
verificada na atuag¢do dos enfermeiros, profissionais de formag@o universitaria. Estes podem
interagir com os pacientes, familiares e instituicdo, bem como discutir os encaminhamentos
da propria assisténcia médica oferecida. Caberao aos auxiliares e técnicos de enfermagem as
tarefas de simples execucdo e reduzida oportunidade de elaboragdo do trabalho, em seu

cotidiano.

Ainda sobre os espagos de atuacdo, pelo conceito de instituicdo total de
Goffman, as organizagdes totalitarias “partilham de um processo comum de encerramento dos
seus membros nas fronteiras fisicas da institui¢do, sem ligacdo ao mundo exterior”.
Carapinheiro rebate tal ponto de vista, pois reconhece que a identificagdo social de doente nao
¢ absoluta nem infinita, mas celebrada por periodos de tempo e de espago — aqui o hospitalar.
O isolamento nunca ¢ total, havendo importante espaco e atores de interagao intra-hospitalar
(profissionais, normas institucionais, outros doentes e comissdes transdisciplinares) ou extra-
hospitalar (visitas de amigos e familiares, decisdes sobre particularidades de sua vida e acesso
a informacdes). Por fim, a sua internagdo ndo anularia o doente de sua vontade auténoma e
esclarecida sobre meios diagnosticos e de tratamento, manter ou trocar a equipe assistencial e,

enfim, decidir sobre saida ou permanéncia.
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Na sua internacao, os doentes que potencialmente podem evoluir para morte
encefalica, com hemorragia cerebral ou trauma craniano, em termos de implementacdo de
recursos e procedimentos, em grande parte, culminam seus atendimentos nas UTI’s. Nessas
unidades o aporte de recursos chega ao limite da capacidade e das condi¢des das institui¢des.
E onde se procura esgotar as possibilidades de salvabilidade dos pacientes, o que, em seus
aspectos econdomicos, pode girar em torno de EUR$1.000,00 por dia por paciente (EURICUS,
2001). As UTI’s sdo identificadas por um espaco onde o controle dos doentes ¢ continuo,
cercado de detalhes, de profissionais médicos e de enfermagem, com atengdo quase
individual, numa relagdo de dois a trés pacientes para cada técnico de enfermagem e uma
enfermeira ¢ um médico intensivista para cada dez pacientes. Contam com equipamentos de
vigilancia, medidas programadas das condi¢des vitais e alarmes auxiliares a atencao
profissional. O atendimento ¢ organizado por somas de multiplas especialidades para um
mesmo paciente. Essa instalagdo plena encontra-se, normalmente, em institui¢des hospitalares
de referéncia para atendimento de alta complexidade, como exemplificado em estudo no
Estado de Sdo Paulo, onde cerca de 80% dos pacientes atendidos nas UTI’s procediam de

outro hospital (CREMESP, 1998).

Assim, as UTI’s representam uma tecnoestrutura desenhada para apoiar as
praticas assistenciais hospitalares, em situagdes limite de risco de vida para os pacientes. Tal
sofisticacdo de meios ¢ apresentada como avalisadora de uma moralidade inquestionavel dos
fins no que diz respeito a salvar vidas. Contudo, poderia uma racionalidade estrutural implicar
na reducdo da autonomia técnica e ética, tradicionalmente e legalmente incorporada pelos
médicos? Os hospitais em geral, em especifico os inclusos no presente estudo, carecem de
autonomia financeira e diretiva, dificultando a criacdo de uma rede consultiva e administrativa
entre os médicos e os dirigentes, pois os elos intermedidrios, como gerentes e chefias, pouco
podem para promover solugdes rapidas e duradouras. As chamadas “Comissdes Hospitalares
Pro-Transplante (CHPT)”, comissdes internas propostas para o atendimento de doentes de
morte encefalica e para a abordagem familiar para doagdo de 6rgdos, montadas com carater
técnico transdisciplinar para os dois hospitais deste estudo, ndo atuam e tampouco se instalam
de fato. Os membros dessas comissdes participam momentanea e superficialmente da
construgdo de seus objetivos. Sua instalagdo, negociada com as equipes diretivas, ¢ cercada de
tutela politica, de formalismos e emperramentos burocraticos que desviam para os meios a
“aten¢do racional”, sem atingir o resultado final idealizado. Nado se anula, contudo, a

legitimidade técnica dos argumentos a favor de novos espagos de trabalhos, como este das
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comissdes hospitalares. Fica, contudo, exposto um conflito que se aproxima de uma agao
“quase” irracional que, segundo Weber, “puede ser racional con arreglo a valores; en cuyo

caso la accion es racional con arreglo a fines solo en los médios”. Segue Weber:

O bien el actor, sin orientaciéon racional alguna por valores en forma de “mandatos” o
“exigencias”, puede aceptar esos fines concurrentes y en conflicto en su simple calidad de deseos
subjetivos en una escala de urgencias consecuentemente establecida, orientando por ella su
accion, de tal manera que, en lo posible, queden satisfechos en el orden de esa escala (principio
de la utilidad marginal). La orientacién racional con arreglo a valores puede, pues, estar en
relacion muy diversa con respecto a la racional con arreglo a fines. Desde la perspectiva de esta
ultima, la primera es siempre irracional, acentuando-se tal caracter a medida que el valor que la
mueve se eleve a la significacion de absoluto, porque la reflexion sobre las consecuencias de la
accion es tanto menor cuanto mayor sea la tension concedida al valor propio del acto en su
caracter absoluto. Absoluta racionalidad en la accion con arreglo a fines es, sin embargo, un caso
limite, de caracter esencialmente constructivo (WEBER, 1998, p. 21).

Assim, a despeito dos resultados obtidos e dos entraves burocraticos e
administrativos, a valorizacao ética dos meios, como novos espacos de trabalho e apoiada em
uma aplicabilidade técnica, acaba por ter uma construcdo, ndo importando o quao pouco possa

ser relevante no contexto das racionalidades instrumentais.

Para melhor compreendermos o ambiente que cerca as situacdes de abordagem
de familiares de pacientes com morte encefalica com vistas a doacdo de 6rgdos, devemos ter
presente que os pressupostos que sublinham valores subjetivos dos profissionais sempre
aparecem em suas relagdes de trabalho. Apesar de os trabalhadores de muitos hospitais e,
particularmente os deste estudo, manterem vinculo empregaticio relativamente seguro,
admitidos por concurso publico, ainda que em regime da CLT, as questdes relativas as
relagdes de trabalho, estimulo de formacdo profissional e outras, ndo asseguram suficiente
satisfacdo no trabalho. Quando ouvidos a respeito de qualidade de vida no trabalho num
estudo independente sobre clima organizacional, 14,2% dos trabalhadores de um hospital,
coincidentemente um dos hospitais participantes desta pesquisa, manifestaram que uma
remuneracdo justa e adequada e as condigdes de trabalho seguras e salutares foram os
atributos de menor pontuacdo. Os atributos de mais alta pontuagdo foram aqueles relativos as
dimensdes psicossocial e ética do trabalho, sobressaindo em primeiro lugar o valor social do
trabalho, entendido como a percep¢do que os funcionérios tém sobre a repercussdo do seu

trabalho em locais e relagdes fora da instituicao (FUNDATEC, 1998).
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2.2

Listar os médicos como atores importantes na moderna institui¢do hospitalar,
detentores de praticas técnicas que circundam o atendimento ao doente, pressupde reconhecé-
los também importantes em suas responsabilidades. Como diz Carapinheiro: “. . . trata-se de
considerar que a relacdo terapéutica, como relacdo social, estabeleceu-se nas sociedades
contemporaneas com base na entrega incondicional do doente nas maos dos médicos, pela
atribuicdo que lhe foi feita do poder de curar como um poder técnico e um poder social,
inacessivel e inatingivel, logo magico” (CARAPINHEIRO, 1998, p. 147). Apregoando-se
uma modernidade do sistema de satde, desviou-se o atendimento da relacdo médico-paciente
ou médico-familia para opera¢des mais “logicas”, por exemplo, pela possibilidade de acesso
ao sistema — “ser atendido” ¢ uma necessidade real, na qual os doentes nao escolhem mais

quem os atende ou como se os assiste.

Nas relagdes com os pacientes e as familias, os médicos normalmente usam de
um palavreado do jargdo técnico. Correspondendo, ha uma légica técnica e de busca por
resultados que acaba dando maior énfase ao esclarecimento da situagao da doenca e do
tratamento do que ao doente e suas expectativas. No tema objeto deste estudo, o foco acaba
sendo na compreensdo “cientifica” da irreversibilidade da morte encefélica do que nos desejos
que o doente pudesse ter antecipado. Ou seja, fala-se mais do que se escuta. Salvaguardadas
as situagdes mais freqiientes de coma, sedacdo e dependéncia, ou atendimento por grandes
equipes — proprias de uma assisténcia na UTI — ndo surpreende-nos, portanto, que poucos
pacientes e familiares lembrem o nome do médico que realizou o atendimento ou forneceu as

informagdes sobre “o caso”.

A despeito do desleixo que pode cercar os momentos de encontros entre os
médicos e os pacientes e/ou familiares, esses sdo encontros sociais. Essas conversas,
conforme discussdo apresentada por Goffman (1998), necessariamente estdo constituidas de
um ou mais ouvintes € de um ou mais falantes. Ha obviamente um assunto e um
enderecamento especifico — neste caso, a doa¢do de orgaos e orientado dos médicos para os
familiares. Os aspectos diversos da aproximagdo, da entonacdo da voz, do cenario, da
presenga de ouvintes “ndo-enderegados”, de identificacdo, de despedidas e, enfim, de uma
interag¢ao eficaz ou nao, fazem dos encontros entre os médicos e os familiares uma visivel

“comunicagdo subordinada”. Estes atores, entrelacados entre tantas informacgdes técnicas e



34

desconhecidas, sentimentos e expectativas, tornam a linguagem um veiculo a mais no
abortamento da capacidade de autonomia de qualquer um dos participantes. Na observagao de
campo desses encontros, era infreqliente haver uma relacdo mais respeitosa, facilitadora ou
apoiadora, como pratica de uma agdo comunicativa’. Quando isto foi observado, os mesmos
médicos — tanto o que realizava a abordagem familiar, representando a CNCDO, como o
médico intensivista — estavam presentes, o que faz pensar numa excepcionalidade.
Refor¢ando esta tese da excepcionalidade, alias, ¢ de se ressaltar que a presenca dos mesmos
médicos foi constatada quando da revisdo dos prontudrios hospitalares e dos registros da
CNCDO, como mais freqiiente no atendimento de potenciais doadores. Tal excepcionalidade
parece estar ligada ao conhecimento mais aprofundado sobre o tema, bem como uma
sensibilidade pessoal ou rudimentos de piedade, ndo inatos, mas como resultado da formagao

e estudo de determinados temas éticos da medicina que tais profissionais alcangam.

Estes “encontros sociais” diferenciados, contudo, longe de estimular uma
pratica mais adequada, acabam confundindo e desorientando as equipes nos cuidados desses
doentes, que perdem referéncias profissionais objetivas, j4 que sdo confrontadas com

diferentes atitudes profissionais, executadas por agentes com o mesmo grau de autoridade.

6 Segundo Habermas, para que exista acdo comunicativa é preciso a presenga de sujeitos voltados ao
entendimento, capazes de falar e de agir, interagindo entre si sobre algo no mundo. Estes atos de fala, mundo
subjetivo, conectam-se com o mundo da vida ou mundo societario — espaco social e tempo historico — através
dos conteudos dos trés componentes estruturais do mundo da vida, isto ¢, cultura, sociedade ¢ personalidade.
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CAPITULO 3 — A QUESTAO DA TRANSPLANTACAO DE ORGAOS E
SEU CENARIO NO RIO GRANDE DO SUL

3.1

A determinagdo da morte encefilica, de maneira paradigmatica, ¢ um saber
que, no campo da medicina, representa a modernidade cientifica. Sua pratica vem sendo
disseminada desde 1959, com relatos de doentes comatosos que ndo apresentavam atividade
elétrica cerebral, ndo apresentavam fluxo sangiiineo regional no cérebro e, em necropsias,

todo o cérebro encontrava-se necroético, isto ¢, com degeneracao celular (WIJDICKS, 2001).

O saber médico progride para estudar as entranhas do organismo, através de
novos equipamentos, criando novos exames complementares e técnicas sofisticadas. A morte
ndo ¢ mais deixar de viver, simples como ndo respirar — ¢ um diagndstico a ser feito. O morto
e o0 modo de morrer passam a ser estudados, como por pesquisas de anatomia, dicotomizando
a partir de entdo o corpo e a alma modernos. Morrer ndo significa mais passar de uma vida
para outra, mas serve para medir-se a atividade elétrica e circulatoria do interior do cérebro.
Antes da ciéncia, falso e verdadeiro ndo se opunham, ndo existiam o concreto nem o relativo,
nem a classificacdo nem a concretude das provas e argumentos que caraterizam o cientifico.
Nao havia uma suspeicdo a toda prova, que estremece a confianga reciproca em que a

solidariedade se apoia (ARIES, 2000).

Vida e morte, vivos e mortos, absolutamente ndo tinham, nos tempos medievais, uma muralha a
separa-los. A vida deveria continuar depois da morte, a morte comegava antes da vida. Nao era
tipico do cenario medieval o quadro fixado pela iconografia posterior, em que se figura a morte
de alguém procurando retratar o0 momento preciso em que o homem sai de um mundo para
ingressar em outro. A concepcdo predominante de morte era a de que esta ¢ um ato de vida, um
sono. Morrer era dormir (RODRIGUES, 1999, p. 62).

Era perceptivel o surgimento de um “novo tipo” de morrer. E dele, a
possibilidade de transplantagdo. O primeiro transplante humano com sucesso, de rim, ocorreu
na Franga em 1906. Mas foi um transplante cardiaco, realizado pelo doutor Barnard na Africa
do Sul, em 1967, que simbolizou o momento de ligagdo entre o “tipo” de Obito e a
transplantacdo. Os passos cientificos e juridicos que normatizaram e propuseram a ‘“morte

enceféalica” como critério de morte foram céleres. Corria-se para atender salvaguardas éticas e
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legais para os transplantes de 6rgaos humanos, “de cadaver com coragdo batendo”. Em 1968,
uma comissao de especialistas americanos estabeleceu critérios que definiram a morte
encefalica, permitindo assim a retirada de 6rgdos para fins de transplante. Dizia, na época, um
cirurgido transplantador de figado: “Eu duvido que qualquer membro de nossa equipe de
transplante poderia aceitar uma pessoa estar morta enquanto ainda estivesse com o coragao
batendo” (WIJDICKS, id., p. 7). Passadas trés décadas e meia, em diferentes culturas,
religides ou paises, as descrengas no poder cientifico ainda persistem. As cortes americanas
julgam o quanto os médicos estdo seguros e aptos para a série de testes: serd que o estimulo
doloroso ou de tosse foi forte ou manteve-se por tempo suficiente para uma resposta do
doente? E os responsdveis estavam presentes, ou mensuravam com seguranca algum sinal do
doente? Tais dividas fazem com que, no Japao atual, ainda siga-se a indicacdo de que se

aguarde a parada cardiaca.

Os protocolos assistenciais “baseados em evidéncia cientifica”, as insercoes
das logicas de produtividade no sistema de atendimento, a onipresenga das certificagdes de
qualidade e, principalmente, a identifica¢gdo de novos atores sociais com demandas baseadas
em codigos de consumo, podem fazer surgir outras dificuldades além das ja apontadas. Ainda
que a determinagao de morte encefalica, a sustentacao do potencial doador e os encontros com
os familiares criem novas possibilidades de interagdo entre o sistema de saude e a sociedade,
os diversos agentes profissionais envolvidos na assisténcia a saide parecem mais orientados
pela disputa interessada de beneficios e poderes do que pela constru¢do de uma
intersubjetividade ética e publicizada. Por outro lado, a “correcdo” dos problemas detectados
¢ realizada de maneira a reforcar a técnica e um modelo que exclui as pessoas, sejam elas
profissionais ou pacientes, como sujeitos do saber e da técnica. A sofisticacdo da técnica,
especialmente através de novos artefatos e equipamentos, aparece como sindénimo de
qualidade e garantia do “servi¢o”, como explicita um representante de instituicdo
transplantadora, em reunido sobre a organizacdo do sistema de captagdo de orgdos: “Nos
podemos auxiliar em alguns aspectos praticos e equipamentos para a finalizagdo do
diagnostico de morte encefdalica. Ndo estda faltando wum aparelho de FEEG

[Eletroencefalografo] ”?

A doagdo de orgdos pode acentuar os comportamentos técnicos alienantes,
desvinculando o “produto” do trabalho das agdes dos trabalhadores. Estes podem fazer dos

profissionais dos hospitais, dos doentes e de seus familiares, muito mais objetos de um
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articulado sistema social determinado pela razdo técnica do que sujeitos destas novas relagoes.
As praticas assistenciais do hospital moderno, a despeito de suas pretensas atencdes voltadas
ao “cliente”, requerem de tal modo uma intensa negociacdo entre o sistema de saude e os
atores envolvidos, que a logica administrativa e burocratica consolida uma suspei¢ao imediata
de seu proprio sentido. E quando a centralidade destas praticas envolve primordialmente um
“outro” moribundo ou morto, um individuo sem vontade nem fala propria, ou uma familia
estranha e desconhecida como nos casos de diagnostico de morte encefalica, a visibilidade
deste “outro” como sujeito, bem como da pratica assistencial como portadora de valores, pode

perder-se no cotidiano da razao instrumental.

Nao ¢, contudo, apenas do ponto de vista de uma racionalidade administrativa
voltada para fins — ou da falta dela — que se pode analisar o distanciamento dos médicos em
relacdo aos novos procedimentos, como no caso da morte encefalica. Segundo os
pressupostos que identificam distintamente as ocupagdes das profissdes, o ponto chave da
socializacdo profissional est4 no periodo de aprendizagem, que assegura a profissdo o controle
de seus membros, orientando seus comportamentos para a aquisicdo de uma nova cultura
normativa caracteristica da profissdo. Os médicos seguem um conjunto de valores, idéias e
praticas padronizadas que podem torna-los reconhecidos no modo de se relacionar com os
doentes e os familiares. Seu conhecimento tedrico e atuagdo pratica podem adquirir aquilo

13

que “. . . no espago clinico das enfermarias, nas discussdes dos casos clinicos com os

professores, onde se reconhece que pensar como um doutor corresponde a capacidade de

viver segundo a norma da preocupagdo desinteressada” (CARAPINHEIRO, 1998, p.167).

Esta “preocupacdo desinteressada” pode, por si mesma, ser origem de
problemas de ineficiéncia nos sistemas de transplantagdo. Como em um caso observado no
levantamento de campo, de uma demora de cerca de 24 horas para completar o diagnostico de
morte encefalica de uma crianga — diagnostico previsto para ser realizado em seis horas! — e
mais quatro horas para transferéncia para outro hospital para retirada dos orgdos, apos a
autorizacao pelos familiares. Esta “preocupagdo desinteressada” também foi demonstrada em
um estudo, onde se identificou que a falta de motivagdo e as insuficiéncias das equipes

médicas e de procura de 6rgaos parecem ser mais importantes que a recusa familiar a doagado

(PESTANA, 1993).
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Por outro lado, o nivel de conhecimento cientifico dos médicos e as disputas de
poder entre mais de uma especialidade permeiam as assisténcias hospitalares. O profissional
se v€ confrontado com trés incertezas no exercicio de seu papel: (1) a que resulta do dominio
incompleto e inadequado do conhecimento disponivel; (2) a que resulta das limitagdes do
conhecimento médico corrente; e, (3) a que resulta de ndo saber fazer a distingdo entre o que
tem a ver com ignorancia e inépcia pessoal € o que tem a ver com as inadequagdes do atual
estdgio de conhecimento dos médicos (FOX, 1957). Lembramos que, especificamente para
situagdes de morte encefélica, ¢ da aparente falha terapéutica que surge o conflito familiar de
decidir pela negacdo ou aceitagdo em doar os orgdos. A acumulacdo de saberes, a
competéncia e a experiéncia clinica constituem um capital de valor inestimavel para o
trabalho em satde, pois médicos e hospitais sdo como gémeos siameses, ndo podem ser
considerados isoladamente e antitéticos entre si. Por outro lado, face aos doentes, o saber
cientifico pode se configurar como verdadeiro capital simbolico de um poder carismatico
ligado a cura. O vinculo entre a ciéncia e o sistema de valores, em sua aparéncia
fundamentados em saberes capazes de uma apropriacdo racional, continua e inesgotavel,
explicitam, no ambito da modernidade, acdes onde se configuram mais como elementos
participes da logica da incerteza e dos pressupostos de crenca e fé, tal como propde a
abordagem de Giddens, ou mesmo no embebimento de um novo sistema ideologizante, do
que de uma racionalidade voltada aos sujeitos. Mas esta estrutura poderia ser pétrea e
incontestavel a tal ponto de impedir o surgimento de um espaco comunicacional para uma

acao autonoma desses sujeitos?

3.2

Os doadores cadavéricos tém aumentado em taxas em torno de 4,1% ao ano
nos Estados Unidos, até um nimero aproximado de 5.000 por ano. Contudo, desde 1988, a
lista de espera por 6rgios de doadores cadavéricos tem aumentado cerca de 22,4% ao ano,
variando de 16.026 em janeiro de 1988 para 52.867 em junho de 1997 (DELMONICO, 1998).
A estimativa real do niimero de potenciais doadores, célculo que considera que morram em
morte encefalica 1% a 4% dos oObitos hospitalares (UTI’s ndo inclusas) e 10% a 15% dos
obitos em UTI, gira em torno de 50 a 60 por milhdo de populagdo (pmp)/ano. Na Espanha, a
partir de 1989, houve uma estruturacdo do sistema nacional de captagdo de oOrgdos e

transplante que obteve os mais elevados indices mundiais de doagdo, contabilizando 33,3
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doadores pmp no ano de 1999, o que contrasta com os 21,2 doadores pmp/ano dos EUA. A
reformulacdo do sistema espanhol resultou na doacdo de multiplos 6rgaos (quando mais de
um 6rgdo so6lido além do rim ¢ retirado) em 84,5% dos casos. Em 1998, como repercussado
desses resultados, o transplante foi tratado no espagco de 2.198 publicacdes na midia

espanhola, 90% delas de maneira positiva (RAMON, 1999).

No Estado do Rio Grande do Sul, a taxa média de notifica¢des de potenciais
doadores flutuou de 11 pmp/ano no inicio da década de 90 para cerca de 14 pmp/ano no final
dessa mesma década. A taxa de ndo efetivacdo da doagdo (nenhum o6rgao retirado) variou de
58,6% das notificacdes em 1990 para 22% em 1993 e voltou a subir para cerca de 46% em
1997, valor que se mantém estavel até hoje. A negativa familiar tem sido apontada como a
primeira causa de ndo efetivacdo, girando em torno de 30%, seguida por contra-indicagdo
médica em torno de 9% dos casos. A efetivagdo da transplantagio’ de multiplos orgdos nos

ultimos cinco anos tem girado em torno de 80% dos casos efetivados (GARCIA, 2000).

No entanto, a percepcao de que o proprio sistema de saude, as institui¢des € 0s
profissionais envolvidos detém a maior parcela de responsabilidade pelo fraco desempenho na
oferta de potenciais doadores, op¢do esta de doacdo muitas vezes sequer apresentada aos
familiares, de certa maneira desonera as familias de uma é4rdua defesa contra o estigma de
incompreensao ou individualismo, oposta a argumentacdo de solidariedade (MORALIS, 2001).
Em um estudo que acompanhou os doentes internados em UTI que evoluiram para morte
encefalica, demonstrou-se que em apenas 25% dos casos houve prognostico de 6bito emitido
nas primeiras 24 horas de internacdo baseado em avaliacdo da gravidade da doenca. Portanto,
se as informacdes de possibilidade de sobrevivéncia fossem repassadas aos familiares nas
primeiras 24 horas de internacdo, baseadas apenas nesse progndstico, as equipes médicas
estariam errando em 75% dos casos. Ja a variacdo do tempo de internagdo até a morte
encefalica, que era em média 115 horas, teve um desvio padrdo de 100 horas, e o tempo
médio do diagnostico de morte encefalica até parada cardiaca, para os casos de ndo doagao,
que era de 28 horas com desvio padrdo de 18 horas, asseguravam limitada acuracia e
seguranca no manejo, na evolucdo do doente e na comunicagdo com os familiares

(KAUFMANN, 1997).

7 O processo de transplantagio pode ser compreendido como o conjunto de procedimentos que compde a
explantagdo — constatagdo de morte encefalica, suporte organico, abordagem familiar e retirada dos o6rgéos — e a
implantagdo, que diz respeito a enxertia dos 6rgdos retirados.
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Ainda que se justifique a concentracdo de recursos para transplante em
hospitais de referéncia, racionalizando os recursos, tal pratica pode aumentar o distanciamento
entre uma vanguarda técnica e o restante da sociedade. Esta concentracdo ¢ observada nos
proprios dados sobre retirada de 6rgdos. Em Porto Alegre, por exemplo, no periodo de 1996 a
2001, 54,4% das cirurgias de retirada de 6rgdos foram realizadas em apenas trés hospitais. Na
distribuicao desses o0rgdos para implantacdo, os rins direito e esquerdos permaneciam nestes
mesmos hospitais de retirada em uma freqiiéncia de 72,5 e 75,1%, respectivamente. O coragdo
e valvas cardiacas foram destinados, em sua grande maioria, 70,4% e 72,6% respectivamente,
para um hospital apenas, também de Porto Alegre. O transplante hepatico estava concentrado
em 61,8% dos casos em um so hospital, que totalizava, com um segundo hospital, 94% dos
transplantes de figado. Estes mesmos dois hospitais realizaram 71,4% dos transplantes de

corneas obtidas a partir de doadores notificados junto 8 CNCDO.

Como dito por um familiar, na compreensdao de diferentes eficacias nos

atendimentos, reais ou promulgadas como se assim o fossem:

Como ¢ que eu vou confiar na medicina, no médico ou coisa parecida? Nao todos! Deixa claro
isso! Mas algumas pessoas se aproveitam da situagdo, de uma coisa 14, que... E ai como ¢é que eu
fico? E dificil, né? [DARI]

Em casos de constatagdo de morte encefalica, sdo necessarias consultas de
outros especialistas e dos responsaveis pelo trabalho junto a CNCDO. Estes ultimos nao
trabalham nos hospitais, atendendo com visitas programadas conforme as notificacdes estdo
sendo registradas e os protocolos clinicos de morte encefalica finalizados. Sua funcdo ¢
verificar se foi cumprido o protocolo clinico, realizar as abordagens com os familiares,
interrogando-os da decisdo de doar ou ndo doar os 6rgdos para fins de transplante, esclarecer
duvidas sobre o andamento do processo e outras providéncias legais que couberem. Apesar
de, habitualmente, o responsavel pela abordagem e os hospitais serem da mesma cidade, ¢
fato comum o desencontro entre os abordadores e familiares, por horarios ou locais agendados
em dissonancia, gerando mutuas antipatias, rejeicao as abordagens, bem como desleixo e falta
de motivagdo inclusive por parte das equipes responsaveis pela sustentacdo da vitalidade
organica do potencial doador nas UTI’s, chegando mesmo ao abandono de casos. Por
exemplo, varias tentativas em observar as abordagens nao ocorreram pelo fato da familia
ausentar-se do hospital no horério agendado, fato acontecido mais freqiientemente em um dos

hospitais, cujo responsdvel pela abordagem apontava tais desencontros como desleixo e
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irresponsabilidade da institui¢do, mais do que dificuldade da familia em decidir sobre a
questao de doar ou ndo doar. Noutro exemplo, o paciente, que se achava internado ha cerca de
36 horas ap6s uma intervengdo cirdrgica por hemorragia cerebral e drenagem de hematoma,
foi “encontrado” na sala de recuperacdo por um profissional de enfermagem, alheio ao caso.
Tinha a primeira série de testes do protocolo clinico de morte encefélica concluida, mas sem a
seqliéncia do protocolo. Assim, o doente em potencial obito e potencial doagdo, estava sem o

diagndstico de morte encefalica e tampouco com condi¢des adequadas de vitalidade organica.

Em outro caso observado, de um menino de 14 anos atendido na UTI em
conseqiiéncia de pratica de “roleta russa”, os familiares aguardaram o membro da CNCDO
responsavel pela abordagem durante trés horas apds constatada a morte encefalica. Vinham de
outra cidade e foram convocados para discutir sobre uma decisdo que ja havia sido informada
anteriormente a equipe assistencial pelo pai e pelo padrinho do morto, estando ambos ja
impacientes. O encontro foi réapido — cerca de cinco minutos, sem apresentacdo de
condoléncias, em pé, no corredor do hospital, apesar da disponibilidade de sala privativa para
a entrevista. Contrastavam as roupas simples da familia com as do médico abordador,
associando-se claramente as condigdes financeiras diferenciadas de uma familia de pedreiro
autonomo das de um médico, funcionario publico e com outras atividades profissionais. As
justificativas alegadas para a negativa em doar neste caso foram a manifestacdo “consciente”,
do morto, quando em vida, contrdria a doagdo, os aborrecimentos com o0s atrasos nas

informagdes, as sucessivas reunidoes ¢ o extremo cansago dos familiares que se encontravam

por mais de 24 horas ininterruptas no hospital.

Parece ser uma constante, ndo somente durante a condugao deste estudo — tema
e hospitais em especifico — mas também na pratica médica, segundo ciéncia do Autor, a
auséncia de um espago fisico para as informagdes e contatos com familiares e responsaveis
pelos pacientes. Assim, a necessidade desses contatos € resolvida em breves momentos de
cerca de trés a cinco minutos didrios, sem privacidade, em pé, no corredor ou dentro da UTI,
na presen¢a dos doentes e dos demais funcionarios hospitalares. Sdo estes os momentos nos
quais os familiares recebem as escassas informag¢des com que irdo trabalhar suas expectativas
e reprisar esperangas. Nos casos de internagdo em UTI, obedece-se a um rigido horario para
acesso ao doente — dois horarios didrios de trinta minutos no hospital “A” e apenas um horério
de uma hora no hospital “B” — sendo os visitantes chamados e vigiados pelo guarda da

seguranca do hospital. Se os familiares desejam informagdes adicionais ou fora do horario,
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precisam ir busca-las junto aos setores administrativos, por telefonemas — aqui recebendo os
assépticos e laconicos boletins médicos: “grave”, “inspira cuidados” ou “estavel” — ou por
uma rede ndo oficial de informagdes, o que demandard empatia com algum membro da
equipe, geralmente da enfermagem, ou tempo de internacdo suficiente capaz de gerar nestes
um sentimento de piedade. Salvo em situagdes de interesse da equipe, como autorizagdo de
procedimentos, atualizacdo de cadastro, retirada de pertences, situagdes de risco de vida

imediato ou da noticia de morte encefalica, os contatos resumem-se a isto.

33

No que respeita as atitudes das pessoas, incluindo profissionais de saude, face a
doagdo, 35% dos profissionais médicos, enfermeiros, fisioterapéutas e nutricionistas, com
atuacdo profissional média de 11,6 anos, ouvidos em pesquisa no municipio de Fortaleza
(CE), ndo eram doadores, e justificaram essa condi¢dao alegando inseguranca no sistema de
saude e medo de comercializagdo de 6rgdos. 65,3% desconheciam a lei de transplantagdo em
vigor e 57% ignoravam a existéncia de uma central reguladora no Estado (UCHOA, 2001).
No estado de Sao Paulo, familiares que negaram a doagdo apontaram como justificativas o
descrédito no sistema de saude, o inadequado atendimento prestado na assisténcia ao doente,
o desconhecimento em relacdo ao conceito de morte encefalica e ainda o seu proprio

desconhecimento em relagdo a op¢ao em vida do doente (OLIVEIRA, 2001).

Em um inquérito com 190 médicos intensivistas do Brasil, o sentimento de
frustracdo profissional apresentava-se para 26% dos respondentes quando a frente de casos
terminais, apesar de o sentimento dominante ser do dever cumprido. Acerca da legislagao de
doacdo de orgdos, mostraram-se divididos entre o consentimento fraco e forte, mas com

praticamente unanime aprovacao a doacao em si (KAUFMANN, 2000).

Outros trabalhos mostram o comportamento dos profissionais da saude sobre as
questdes de doagdo de 6rgaos. Um estudo em uma comunidade universitaria na cidade de Sao
Paulo mostrou que a rejeicdo a doacdo aumentou de 14% para 34% quando se estabeleceu a
compulsoriedade da doagdo. Quando perguntadas as razdes para a ndo doagdo, listava-se a
descrenca dos familiares quanto a morte encefalica, falta de estrutura hospitalar no processo

de manutencdo do potencial doador e as dificuldades no diagndstico de morte encefélica
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(ROZA, 2001). Em outro estudo na cidade de Sao Paulo, constatou-se que, apenas durante o
més de maio de 2000, poder-se-ia aumentar para 170 as notificagcdes de morte encefalica
contra as 80 registradas, quando inferido por potenciais doadores encaminhados ao Instituto
Meédico Legal (BONI, 2001). Dutra (2001) mostrou que 30% dos estudantes de medicina dos
3° e 4° anos de uma escola da Bahia sdo ndo-doadores e, quando justificavam sua atitude,
apontavam a desconfianca no sistema de saude em 44,4% dos casos, e apenas 1% dos

entrevistados dizia conhecer a lei de transplante de 6rgaos do Brasil com algum detalhe.

Portanto, a capacidade importadora de novas técnicas e a legalizagao de suas
praticas ndo ¢ suficiente para impor e tampouco conquistar adesdes. Sob os aspectos
aparentemente menores de credibilidade na técnica e na lei recai um manto ainda maior de
questdes, ndo abordadas no presente trabalho, mas de reconhecida validade: como paises
jovens e subdesenvolvidos, endividados e cercados de problemas sociais, sem um sistema
politico e social fortalecido, podem fazer frente as pressdes do mercado € ao combate a
negligéncia a partir desse modelo importador de desenvolvimento tecnoldégico (HARRISON,

1999)?

3.4

A necessidade de Orgaos humanos para transplantacdo acima da
disponibilidade, tem pressionado a mercantilizagdo dos servigos de satide, como exemplifica
um artigo da 7ime, onde o autor diz: “Sim, vamos pagar por 6rgdos. Nao dos vivos, que ¢
degradante. Mas com os mortos a histdria é diferente”, propondo que sejam pagos valores
representativos, para que nao apenas os pobres vendam seus 6rgaos, mas também os ricos € 0s
profissionais liberais (KRAUTHAMMER, 1999). Mas as reagdes a esta proposicdo mostram
que o sistema ndo ¢ homogéneo nem unissono, percebendo-se muitas nuances
argumentativas: “Os auténticos fundamentos de nossa sociedade [norte-americana], de vida e
liberdade, sdao valores que nao deveriam ter um prego em dinheiro”. Aqui, outro autor propde
medidas de recompensa que ndo arrisquem sua base altruistica, mas que expressem gratidao
pelo ato, simbolizando reconhecimento social e que, a0 mesmo tempo, incentivem oS
doadores, mantendo sua autonomia individual, ja& que, na sua base, a doacdo de orgdos ¢
considerada um “presente caridoso” (DELMONICO, 2002). Também recomendacgdes de

associagdes médicas tém instado a que se respeitem os componentes éticos e humanisticos,
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confirmando acima de tudo a autonomia dos pacientes (TRUOG, 2001). No entanto, em
Liverpool, o relatério de uma investigacdo em um hospital revelou que, entre 1988 ¢ 1995,
foram removidos 6rgaos de mais de 800 criangas sem o consentimento dos pais. A causa das
retiradas ndo foi revelada, mas a imprensa local noticiou episddios de venda de 6rgdos para
pesquisa. O Secretario da Saude do Reino Unido, Alan Milburn, descreveu o relatério como a
coisa mais chocante que ja havia lido, com divulgacao apenas sob privilégio parlamentar
(REUTERS, 2001). Na Bolivia, uma adolescente de 16 anos teve seus rins retirados em uma
clinica clandestina, na cidade de Cochabamba, conforme dentncia na Defensoria da Infancia
e Adolescéncia da cidade. A suspeita recaiu sobre uma rede de roubo de 6rgaos (AFP, 2002).
Em outro artigo, analisando o comércio de 6rgaos, médicos indianos apontam uma dura
realidade global, “under-the-table”’, em clinicas clandestinas e ilegais. Estimam que de 10 a
40% de todos os transplantes no Brasil e no Chile usam doadores pagos, a despeito da

legislagdo contraria (CHUGH, 1996).

Mesmo que estudos brasileiros ndo tenham demonstrado tais aspectos

criminosos, a eficacia do Sistema Nacional de Transplante ¢ questionada, como segue abaixo:

. .. na cidade de Sao Paulo existem 5 potenciais doadores de 6rgdos por dia, nimero suficiente
para saturar as equipes de transplante em atividade, e [. . .] a recusa da doagdo por parte dos
familiares ndo é o principal motivo que leva a escassez de doadores, mas sim a falta de
estruturacdo das equipes que dao atendimento médico no sentido de reconhecé-los e promover a
manutenc¢do adequada para que se viabilize a doagao dos 6rgaos (VAZ, 1993).

Vemos, portanto, que o sistema de assisténcia, que tudo promete, ndo consegue
garantir aquilo que, de fato, ¢ central para os individuos: a eficacia e a confiabilidade dos
servigos. Além disso, os procedimentos de manutencao da vitalidade dos 6rgaos apos a morte
encefalica podem parecer desproporcionais aqueles executados quando os pacientes ainda
estdo me vida. Como relatou a filha de uma paciente em morte encefalica, durante nossas
observagoes: ““. . . agora que esta aqui [na UTI], parece que tem tudo, principalmente quando
estdo atras de nos para decidir sobre doacdo. Mas no andar [quarto de enfermaria], ela esteve
sem um bom atendimento, mesmo quando chamamos o plantdo, falamos com a enfermeira e

todos mais. Agora ela ja estd morta!”



45

35

No sentido de melhorar o Sistema Nacional de Transplante, o Congresso
Nacional brasileiro aprovou, em fevereiro de 1997, uma nova lei sobre transplante de 6rgaos
(BRASIL, 1997a; BRASIL, 1997b). Um dos pontos mais polémicos foi a doa¢ao presumida,
situacdo pela qual todos eram doadores potenciais até que se comprovasse seu desejo em
contrario, registrado ainda em vida. O debate representou quase uma vitéria pessoal do
senador carioca Darci Ribeiro, catedratico e antropélogo brasileiro. Ele se dedicou a
aprovacao da matéria, vinculando-a a sua propria condi¢cao de doente e a sua experiéncia com
o ambiente hospitalar e de UTI, que definia como antecdmara do inferno de Dante. Com um
discurso humanista e solidario, defendia que a doag@o presumida poderia aumentar o numero
de doacgdes, livrando inumeros doentes de longas listas de espera e repetidas internagdes
hospitalares. Apesar da potencial legitimidade desse discurso, a interpretacdo da lei era de que
este tipo de doagdo na verdade se aproximava de um consentimento presumido forte, isto &,
previa a retirada de o6rgdos independentemente do desejo dos familiares. Na seqiiéncia da
rejeicdo médica a esta conducao legal a revelia da familia, bem como de outras manifestagdes
contrarias, a lei foi modificada por medida provisoéria presidencial, que passou a reconhecer a
consulta familiar como central no processo de doacdo: “Na auséncia de manifestacdo de
vontade do potencial doador, o pai, a mae, o filho ou o conjuge podera manifestar-se
contrariamente a doacdo, o que sera obrigatoriamente acatado pelas equipes de transplante e
remog¢ao” (BRASIL, 1998). O conceito mudava, vigendo até hoje o chamado consentimento
presumido fraco, isto ¢, a retirada dos 6rgdos se d4 em casos de haver concordancia de

familiares (DENNIS, 1993).

A partir dessa discussdao, o Conselho Federal de Medicina atualizou, em
resolucdo, os procedimentos diagnodsticos de morte encefilica (BRASIL, 1997c). Nao
obstante o aparente consenso cientifico, algumas duvidas foram apresentadas, como em
processo-consulta do Conselho Regional de Medicina de Sao Paulo: a constatagcdo de dbito
pelo diagndéstico de morte encefalica ¢ valida fora do contexto de doagao de 6rgaos? E como
proceder para desligada dos equipamentos nestas situagdes, ou naquelas de nao doagdo?
(BRASIL, 2001). O questionamento aos atendimentos dos doentes que evoluem em morte
encefalica ndo é um debate particular ao Brasil, mas pertinente também a outros paises com
tradicdo cientifica mais consolidada, como a Inglaterra, onde a decisdo de interromper ou nao

a sustentacdo artificial permanece em pauta (RAZIS, 1999).
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Parece ser verdadeiro que quando a lei pretende normatizar, a priori, os atos
técnicos ou de grupos sociais, ou ainda os valores culturais, em desacordo com este ambiente
social, os resultados podem ser indesejados. Dificilmente poderia uma legislagdo, versando
sobre o tema do morrer, dar conta dos aspectos multiformes e multi-intencionais dos diversos
envolvidos, ainda mais quando construida e acabada sem a identificacdo, pelo legislador, dos
“anseios” da sociedade, ou ainda sem um aprofundado e formador debate ou consulta

plebiscitaria.

Estudando os aspectos bioéticos da legislagdo sobre a doacdo de drgdos e
transplantes nos paises do Mercosul, Ramos Filho (1999) comenta que a lei, de modo geral,
garante salvaguardas juridicas aos cidaddos frente as qualificagdes técnicas das equipes de
captagdo e transplante, na op¢do de manifestarem-se sobre o tema. Na Argentina vigora a
“manifestacdo compulsoria”: questiona-se os cidadaos no momento do registro em documento
oficial; no Uruguai e no Paraguai vigora a “manifestacdo voluntaria”: quando da inscri¢ao em
documento de registro nacional ou em internagcdes hospitalares, os cidaddos podem

manifestar-se sobre o tema.
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CAPITULO 4 - O DETALHAMENTO DA AMOSTRA

4.1

Como apresentacdo da amostra de nosso estudo de campo, verificamos que a
CNCDO do Estado do Rio Grande do Sul recebeu um total de 1.487 notificacdes de dbito
com potencial doagdo de 6rgdos e tecidos no periodo de janeiro de 1996 a dezembro de 2001.
819 (55,1%) dessas notificagcdes resultaram em doacdo. Destas, 494 (60,3%) foram de
doacdes de orgios e tecidos®, isto ¢, com diagnostico de morte encefalica (ME). Os demais
325 (39,7%) casos foram doadores somente de tecidos — corneas em sua totalidade. Dentre os
motivos identificados para a ndo doacdo, a recusa familiar foi o primeiro, com 355 casos
(24%), seguido de 177 casos (12%) por contra-indicagdo médica e 158 casos (11%) por

problemas de logistica nos atendimentos, conforme figura 1.

Nos hospitais “A” e “B” houve 439 notificagdes, representando 29,5% das
1.487 notificacdes no periodo de janeiro/96 a dezembro/01. Destas, 117 (26,6%) resultaram
em doacdes de 6rgaos e tecidos e 41 (9,3%) em doagdes apenas de corneas, com um total de

281 casos (64%) de negativa a doagao.

¥ Consideram-se 6rgios aquelas partes do corpo que necessitam vasos, artéria e veia, para fornecer vitalidade;
consideram-se tecidos aquelas partes que ndo possuem pediculos vasculares, como pele, cdrnea, ossos e células
isoladas. Esta diferenciagdo é importante, determinando a comprovagdo de Morte Encefalica para doagdo de
orgdos e ndo sendo determinante para doagdo de tecidos.
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Motivo de Nao Doacao

NEGATIVA FAMILIAR
24%

Cl MEDICA

DOADORES+Casos p¢ 12%

54%

PROBL LOGISTICA
1%

Total de Notificagdes = 1.487

Total de Nao Doagdes = 690 (46,7%)

FIGURA 1 — Motivo de Nao Doagao.

N=1.487. Jan/1996 a Dez/01; (CI Médica = Contra-indicagdo médica;
Doadores + Casos perd. = Todos os casos de doadores de orgdos e
tecidos mais todos os casos de nao doadores sem motivo identificavel).

Fonte: CNCDO/SS/RS.

Neste periodo, 905 casos (60,9%) do total de notificagdes vieram de hospitais

do municipio de Porto Alegre, com 230 casos (25,4%) apresentando notificagdo de ME e 273

casos (30,1%) de notificagdes para doacao de tecidos, conforme tabela 3.

TABELA 3 - Notificagdes de potenciais doadores, segundo o hospital € o municipio de
procedéncia. Jan/1996 a Dez/01; (* NI = Nao informado).

Hospitais Municipios
Total:
PORTO REG. OUTROS
1487 A B JouTrOS | Ni* | (- ore l vetrop | INTERIOR | £srapos | N
(100%)
N 234 205 1029 19 905 83 388 96 15
(%) (15,7)§(13.8)] (68.,2) (1,3) (60,9) (3,6) (26,1) (6,5 1(1,0)

Fonte: CNCDO/SS/RS.

Estas notificagcdes concentradas no municipio de Porto Alegre sdo compativeis

com a distribui¢ao dos recursos de atendimento: ha 24.583 leitos hospitalares cadastrados para

atendimento pelo Sistema Unico de Satide (SUS) no Rio Grande do Sul, sendo 9.219 (37,5%)
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instalados na regido metropolitana de Porto Alegre. Também dos leitos de UTI, 61% (694 de

1.136) encontram-se na regido metropolitana.

A causa mais freqiiente de 6bito no periodo considerado foi acidente vascular

cerebral (AVC), hemorragico ou isquémico, com 552 casos (37,1%), seguida pelo trauma

cranio-encefélico (TCE) com 530 casos (35,6%), com predominio, nestes, de doentes do sexo

masculino (figura 2).
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FIGURA 2 — Causas de dbito segundo sexo.
N=1.413. Jan/1996 a Dez/01. y*=175,72; g.1.=2; p<0,001.

Fonte: CNCDO/SS/RS.
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Os casos notificados referiam-se a individuos que tinham em média 38 anos de

idade, variando de menos de 1 ano a 89 anos (figura 3). A distribui¢do etdria demonstra uma

exposicdo precoce ao trauma, entre os dez e quarenta anos, contrastando com um periodo de

vida mais tardio para eventos vasculares cerebrais, conforme figura 4.
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FIGURA 3 — Distribui¢do geral segundo idade em anos.
N=1.442. Jan/1996 a Dez/01. Fonte: CNCDO/SS/RS.
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FIGURA 4 — Causas de 6bito segundo faixa etaria.
N=1.397. Jan/1996 a Dez/01. y2=592,83; g.1. =18; p<0,001.
Fonte: CNCDO/SS/RS.

Quando testada a associag@o entre a causa de obito ¢ a decisdo de doar ou nao

doar o6rgdos, houve significancia estatistica (tabela 4). Esta diferenca estd ligada ao baixo
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numero de doadores para causa de obito “OUTRA”, explicada pela contra-indicagdo médica
dos casos. A andlise de associacdo entre a presenga de agressao na etiologia do processo do

obito e a decisdo sobre doa¢do ndo evidenciou significancia estatistica (tabela 5).

TABELA 4 — Decisdo de doar segundo a causa do 6bito.
Jan/1996 a Dez/01. y*=102,72; g.1.=2; p<0,001.

Decisao de Doagao
Causa do 6bito Doador Nao doador Total
228 324 552
AVC (41,3%) (58,7%) (38,6%)
218 312 530
TCE (41,1%) (58,9%) (37,1%)
40 306 346
OUTRA (11,5%) (88,5%) (24,3%)
Total: 486 942 1.428
' (34%) (66%) (100%)

Fonte: CNCDO/SES/RS.

TABELA 5 — Decisdo de doar segundo presenga de agressao.
Jan/1996 a Dez/01. x2=303,15; g.1.=2; p>0,05.

Decisao de Doagao
Agressao Doador Nao doador Total
Nio 434 894 1.328
(32,6%) (67,4%) (89,3%)
Sim 60 99 159
(37,7%) (62,3%) (10,7%)
Total: 494 993 1.487
' (33,3%) (66,7%) (100%)

Fonte: CNCDO/SES/RS.

Na constituicdo do sub-grupo 2 de estudo (sub-grupo dos entrevistados), cujos

parentes estiveram internados nos hospitais “A” e “B” no segundo semestre de 2000,
identificaram-se 41 notificacdes de morte encefalica junto a CNCDO. Destas, 62% referiam-
se a doentes vindos de outras cidades para os hospitais “A” e “B”, predominantemente da
regido metropolitana de Porto Alegre. Destes, por sua vez, 39 pacientes (95,1%) internaram
nas UTID’s e os demais 2 casos (4,9%) permaneceram na sala de emergéncia. 20 deles (48,8%)

realizaram algum tipo de procedimento -cirirgico. Nao se demonstrou associagdo
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estatisticamente significativa entre esses dois fatos (internacdo nas UTI’s e realizagdao de
cirurgias) e a decisdo de doar os 6rgaos. Em 27 dos casos (65,8%), houve autoriza¢do de
doacdo de 6rgdos, o que, pela necessidade de se finalizar o diagnodstico de morte encefalica
através de exame complementar, demandou transferéncia dos doentes para hospitais de
referéncia em transplantacao, todos localizados na cidade de Porto Alegre. Tais transferéncias
foram decorrentes da incapacidade de realizacao de um exame diagnostico complementar nos
hospitais “A” e “B”. A libera¢do do corpo aos familiares ocorreu no Instituto Médico Legal
(IML) para 24 casos (58,5%), e os demais 17 casos (41,5%) tiveram a liberacdo dos corpos

nos proprios hospitais de estudo ou, quando doadores, nos hospitais de retirada de 6rgaos.

Para finalizar a apresentacdo de campo, salientamos que vdrias variaveis
propostas para apoiar as analises ndo puderam ser coletadas. Algumas simplesmente
inexistiam, tais como a religido, o estado civil, a raca, o grau de parentesco do responsavel
pela internacdo e o nivel de renda familiar ou pessoal do paciente. Ou ainda havia dados
manifestamente burlados, como o grau de escolaridade, onde se registrava como “1° grau” a
escolaridade para todos os pacientes internados. Portanto, algumas das potenciais razdes que
poderiam diferenciar os grupos de doadores dos grupos de ndo doadores tiveram sua analise

prejudicada.

Contudo, a posi¢do expressa em vida quanto a autorizar ou ndo a doacio,
mostrou-se estatisticamente significativa, mesmo frente ao pequeno numero de registros dos

quais foi possivel resgatar tal informacao (tabela 6).

TABELA 6 — Decisao de doar 6rgaos segundo vontade expressa em vida.
Hospitais “A” e “B”, segundo semestre de 2000. y’= 6,691; g.1. =2; p<0,05.

Decisao de Doagao

Doagao em vida Doador Nao doador Total
Sim 3 0 3
Nao 3 8 11
Ignorado 0 2 2
Total: 6 10 16
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PARTE II — OS ATORES (PESSOAS E INDIVIDUOS) E A ETICA DO
MORRER
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CAPITULO 5 - DECISOES PESSOAIS E DECISOES INDIVIDUAIS

5.1

Quando Roberto DaMatta apresenta a sociedade brasileira, diz que o mais
importante ndo ¢ a posicdo de seus elementos, mas o conhecimento de suas relagdes e
conexdes. Para o nosso tema de doagdo de orgdos, quais sdo os elementos da sociedade
brasileira que interessam e como, entdo, relaciond-los entre si? Podem eles guardar “posi¢des”
de obediéncia hierarquica em seus relacionamentos? Quem sdo os sujeitos que recebem,
transformam e “ressintetizam” estes elementos vinculantes? Ou seriam apenas atores
colonizados por conteudos proprios dos novos processos de dominacdo da sociedade
moderna, com minimas ou quase nulas possibilidades de operar publicamente uma nova

sintese social?

Vamos passar ao largo dos estudos mais amplos da origem da sociedade
brasileira, de seus aspectos etnograficos e econdmicos, deixando claro, todavia, que desde o
seu nascedouro até as grandes mudangas globais da modernidade, o Brasil e tantas outras
sociedades ao redor do mundo sdo produtos de um indissociavel turbilhdo de grupos e
sociedades menores, de suas criagdes e adaptacdes; de suas praticas e pensamentos; das
diferengas raciais, de género, de classe e religiosas; do processo de industrializa¢do; da
ocupac¢ao das terras e do uso de recursos naturais; da presenca das mulheres no mercado de
trabalho; da dominante urbanizacdo e de suas mazelas de violéncia, riqueza, pobreza e morte;

etc (FURTADO, 2000; FAORO, 2000).

Através da apresentacdo de DaMatta da “casa, [d]a rua e [d]o outro mundo”
como algumas das categorias sociais analiticas da sociedade brasileira, podemos tragar uma
analogia que parece apropriada ao tema da doacdo de oOrgdos, objeto deste estudo,
(DAMATTA, 2000). Para ele, a casa, a rua e o outro mundo s@o alguns dos elementos que
surgem, entrecruzados em um espago e tempo historicos, para clarear a compreensdo da
sociedade brasileira. Com tais categorias, este autor divide as sociedades modernas em dois
grupos. De um lado, estdo aquelas sociedades cujas relagdes fortalecem os individuos e o
individualismo, com maior formag¢do religiosa protestante e cujo fluxo de valores tende a

estabelecer o dominio do particular para o coletivo. Os individuos que as compdem
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confrontam as regras sociais, ndo se resignando pela aparente perenidade dos fatos. De outro
lado, opondo-se ao fluxo de poder ditado acima, uma sociedade baseada em atitudes e valores
herdados das representagdes culturais (festas, eventos, reunides, etc.), de religiosidade
essencialmente catolica, € sem maior expressdo na contestacdo do poder normativo do Estado,

com as influencias de dominio se orientando do coletivo para o individual.

A categoria “casa” apresenta-se como eqiiivalente ao nucleo familiar para
ambas sociedades, mas com acentuada presenca na sociedade tradicional: o rito diario das
relacdes de subsisténcia, prazeres e festas, visitacdes e decisdes ocorrem dentro de casa.
Consultas e xingamentos, alegrias e funerais sdo partilhados pelo grupo parental, tornando a
coesdo interna um campo de decisdes moralmente orientado. Essas relacdes familiares, no
Brasil originalmente estabelecidas segundo a 6tica de um poder masculino, acabaram-se
modificando pela presenca feminina nesta partilha do poder. A mulher passou a trabalhar fora
dos limites da casa, garantir uma renda através de seu trabalho direto e receber beneficios
previdencidrios. Além disso, as mulheres sdo atores freqiientes nos cuidados aos doentes e nas
responsabilidades das decisdes sociais, das quais acabam sendo participes, como expressado
por duas mulheres entrevistadas, quando falavam sobre a ajuda aos parentes e sobre o seu

proprio gerenciamento financeiro:

Sim, as minhas filhas também e agora, ultimamente, eu ja nem... Eu ndo consigo participar nas
igrejas porque o meu ganho t4 muito pouco, ele desempregado, e eu tenho meu filho que ta
desempregado, tenho que ajudar meus netos 1. J4 dou uma casa prd morar, que deixo de ganhar
meus R$250,00 por més, pra da casa de graca pra morar, eu fiquei apertada. Dai ndo deu mais.
[JUSSARA]

Me governo assim, sabe doutor? Mas dizer, assim, que eu tenho dinheiro disponivel, alguma
coisa assim ndo! Entdo eu quero vender a chécara 14 fora, que ¢ uma chéacara muito bonita, pra
mim comprar uma casinha melhor aqui, porque o servico da gente 1a fora, ndo tem o que a gente
tem aqui, né? O meu servi¢o, eu faco muita roupa para os hospitais também, uniforme, guarda-
po, estas coisas, né? Entdo 1a fora ndo tem o servigo que eu tenho aqui, o servico que o marido
tem aqui, entdo eu penso que... ai eu penso em vender 14 fora, e comprar uma casinha melhor do
que a minha aqui. [ADELAIDE)]

Os lagos familiares podem se fortalecer com a doenca de um membro da
familia e, se lembrarmos a epidemiologia de nossos casos de campo para este estudo,
daremos conta de que os que morreram vitimas de trauma eram homens e eram mais jovens,
portanto filhos, em cujos bracos maternos, almas e mentes femininas, recai uma consideravel

parcela do sofrimento por suas mortes (ASCH, 1996; EMANUEL, 1999). A nuclearidade
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centrada no “pai de familia” est4 se redimensionando para uma vinculagio materna’. Ja nio
basta ser homem para mandar. Nao basta ser pai para gerir. A medida das auséncias e

fragilidade masculinas pode ser vislumbrada em nosso campo de estudo:

Quem tava mais proximo era eu ¢ a mulher e a irma dela, que a gente mais ia 14, assim todo dia.
O marido foi uma vez s6 e ndo foi nunca mais. Nunca mais foi. Abandonou, ¢ nés é que
tomamos conta de tudo, ele ndo ajudou em nada!

P: Mesmo a decis@o de doar foi tomada...?

Foi tomada por nos, ele ficou fora ndo se envolveu com nada, s6 eu [e] a minha mulher...
Tomamos a peito de tudo, né? [ANTONIO]

E tese de DaMatta que, na sociedade brasileira, também no morrer ¢ o morto
que se evidencia como mais importante, € nem tanto a morte. Reverenciar os mortos, suas
qualidades e seus defeitos, seus desejos e suas rejeigdes, significa manté-lo proximo e dar
uma continuidade relacional a eles. O luto ¢ vivido e experimentado com cada visita e
dialogo que circunscreve o assunto da perda, da doenga ou dos objetos que lembrem o morto.
Nao ha necessariamente uma atividade ou discurso sobre o morto, mas ha siléncios, ressalvas
e até um “comportamento passivo” de media¢do dos que ficaram com os que morreram.
Como disse o senhor Antonio, quando explicava da dificuldade da esposa em falar sobre a
morte da filha, acontecida ha cerca de um ano e meio: “Ela ndo pode falar que logo comega a

chorar. Nao da para nem ir 1a em casa com um assunto desses”.

O morto que deixa este mundo, deixa também suas marcas em um conjunto de
relacdes familiares, marcas de um luto que, como registra DaMatta, ¢ proprio de uma

sociedade relacional como a brasileira:

. .. onde [o] sujeito social ndo ¢ o individuo, mas as relagdes entre individuos. [...] € algo que
salienta as relagdes sociais, sendo imposto de fora para dentro, da sociedade e das relagdes
sociais para todo o circulo de pessoas que cerca o morto. Isso ¢ impossivel num sistema
individualista onde a pressao social tem de encontrar apoio nas chamadas ‘emogoes individuais’
para serem efetivamente legitimadas (DAMATTA, 2000, p. 17).

Nas entrevistas, os lagos da familia reafirmavam o relacionamento com o
morto, circunscrevendo novos lacos de convivéncia familiar a partir da dramatizagdo da
perda e através da doacdo dos o6rgdos, que sdo “presenteados” para que novos membros da

familia sejam instituidos:

? Veja-se recente mudanga no Codigo Civil brasileiro, que garante direito igual para homens e mulheres para
muitos aspectos da vida familiar e conjugal.
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,

E..., quando a gente parte para esta parte, assim..., que a mae foi para o pronto socorro e tal, e
eles foram 14 me insistir. Porque as minhas cunhadas disseram: — [Adelaide], de repente tu
doando um 6rgdo dela, tu vai salvar uma pessoa que esta precisando, e tu vai ser da familia dessa
pessoa, porque através de ti, tu doou o 6rgdo, e esta pessoa se salvou. De repente a tua familia
foi... Mas que tu ajudou aquela familia a sobreviver, e ai, tu vai entrar naquela familia, eles vao
ter a tua pessoa como filho, comentaram comigo. Foi como eu fui no hospital [para] doar, mas
[quando] eu cheguei 14, ja era tarde. [ADELAIDE)]

A possibilidade de tornar continua a vida da pessoa morta, pelo uso dos
orgaos, ¢ tdo saliente que em muitos casos nos deparamos com o desejo explicito de conhecer
a pessoa beneficiada pela doacdo. Em um dos casos, a pessoa entrevistada, responsavel por
uma doagao, declarou ter havido a “promessa”, por parte do médico responsavel, de que este
conhecimento seria possivel, o que teria sido decisivo para sua concordancia para com a
doacdo. Quando tal “promessa” foi quebrada, romperam-se também as aliancas relacionais
que davam sentido a decisdo de doar. O conjunto dos membros desta familia deixou muito
claro seu descontentamento com o processo de doacdo apds a negativa, que lhe foi interposta,
de conhecer os receptores dos 6rgaos doados. Coloca sob suspei¢do os reais beneficiarios
com os transplantes. Sua inconformidade baseia-se na confianga quebrada, pois conhecer os

receptores era o condicionante, “prometido e assinado”, para aceitar a doagao.

Que eu fazia a doagdo com as condi¢les, principalmente [saber] quem botasse as corneas € 0
coracio, que eu tinha a vontade de conhecer a pessoa. Nio quero nada, pelo amor de Deus! E s6
aquele problema de querer conhecer a pessoa. Ele me prometeu, assinou um livro no hospital, e
me deu uma folha, uma copia, s6 que na copia ndo tem a assinatura dele, mas o nome dele ¢
[OMISSAOQ]. [. . .] Que eu tenho a vontade de ver as pessoas, sim. L4 do dele ele assinou, e no
meu ndo. No meu estd s6 em branco, a assinatura dele ndo tem, mas consta que quero conhecer
as pessoas, eu tenho esta folha, mas ndo sei onde esta. Sei que tenho ali guardado numa sacola.
Mas o que doeu mais, eu digo assim, ¢ aquele problema que vocé esta salvando a vida de alguma
pessoa, mas assim como vocé estd salvando, tu também gostarias de conhecer aquelas pessoas
que usaram principalmente as cdrneas e o coracdo, que eu disse, né? E ele aceitou, assinou e
tudo, e agora ele diz que é proibido? Que eu ndo posso ver as pessoas, quem botou, ¢ ndo sei o
qué? Ai, da minha familia, tu sabe que ja ninguém quer mais doar mais nada, pelo simples fato
de ndo poder ver a pessoa, € ver comentar tanta sacanagem, que a gente chega até a pensar ai,
quem duvida que ele ndo pode pegar, sair dali e ceder 14 com os amigos? Ou vendido, ou por
amizade? E as vezes um necessitado, nem pega um pobre! Porque pobre ndo tem dinheiro pra
tomar o remédio que dizem que tem que tomar o resto da vida, quem faz a doagdo, o receptor!
Al... que mais, que coisa mais séria do mundo. Eu digo assim, porque depois no dia do enterro
vocé olhar pra ela, saber que foi tirado aquilo tudo, mas com aquela esperanga de tu ainda ver
noutra pessoa, a pessoa que recebeu! [JUSSARA]

Havendo doagdo, todas as atitudes do grupo familiar levam a idéia de uma
sociedade relacional tradicional, conforme proposicdo de DaMatta. Afinal, nos ciclos de
transicao social, do nascimento a morte, ¢ culturalmente aceito e alardeado que com a morte

migra-se de uma situagdo de individuo — uma situacdo de obscurecimento identitario social —
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para uma situacdo de pessoa, categoria de reconhecimento coletivo € quase obrigatdrio aos

que morrem na sociedade tradicional: - Morreu, era boa pessoa!

As pessoas sdo atores sociais dotados de distingdo. Em torno de si gravitam
atributos e qualidades positivas, em cujo sistema se reconhecem como iguais: a moral, as
necessidades, as ofertas de espago e de poder, a comunhdao dos principios ideologicos e
politicos. As pessoas de uma “mesma casa” fazem parte de uma “mesma familia”. O estudo
de campo, tanto pelas observagdes como pelas entrevistas, demonstrou que o circulo de
informagdes utilizado para compreender o funcionamento do sistema de atendimento
hospitalar era procurado em outros atores com os quais o grupo social do doente “se
familiarizava”. Durante o curto momento das visitas hospitalares, o andamento dos cuidados
era inquirido aos técnicos de enfermagem que estavam a beira do leito, ora negociando
facilidades de acesso (maior tempo de visitagdo, maior nimero de visitantes, informagoes
fora dos horarios formais, etc.) na portaria do hospital e da UTI ou, mais raramente,
presenteando alguns membros da equipe, coerentemente com citagdes anteriores deste
estudo, quando debatemos sobre estas visitas serem verdadeiros encontros sociais. Trés
familias dentre as oito entrevistadas reconheciam que haviam buscado uma rede informal de
pessoas que lhes auxiliassem no mundo estranho, técnico e “individualizante” das filas e
salas de espera, dos ruidos dos alarmes e das luzes ofuscantes das emergéncias e das UTI’s.
Tentavam construir para si € para os seus uma relacdo pessoal, algo que os recolocasse em
uma situagdo relacional, na qual as regras externas, da “rua”, ndo apenas os submetessem mas

também os acolhessem.

As diferentes nogdes de pessoa e individuo, conforme quadro de DaMatta
(1997), sao apresentadas abaixo. Tais diferenciacdes tornam-se mais claras conforme os
atores sociais vao-se afastando da familia para o meio externo, isto ¢, saindo da casa para a

rua e desta para o outro mundo, da morte e dos mortos.

Individuo Pessoa

Presa a totalidade social a qual se vincula de

Livre, tem direito a um espaco proprio. L .
’ pago prop modo necessario.

Igual a todos os outros. Complementar aos outros.

Tem escolhas, que sdo vistas como seus

irei ; Nao tem lhas.
direitos fundamentais. 0 tem escolhas

Tem emoc¢des particulares.

A consciéncia € social (isto ¢, a totalidade

A consciéncia ¢ individual. .
tem precedéncia).
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A amizade é basica no relacionamento =
escolhas.

A amizade ¢ residual e juridicamente
definida.

O romance e a novela intima, individualista
(obra do autor), sdo essenciais.

A mitologia, as formulagdes paradigmaticas
do mundo sdo basicas como formas de
expressao.

Faz as regras do mundo onde vive.

Recebe as regras do mundo onde vive.

A segmentacdo € a norma.

Nao ha mediacao entre ele e o todo. (DAMATTA, 1997, p. 225.)

Quando as pessoas entrevistadas ou observadas expressavam sentimentos e
valores tradicionais, traduziam de fato uma identificagdo com “os outros” — potenciais
receptores — como se 0s presenteassem com a vida, ou a transferissem, identificando-se por
uma solidariedade mutua e cuja mediagdo, pela categoria “casa”, fundava-se em uma ética
avessa aos elementos normativistas, lineares e modernizantes da “rua”. Mas quando a doacdo
se efetivava, essa aparente e desejada “parceria afetiva” chocava-se com a onipoténcia legal
do impedimento de conhecer “o outro”. O referencial de seu mundo doméstico e relacional
estava amputado pela migracao para um mundo onde a condi¢do de vida estd submissa a
esfera publica. Tal transi¢do estd acima da “capacidade” de compreensdo dessas pessoas. Esta
complexa transi¢do de pessoa para individuo, dificultada pela afetividade da intimidade
familiar quando coloniza o espago publico da rua, sdo do mesmo gé€nero daquelas que
dificultam a compreensdo dos mundos formais, quando o mundo vivido ainda ndo ¢
racionalizado, como proposto por Habermas. Nestes termos, podem os atores, confortados por
uma doacdo solidaria e altruista, precipitarem-se para um sistema normativo-instrumental
legitimado pelo Estado, mas carente de um medium ativo de participagdo publica, horizontal e

legitimadora para os novos “sujeitos doadores” (HABERMAS, 1994).

A idealizagdo da familia doadora como portadora isolada dos mais nobres
valores e de agdes praticadas por sujeitos livres de desejos instrumentais, poderia condicionar
a analise socioldgica a um viés de juizo moral, cujo carater recusamos. Reconhecer o transito
desses atores nos mundos que formam o sistema de referéncia sobre os quais se produz o
entendimento, ¢ reconhecé-los como sujeitos capazes de criticas ao sistema ou de serem
subssumidos por esse mesmo sistema. Segundo Habermas, o mundo vivido é o campo social
que permite aos atores entenderem-se publicamente e comunicativamente sobre o mundo
objetivo (da natureza exterior), sobre o mundo social (da sociedade) e sobre o mundo
subjetivo (da natureza interna). “A concretizacdo do horizonte do mundo vivido consuma-se
com a sifuagdo. Uma situacdo ¢ uma parte do mundo vivido, que ¢ retirada do todo uniforme

e indiviso pela proposi¢do de um fema. O tema, por sua vez, delimita a esfera do mundo
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vivido que serd objeto da discussdo dos atores” (SOUZA, 1997, p. 43). Mitificar uma histéria
do “bom doador” pode confundir, portanto, a trajetdria que os atores de nosso estudo podem

estar realizando.

5.2

Se reconhecéssemos uma legitimidade ética relacional para o grupo familiar
que aceita as doagdes de orgaos de seus mortos, precisariamos também compreender os elos
de identificagdo para o grupo que rejeita a doacdo. Neste sentido, as condigdes materiais de
vida que se seguem a inclusdo ou a exclusdo social podem ter correspondéncia com a
identidade social do individuo. Dito de outra forma, inclusao ou exclusdo podem determinar
uma sociedade mais individualista, onde a busca de uma a¢do dotada de autonomia poderia
orientar-se no sentido do dominio do particular sobre o coletivo e na direcdo do dominio da
normatizacdo sobre os valores tradicionais. Isso pode tornar o grupo social que rejeita a

doagdo identificado com um Brasil técnico e moderno.

Salientamos que a busca de entrevistados do grupo de familiares que recusaram
a doagdo de 6rgaos, foi mais dificil do que dentre os que aceitaram a doacdo. A rispidez com
que algumas abordagens foram repelidas repercutiu de tal modo no presente estudo, que quase
impossibilitou de se trabalhar analiticamente o grupo familiar que negou a doacao. Todas as
respostas havidas as cartas-convites encaminhadas para entrevistas foram respondidas apenas
por familiares de doadores. Os contatos telefonicos com os familiares de ndo doadores, onde
se procurava reforcar o agendamento de entrevistas, foram demorados e com maior resisténcia
a participagdo. Apenas um dos casos dentre os ndo doadores manifestou pronta colaboragao,
vinda justamente de familiares que se mostravam particularmente descontentes com o
atendimento e com as intromissdes no processo — transcrita adiante no depoimento de Ana. O
transcorrer das entrevistas demonstrava um consideravel rechago ao estudo, dando a entender
que o pesquisador intrometia-se na esfera particular de suas relagdes, questionando a validade
das decisdes acerca das acdes e justificativas da ndo doagdo. Semelhante desconfianca nao

existiu em nenhuma entrevista com membros de familias de doadores.

As manifestagdes do grupo ndo doador atendiam mais freqiientemente a

justificativas individualizantes. Eles registravam menos freqiientemente seus desejos de nao
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doar em documentos de identidade, consideravam-se menos informados sobre o tema de
doagdo de 6rgaos, mas ja haviam discutido e informado seus familiares sobre a intencao de
ndo doar com maior freqliéncia do que aqueles que pretendiam doar. A estrutura privada da
familia era mais relevante para o contexto da decisdo, ndo importando as instancias legais
possiveis em registrar tal atitude. Eram ainda menos permedveis as informagdes do campo
técnico, de apelo midiatico ou normativo. Os familiares de nao doadores temiam ter um
atendimento médico menos adequado se fossem identificados como potenciais doadores e,
também com maior freqiiéncia que os familiares de doadores, duvidavam da confiabilidade da
morte quando constatada por auséncia das fungdes encefalicas. Para o grupo dos nido
doadores, havia uma tendéncia a acreditar que os orgaos retirados pudessem estar sendo
vendidos, traficados ou distribuidos injustamente. Mas tanto para familiares de doadores
como de ndo doadores, os ricos e famosos estariam se beneficiando mais com os transplantes,
e a retirada dos 6rgaos violaria a dignidade do corpo. Os familiares de doadores mantinham
mais atividades comunitarias, ainda que de pouca expressdo e esporadicas, que os nao
doadores. Registre-se que todas as diferengas acima sdo essencialmente de carater qualitativo,
ainda que medidas no questionario da entrevista, ndo possibilitando analise estatistica de
validagdo interna ou externa quanto a sua associacdo com a decisdo de doar em si, dado o

pequeno numero de entrevistados.

As atitudes negativas a doagdo, trabalhadas nas categorias de individuo e
pessoa, podem expressar uma tentativa de autonomia individualista, acdo que carrega
embutida uma pretensdo de simetria normativista do sistema social. A lei, neste sentido, ¢ a
expressdo social legitima da esfera publica, como na categoria “rua” de DaMatta. E um
instrumento valido a todos os cidaddos legalmente e tecnicamente capazes, com semelhanca
ao conceito de cidadania de Arendt (2000). Esta cidadania é capaz de tornar o sistema de
saude acessivel, pretendendo-o publico, de acesso universal e irrestrito; ¢ capaz de tornar
inteligivel e abrangente o conhecimento técnico e cientifico, ja que € construido por saberes
de fontes transdisciplinares e financiado por estruturas sociais de varios campos; ¢ capaz de
estabelecer a linguagem consensual e democratica como instrumento capaz de transmitir
acoes da vontade humana; ¢é, ainda, apropriada para tornar o espago de relagdes entre

individuos um espaco publico de a¢do autonoma.

Nesse entendimento, os individuos estariam se aproximando de agdes de

cidadania mediada por direitos sociais antes que civis, como apresentado por Marshall, ja
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citado. Por mecanismos reivindicatorios individuais poderiam estar sendo construidos novos
fundamentos de cidadania. Com isto, tornam-se plenamente ativos em praticas publicas
proprias de seu mundo vivido, reforgando as instituicdes democraticas e politicas que, em

ultima andlise, seriam as salvaguardas do pleno “acordo” dessa publicizagdo.

O partilhamento das decisoes individuais na fase de transi¢ao da casa para a
rua, como espagos sociais de embate entre duas autonomias distintas, do “eu sujeito” e do
“outro sujeito”, esta desafiado a buscar um consenso, ndo apenas pelos antagonismos que
encerra, mas perante as urgéncias especificas que se defrontam os sujeitos responsaveis pela
decisdo entre doar ou ndo doar, objeto deste estudo. O grupo familiar reage e se contrapde a

doacdo como uma afirmacao da pessoa a vertente individualizante. Como diz DaMatta:

Numa palavra, o universo dos individuos ¢ constituido daquele plano da impessoalidade das leis,
decretos e regulamentos na sua aplicagio e operagdo pratica. E também o universo dos servigos
mais automaticos do estado, sempre gratuitos, sobretudo no que diz respeito a saude e a
educacdo. As leis e regulamentos, no seu angulo impessoal e automatico, servem para ordenar o
mundo massificado dos individuos, a quem elas se aplicam de modo integral, ¢ para quem —
afinal — foram feitas (DAMATTA, 1997, p. 235).

Em aproximac¢do empirica, foi como reagiu o pai de um nao doador, com
manifestagdo contraria em vida, mas cujo entendimento familiar ndo era homogéneo,

mantendo-se, contudo, a acdo antecipatoria do morto de ndo doar:

. .. al a minha nora, a minha esposa, ¢ a sogra do meu filho disseram nao! Se ele nio é doador,
ndo tem! Foi barrado ali, por mim tinha tirado na hora, por mim ja tinha outra gente vivendo ai
correndo, pulando, coisa mais boa do mundo... mas ndo ¢ como a gente quer... ninguém pensa
igual... [RENATO]

Ora, se o suyjeito decidiu que ndo doaria, ndo ha movimento que o demova
desta acdo, ndo importa registros em documentos. O que importa ¢ o real conhecimento de sua
inten¢do. Assim, nesta convivéncia de um sujeito com outros sujeitos individualmente, e com
um terceiro sujeito — a sociedade — esta, segundo George Mead (1972), uma das chaves de
reconhecer-se enquanto individuo socialmente engendrado: a referéncia a uma segunda e
terceira pessoa como fundamental para qualquer auto-referéncia. O individuo passa a
experimentar uma afinidade coletiva: “A comunidade ou grupo social organizado, que
proporciona ao individuo sua unidade do self, pode ser chamado ‘o outro organizado’. A
atitude do outro generalizado ¢ a atitude de toda a comunidade”. Habermas reconhece, porém,

a importancia do caminho inverso das influéncias, conferindo peso semelhante a influéncia
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dos individuos no tecido social e os reflexos deste nas atitudes individuais. Também os
aspectos da linguagem, para Habermas, sao mais do que um medium no qual se organizam as
acoes e desenvolve-se a socializacdo dos individuos. A linguagem passa a ser detentora de
“acdes de fala”, pela qual os atores pretendem a verdade e, através desta, de se entenderem.
Isso se assemelha a agdo observada a campo, onde o desejo expressado pelo sujeito, agora
morto, de ndo doar, impde uma condicdo além de sua morte. E esta condi¢do, ndo sendo
unanimemente respeitada ou conhecida entre os responsaveis pela sua execu¢do, tem um
consenso final declarado pela maioria dos familiares responsaveis, usando como argumento

de maior credibilidade e for¢a, o desejo do morto, expresso em vida.

5.3

Retomando a defini¢do exposta nos itens acima, a categoria “casa” nao
representa, segundo DaMatta, uma dimensdo fisica ou geografica nem tampouco uma
expressdo de espaco privado, em oposicdo a um outro ou outros espacos privados. A casa
representa uma figura que se complementa com varios outros espagos sociais, onde transitam
(134 : r bL) 7. .
individuos e pessoas”. O convivio de pessoas parentais no espaco da casa, como atores
sociais presentes na sociedade tradicional brasileira, contrasta com “outra” sociedade

brasileira quando sai a rua.

Ha uma parcela da sociedade brasileira que cada vez mais se aproxima de
sociedades modernas e de paises economicamente desenvolvidos. Nesta predomina o
individuo sobre o coletivo, com o comportamento de grupo sendo ditado pela forca da agdo
dos individuos. Com um luto de afastamento do morto e construido centralmente na morte, no
questionamento cientifico, em atitude decifradora dos processos da morte, nas praticas de

cremacgado e de anulagdo dos vestigios do corpo.

A passagem da casa para a rua pode ser entendida como um espaco de
transi¢do. Na rua o poder € politico e legal. Tem forte presenga masculina — ainda hoje temos
cotas eleitorais para respeitar o potencial de participagdo da mulher. O poder politico diz
representar a sociedade e, se ¢ de fato masculino, pode relacionar-se com as mulheres de
modo a “coloniza-las”. O poder normativo, representagdao da individualidade, erige leis que

sdo para cumprimento de todos igualmente, com direitos e deveres subscritos
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indiferentemente de cor, de credo, de raga, de classe econdomica, etc, ou heranca familiar.
Todos sdo iguais perante a lei e a justica ¢ cega. Esta ¢ verdadeiramente uma vertente real e
esmagadora para aqueles que saem de suas casas para tornarem-se numeros nas estatisticas

sociais, nas filas de espera ou nos leitos das UTI’s.

O conjunto legal e cientifico, legitimado pelo poder politico, pode ser
articulado como instrumento de exploragdo social ou servir como uma ideologia dominante
em si mesma. A intocabilidade dos juizes e dos processos judiciarios por alguém que ndo seja
um advogado — o seu “par” profissional — bem como a apologia em torno do sigilo médico e
dos prontuarios sob a guarda dos hospitais, acessaveis por requisi¢des burocratizadas e de
interpretacdo complicada pelas siglas e linguajar técnico, exemplificam, ainda que
parcialmente, como uma pessoa ¢ reduzida a condicdo social de individuo. Em textos de
Norbert Elias (2001), essa condi¢do de individuo surge brutalmente, como antagonismo de

nossas praticas profissionais cotidianas.

[Do individuo] Hoje a decadéncia das pessoas, a que chamamos de envelhecimento e morte,
coloca para os outros seres humanos, ai incluidos os médicos, certo nimero de tarefas nao-
realizadas e geralmente ndo-reconhecidas. As tarefas que tenho em mente ficam ocultas se a
pessoa individual ¢ considerada e tratada como se existisse apenas para si mesma, independente
de todas as outras. [. . .] [Da pessoa] Estou ciente de que os médicos t€ém pouco tempo. Também
sei que as pessoas e seu circulo de relagdes recebem deles mais atencao hoje do que antes. O que
fazer se sabemos que uma pessoa preferiria morrer em casa a morrer no hospital, e se também
sabemos que em casa ela morrera mais rapidamente? Mas talvez seja exatamente isso o que ela
quer (ELIAS, 2001, p. 103).

A ciéncia transfere as suas informagdes sobre um universo “sem mundo” para
“o mundo da vida” dos grupos sociais. Habermas reconhece que o conflito da ciéncia
enquanto ideologia ndo isenta as influéncias vindas dos mundos formais externo e social.
Mostra correspondéncias semelhantes de poder para os Estados planificados e para os Estados
capitalistas. Nos primeiros, a burocracia socialista obscurece o contexto ideoldgico
institucional, com a faléncia dos instrumentos de livre escolha e esgotamento das
potencialidades individuais. Nos segundos, onde o apregoado progresso, a satisfacdo de
necessidades, a revalorizagdo do capital e as disparidades sociais estdo sempre presentes, a
“interacdo lingiiisticamente mediada” estd cada vez mais comprometida. Corresponde, no
plano subjetivo, “o fato de que a diferenga entre a acgdo racional dirigida a fins e a interac¢ao

ndo so6 desapareca da consciéncia das ciéncias do homem, mas também da consciéncia dos
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proprios homens. A forca ideoldgica da consciéncia tecnocratica verifica-se no ocultamento

de semelhante diferenga” (HABERMAS, 2001, p. 76). Segue ainda Habermas:

As culturas superiores encontram-se estabelecidas sobre a base de uma técnica relativamente
desenvolvida e de uma organizacdo do processo de producgdo social, mediante a divisdo do
trabalho, que torna possiveis produtos adicionais, por conseguinte, um excedente de bens para
além da satisfacdo das necessidades imediatas e elementares. Devem precisamente a sua

\

existéncia a solugdo do problema que s6 surge com a produgdo de um excedente, isto é, o
problema de distribuir de modo desigual e, no entanto, legitimo, a riqueza e o trabalho segundo
outros critérios dos que um sistema de parentesco tem a sua disposicdo (HABERMAS, 2001, p.
61).

Com a doagdo de 6rgdos, os atores sociais defrontam-se com o novo, algo que
desconhecem e, por conseguinte, ndo dominam, fruto de uma “temporalidade acelerada.”
Como diz DaMatta (2000, p. 41): “[. . .] quando ha um evento em que ndo temos mais esse
controle, entdo podemos dizer que estamos diante do novo ou da nova situa¢do que pode
desencadear um processo historico inovador.” Portanto, os atores sociais, quando
mergulhados na dramaticidade de graves acidentes ou doengas, submetidos as regras de
organizacdo de um sistema de saude que diferencia individuos de pessoas; quando
apresentados a um mundo tecnologizado através do diagnostico de morte encefélica; e quando
solicitados a doarem os 6rgdos de seus familiares, podem ter dois desfechos, de doar ou nao
doar, aqui debatidos no contexto do quanto se identificam com seus valores tradicionais ou de
avango, ou do quanto, sem identificagdo alguma, movem-se como seres colonizados por
indicativos externos de seu proprio grupo social, comportando-se apenas como autdomatos de

um mundo estranho.

Podem os doadores, movidos por valores tradicionais, estarem portando
atitudes racionais valorativas ou de expectativas afetivas. Nao se inserem, de fato, questdes
como “se a vida vale a pena ser vivida e quando” — esta questdo ndo ¢ indagada sequer pela
Medicina e, pode-se acrescentar, tampouco especulada por alguns atores sociais (WEBER,
1979). Podem ainda os doadores estar movendo-se segundo valores instrumentais, como
observamos em campo durante a abordagem de um filho que defendia o desejo de doar da
mae falecida, mesmo pessoalmente sendo contrario a doagdo. O mesmo apresentou-se, algum
tempo depois, em entrevista jornalistica televisiva de repercussdo e amplitude estadual,

“convencido” das “vantagens” em doar os 6rgaos.
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Também ¢ apropriado reconhecer que individuos mobilizados por uma
identificacdo social com um mundo moderno, proprio de individuos detentores de uma
racionalidade cientifica, onde a crenga na legalidade predomina como espaco de dominio,
possam fazer da aceitagdo ou da rejei¢do a doacdo de 6rgaos uma agdo verdadeiramente ética,
fundada na busca da sua capacidade autonoma de decidir. Esta situagao pareceu surgir durante
entrevista com o irmdo de um doador, que conhecia aspectos da lei e do sistema de satde e
propunha que, ainda que houvesse envolvimento familiar na decisdo, uma lei que obrigasse a

doacdo seria perfeitamente adequada:

. .. porque eu me lembro que quem conseguiu um pouco mais de estudo foram aqueles que
vieram pra cidade. Quando nos viemos pra cidade é que a gente conseguiu um pouco mais de
instrugdo, aquela coisa assim, entdo eu acho ... que, até um certo ponto, foi importante pra gente
tomar ciéncia da coisa, porque a gente também pode ajudar tanta gente. [. . .] No meu ponto de
vista sim, mas envolve a questdo da familia, mas no meu ponto de vista sim, toda pessoa ... eu
acho que isso sim deveria ser uma lei a doag@o de 6rgdos, uma lei tipo obrigatéria pra todos.

P: E se alguém fosse contra e a lei dissesse que sim! A lei deveria passar por cima da vontade da
familia?

Nio, eu acho que ndo. E complicado, mas eu acho que ndo se deve. Até existe um caso que eu
me lembro, que tinha uma mae que é... A religido dela ndo permitia que a crianga recebesse
sangue, uma coisa assim, me parece que o hospital entrou contra e ganhou, mas ela envolvia
religido. [ALBERTOY]

5.4

Para Habermas, o marco teorico-filos6fico do tema da individuagdo e
socializacdo ¢ a passagem da tese de um sujeito isolado a algo no mundo, do paradigma da
filosofia da consciéncia para um sujeito comunicacional, proprio da sua filosofia da
linguagem. Ele critica a racionalidade moderna que transformou os individuos em objetos
manipuléaveis, colocando a individuagdo como um processo de sujeito em si mesmo. Ferreira
comenta, em estudo sobre as idéias de Habermas, que uma postura autocentrada reificou os
entes e as relagdes interpessoais, com um tipo de “saber-se-a-si-mesmo”’, importando apenas
obter os meios para alcancar os fins (FERREIRA, 2000). O que Habermas faz ¢ deslocar a
problemaética do conhecimento, do progresso e do avango cientifico, proprios da filosofia do
sujeito, para a problemdtica do entendimento mutuo, propondo entdo uma individuagdo
dialégica ao invés de monoldgica, com os atores sociais voltados para uma mediagao
discursiva para pretender validar sua racionalidade. E assim que individuagio e socializagio

caminham lado a lado, com a identidade coletiva sendo agora pensada nao apenas de maneira
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objetiva mas, como diz Ferreira, “agora ela passa a ser percebida de maneira mais flexivel, na
qual os membros da comunidade ndo s6 podem como devem sustentd-la, reformula-la, com
base nas suas acOes comunicativas ordinarias . . .”.

Com perguntas-chave - “o que devo fazer?” ou se “a vida é boa”, “como posso
viver melhor”, “que vida gostaria de ter", Ferreira diz que Habermas constroi uma
compreensdo pratica da vida, onde as crises do cotidiano testam nossa capacidade de fala,
nossas expectativas internas e externas e nosso idedrio de vida. Para a realizagdo desse
potencial, a alianga entre o individual e o coletivo seria a chave da compreensao da identidade

desses sujeitos.

Distinguir a si mesmo dos outros deve ser algo reconhecido por esses outros. A unidade
simbolica da personalidade, gerada e mantida através da auto-identificagdo, apdia-se, por sua
vez, na pertenca a realidade simbolica de um grupo, na possibilidade de se localizar no mundo
desse grupo (HABERMAS, 1981, p. 86-87, In: FERREIRA, 2000, p. 120).

Ou como o proprio Ferreira diz:

Para Habermas, o que caracteriza a identidade individual no adulto é a capacidade do sujeito de
conservar sua identidade, mesmo em situa¢des de conflito, integrando nela novos sinais de auto-
identificagdo e até mesmo estilo de agdo, organizando a si mesmo ¢ a suas interacdes de maneira
auténoma e individualizada, numa biografia original e insubstituivel (FERREIRA, 2000, p. 120).

O diagnostico de morte encefalica e os transplantes sdo uma espécie de novos
desafios, por seu carater cientifico — afinal, morre-se com o coracdo batendo; pela
incapacidade de compreender e dominar o conhecimento especializado; por seu carater ético,
na medida que se ¢ solicitado a decidir sobre uma atitude individual, mas com repercussdo e
forca no coletivo; pela possibilidade de mudar o curso de doenca de varios outros; finalmente,

pela presenca real de um outro, ou outros, para o qual orienta-se o sentido da agao doadora.

Esta identificacdo mutua do individuo com o coletivo e do coletivo com o
individuo — retomando as categorias “casa, rua e outro mundo”, de DaMatta — surge com o
sujeito mergulhado na rua, enquanto espago de relacdes ndo apenas de um individuo com
outros, mas ‘“destes outros serem diferentes” dos “valores tradicionais do seu eu”.
Identificagdo que passa também pela propriedade de reconhecimento de que estes outros
sejam institui¢des, leis, procedimentos e/ou comportamentos especialistas, isto €, espagos de

interagdo de outros poderes, do campo da economia, do campo da ciéncia, do campo do
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Estado ou do campo de outras culturas. A rua ¢ o espago potencial de unido ou desunido dos

individuos com as diferengas coletivas. Diferencas assim apresentadas por Pierucci:

Diferencas coletivas: [sdo] tracos distintivos reais ou inventados, herdados ou adquiridos,
genéticos ou ambientais, naturais ou construidos, partilhados vitalicia ou temporariamente por
determinados individuos com outros determinados individuos, desenhando nesta partilha de
caracteres comuns, comuns a eles, mas nao a todos os humanos, grupos de pertenca ao longo de
linhas demarcatorias de raga e cor, etnia e procedéncia, habilidade e deficiéncia, sexo e género,
idade e geragdo, nacionalidade e regido, linhas que sempre falam de superioridade e
inferioridade, de inclusdo e exclusdo, algumas delas muito fortes, sublinhadas, outras mais
ténues, quem dera invisiveis, atributos que quase sempre se acham fora do controle dos proprios
individuos por eles identificados, mais ainda, cujo significado positivo ou negativo também
escapa do controle individual apesar do eventual empenho em afastar a valoracdo negativa
aderida ao traco coletivamente partilhado, marca sensivel, o mais das vezes visivel, de uma
diferenca significativa (PIERUCCI, 1999, p. 104).

No presente estudo, quando as pessoas se manifestaram, justificando suas
atitudes sobre a questdo da doacdo de orgdos, ndo o fizeram de uma maneira completamente
segura, nao afirmaram uma certeza afiancavel. Pelo contrario, elas demonstraram que a
migracdo de seu espago familiar para o espaco da rua, ndo apenas no sentido de
racionalizacdo tradicional mediada por valores, mas também no sentido de uma racionalidade
¢tica e discursiva, ¢ permeado por muitas dividas e receios. H4, verdadeiramente, uma
dificuldade individual, em seus aspectos cognitivos e éticos, para desenvolver uma agdo que,
continuando guiada pelo mundo da vida desses sujeitos, oriente-se para o entendimento do
agir comunicativo e ndo para o agir estratégico, que ¢ orientado para o sucesso, para a

manuten¢do da ordem social e voltado para o dinheiro e o poder.

Em uma entrevista, com “varias falas” da irma de um nao doador, percebem-se
as diferencas entre estes sistemas de mundos, como ¢ vacilante sua percep¢do e como, ainda,
ndo ha um referencial de identificagdo de sua individualidade para com o coletivo. A
legitimidade de sua agdo, contudo, baseia-se ndo na concordancia ou discordancia do processo
em doar os 6rgaos do irmao morto, mas de agir autonomamente em sua decisao. No final da
transcri¢do abaixo, vé-se como soa agressiva uma intromissao em uma relacdo de assisténcia
sem empatia, forcando decisdes sequer ainda apresentadas pelos verdadeiros representantes

formais na relagao.

. eu tenho um irmao que é doador, o meu irmao dos homens que ¢ o mais novo, ele é doador,
desde os 18 anos ele ¢ doador, ¢ o tnico da familia. S6 como eu te disse, né, vocé chega, né...
numa situagdo, que tu fica assim, né, tu vé€, né, depende do caso, conforme for, né, eu sou uma
pessoa que tenho dois pensamentos, eu tinha um pensamento antes de ndo ser! E agora eu estou
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assim... ou ser ou nao ser [ser = ser doador]! [grifo nosso] Sabe... porque eu vejo os dois lados,
ndo estou vendo s6 o meu lado, né, também vejo os outros lados, isso € uma questdo acho que de
tempo para a minha cabega, mas com certeza futuramente eu vou ser uma doadora, eu pretendo
sefr.

[Do primeiro atendimento] [. . .] E o atendimento ndo foi bom, eu creio que foi isso, até néo ...
desde a hora que ele foi recolhido até chegar ao hospital porque o acidente foi por volta de 14h
30min, que eu me recordo foi 14h 30min da tarde, e no estado que ele estava, que foi grave, eles
foram bater a tomografia na cabeca do guri era 15h 45min, e foram bater porque eu entrei
emergéncia adentro ¢ fui empurrando maca adentro, eu fiz isso! Ai teve um médico que foi um
dos ultimos, a enfermeira na época que era a enfermeira [. . .], que hoje deu a casualidade de eu
estar trabalhando ali agora, estar me envolvendo com eles, que esse pediatra que eu ndo me
recordo o nome dele, que foi assim um médico maravilhoso, ¢ o que eu achei errado também foi
o negocio da transferéncia dele, pelo pouco que eu sei, o médico tem que ir dentro da
ambulancia, né, ndo ir na frente com o motorista fumando cigarro? E o que aconteceu foi isso,
uma auxiliar de enfermagem foi atrds comigo e com ele, e 0 médico que foi junto foi sentado na
frente com o motorista. Entdo é aquela coisa tudo fica assim... né... porque... depois que passa é
que vocé fica pensando, porque [é o] que aconteceu, né? Poderia ter... e até¢ 14 a gente teve
explicagdes de médicos no [. . .], teve um que disse assim, a minha cunhada que sabe o nome de
todos, eu ndo me recordo, um dos médicos 14 disse assim pra nos, explicou uma série de coisas,
que a cabega ¢ uma caixa de fosforos, no caso dele a cabega que foi mais atingida, e ele disse que
com certeza, ele foi uma das pessoas que disse que o primeiro atendimento € tudo, ali se decide
se o0 paciente vai viver ou se o0 paciente vai morrer, ¢ ai infelizmente ele disse que foi um pouco
de negligéncia do primeiro atendimento, de ele ter falecido.

[Do segundo atendimento] [. . .] Foi muito bom, foi bom. No momento que eu cheguei 14 eles
tiraram, botaram ele pra dentro na primeira parte ali, e ja ndo levou cinco minutos, dois médicos
e uma enfermeira me chamou perguntou o que eu era dele, eu falei expliquei mais
detalhadamente o negocio do acidente, e dai elas: Nao! Tu vai, faz a baixa dele, foi o que fiz, ndo
deu 10 minutos eles ja estavam levando ele pra sala de cirurgia porque tinha que fazer a
operagdo. Era obrigado a fazer porque o cérebro dele tava inchando, e ndo tinha tempo de esperar
porque o meu irmdo e a minha cunhada estavam vindo, que eles tinham ficado por causa da
delegacia, dessa burocracia todas que acontecem, por isso que eu tinha ido com ele, entdo 14 pra
mim, aos meus olhos foi bem atendido, se envolveram muito se emocionaram muito assim...
foram humanos, até ndo sei se foi por ser crianga ali de repente, eu acho que ndo, eles ali honram
a profissdo que tem. Prd mim foi... eu ndo tenho e creio que nem meu irmdo nem minha cunhada
também nao tem nada a reclamar do atendimento deles 14. Foi muito bom.

[Da justificativa principal para ndo doar] [. . .] s6 que houve comentarios antes, assim como €
que eu vou te dizer ... de terceiros, uma pessoa do lado da minha cunhada, que eu ndo vou citar
nomes, que ¢ funcionaria de uma médica que trabalha até 14 no hospital, esta médica teria dito
pra essa pessoa né, pra ser doador porque ndo doavam? [grifo nosso] Porque ndo tinha ndo sei o
que.... até na época o clima aqui tava todo mundo tenso, dai essa pessoa até foi corrida daqui,
essa vizinha foi xingada sabe, ... entdo... porque na verdade, ¢ que nem eu te disse ... tu senta ali,
tu acha que vai, enquanto nao parar o coragao de bater aquela esperanca que tu tem, né ... Entdo a
gente ouviu isso ai, e ai até eu disse, eu cheguei e disse pra essa pessoa “ - Se fosse uma das tuas
filhas, tu iria doar?”, ela ndo me respondeu ... sabe... entdo ficou por isso, sabe! Entdo o que a
gente ouviu foi s6 isso, a respeito disso, diretamente, foi s6 esses comentarios, ¢ também talvez
até isso tenha inibido eles de fazer isso, porque de repente eles até poderiam ter feito, sabe... Mas
eu acho o que impediu foram essas coisas que aconteceram desagradavelmente antes deles
saberem... ter o veredicto mesmo € que nao tinham mais solugdo, entdo infelizmente, né, eu acho
... Tudo foi falado em hora errada, foi dito em hora errada poderia... ele poderia estar ... prd mim
poderia!!! Porque eu te digo eu tenho este pensamento tu saber... o corag@o dele estar batendo 14,
o olho dele estd enxergando em outro lugar entendeu, pra mim, eu iria ficar muito contente,
porque a gente ndo leva nada, né? Entdo ... [ANA]
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Durante as observagdes deste estudo, freqiientemente surgia, como justificativa
da recusa em doar, o respeito com o desejo expresso em vida do doente, como visto por outro
trabalho, onde a recusa em vida era a primeira justificativa, presente em 30,5% dos
pesquisados (GLEZER, 2001). Outro estudo, com limitada validagdo externa pelos vieses de
selecdo e afericdo, chama a atencdo, todavia, para o fato de que 77% dos entrevistados nao

apresentavam qualquer justificativa para nao concordar com a doagdo (DUARTE, 2000).

Situados em uma posicao transicional, entre a casa e a rua, entre o seu mundo e
mundos desconhecidos, os atores sociais fazem de suas acdes verdadeiras encruzilhadas. E
como se caminhassem em uma rua “movedica”, em um terreno desabrigado de relacdes
pessoais. Quando, porém, consegue-se estabelecer uma identidade “na rua”, € possivel que as
vontades sejam novamente reconquistadas. Esta ¢ a parcela da sociedade brasileira na qual a
rua pode ter-se tornado “familiar”, dominada pela casa, onde os valores tradicionais
estabeleceram-se socialmente, tornando “alguém” aos individuos. Por outro lado, também os
individuos podem estabelecer uma nova identidade, agora propria do espaco da rua, onde a
possibilidade de construir uma normatividade de um espaco publico transparente seja a
expressdo de suas vontades, isto ¢, de qualificativos de reconhecimento publico que, por
pressuposto, os dota de um carater de tal distingdo que subverte a forca do mundo da rua. Em
nosso estudo, contudo, ndo foi possivel demonstrar a presenga desses sujeitos e de suas acdes.
Nao houve quaisquer diferencas mensuraveis, objetivas ou subjetivamente perceptiveis, de
que os responsaveis e familiares, tanto de doadores como de nao doadores, pudessem mover-

se orientados pelos caminhos seguros de seus mundos da vida.

Concluindo, queremos dizer que € nossa tese que tanto as categorias de pessoa
como de individuo, construidas por DaMatta, podem ser portadoras de legitimidade ética em
suas acoes. Tal legitimidade baseia-se na possibilidade de que individuos e pessoas, situados
em qualquer espago de atuacdo social, da “casa” ou da “rua”, estejam identificados com uma
vontade extraida de suas proprias percepgdes, de seu mundo vivido, quando expostos as
matrizes argumentativas dos mundos formais habermasianos. Logo, ao tema de doagdo de
orgaos, ainda que divididos entre doadores e nao doadores, a autonomia desses sujeitos nao
coloca-os em oposicdo do ponto de vista ético, mas, antes pelo contrario, poderia colocar as
matrizes argumentativas dos mundos vividos de ambos sujeitos frente a frente. Este sim nos
parece um confronto de argumentos que, fundados na busca da autonomia, poderiam ser

capazes de gerar um consenso sintético. Uma demonstracao de tais matrizes argumentativas,
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segundo a autonomia ou heteronomia dos atores sociais, poderia ser ilustrada com tipologias

como as representadas abaixo (figura 5).

Doar

Nao
Doar

Tipo de
Acio

Mas o que doeu mais, eu digo assim,
¢ aquele problema que vocé esta
salvando a vida de alguma pessoa,
mas assim como vocé esta salvando,
tu também gostaria de conhecer
aquelas pessoas que usaram [os
orgdos], principalmente as corneas e
o coragdo, que eu disse, né?
[JUSSARA]

. eles queriam que eu doasse.
Mas eu pensei que... no momento
eu ndo quis doar porque eu
pensei: “Vou comegar a tirar os
pedagos da minha maie, deixar
aqui os pedagos da minha mae”!
Ai depois que eu vi que ela
estava sofrendo bastante e tudo,
ai eu pensei que de repente eles
desligam os aparelhos para pegar
esse orgdo, né? [...] A gente em
casa brincava, porque quando
ndo acontece essas coisas na
familia, a gente brinca, né? — Ah,
ndo eu ndo vou tirar os meus

Acgdo
“pessoal”,
guiada por

valores
tradicionais
e familiares.

Acio pedacos e deixar ai, ndo mesmo!
tonom Vou levar tudo comigo!
autonoma [ADELAIDE]
Acho que sim, tem que doar, tem
que doar, em que doar. Tem que ser,
porque a pessoa ja morreu, ele ndo
val viver mais, deixa viver outras
V%das, né, acho que tlnha que deixar Acdo
viver oytras pessoas tlgha ’q}le ter “individual”,
uma lei que fosse obrigatorio. Se .
< - . guiada por
ndo interessa... a pessoa vai morrer [...]
A . valores
mesmo, ja esta morta no caso, ne, eu d
acho que tinha que ser obrigado, eu modernos e
acho, no meu ponto de vista ... Tu racionais.
ndo acha? Tu ndo vai viver mais na
terra deixa outra pessoa viver, entdo
fazer mais uma familia a mais.
[RENATO]
. entdo eu respeitei a vontade
[CASO OBSERVADO: Familiares | dela e resolvi ndo aceitar, porque
reclamam do atendimento no |ela ndo queria. Quem sou eu pra
hospital, do encaminhamento ao |decidir sobre uma vontade que
Acio IML e do tipo de morte|ela tinha. Agora, se no caso de Acdo
(atropelamento). Contudo, aceitam |repente que ela tivesse assim... “pessoal”
heterono- os argumentos expostos pelo |tivesse condi¢des de falar, ou dar . ;
o o - L guiada por
abordador, de uma possibilidade de | opinido, ou decidir na tltima
ma o » s , valores
vida nova” e da solidariedade com |hora em doar, ai tudo bem. dici .
(segue) |alguém doente. Houve uma empatia | Respeitando sempre a vontade da tradicionais

da familia com a postura de pesar e
luto do abordador, com orientacdes
e tempo amplos para a decisdo
final. ]

pessoa que esta naquela situagao.
Entdo, pelo o que eu sabia, pelos
comentdrios que a  gente
mantinha dentro de casa, entio
eu ndo autorizei. [DARI]

e familiares.
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[CASO OBSERVADO: Familiares
reclamam do atendimento e da

abord-agean, que atrasa 4 horas. A Acdo
autorizacio en,vglve’a certeza de que “individual”,
a morte encefalica é definitiva e, de .

) . [L..] guiada por
que foi bem conduzido seu cee alor
diagnodstico e da explicagdo dos valores

modernos e

passos legais até a transplantacdo. O Rl
parente morto ¢é que havia racionais.
manifestado em vida o desejo de
doar e confiava no processo.]

FIGURA 5 — Atitudes de doar e ndo doar segundo a autonomia ou heteronomia dos sujeitos e
seus elos identitarios.

Contudo, se a vertente que reconhece a nog¢do de sujeito como entidade capaz
de reconhecer o coletivo, numa mutua individuagdo e socializagdo estivesse pouco presente,
poderia a presenga da morte e/ou do sonho de um “outro mundo” paradisiaco oferecer esta

oportunidade emancipatoria?
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CAPITULO 6 — A ETICA E A CENTRALIDADE DA MORTE

6.1

O que ¢ mais certo na vida? A morte.

Contudo, mesmo com a inexorabilidade deste fato, ¢ certo também que a
historia da humanidade tem mudado os ritos frente a morte. Ritos estes que sao os pontos de
referéncia antropologico, historico e social que distinguiram uma racionalidade evolutiva da
espécie humana dentre os outros animais. Em textos organizados por José de Souza Martins
(1983), analisando os rituais funerarios de diferentes culturas brasileiras, elas apresentam,
como elo comum, uma identificagdo social coletiva com o morto e apontam para um
congragamento de realizagdes em um outro mundo. Esses ritos tem maior visibilidade em
sociedades primitivas, indigenas e tradicionais. A morte acaba por ser material e bioldgica,
com tragos de espiritualidade e religiosidade, mas sob quaisquer desses aspectos dominantes,
ha uma morte social. Historicamente, a morte ideal era aquela ndo solitiria, e deveria
representar uma manifestacdo social. Sua assisténcia era realizada por religiosos, inclusive
com rezas especificas para os doentes “sem for¢a de morrer”, que necessitavam ajuda para
abreviar suas agonias. A passagem da vida terrena para uma vida no paraiso era muitas vezes
mediada por outra passagem, no purgatorio das almas, entreposto de salvacdo na “geografia

celeste” (REIS, 1997).

Toda essa passagem entre estar vivo e estar morto pode também ser
compreendida por uma dialética entre um mundo formulado e um mundo real, vivido.
Entrecruzam-se os interesses dos vivos e dos mortos, como um status quo da continuidade de
um pelo outro, onde se chocam simetrias e assimetrias ditadas por estar neste e noutro mundo.
Nesse debate do morrer, onde predomina culturalmente a idéia de “uma passagem”, Jean
Ziegler comenta a possibilidade da morte absoluta. Daquela a qual nenhuma crenca de ligacdo
permanece, da morte decidida pelos médicos, da eutanasia social, que faz da intencdo de ndo

(13

morrer biologicamente o unico sentido da vida: . 0 homem da sociedade capitalista
mercantil, recusando a morte, ¢ esvaziado por uma pervertida vontade de viver” (ZIEGLER,

1977, p. 306).



74

Ziegler analisa também os “estadgios da agonia”, propostos por Kiibler-Ross
(1996), e diz o que se faz sobre o morrer moderno: “E preciso também responder aos que
perguntam se vao morrer. Evidentemente ¢ mais facil, para evitar todas as perguntas, colocar
o doente num quarto isolado, espagar os contatos, exceto os que implicam os seus cuidados, e
deixa-lo sozinho. Ele compreendera que estd afastado e adivinhara a razio”. E como diz o

proprio paciente, Ivan, personagem de Tolstoi (1997):

Para Ivan Ilitch s6 importava saber uma coisa: o seu caso era sério ou ndo era? Mas o médico
ignorou essa pergunta tdo fora de propdsito. [. . .] — Nos, os doentes, sem duvida fazemos muitas
vezes perguntas inadequadas. Mas, diga-me, de modo geral, assim por cima, esses sintomas lhe
parecem graves ou nao? [. . .] E entdo, de repente, como num clardo, o problema se apresenta
pela primeira vez de uma forma bem diferente. “Apéndice! Rim!”, ele pensava. “Ora, ndo ¢ uma
questdo de apéndice ou rim, mas de vida... ou de morte. Sim. Havia vida, e agora ela esta indo
embora, esvaindo-se, e eu ndo tenho condigdes de deté-la. [. . .] Mas para onde?” (TOLSTOI,
1997, p. 50-65).

Portanto, o debate dos poderes de especialistas, dos médicos “tanatocratas” ¢é
retomado por Ziegler, como for¢a poderosa dos hospitais e da sociedade, o que de certa
maneira ja foi apresentado nos capitulos iniciais deste trabalho: “Agora o médico ja nao
constata a morte — provoca-a. £ o senhor da morte. Ndo mais registra a hora final de uma
vida, fixa-a segundo sua escolha”. Quando a assisténcia de um doente estd sob supervisdo de
cuidados médicos, ¢ este que pode determinar se héa possibilidade de seguir com o tratamento
ou abrevia-los. Podera decidi-lo em consulta aos colegas, pacientes ¢ familiares, mas sua
vontade e responsabilidade podem ser, e muitas vezes, nas madrugadas dos plantdes o &,
solitaria e absoluta, soberana e intransferivel. Mas, como uma “espada de Damocles” de seu
reinado médico, carrega o 6nus deste poder. Quando discute sobre os tanatocratas, Ziegler
diz: “Uma espécie de forca maior rejeitaria assim o tanatocrata a uma solidao absoluta, de que
assumiria heroicamente, ¢ como que a contragosto, todas as conseqiiéncias praticas”.
Discutindo sobre a eutanasia social e econdmica, reinsere o mesmo dilema dos médicos, a
respeito da decisdo de quem morre e como se morre: “Como estabelecer uma distingdo pratica
entre ‘deixar morrer uma pessoa’ e ‘matar um homem’? A distin¢do existe ao nivel da teoria.

E quase sempre impossivel de se estabelecer na pratica”.
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6.2

A historiografia ocidental apresenta a morte com mudangas cronologicas
compreensiveis. Primeiramente, a atitude perante a morte era a da resigna¢do familiar,
submetendo o homem a um destino coletivo e inexoravel, ligado ao que mais tarde
compreender-se-ia como o da propria espécie humana, do tipo “todos um dia morreremos”.
Fundava-se na bi-polaridade do Criador e suas Criaturas, na certeza de que, na vida assim
como na morte, estava-se nas maos do Criador. Apds o século XII, uma segunda atitude se
consolida, com o reconhecimento da morte a partir de si mesmo, que impelia os individuos a
perceber e a preocupar-se com o seu modo de morrer, e ainda, com o mundo além dela.
Convinha pensar nela ndo assustadoramente ou com angustia, mas com a familiaridade de
quem esta conhecendo a si mesmo, envolvido em uma cumplicidade familiar. Com novas
mudangas, a partir do século XVIII, o sentido do morrer ja ndo se encontra em si mesmo, mas
no outro. Com o romantismo, a exaltagdo dos gestos e dos funerais, a expressdao da dor e da
emocdo dominaram os cendrios da morte. Mas estas atitudes s6 foram possiveis para a morte

dos outros, que passa, entdo, a ser 0 modelo valorizado do morrer (ARIES, 1989).

A morte esteve no meio familiar até por volta da metade do século XX,
iniciando sua migragdo do espaco da casa para o espago da rua, fazendo disso um marco a
mais da “presenca” social dos individuos — “O culto da recordacdo estendeu-se imediatamente
do individuo a sociedade, na seqiiéncia de um mesmo movimento da sensibilidade.” Os
cemitérios, que ja haviam saido dos patios e de dentro das igrejas, foram cercados pelas
cidades, tornando-se parte do perimetro urbano, incorporando os mortos a materialidade
social. A partir de entdo, as mudangas antes lentas e pouco perceptiveis frente a morte
ocorreram rapida e brutalmente. Para tal, foram fundamentais os novos conhecimentos acerca
das doengas e dos novos arsenais terapéuticos. Adoecer ndo significava morrer, mas uma

possibilidade de cura e, por conseguinte, demandava um espaco especializado: o hospital.

Sem necessariamente retomar o que abordamos no inicio deste trabalho,
sublinhamos que frente o morrer, o hospital era o novo bastido da luta. Ao doente, que ja ndo
precisava morrer, mas ser tratado, era poupado de saber se sua doenca era fatal ou ndo.
Tornava-se demais pesaroso coloca-lo a par de uma morte certa, pois isso representava uma
promessa nao cumprida. A vida, que sempre fora feliz e romanceada, tornava-se turva, cheia

de agonias, dores e odores. Sofrimento que, derradeiramente, ndo poderia ser compartilhado
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com a expectativa de felicidade publica. Os sentimentos passam a ser controlados ou evitados.
Com o doente no hospital, com uma morte isolada, com uma morte sob o abrigo da técnica e
distanciada da familia, a sociedade moderna poderia continuar sua vida ditosa. Os corpos
deixam de ser cultuados, ou quando assim o for, o serdo em espagos higiénicos e apropriados,
junto aos hospitais ou dentro dos cemitérios, mas ndo mais em casa, a vista de todos os

membros da familia, das criancas e da sociedade em geral.

E assim que técnica e legalmente os médicos assumiram o papel de agentes de
decisdo de como, quando ¢ mesmo quem morre. Morre-se como? Sedado, em ventilagao
artificial, com monitores cardiacos, com nutricdo especial e sondas nos orificios corporais.
Isolado em um “box” de UTI, com lampadas clareando o doente nas 24 horas do dia. Doente
que ouve muitos ruidos, mas pouco de uma fala familiar. Morre-se quando?
Preferencialmente nos horarios em que a familia possa recolher o corpo, quando o atestado de
obito possa ser fornecido e, ainda, que possibilite condi¢des de internar “produtivamente” o
proximo candidato ao leito vago. Conforme o andamento do protocolo de diagnostico de
morte encefélica, pode-se “agendar” toda a seqiiéncia de eventos, em caso de transplantacao.
E quem morre? Um dos individuos atendidos com todo aparato tecnoldgico e moderno,
considerando tecnicamente suas chances de salvabilidade. Outro, manejado conforme as
possibilidades de quem o assiste. O mais idoso ou o mais jovem? Aquele com cincer ou
aquele vitima de trauma? Um de cor branca ou um de cor negra? Encaminhado pelas relagdes
estabelecidas com o colega médico X ou visto pelo colega médico Y? Com condigdes de

pagamento ou sem condigao nenhuma?

E com tais dilemas que se trabalha rotineiramente. E os médicos podem
conviver com essa relagdo que estabeleceram com a morte, cercados de uma pratica cotidiana
da morte dos outros? Creio que sim. Fazem-no como faz toda a sociedade, separando a morte
dos outros da sua propria morte. Em nossas entrevistas e observacdes, as familias nao
lembram dos médicos, e esta falta de memoria ¢ muatua. A familia pode reconhecer um
“doutor” no atendimento, mas ndo o “seu” médico, com nome ¢ face. O médico pode lembrar
da “paciente com morte encefalica”, aquela que internou com politrauma. Dificil € saber que
ela também fazia vestibular enquanto trabalhava como auxiliar de vendas no escritdrio do tio,
que a acolhera de outra cidade; “a do box 5”, mas ndo reconheceria a senhora Maria, que foi

casada e deixa trés filhos, atropelada nas compras para a festa de aniversario do filho do meio.
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A morte acaba por ser um fato extremo da medida das agdes e dos
comportamentos, quer sejam estes orientados pela técnica, pelas tradigdes, pela moral ou
pelos valores culturais. Também o ¢ pela possibilidade compreensiva de uma racionalidade
ética. Quando os conflitos decisorios acima descritos cercam o cotidiano das praticas médicas,
como o sdo na quase totalidade dos atendimentos dos pacientes gravemente doentes das
UTI’s, os médicos ndao hesitam, normalmente, na escolha dos melhores antibidticos, no
melhor modo de nutricdo ou do mais adequado modo de ventilagdo artificial. Mas os fatos
apontam para dilemas que ndo dizem respeito ao bom e ao mau tratamento. Envolvem, sim, o
discernimento do que é bom e o que estd sendo mau para o paciente. De certo modo, ¢ o que,
na sociologia das profissoes, Freidson, citado por Oliveira (1995), expde sobre a competéncia

técnica do “saber” e do “exercicio do saber”.

No momento mesmo em que a autonomia profissional parece ter contribuido para o avango dos
conhecimentos cientificos sobre a doenca e sua terapéutica, ela parece ter impedido a melhoria
das modalidades sociais de suas aplicagdes. Minha tese ¢ de que é precisamente na aplicagdo do
saber aos assuntos humanos que uma larga autonomia profissional ndo se justifica nem
moralmente nem funcionalmente. Moralmente, porque eu creio que os seres, mesmo se eles sao
profanos, tém o direito de decidir quais s8o suas dificuldades e dar sua opinido sobre a maneira
de se ocupar delas. Funcionalmente, porque isto conduz a profissio a ndo ver suas proprias
deficiéncias e a torna-la incapaz de regulamentar convenientemente sua pratica, tal como
demonstrei. Isto posto, como poderemos organizar a aplicagdo do saber dos especialistas
profissionais aos assuntos humanos no interesse de todos? (OLIVEIRA, 1995, p. 89).

E uma questio de “confianca e fé”, ao estilo de Giddens, pois nada
verdadeiramente ordena as acdes destes sujeitos, ndo ha um espaco publico real para que essas
questdes se consensualizem ou que se resolvam racionalmente e eticamente essas praticas
especializadas. Mas, se os fundamentos éticos com os quais muitos sujeitos orientam suas
acoes e, se o sentido publico do trabalho e dos homens ainda nao esta totalmente perdido, os
mesmos especialistas podem estar orientados por um sentido ético, como também

compreendido por Oliveira.

Existe ai um conflito moral que, além de traduzir uma crise do sistema normativo de nossas
sociedades, concerne a problemas reais de escolha de condutas cujas motivacdes nao sao claras.
Isto posto, o carater de agente agindo segundo sua consciéncia toma o primeiro plano nos papéis
sociais da maior parte das pessoas que t€m a responsabilidade dessas escolhas em suas maos. Em
tais dominios, assim como naqueles dos transplantes de 6rgdos e de sistemas de 6rgdos, ou da
aplicacdo de tecnologias que podem prolongar artificialmente a vida, o médico ¢ confrontado
com situacdes onde ele € um agente ético no sentido pleno do conceito, cujas decisdes dizem
respeito ndo apenas a “relagdo singular” com seu paciente mas a sociedade inteira, pois sua
conduta, além de por em questdo os sistemas de valor estabelecidos, é capaz de projetar novos
sistemas de valor (OLIVEIRA, 1995, p. 60).
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As agdes profissionais vistas no presente estudo e a partir da pratica
assistencial como médico, podem estar vinculadas a diferentes atitudes em torno de seus
doentes. Tais “niveis” de atitudes ocorrem na dependéncia do grau de investimentos técnicos
oferecidos e das expectativas de melhora. Ressalve-se que essa diferenciagdo serve para fins
compreensivos, sem necessariamente corresponder a uma seqiiéncia hierarquica de valores, e
tampouco um espago temporal ou institucional estabelecido. Em um destes niveis, toda equipe
envolve-se completamente com os cuidados, revisa condutas e mantém uma expectativa
favoravel de sucesso de cura. A familia normalmente estd presente, comungando dessa
mesma expectativa. Em um outro nivel, intermedidrio na adesdo ao tratamento, todas as
condutas parecem decididas. A familia j& estd ambientada e, de certo modo, todos trabalham
resignados, com o cotidiano ditando avangos e retrocessos nas expectativas. Comegam a se
vislumbrar “falhas” na melhora e a possibilidade de morrer. Em outra situacdo, o progndstico
¢ de 6bito. Ha descontentamento na equipe e na familia. Os cuidados sdo restritos. Ocorrem
divergéncias na condu¢ao do tratamento ¢ mesmo nas informagdes com a familia. O momento
culminante deste “abandono” técnico por parte da equipe e das esperangas dos familiares, ¢
aquele que circunscreve a constatacdo do Obito — geralmente de algumas horas: por vezes,
decide-se em que horario se dara o dbito; feito isto, o corpo ndo receberd mais qualquer
atencdo dos médicos; a recomposi¢ao do corpo e retirada de equipamentos sera realizada
pelos técnicos de enfermagem; nesses momentos, sera rarissima a aproximacao da familia do

seu morto, para tal aguardando que ele seja transferido para o morgue.

Entao, ¢ de um morto abandonado que os médicos precisam se reaproximar.
Esta reaproximag¢do, dentro do nosso estudo, diz respeito tanto a questdes técnicas como
humanizadoras: do diagnostico da morte encefalica, do suporte de vida de alguns 6rgdos e
tecidos e, mais do que tudo, de uma proximidade com a familia. Tanto durante as observagdes
como nas entrevistas, nenhuma familia conhecia os médicos por nome nem eram por eles
conhecidas. Em todas as 18 abordagens acompanhadas, a noticia da morte encefélica e sobre
os procedimentos para liberacdo do corpo era fornecida por diferentes membros da equipe —
diferentes médicos e diferentes enfermeiros. Conforme ja descrito, na totalidade dos casos o
local era inadequado: aberto ao publico hospitalar em geral, em pé, breve e sem orientagao
correta dos passos até a liberagdo do corpo. Nas andlises estatisticas, ndo se demonstrou
associacao de diferengas de renda, sexo, estado civil, causa mortis ou do nivel educacional,
tanto para os dados do morto quanto para o principal responsavel identificado na familia, em

referéncia ao grupo doador ou ao nao doador.
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Também os estagios de atitude frente a doagao nao mostraram diferengas para
doadores e ndo doadores (Apéndice 3). Eles variavam de uma “pré-contemplagao”, onde os
entrevistados ndo haviam falado sobre suas inten¢des para membros da familia e ndo
pretendiam fazé-lo; “contemplacdo”, estdgio no qual os entrevistados ndo haviam falado sobre
suas intengdes para membros da familia mas ja haviam pensado em fazé-lo; “preparacao”,
onde o entrevistado ainda ndo havia falado sobre suas intengdes para membros da familia mas
estava realmente desejoso de fazé-lo; e “acdo”, que representava um estagio no qual j& se
havia falado sobre suas inten¢des para membros da familia. Essa classificagcdo, que se mostrou
frustra, buscava criar uma tipologia especifica para doadores e ndo doadores e partia de um
pressuposto empirico de que se pudesse encontrar dentre os doadores uma presenca mais
freqliente de antecipar pela fala uma ag¢do ante sua morte. Portanto, tal pressuposto
antecipatorio poderia explicar porque os familiares, experimentando o drama da perda do
morto, pudessem, enfim, vencé-lo por um “consenso comunicativo” estabelecido de maneira
publica e auténoma pelo proprio morto, previamente. Essa atitude poderia vencer o suicidio

individual, e literalmente, pela fala, como expresso por Morin:

Assim, com a deificacdo de si mesmo, nasce a angustia extrema da morte, que traz a tentagdo
extrema da morte: o suicidio. Nao estamos falando aqui dos suicidios-vinganga, ainda menos dos
suicidios-sacrificios, ¢ sim dos suicidios de desespero, de soliddo, de “neurastenia”. Toda
neurose ¢ uma tentativa regressiva de reconciliagdo com o meio. O suicidio, ruptura suprema, ¢ a
reconciliacdo suprema, desesperada, com o mundo (MORIN, 1997, p. 49).

Essa vitoria individual contra a idéia da morte poderia representar, também
para a compreensdo tedrica vinda de Morin, o que compreendemos nds proprios, a partir de
DaMatta, sobre os mortos € o morrer na sociedade brasileira: ha um grupo social onde as
relacdes sdo mediadas por valores tradicionais, proprios de uma centralidade do mundo da
familia. Este grupo tenderia a aceitar a perda do morto com menos sofrimento, como diz

Morin: “. . . quando a afirma¢do do grupo social se realiza no mais intimo do individuo, ela

2

;.

anula a presenca traumatica da morte, . . .” e, citando Lévy-Bruhl, “Viver ¢ justamente
pertencer intimamente a seu grupo”. Por outro lado ha, quando um grupo estabelece relagdes
identificadas mais proximamente com valores individuais, com o espaco da “rua” de
DaMatta, poder estabelecer vinculos menos sélidos, em cuja fragil comunhao ndo se consegue
a realizacdo plena de uma autonomia. Para este grupo, o individuo revolta-se contra a morte
como um elemento a mais de disputa e controle com o qual a modernidade se lhe apresenta.

Dito novamente por Morin: . . . a afirmac¢do do individuo sobre ou na sociedade faz surgirem

de novo as angustias de morte”.
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6.3

Apesar das analises estatisticas falharem em estabelecer associagdo para doar
ou nao doar frente as varidveis estudadas, limitadas pelo pequeno nimero de casos
pesquisados, a revisao dos 49 prontuarios dos hospitais “A” e “B” e dos registros da central de
transplante mostrava alguns dados dignos de discussdo. Os encaminhamentos durante a
assisténcia dos doentes, nas abordagens e na conducdo desta propria pesquisa foram mais
dificeis em alguns contextos, como por exemplo: quando os irmaos (as) dos mortos
envolviam-se diretamente na tomada de decisdo de doar ou ndo doar; quando a morte tinha
sido causada por suicidio; quando pessoas estranhas a equipe assistencial e a propria familia
pretendiam influenciar no curso da decisdo; quando havia desajuste familiar prévio, como
separagdo conjugal; quando a morte era decorrente de atividade exercida sem aprovagao
familiar — jogos, profissao, etc.; e quando havia morte recente de outro membro da familia, e
os passos de atendimento-autopsia-funeral encontravam-se vividos na memoria. Nos registros,
apods passarem por intermedia¢des burocraticas diversas, constava: irmaos chocados; familia
retrocedeu; retardo mental do morto; suicidio; familia revoltou-se com a demora; pai falecido

ha dois anos, cuidado pela filha; depressao.

Estamos aqui procurando interpretar esse jogo de relagdes como produto “das
estratégias de agentes racionais” em busca de um poder legitimado. Mas as orientagdes pelos
valores dos sistemas do mercado e do Estado, segundo Weber, tipicos de agdes de tipo
estratégico, ndo respondem as miscelaneas de agdes e relagdes com que se envolvem os atores
sociais na sociedade moderna. Outros autores abordam tais a¢gdes como produtos de um
terceiro sistema, de “representagdes sociais”, proprias do “imaginario” ou de um mundo
“simbolico” (LEAL, 2001; MACIEL, 1997; MERLEAU-PONTY, 1999). Nesta abordagem,
seria através da percepcdo da existéncia de “um outro” no mundo que o “eu” poderia se
realizar. E o corpo é a materialidade de lidar com o estar no mundo e relacionar-se. E,
portanto, o conhecimento dessa significacdo de mundo que torna o proprio mundo um lugar

de “sintese perceptiva”.

Outro autor trabalha a partir de um sistema de relagdes sociais mediados
através da “dadiva” (GODBOUT, 1999). A dadiva nao seria apenas uma sériec de atos
unilaterais e descontinuos, mas uma relacdo. Confunde-se com um presente ou uma doacao,

mas ndo necessariamente com um bem material. A dadiva poderia ser o relacionamento de
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apoio entre individuos, a defesa de um idedrio, uma proposi¢ao altruista discursiva, enfim,
algo que estabelecesse uma relagao dentro e fora do meio familiar. Pensando, entdo, a doagao
de o6rgdos a partir dessa construgdo teorica, esta acdo ndo pertence nem ao Estado nem ao
Mercado. A “dadiva da doacdo” pode dar-se no anonimato, sem exigir reciprocidade e
alcangando maior retorno do que o proprio bem ofertado — o que o autor chama de
“reciprocidade positiva” — ou, ao contrario, menor retorno do que o oferecido, uma
“reciprocidade negativa”. Um estudo em nosso meio, analisando os pacientes e familiares
receptores de 6rgdos, demonstrou como a idéia do “6rgdo presenteado” ¢ dominante, sendo
mais prevalente tal argiiicdo quando os orgdos doados sdo retirados de doadores vivos
consangiiineos (BORGES, 1993). Quando Godbout analisa o tema de doacdo de 6rgaos, ele
identifica “um aparelho técnico-profissional particularmente sofisticado” e assalariado
intermediando e instrumentalizando a pratica das doacdes. Por essas circunstancias
mediadoras, ele entende que essa seria um tipo de dadiva mista — ndo “pura”. Essa
interposicao de um aparato burocratico intermediario € caracteristica da sociedade moderna.
Outras caracteristicas seriam a incorporagdo tecnologica e os relacionamentos com estranhos.
A estranheza entre os atores dificultaria a generalizacdo da dadiva, que poderia ocorrer, na
modernidade, através de determinados “tipos” de dadiva, como aquela com uma equivaléncia
monetaria, ou de retorno mais rapido, ou ainda uma dadiva de circulacdo espacial mais restrita

a determinados vinculos pessoatis.

O estranhamento entre os individuos pode ser vislumbrado dentre os nossos
entrevistados, j& que nenhum caso, nao importando ser ou ndo ser doador, mantinha qualquer
atividade de ajuda ou apoio a pessoas ou a institui¢gdes externas aos seus proprios vinculos
familiares, ndo obstante estarem ligados a alguma religido que defendia uma relagdo social de

estimulo a dadiva.

Queremos aqui deixar estabelecida uma correlagdo entre o “sistema de
dadivas” de Godbout e as categorias “casa, rua e outro mundo”, de DaMatta. Esta correlagao
pode ser vislumbrada através da fragilidade das relagdes de doagdo (dadiva) em funcdo do
distanciamento dos atores na sociedade moderna e da ruptura dos valores tradicionais
familiares (casa) quando os atores deslocam-se para o espago individualista das normas e
preceitos do mercado (rua) e, com a morte, para a mais dramatica transi¢ao de mundos — deste
para “outro”. Com efeito, se, na sociedade moderna, o Estado funciona a base de premissas de

igualitarismo, através da redistribuicao da riqueza e da concessdo de beneficios (welfare state,
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etc.), e o mercado a base da equivaléncia e da meritocracia, a dadiva ndo encontra boa
guarida. A realidade desta sociedade ¢ operar a base da desigualdade e do desequilibrio. Ou,
no polo oposto, isto ¢, nos “bolsdes” tradicionais que convivem no interior da modernidade,
operaria em circuito mais restrito de relagdes, mais ligadas a valores tradicionais e herdados.
Foi o que verificamos em nosso estudo de campo como elemento justificador de recusa a
doagdo, quando, mesmo para aqueles que autorizavam a doagdo, ndo era possivel fazer a
escolha do receptor (a doacdo ou a recusa era feita a estranhos), ndo era possivel conhecer o
receptor (ndo havia relacdo a ser estabelecida) e, de fundamental para que pudesse ter havido
manifestagdo em vida do morto, potencial doador, uma identificagdo ou com um sistema
estatal igualitarista de fato, ou com um sistema de mercado realmente operador pela

equivaléncia ou por meritocracia.

A transplantacdo de 6rgdos também ¢ resultado da utopia médica da saude
perfeita. Para Habermas, a utopia se inscreve na esfera da razdo comunicativa ‘“como
virtualidade num certo sentido ja real, ou como realidade ainda virtual: real, como pressuposto
de toda comunicagao possivel; virtual, porque a vida nova que ela supde permanece, apesar de
tudo, irrealizada” (FREITAG, 1993, p. 55). Podem, portanto, os individuos detentores de uma
pratica técnica e cientifica ameacgarem as acoes discursivas de outros sujeitos que desejassem
ser os protagonistas de um ato comunicativo, reconhecidos reciprocamente e identificados

como individualidades tnicas e legitimas.

A identificagdo individual das vontades, enquanto sujeito, pode ser
problematizada na tematica da doacdo de 6rgdos. Como no caso de uma jovem inglesa de 15
anos de idade que teve realizado um transplante cardiaco contrario ao seu consentimento mas
autorizado pelos pais, que passou a sentir-se deprimida e limitada a partir dessa posi¢ao ética
e legal confusa (DYER, 1999); ou pela percepcao da ineficacia do Estado em cumprir suas
promessas sociais (JORALEMON, 1997; UBEL, 1998); da percep¢do de isolamento dos
individuos em relagdo a novas técnicas (MUELLER, 1989; PEARSON, 1995); da percep¢ao
das injusticas do mercado (ECKHOFF, 1998; HARRISON, 1999; ROTHMAN, 1997;
ROTHMAN, 1998; WILMOT, 2000); da percep¢ao das singularidades proprias as diferengas
de raca, de religido e de valores (EPSTEIN, 2000; GUADAGNOLI, 1999; KHAN, 1999;
MCNAMARA, 1999; RACHMANI, 2000; RANDHAWA, 1998; RUPERT, 1976;
SIMINOFF, 1999).
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6.4

Para Habermas, para que os sujeitos possam buscar um consenso mediado pela

fala, deve existir um sistema de expectativas de validade.

a [expectativa] de que os conteudos transmitidos sdo compreensiveis, a de que os
interlocutores sdo verazes, a de que os conteudos proposicionais sdo verdadeiros, e a de que o
locutor, ao praticar o ato lingiiistico em questdo (afirmando, prometendo, ordenando), tinha
razdes validas para fazé-lo, isto ¢, agia de acordo com normas que lhe pareciam justificadas
(FREITAG, 1993, p. 18).

Todas essas validagdes, tedricas ou normativas, seriam legitimadas por um
debate seguindo um discurso pratico e publico para culminarem em fatos afirmativos.
Legitimagdo consensual onde, segundo Freitag, “A afirmacdo ¢ considerada verdadeira (ou
falsa) quando o discurso teorico conduzir a um consenso quanto a sua verdade ou falsidade; a
norma ¢ considerada legitima (ou ilegitima) quando o discurso pratico desembocar num

consenso quanto a tal legitimidade ou ilegitimidade”.

Estamos, novamente, frente a oportunidades que tém os homens, e as familias,
de realizarem uma fala publicamente legitimada ante o aparato tecnoldgico e especialista da
sociedade moderna. Neste sentido, a morte do potencial doador de o6rgdos — em uma
sociedade que recusa a morte, afastando-a do seu espago coletivo e familiar, que impede
verdadeiramente sua socializacdo e, mais, que utiliza o pseudoconsenso unidimensional e
ideologizante da ciéncia como se fora um consenso verdadeiro, rejeitando a autonomia real
dos sujeitos — ¢ um tema socioldgico pertinente aos desafios de afirmagdo da vontade dos

sujeitos. Como diz Freitag, em termos habermasianos:

Se ¢ verdade que quando os homens falam sobre coisas tendem a usar conceitos que de fato
reduzem a riqueza do real a pobreza e indiferenciagdo de categorias abstratas, produtoras do
idéntico, ndo é menos verdade que quando conversam entre si supdem inevitavelmente a nao-
identidade. Os protagonistas de um ato comunicativo desejam ser reconhecidos reciprocamente
como individualidades tunicas, insuscetiveis de serem subsumidas em categorias abstratas
(FREITAG, id, p. 42).

Se a utopia habermasiana realiza-se “de forma ndo utdpica”, mas real e
consensualizada no espago publico, defrontamo-nos com um problema real: quem sdo os
sujeitos capazes de assumir este “poder publico” e qual a abrangéncia de sua autonomia?

Habermas concorda com H. Arendt quando esta reconhece que o poder so6 € legitimo quando
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for resultado de um consenso. E ambos diferem, nesse pressuposto, de Weber, para o qual a
racionalidade moderna e o poder dela emanado constituem-se como “uma modalidade de
violéncia”, e posto ser racional, legitima em seu exercicio. Mas Habermas discorda de Arendt
quando esta afirma que os participantes admitidos a debater as questdes publicas seriam
apenas aqueles que tivessem verdadeiro interesse pelos temas publicos (ARENDT, 2000).
Para Habermas, a competéncia comunicativa ¢ que validaria a participagdo dos sujeitos no
debate publico. Assim, para Arendt ainda seria valido um poder técnico eticamente orientado
por uma agdo publicamente representativa, enquanto para Habermas seria uma acdo

comunicativa, eticamente orientada pelos mundos vividos destes sujeitos.

Nos 18 casos observados durante as abordagens de nossa pesquisa de campo,
as familias tendiam inexoravelmente a argumentar pela assisténcia total, isto ¢, a constatagao
da morte encefalica ndo era sélida o suficiente em seu conhecimento cientifico para orienta-
los para o luto e a aceitagdo. Os fatores encontrados em suas falas como justificadores da
doacdo eram a “luta pela vida”, “uma motivacdo pela vida”. Isso esta de acordo com o
envolvimento das equipes médicas e de enfermagem quando noticiavam a morte encefalica —
a morte obedecia a descri¢do cientifica (o coragdo batendo, a pressdo arterial normal, a pele
quente) e aos aspectos legais (a notificagao era obrigatoria, a lei exigia um protocolo especial,
etc.). Em um caso particular de ndo doagdo, de um menor de idade que tinha cometido
suicidio, o desenlace real com o morto passou a interessar mais que a situagao clinica, como
se a vida tivesse acabado com a manifesta¢dao pessoal de puxar o gatilho no jogo de “roleta
russa”’. Em outras palavras, frente ao abandono voluntério da vida, ndo restavam perspectivas
de trabalho a ser feito. Dentre os entrevistados cuja perda do seu parente ja havia ocorrido ha
mais de quatro meses em relacdo a entrevista, apenas dois dos oito casos — um familiar de
doador e outro familiar de ndo doador — expressavam conforto perante a sua propria morte.
Portanto, na tematica morte-doacdo, uma fala autdbnoma e esclarecida dos sujeitos nao ¢
visualizavel, nem tampouco detentora de uma uniformidade previsivel, o que pode fazer crer
que as condigdes de expressdo das vontades dos sujeitos ainda precise ser recuperada pois,
submetidos as circunstancias da sociedade atual, poderiam estar se “comportando” mais do

que “agindo” socialmente.
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6.5

Os inegaveis progressos que a modernidade conquistou, como os Estados
formalmente democraticos, o desenvolvimento tecnologico e as liberdades individuais, nao
chegaram a formatar de maneira suficientemente solida uma consciéncia emancipacionista
dos sujeitos. O triunfo de uma racionalidade instrumental, igualmente abrangente na pos-
modernidade, poderia ter suplantado os fundamentos de uma ética humanitaria? Estariamos
no “fim da histéria” previsto por Fukuyama (1992)? Restaria apenas uma ética “pratica” ou
tao utilitarista como aquela pretendida por Singer (1998)? A perspectiva habermasiana, como
entendida por Araujo (1997), “. . . da reconciliagdo da modernidade consigo mesma, num
esforco sereno de discernimento e de justificagdo do valor de uma critica forjada na complexa
rede das relacdes intersubjetivas”, também parece pouco presente para o conteudo tematico

que ora estd em debate — a ética das relagdes.

Quando essas relagdes, vistas sob a lente da doacdo de Orgdos, estdo
mitificadas pela metafora da dadiva, ou “do presente da vida”, podem levar a crer, através da
compreensdo da logica instrumental, que uma sociedade ¢ tdo mais eticamente legitimada
quanto mais executa atos e realiza fatos em beneficio dos seus individuos — aqui poderiam ser
os transplantes. E, com isso, podem levar os profissionais que dominam tecnicamente tais
execucoes e realizagdes a assumirem um papel de agentes da ciéncia enquanto poder central e
total — no cendrio da transplantagdo — e também de arautos dos valores “legitimos” do
progresso, protegidos por uma lideranca carismdtica e endeusada. Autores americanos tém
revelado que esta estratégia utilitarista de captagdo de oOrgdos tem tido resultados
contraditorios. Quando investigada fora do contexto da morte, a maioria dos individuos
estaria propensa a doar, mas frente a uma situagao de morte de fato, a recusa a doagao ¢ mais
freqiiente do que a aceitagdio (LAURITZEN, 2001). Portanto, mesmo em sociedades
modernas, desenvolvidas e baseadas na for¢a dos individuos, como ¢ a sociedade norte-
americana, paira um estranhamento dos atores sobre a ciéncia. Guadagnoli (1999a) encontrou
que mais freqiientemente eram os homens, brancos ou de origem hispanica, que mais
confortavelmente manejavam a finitude da vida. Isto ¢, individuos que potencialmente
poderiam identificar-se com o padrdo de sociedade em que vivem. Mas ndo s3o apenas esses
os membros dessas sociedades. A despeito dos esforcos de captagdo, faltam 6rgaos ao sistema

de transplantagao (DANIELS, 1998; FREZZA, 1999).
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Viérios esfor¢os no sentido de aumentar a captacao de orgdos, orientando as
individualidades em seus aspectos altruisticos, da dadiva, da solidariedade e da participagao
nas decisdes sobre a escolha dos receptores (SADE, 1999), tém pecado pela incapacidade de
compreender ou de formular politicas, pois ndo levam em conta que, no espago publico, no
qual se forja a cidadania, a intimidade dos individuos ja estd compartilhada com valores que,
de uma ou outra maneira, ndo sdao proprios apenas daquele sujeito, mas fruto de uma
socializacdo, isto €, algo mais ou menos “dos outros”. E havendo de fato esta socializa¢do
com os outros, para Habermas ela deveria incorporar também uma identificacdo com uma
moral universalista, o que significa que ninguém deva ser excluido da constru¢do das normas
e dos valores; que deva ser flexivel, pois sua identidade ndo estaria ancorada apenas nas
tradi¢des, mas nos habitos inovadores representativos de todos processos legitimadores. Esta
concepgdo pode ser a base da construgdo de novos relacionamentos, daqueles da vontade
comum, da justica e da solidariedade reciproca. Podem tais relacionamentos reconstituir o
mundo vivido “dos vivos”, e estabelecer uma nova compreensao sintética de mundo “através
daqueles que j4 morreram”, como se poderia ousar dizer para o campo empirico de nosso

estudo.

Nao ha receitas prontas. Quando os familiares estiverem a frente de uma
situagdo de morte e inquiricdo sobre autorizar ou ndo uma doacdo ¢ que se projetard uma
realidade na qual operardo, por cddigos instrumentais ou colonizantes, ou guiados pela
autonomia de serem e estarem situados como sujeitos historicos. De um lado estardo operando
pelo imperativo do sucesso, com mediuns como o dinheiro e o poder'’. De outro, o medium da
linguagem em busca de um consenso comunicacional, isto €, das relagdes do seu “eu” com o
“outro”, ambos operando como sujeitos'' (HABERMAS, 1990, p. 113-123). Estas duas
atitudes, aqui radicalmente opostas apenas para uma apropriagao tedrica facilitadora, podem,
de fato, cruzarem-se em muitos momentos, € talvez o sejam, ndo com menor sofrimento, mas

talvez mais facilmente perceptiveis nos momentos de crises — € a morte ¢ uma delas.

O uso do corpo do morto pode assumir essa dicotomia compreensiva.

Representaria, por um lado, aspectos de um sistema voltado ao sucesso — mais transplantes a

12 Os atos de fala serdo ditos entdo “perlocuciondrios”, isto é, quando o falante procura causar um efeito sobre
um ouvinte, guiado por um sentido estratégico de éxito ou sucesso.

' A conduta do falante, neste momento, estara guiada para estabelecer uma relagio interpessoal de cooperacio e
livre arbitrio, proprios de um sentido comunicacional ou de uma ag¢do em sua fala, chamado de ato de fala
“ilocucinario”.
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partir de maior nimero de doagdes. E, por contraposto, a continuidade de uma vontade,
respeitada e retransmitida como uma pretensao de acdo em vida. Conforme o quadro abaixo
(figura 6), baseados em Habermas (2001), residem nessas diferengas os cruciais desafios

utdpicos de nossas sensibilidades.

Técnica Subjetividade
Acgao racional teleologica Ac¢do comunicativa
Regras técnicas Normas sociais
Enunciados empiricos Intengdes / convengoes
Incompeténcia / fracasso Sangoes
Habilidade Personalidade
Estratégias instrumentais Interacao simbolicamente mediada
Saber analitico Saber compreensivo
Sistemas econdmico e estatal Institui¢des / familia

FIGURA 6 — Diferencgas de acdo orientadas pela técnica e pela subjetividade.
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CONCLUSAO

Desta expectativa académica de reconhecer os padroes das acdes dos doadores
e ndo doadores, ao modo dos tipos-ideais weberianos, compreendemos que pode haver um
sentido de autonomia para qualquer que seja a decisdo sobre a retirada ou ndo de orgdos.
Também compreendemos que, ndo importa a decisdo tomada, os elos de identificagdo podem

estar sendo guiados por aspectos valorativos heteronomos.

Durante a desconstrucdo do processo de decisdo acerca da doagdo de o6rgdos
para fins de transplante, nosso objeto de estudo, percebemos que o processo saude-doenca
continua sendo tratado no ambito das instituigdes disciplinadoras herdadas da fundagdo do
Estado moderno. Os hospitais e a profissio médica permanecem como um centro de poder
real. A modernidade remodelou esse poder através da presenca hegemonica do
desenvolvimento de técnicas especializadas, cujo progresso técnico e desempenho voltado ao
sucesso profissional conquistam e submetem uma parcela consideravel daqueles que atuam
em torno das praticas médicas. Visto pelo lado do consumidor desses servigos de saude, o
Estado brasileiro ndo concretiza um welfare state, de cuja presenca dependeria o potencial
desmercadorizante do sistema de seguridade social. Portanto, ¢ pelo avango da técnica e das
fragilidades das instancias publicas de decisdo que os individuos modernos encontram-se
cercados. A avaliacdo de como esses individuos encaminham suas pretensdes de vontade
autdnoma € o foco essencial deste estudo, vistos no contexto da modernidade e tematizados

pela questdo de aceitar ou negar as abordagens para doacao de 6rgaos para fins de transplante.

Nos hospitais, os pacientes e os familiares recebem uma assisténcia médica que
os torna objetos de praticas tecnicizadas e estranhas ao seu nivel de conhecimento. Praticas
estas que ndo apenas anulam suas proposi¢des de vontade, mas permanecem distantes das
necessidades humanas mais elementares, como 0 acesso ao sistema de assisténcia a saude; da
qualidade das condi¢des materiais para tais atendimentos; de encontros com os doentes € com
as equipes responsaveis, que os respeitem no direito as informagdes para um consentimento
decisorio esclarecido e autdbnomo; e, ao fim de toda estas praticas, do direito decidir quando,
onde e a maneira de morrer. Vdarias variaveis epidemioldgicas relacionados a doenga que

ocasionou a morte foram pouco representativas para associa-las de maneira significativa a
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decisdo de doar ou nao doar os 6rgaos dos parentes mortos. Contudo, o desejo expresso sobre
o tema da doagdo de o6rgdos, quando comungado entre os familiares anteriormente a situagao
de morte encefalica, ¢ verdadeiramente significativo para execucdo de sua vontade apds a

morte.

Desse modo, as falas podem ser expressdo real de uma vontade autonoma, ja
que os sujeitos podem estar livres das pressdes diretas e dramaticas que envolvem o cenario
do morrer moderno: isolados de seu mundo vivido e submetidos a uma pratica reificada da
técnica. Nao obstante esse potencial de realizagdo da vontade dos sujeitos, familiares que se
decidem pela doagao ou pela nao doagao encontravam-se, ao final do processo decisério, mais
proximos do questionamento da validade de suas decisdes do que do regozijo de uma atitude
aparentemente correta e confortavel. Isto faz crer que ha uma identificagdo questionavel com
os valores que norteiam a agao destes individuos, acdes que possam estar mediadas, antes sim,
por valores incorporados de outros mundos, que desacreditam a sociedade moderna em
autoafirmar-se como portadora dos ideérios da ética dos sujeitos, como antevisto em artigo

publicado no transcurso desta habilitagdo ao mestrado (KAUFMANN, 2001).

Por mais legitimas e pretensiosas que sejam as atitudes em construir politicas e
acoes sobre o tema da doagdo de 6rgaos (AMIB, 1998; AMIB, 2000; COHEN-ALMAGOR,
2000; GARCIA, 2001; TRUOG, 2000), os atores sociais comportam-se, aceitando ou
negando a doagdo de o6rgdos, conforme os seus referenciais de grupo, primordialmente a
intencdo pregressa do morto e de suas identificagdes com um modelo social mais
individualista e normativista ou de uma identificagdo com um modelo social familiar e ligado

a valores tradicionais.

Sao esses dois modelos sociais que compoe a sociedade brasileira. Nao como
espagos geograficos, temporais, ou como valores étnicos e econdmicos claramente distintos,
mas como modelos compreensivos de uma sociedade cujos vinculos identitarios com os
valores tradicionais ou com os valores tecnicizantes permitem analisar sociologicamente as
acdes e comportamentos sobre os temas que empiricamente a dividem. Podemos, assim,
apresentar individuos e pessoas, que se identificam, respectivamente, com uma sociedade
moderna e com uma sociedade tradicional. Portanto, dentre aqueles que aceitaram a doagao de
orgdos de seus parentes, parecia existir elos identitarios com uma sociedade tradicional, cujos

determinantes na decisdo pareciam refor¢ar a tese de uma continuidade familiar com os
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receptores, vontade esta expressa pelo desejo de poder conhecer o receptor ou mesmo de
poder decidir o beneficiario da doacdo. Quando a doacdo era realizada a partir de elos
identitarios relacionados a uma sociedade moderna, a presenca de uma legislagdo sobre o
tema da doacdo e a confianca no sistema técnico de diagnosticar a morte encefilica e

encaminhar a escolha do receptor surgiam como explicativas da decisdo.

Sdo pelos temas sociais empiricos que a autonomia dos sujeitos pode ser
concretizada. Porém, ¢ pelo mesmo tema social que a ciéncia, instrumentalizada pela técnica,
torna-se capaz de colonizar os atores sociais, fazendo-o n3o no sentido de uma
representatividade ética do mundo vivido desses atores, mas no sentido da busca de
resultados, de comportamentos voltados ao sucesso. O que, no tema em questdo, poderia-se
traduzir por mais doadores e mais 6rgdos para transplantacdo. Movem-se aqui dois vetores
orientados em dire¢des opostas, que no plano de atuagdo empirico e no plano de compreensao
tedrica, no envolvimento dos técnicos e nas agoes de interesse do Estado ¢ do mercado, fazem
das tomadas de decisdes, como ¢ o morrer moderno, um espago a mais na disputa pelo poder,

entendido como dominagao.

Podem, portanto, os atores sociais que nao guardam qualquer vinculo
identitario com os valores de uma sociedade tradicional ou moderna, rejeitarem ou aceitarem
a doacdo de o6rgdos de maneira a apenas se comportarem por valores externos ao seu mundo
da vida. Tal situagdo de heteronomia faz entdo pensar na faléncia dos valores da sociedade
moderna como a opg¢ao singular e derradeira das expectativas humanas. Assim posto, 0s
espagos publicos que possibilitam a argumentacdo ética e legitimadora da vontade dos
sujeitos permanece por ser construida.

Pelas vontades de doar ou n3o doar os o6rgdos, ainda que n3o tenha sido
atingido plenamente por este estudo, a tipificagao identitaria de quem doa ou quem ndo doa
como portador da exceléncia ética dos sujeitos, € possivel especular que o morrer moderno
encerra uma possibilidade sintética de analisar sociologicamente e transdisciplinarmente os
vetores de autonomia ou heteronomia (MORIN, 2001). Tal expectativa poderia ser ilustrada
pela apropriacdo de um quadro de Escher (figura 7), onde um mundo aparentemente bem
estruturado e geometricamente construido, revela, contudo, contornos que se atenuam ou se
distinguem de maneira menos clara, e cuja nitidez apenas desponta nos extremos das

diferencas.



91

FIGURA 7 — Dia e noite. Por Maurits Cornelis Escher (1898-1972).

Novos estudos, trabalhando com bases de dados mais amplas, talvez possam
vir a propor, mais definitivamente, uma tipificagdo para doadores distinta daquela dos nao
doadores de 6rgaos. Na dependéncia de futuras correlagdes de forcas e de espagos publicos
para a argumentacdo ética, os pressupostos da a¢do comunicativa de Habermas poderio,
utopicos ou realizdveis, dar um sentido coletivo as agdes humanas, quica “superando o
paradigma de uma racionalidade instrumental para outra em beneficio de uma racionalidade

ética”.
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APENDICE 1

Formulario de acompanhamento da observacao

Documento previsto para apoiar anotagoes/registros do sub-grupo 1, usando técnica
de observacao.

Caso: Data do comunicado (pela Central): Hora:
Hospital: ( ) HCR () HPS
Quem notifica: ( ) Enfermeira ( ) Médico ( ) Secretaria ( )

Paciente:
Idade: (anos) Sexo: 1. Masc 2. Fem Estado civil:1. Cas2 Solt 3.
Doador em vida: 1. Sim 2. Ndo 3. Ignorado
Raga: 1. Branco 2. Negro 3. Amarelo 4.
Religido: 1. Catolico 2. Protestante 3. Umbandista (afro) 4. Pentecostal 5.
Cidade de Procedéncia:
Causa da ME: 1. TCE Transito 2. TCE Espancamento/queda 3. TCE Faf
4. AVC 5. P6s PCCR 6.
Local de internagdo/diagndstico ME: ( ) UTI ( ) SO ( )Poli ()
Tempo de internagdo até inicio do protocolo ME (h):
Tempo para diagnodstico completo (Clinico e complementar) de ME (h):
Envolvimento de outros familiares: ( ) Ndo Sim, ( ) com ou ( ) sem &bitos
Envolvimento de conhecidos/amigos: ( ) Nao  Sim, ( ) com ou ( ) sem Obitos Usaram
recursos/pessoas da Saude (auxiliares, secretarias, médicos): () Sim ( )Nao

Abordador:
( )Aguarda-se familiares ( )Estdo presentes
Intervalo (h) entre ME (informada a familia) e abordagem:

Fatores identificados na equipe hospitalar:
() diferentes médicos/enfermeiras no atendimento
( ) tempo limitado para orientar/esclarecer
() local/ambiente inadequado para atender e orientar
() desconhecimento das leis, protocolos, encaminhamentos
() despreparo em abordagem da morte, luto e sofrimento

()
()

Tempo de duragao (h) da abordagem: ( )
Onde foram abordados:
Responsavel legal abordado:
Responsavel familiar central pelo resultado/interagdo com equipe/central: 1. Pai 2. Mae 3.
Filho(a) 4.
Nivel educacional (ultimo ano cursado):
Nivel de renda: () Baixo (até 2 sm) ( ) Médio (2-8 sm) ( ) Alto (>8 sm)

Familiar trabalha na area da satde: ( ) Sim ( ) Nao

Consultado familiar/amigo/conhecido q. trabalha na area da satde: ( ) Sim ( ) Nao
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Fatores identificados na familia como justificadores da decisao:
Sexo do responsavel ( )F ( )M
Idade do responsavel (anos):
() tempo entre injaria e ME
() incompreensao/desconfianga técnica da ME como dbito
( ) incompreensdo psicologica da ME como 6bito
() causa mortis
( ) idade do paciente/potencial doador
( ) nivel educacional/compreensao
() recusa em receber 6rgao
() local/ambiente inadequado para atender e orientar
() ambiente geral ruim — visitagdo, orientagdo, telefones, servigo social e religioso
( ) conhecimento/desconhecimento prévio dos desejos do paciente/potencial doador
() atividades filantrépicas/ajuda
() religido
() discriminacao racial
() discriminagdo econdmica
() despreparo em abordagem da morte, luto e sofrimento

Desfecho: ( )Doador ( ) Nao Doador

Descri¢do do ambiente (em pé, sentados, em quantos por m2, interrupgoes, estranhos, equipe
do hospital, telefonemas, atendimento, segurancas, noite/dia, chuva/sol, figura familiar
central, visitas ao paciente, retorno — em aberto ou agendada, ....):
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APENDICE 2

Carta-convite dirigida aos familiares convidando a participarem de entrevista.

Porto Alegre, 08 de junho 2001.
Prezado Senhor (a),

Dirijo-me aos senhores na condi¢ao de pesquisador do Curso de Mestrado em
Sociologia da Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS).

Busco contato com familiares que perderam um ente querido e, de alguma
maneira, foram abordados para decidir sobre doacdo de 6rgaos — independentemente
de autorizarem ou nao tal doagao.

Sua experiéncia ¢ de extrema importancia para este estudo e para o proprio
tema da doagdo, tanto que procuramos estudar os familiares.

Se puder, dar retorno por carta no endereco do remetente ou pelo telefone
(51)3332.9779 (Porto Alegre) — se ndo houver ninguém deixe recado com o nimero
do seu telefone para que possamos agendar uma entrevista particular
pessoalmente.

Desde ja agradego sua boa vontade.

Mauro Luiz Kaufmann
Meédico e Mestrando em Sociologia
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APENDICE 3

Formulario de acompanhamento da entrevista

Documento previsto para apoiar anotagoes/registros do sub-grupo 2, usando técnica
de entrevista semi-estruturada. Serdo associadas as andlises da transcrig¢do das fitas de
gravagdo da entrevista em si.

Caso: Data da abordagem pela CNCDO: Hora:
Hospital: ( ) HCR () HPS

Desfecho: ( ) Doador ( ) Nao doador
Intercorréncias  registradas pela CNCDO:

Paciente:
Idade: (anos) Sexo: 1. Masc 2. Fem Estado civil: 1.Cas 2.Solt 3.
Doador em vida: 1. Sim 2. Nao 3. Ignorado
Raga: 1. Branco 2. Negro 3. Amarelo 4.
Religido: 1. Catdlico 2. Protestante 3. Umbandista (afro) 4. Pentecostal 5.
Cidade de Procedéncia:
Causa da ME: 1. TCE Transito 2. TCE Espancamento/queda 3. TCE Faf
4. AVC 5.P6s PCCR 6.
Local de internac¢ao/diagnéstico ME: ( ) UTI ( )SO ( )Poli ()
Usaram recursos/pessoas da Satude (auxiliares, secretarias, médicos): () Sim ( )Nao
( ) Ignorado
Intervalo (h) entre ME (informada a familia) e abordagem:
Tempo de duragdo (h) da abordagem:
Onde foram abordados:
Fatores identificados na equipe hospitalar:
() diferentes médicos/enfermeiras no atendimento
() tempo limitado para orientar/esclarecer
() local/ambiente inadequado para atender e orientar
( ) desconhecimento das leis, protocolos, encaminhamentos
() despreparo em abordagem da morte, luto e sofrimento

()
()

Responsavel legal abordado:

Responsavel familiar central pelo resultado/interagdo com equipe/central:
1. Pai 2.Mae 3. Filho(a) 4.

Idade: (anos) Sexo: 1. Masc 2. Fem

Raca: 1. Branco 2. Negro 3. Amarelo 4.

Religido: 1. Catolico 2. Protestante 3. Umbandista (afro) 4. Pentecostal 5.

Cidade de Residéncia:

Nivel educacional (nimero de anos cursado):

Profissao: ( ) Empregado  ( )Desempregado

Nivel de renda familiar (RS$):

Familiar trabalha na 4rea da saude: ( ) Sim ( ) Nao

Consultaram familiar/amigo/conhecido q. trabalha na area da satide: ( ) Sim ( ) Nao
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Acompanhou debate sobre doagao/transplante nos tltimos 4 meses: 1. Sim 2. Nao
Por quais meios? Com que grupos de pessoas?
Conhece aspectos médicos/legais sobre doacao/transplante: 1. Sim 2. Nao
Doador em documento: 1. Sim 2. Nao
Doador em conversa familiar: 1. Sim 2. Nao
Pensa sobre a propria morte? Ou de alguém da familia? Quais os sentimentos que surgem a
respeito do morrer?
Tem participagdo em movimentos sociais € comunitarios?
Fatores identificados (anotacdes se presentes) na familia como justificadores da decisao:
() tempo entre injiria e ME
() incompreensao/desconfianga técnica da ME como dbito
( ) incompreensdo psicologica da ME como 6bito
() causa mortis
( ) idade do paciente/potencial doador
( ) nivel educacional/compreensao
( ) recusa em receber 6rgao
() local/ambiente inadequado para atender e orientar
) ambiente geral ruim — visitagdo, orientacdo, telefones, servigo social e religioso
) conhecimento/desconhecimento prévio dos desejos do paciente/potencial doador
) atividades filantropicas/ajuda
) religido
() discriminacao racial
() discriminag¢do econdmica
() despreparo em abordagem da morte, luto e sofrimento

(
(
(
(

Salienta o evento da morte/ciéncia (individualismo) ou do morto/luto (relacional)?

Podem os orgdos doados representar uma conciliagdo relacional entre vivos e mortos?
Aparecem tragos que unificam a “casa” (espago publico)/tradigdo/relacionamentos com o
outro mundo (paraiso/dos mortos)/individualismo/racionalismo/modernidade/ciéncia?

Estagios da atitude em preferencia para discutir com seus familiares sobre doagdo de 6rgaos,
identificada a partir das seguintes questdes abaixo: 1, 2, 4, 6 e 7. (permite acompanhamento
em longo prazo, avaliando avangos e retrocessos internos de suas atitudes; por isso, ndo ha
estagios de recusa, visto esta ser uma situacao em potencial, bem como a doacao em si).
e Pré-contemplagdo: Nao falou sobre suas intengdes para membros da familia e ndo
pretende fazé-lo;
e Contemplagdao: Nao falou sobre suas intengdes para membros da familia mas ja
pensou em fazé-lo;
e Preparagdo: Nao falou sobre suas intengdes para membros da familia mas esta
realmente desejoso de fazé-lo;
e Acdo: Falou sobre suas intengdes para membros da familia;

Questdes diretas. As respostas sao dadas em uma escala de 1 a 6, com a seguinte graduacao:
- 1 significando “definitivamente sim” ou “muito bom”
- 2 para “sim” ou “bom”
- 3 para “possivelmente sim ou bom”
- 4 para “possivelmente ndo ou ruim”
- 5 para “ndo” ou “ruim”
- 6 significando “definitivamente nao” ou “muito ruim”
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10.
11.
12.

13

18.
19.

20.
21.
22.

23

24.
25.
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Vocé ja tinha ouvido alguma coisa acerca de doagao de 6rgaos?

O que vocé pensa acerca da doagdo de 6rgaos?

Vocé conhece alguém com necessidade de dialise (rim artificial) ou outra doenca que
exija um transplante de 6rgao?

Vocé é doador com registro em documento (CI, C Prof. Ou CNH)?

Vocé conhece aspectos da lei de doagdo/transplante do Brasil?

Vocé se considera adequadamente informado sobre doagao de 6rgaos?

Vocé ja discutiu esse tema da doagdo com amigos ou familiares?

Em caso de acidente e precisar atendimento médico, vocé tem medo/receio de ndo ser bem
tratado/cuidado se for identificado como doador?

Vocé acredita que a morte do doador (Morte Encefalica/Cerebral) é confidvel e definitiva?
Vocé concorda em doar seus 6rgaos no caso de sua morte?

Vocé acredita que os transplantes sdo procedimentos experimentais/em testes/nao seguro?

Qual a sua visdo a respeito da possibilidade de comércio (comprar/vender) 6rgdos para
fins de transplante?

. Vocé acredita que exista compra/venda (trafico) de 6érgaos no RS?
14.
15.
16.
17.

Vocé acredita que os 6rgaos sdo distribuidos com justi¢a no RS?

Vocé tem alguma restricdo/objecao religiosa sobre doagao de 6rgaos?

Vocé pensa sobre sua propria morte com conforto/tranquilidade?

Vocé pensa que qualquer pessoa falecida que possa ser mantida com circulagao/pressao
(6rgdos viaveis) deva obrigatoriamente tornar-se doadora?

Os transplantes sdo tratamentos caros de oferecer?

Vocé acredita que no RS os orgdos sdo retirados de pessoas saudaveis, contra sua
vontade?

Vocé acredita que os médicos tem lucros/beneficios com os transplantes?

As pessoas ricas e famosas sao beneficiadas no caso dos transplantes?

Os doadores sdo tratados com menos cuidados?

. Imagine que vocé estd muito doente. Vocé se submeteria a um transplante se sua vida

dependesse disso?
Vocé acredita que a remocgao dos orgaos viola a dignidade/corpo do falecido?

Vocé participa ativamente de alguma atividade de ajuda/voluntaria da sua comunidade ou
cidade?
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APENDICE 4

Consentimento Informado.

CONSENTIMENTO INFORMADO PARA PESQUISA NOS HOSPITAIS CRISTO
REDENTOR E DE PRONTO SOCORRO DE PORTO ALEGRE - RS

Vocé esta sendo convidado a participar de uma pesquisa para avaliar as motivacdes
pessoais e familiares a respeito da doa¢do de 0rgios humanos para fins de transplante,
sob o titulo: “Na fronteira da Morte e da Emancipacio através do processo de doacao de
orgaos”. Este projeto estd autorizado pela comissdo de ética em pesquisa dos respectivos
hospitais e submetido a banca examinadora do Mestrado em Sociologia da Universidade
Federal do Rio Grande do Sul, onde o pesquisador estuda.

O estudo ndo contara com qualquer coleta organica de material dos pacientes ou
familiares, como sangue, biopsia, etc, cabendo apenas coleta de dados sobre as situagdes dos
eventos relacionados aos pacientes, como motivo de internagdo, sexo, idade, procedéncia, etc
e observagdo do atendimento oferecido pelo hospital e Central de Transplante do Estado do
RS. Nao tera qualquer influencia no tratamento oferecido aos pacientes ou no atendimento a
familia. Os familiares serdo entrevistados pelo proprio pesquisador, abordando o tema de
doagdo de 6rgaos, com gravagao simultanea se autorizada. ndo cabendo qualquer despesa para
participar da pesquisa que ndo seja do pesquisador. Os dados coletados ndo serdo
identificados, preservando a privacidade de pacientes e familiares. Também nao terdo fins
comerciais ou de ganho financeiro, apenas para fins cientificos e académicos. Em qualquer
momento do estudo é possivel desautorizar as entrevistas.

O responsavel pelo estudo ¢ o Dr. Mauro Luiz Kaufmann, médico intensivista e
mestrando em Sociologia da UFRGS, orientado pelo Prof. Dr. Renato Oliveira.

Declaro-me informado através de leitura do projeto acima, com cdpia fornecida desta
declaragdo e oportunidade para esclarecer quaisquer duvidas pelos telefones (51)3332.9779
ou 9964.0540 com o pesquisador diretamente ou encaminhamento para as comissdes
responsaveis pela sua aprovacdo. Tomo parte voluntariamente deste estudo conforme esse
instrumento.

Nome do paciente: Hospital:

Assinatura do familiar Nome

Mauro Luiz Kaufmann
Assinatura do pesquisador Nome do pesquisador Data
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