CLAUDIA REGINA HAPONCZUK DE LEMOS

IMPACTO SOCIAL DO TRANSPLANTE CARDIACO

Franca, 2003



CLAUDIA REGINA HAPONCZUK DE LEMOS

IMPACTO SOCIAL DO TRANSPLANTE CARDIACO

Tese apresentada a Faculdade de Histdria, Direito
e Servigco Social da Universidade Estadual Paulista
“Julio de Mesquita Filho”, Campus de Franca, para
a obtencéo do titulo de Doutor em Servigo Social

(Area de Concentracéo: Trabalho e Sociedade).

Orientadora: Profa. Dra. Noemia Pereira Neves

Franca, 2003



NASCIMENTO

FILIACAO

1980

1983

1999

2002

1982.
em 1987

em 2000

DADOS CURRICULARES

CLAUDIA REGINA HAPONCZUK DE LEMOS

13.09.1958 — S&0 Paulo/SP

Constantino Haponczuk

Maria Cazacov Haponczuk

Bacharel em Servico Social pela

Faculdade de Servico Social / PUC - Sao Paulo.
Especializacdo em Administracao Hospitalar pelo
Programa de Administracdo Hospitalar e de Sistemas de
Saude - FGV/HC-FMUSP.

Mestre em Servico Social pelo

Programa de P6s-Graduacéo em Servigo Social da
Faculdade de Historia, Direito e Servigo Social,

UNESP - Campus de Franca.

Aluna do Programa de Pés-Graduacao em Servico Social,
nivel de Doutorado, da Faculdade de Historia, Direito e
Servigo Social, UNESP - Campus de Franca.

Assistente Social,

Nomeada Assistente Social Chefe;

Nomeada Diretora Técnica de Servigco de Saude;

Servico Social, Instituto do Coracéo,HC — FMUSP.



Lemos, Claudia Regina Haponczuk de

Impacto social do transplante cardiaco / Claudia Regina
Haponczuk de Lemos. — Franca, 2003.

122 p.

Tese — Doutorado — Faculdade de Histoéria, Direito e
Servigo Social — UNESP - Franca.

1.Servico Social — Saude — Doencgas cardiacas. I. Titulo.

CDD - 362.19611




DEDICATORIA

Ao Afonso Henrigue de Lemos,

por sua generosidade, companheirismo e carinho.

Ao Heitor Henriqgue Haponczuk de Lemos,

raz&o de ser de todas as minhas realizacoes.

Aos familiares e amigos que incentivaram e apoiaram

concreta e afetivamente no desenvolvimento desta tese.

Em especial, aos pacientes que aceitaram
partilhar as vivéncias de seu transplante de coracao.

Licdo de vida !



AGRADECIMENTOS

A Profa. Dra. Noemia Pereira Neves, por ter aceitado novamente o desafio
de ser minha orientadora. Tornou-se, sem duavida, parte ndo sé da minha

histéria de vida, como integrante cativa do meu coracgéao.

A Profa. Dra. iris Fenner Bertani, que efetivamente me fez acreditar ser

capaz; em cujo exemplo de vida e de perseveranca sempre me espelharei.

A Maria do Carmo Cavaretti Barreto, Diretora do Servico de Biblioteca e
Documentacédo Cientifica-InCor, por suas informacdes de inovadoras bases

de dados e dedicacao na revisao da referéncia bibliografica.

As amigas do Servico Social Médico — InCor, pela parceria, cumplicidade e
companheirismo, que possibilitaram a materializacdo desta tese, cujo

produto s6 é ponderavel quando resultado de um saber coletivo.

Ao InCor, centro de exceléncia e referéncia, que desafia seus profissionais a
manterem-se inquietos no desempenho de suas fungdes, impulsionando-os

na busca do conhecimento.

A Equipe de Transplante Cardiaco Adulto e & Infantil, congregada por
eméritos profissionais, que me orgulho de ter compartilhado por anos deste

arduo trabalho.



SUMARIO

CAPITULO | - Caminhando através de novos paradigmas

1.1. Reflexdes sobre paradigmas .......cccceceeerieesieeviee e 24
1.2. Representagdo SOCIAl ........ccccoviiiriieiere e 27
1.3. Representacdo social sobre o processo saude/doenca ................... 31
1.4. Intervencao profissional no processo saude/doenca ............cccc........ 35
1.5. A complexidade do transplante cardiaCo .........ccccceveriinieeneeicneenne. 38

CAPITULO Il - O percurso metodologico

2% @] o o= To J 4100 (o] (oo | [o > NP 42
2.2. Delineando @ PeSHUISA .......ccceeveerieereeeieesieeseesieeseeeseee e e sneeenneeas 46
2.3. CeNArio da PESOUISA .....covveieiiririiieerie et 48
2.4, SUJEItOS da PESUUISA ....eccveeereeiieieiee e esieeeeesee e srae e e ae e 52
2.5. Procedimentos de coleta e analise de dados ..........cccocevvrveniennenne. 53

CAPITULO Ill - Apresentacéo e discussao dos resultados

3.1. AS Primeiras apreENSOES  .......cccceeieerierireeieeiee e 56
3.2. SUJEIt0S O ESUAOD ....oeveeiece s 58
3.3. Representacao social sobre transplante cardiaco ........c.cccccveveeenene 62

3.3.1. Da doacéo de 6rgaos ao 6rgao doado .........ccccceeevvieeeeiiiiieeeeeinnennn. 64



3.3.2. SUPOITE SOCIAl ..o s 68

ICTRC J0C T |V [W o =T g Tor= 1S3 F= Y o = SRR 73
3.3.4. Religiosidade ......cccccieiiiiieeee e 79
3.3.5. FiNitude hUMANA .....cooeeiieeieee e 84
3.4. Ajudando a esperar por uma nova vida .........cccceecieeeiiiiie e 88
CONSIDERACOES FINAIS ..ottt ssesses s senanans 92
REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS ...t 96
ANBXOS oot an e nanes 114

AADSITACT oot aaaaaaaaes 121



RESUMO

LEMOS, Claudia Regina Haponczuk de Lemos. Impacto social do
transplante cardiaco. Franca, 2003. 122 f. Tese (Doutorado em Servico
Social) — Faculdade de Historia, Direito e Servico Social, Universidade
Estadual Paulista “Julio de Mesquita Filho.

RESUMO

Este estudo teve por objetivo compreender, por meio da representacéo
social sobre transplante cardiaco, o impacto social produzido no cotidiano
dos pacientes que se submeteram a esta proposta terapéutica, no Instituto
do Coracdo do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da
Universidade de Sado Paulo. Adotamos a metodologia qualitativa,
entrevistando, com roteiro semi-estruturado, seis pacientes. Os dados
obtidos e submetidos a analise de contetdo possibilitaram identificar cinco
eixos tematicos: da doacdo de 6rgdos ao 6rgdo doado; as mudancas na
vida; o suporte social, a finitude humana e a religiosidade. O estudo
evidenciou que o transplante cardiaco foca a atencdo do paciente na
condicdo de estar vivo. A vida, propriamente dita, da sentido ao seu
cotidiano, as suas experiéncias e vivéncias. A necessidade de suportes para
operacionalizar as aspiragdes dos pacientes, configurou-se como
imprescindivel. O suporte social viabiliza a sobrevivéncia, suprindo
necessidades basicas materiais e afetivas. A possibilidade de manterem-se
vivos esta atrelada ao acesso imediato a um sistema de saude. O suporte
espiritual, caracterizado como energia vital, confere aos pacientes, o sentido
da transcendéncia de uma vida de privacbes para uma vida divina e até
mesmo eterna. A compreensao das pessoas deve ser a esséncia das acoes
na area da saude. Esperamos que, este estudo contribua com os programas
assistenciais e de educacdo em transplantes cardiacos, construidos a partir
da ¢dtica dos pacientes, tornando a aderéncia ao tratamento mais eficaz.

Palavra-chave: Servico Social, transplante cardiaco, sistema de saude,
suporte social, suporte espiritual.



INTRODUCAO

Socorro! Eu ja ndo sinto nada!

Nem vontade de chorar, nem de rir.
Socorro... Ja ndo sinto amor nem dor.
Ja nao sinto nada.

Alguém me dé um coracéo,

Que este ja ndo bate nem apanha.
Qualquer coisa que sinta.

Tem tantos sentimentos,

deve ter algum que sirva.

Arnaldo Antunes; Alice Ruiz

Esta investigacdo cientifica comecou a ser desenhada no

processo de construcado de nossa Dissertacdo apresentada a Faculdade de

Historia, Direito e Servico Social da Universidade Estadual Paulista, Campus

de Franca, para a obtencdo do titulo de Mestre em Servico Social (Lemos,

2000).

Naquele estudo, procuramos descrever a estrutura da agéo do

Servico Social no Programa de Transplante Cardiaco do Instituto do

Coracdo do Hospital

das Clinicas da Faculdade de Medicina da

Universidade de Séo Paulo (InCor - HC.FMUSP).

A énfase recaiu naquilo que consideravamos ser o ponto crucial,

ou seja, a Avaliacdo Social, pela relevancia da consisténcia de um solido

protocolo assistencial, com critérios de elegibilidade sustentaveis, para

inclusdo de pacientes em Programas de Transplantes.
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Desde nossa insercdo neste programa, em meados de 1992,
entendiamos que Avaliacdo Social, deveria ser definida como sendo a
configuracdo do quadro social em que o paciente encontra-se inserido,
identificando fatores de ordem sdécio-econémico-culturais, que possam ser
considerados de risco médico ou que tenham a capacidade de facilitar,
interferir ou obstruir o0 acompanhamento integral, proposto pelo Programa de
Transplante Cardiaco (Lemos et al., 1995).

A construcdo do instrumento de Avaliacdo Social visou dar
condi¢des de investigar o impacto de variaveis sociais que isoladas ou em
seu conjunto, revelassem diferencas significativas e discriminatérias que
embasassem o parecer do Servi¢o Social.

Os critérios de elegibilidade que compdem o quadro social de
cada paciente, foram agrupados em blocos tematicos: aceitabilidade;
dindmica familiar (composicdo, existéncia de cuidador, aderéncia familiar a
proposta terapéutica, nivel de instrucdo educacional da familia);
acessibilidade (geogréfica, temporal, meios de transporte e de comunicacao)
e condicdo socio-econdmica (renda, nivel ocupacional e padréo
habitacional).

O parecer resultante deste processo avaliativo tem a capacidade
de determinar trés grupos de pacientes cujas condi¢des, quanto ao suporte
social para a realizacdo e acompanhamento do procedimento transplante
cardiaco, possam ser consideradas desfavoraveis, favoraveis limitadas ou

favoraveis
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A Sociedade Brasileira de Cardiologia (SBC) reuniu, em abril de
1999, representantes das equipes dos programas de transplante cardiaco,
dos diversos centros, reconhecidamente referéncia no Brasil. O objetivo do
encontro foi o de elaborar diretrizes gerais que pudessem orientar as
equipes de saude quanto aos temas ligados a transplantes cardiacos e
insuficiéncia cardiaca refrataria; tivemos o prazer de participar do evento,
contribuindo com reflexfes e estudos referentes a avaliacdo e suporte social
para receptores (I Diretrizes, 1999).

Assim, consideramos que uma etapa de nossa tarefa estava
cumprida, ou, pelo menos, esbocada para que outros profissionais
pudessem vir a refinar o instrumento proposto.

Todavia, acompanhar estes pacientes, sem duvida, envolve mais
gue o ato de participar da indicacdo ou ndo de determinado procedimento
(Lemos et al., 1997a), e nosso empenho em desvelarmos as facetas deste
contexto, € desafio constante.

Investigamos o cotidiano de pacientes em fila de espera para
transplante cardiaco (Lemos & Souza,1997b), e, neste estudo, levamos em
consideracdo o desempenho das atividades rotineiras e as do contexto
social, encontrando alteragBes significativas quanto a satisfacdo das
necessidades basicas fisiologicas no padrdo sono, habitos alimentares,
atividade sexual, de lazer e atividade laborativa, onde 100% estavam
inativos, excluidos do mercado de trabalho. O orgcamento familiar sofreu
redefinicbes com aumento consideravel de gastos, principalmente, nos itens

alimentacgdo e medicamentos.
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O cuidador do receptor de transplante cardiaco foi objeto de
estudo, por nés desenvolvido, onde a analise apontou para o fato de que o
transplante cardiaco ocasiona alteracbes na estrutura familiar, nas
condi¢gBes sécio-econdmicas e emocionais. E, que “este cuidador € um ser
em construcado que se altera diariamente em funcéo do paciente” (Lemos &
Assis, 1998, p. 58), devendo torna-se alvo de cuidados da equipe
multidisciplinar.

Em outro momento, buscamos decifrar o que era, e como se
processava a qualidade de vida dos pacientes transplantados. Para tanto, por
meio da aplicacdo da Escala de Qualidade de Vida de Flanagan (1982),
pudemos observar que a Qualidade de Vida (QV) apresentou-se associada a
aspectos positivos. Sendo que 64% consideram sua QV como ‘agradavel’,
23% ‘satisfatoria’, 9% ‘muito prazerosa’. O transplante, para estes pacientes,
assumiu o significado de ‘nova gortunidade de vida’ (Lemos & Cantinelli,
2001b).

A sexualidade dos pacientes cardiopatas, em seguimento na
Clinica de Insuficiéncia Cardiaca do InCor, cujos pacientes em Fila de
Espera para transplante cardiaco estdo inscritos, foi outro tema por nos
investigado. E, pudemos observar que as alteragbes da sexualidade destes
pacientes estavam associadas a multiplos fatores como limitacéo fisioldgica,
efeitos colaterais das medicacdes, bem como os aspectos sécio-culturais. A
sexualidade revelou a relagdo que mantém com as condi¢cdes do processo
saude-doenca, influenciando o tratamento e a qualidade de vida dos

pacientes (Lemos et al., 2001a).
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Ao nos aproximarmos das reflexdes sobre as relagbes sociais no
processo saude-doenca, cresceu a necessidade de aprofundar nossas
investigacbes, quanto aos aspectos presentes na proposta terapéutica de
um transplante cardiaco.

Assim, na medida em que se ampliavam nossos conhecimentos,
se tornava imperioso olhar sobre esta outra perspectiva; para a questao do
impacto social que o transplante cardiaco produz no cotidiano dos pacientes
gue se submetem a este tipo de procedimento.

Dentre as opcbes metodoldgicas que nos fornecessem condi¢cées
satisfatorias de melhor compreensdo do universo vivido por estes pacientes,
entendemos que a representacao social poderia subsidiar a inteleccdo dos
aspectos subjacentes ao sentido contido no termo ‘transplante cardiaco’.

Acreditamos no pressuposto de que o processo saude-doenca
mantém relacdes de dependéncia com o contexto socio-cultural, e, entre
outros fatores, de necessidades basicas, atendidas ou néo, e que a isto esta
condicionada a qualidade de vida. O itinerario terapéutico, definido por Alves
& Souza (1999, p. 125) como a interpretacdo dos “processos pelos quais 0s
individuos ou grupos sociais escolhem, avaliam e aderem (ou ndo) a
determinadas formas de tratamento”, nos leva a compreender que as
distintas trajetérias vivenciadas pelos pacientes sdo frutos de determinado
contexto sécio-cultural em que cada um este inserido.

Sawaia (1994), em estudo sobre a analise psicossocial do
processo saude-doenca, pontua que a mediacdo simbolica entre as reacdes

do organismo bioldgico e os fatores sociais € o paradigma transdisciplinar do
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processo saude-doenca, e, esta mediacdo simbdlica é trabalhada na
interface com a teoria das representagfes sociais tornando visivel as acoes
individuais e coletivas deste processo.

As representagdes sociais sao consideradas imperativas como
suporte para programas educativos em saude, dando-lhes consisténcia
necessdria e conciliando as orientacdes técnico-cientificas com as acoes
dos pacientes. Estas se tornam eficientes a medida que nos aproximam dos
referenciais das acdes individuais e coletivas e de que maneira os individuos
apreendem o conhecimento circulante na sociedade sobre saude e doenga,
impulsionando transformacdes.

A partir deste referencial, buscamos neste trabalho desnudar a
experiéncia vivenciada pelas pessoas que se submeteram a transplante
cardiaco, sempre com vistas a subsidiar a reflexdo sobre a intervencao
possivel do Servico Social, bem como, dos demais componentes das
equipes de saude, ou, ainda, de potenciais organizacdes de pacientes em
busca de politicas sociais que minimizem transtornos e sofrimentos no
percurso e aderéncia ao tratamento proposto.

Reportando-nos a Kowalski (2001) que, ao estudar as
possibilidades da representagcéo social para apoiar programas educacionais
de prevencéo do cancer, aponta para o fato de que no geral os programas
em saude, que buscam a adocdo de habitos considerados adequados,
reporta-se a légica de quem planeja o programa, reduzindo o problema a
uma relacédo de casualidade linear, ndo considerando os multiplos aspectos

e dimensodes envolvidas.
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“Ao classificar como ignorantes aqueles que recusam
as praticas recomendadas, ratifica estere6tipos, numa
simplificacdo que impede a compreensao do problema”
(Kowalski, 2001, p. 8).

Conhecermos as representacfes sociais, enquanto teoria do
senso comum, ou, ainda, formas de pensamento social, elaborado e
compartilhado por grupos sociais, € ter a oportunidade de entendermos a
razdo de determinados comportamentos, e de fato contribuir para a
elaboracdo de estratégias de acdo em saude que levem em conta a
realidade a partir do ponto de vista, no n0sso caso, das pessoas submetidas
ao transplante de coragao.

A influéncia da subjetividade vem sendo incorporada as
discussdes sobre o dimensionamento da pratica profissional do assistente
social, enfocando o fato de que:

“Para reconhecé-las nas correlacbes intersubjetivas
cotidianas consiste em re-conhecer a necessidade de
re-construir os conhecimentos peculiares aos contextos
relacionais condutores de toda a pratica do assistente
social” (Rodrigues, 1997/1998, p. 99).

Tomando por base estas preocupacdes, é que objetivamos neste
estudo compreender o impacto que o transplante cardiaco produz no
cotidiano dos pacientes que se submeteram a este procedimento cirdrgico,

através de suas representacfes sociais sobre transplante do coracdo,
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identificando o itinerario terapéutico e as vivéncias deste pacientes a partir
do marco 'transplante cardiaco’.

Necessario se torna, provocarmos algumas aproximacdes que
produzam contornos significativos sobre o tema, tendo em vista a
representacdo atribuida ao coragdo, que na maioria das culturas, € ele, o
depositario do impeto vital e o local dos sentimentos mais intensos; NOsso
nobre parceiro ao longo da vida. Seu funcionamento possibilita que o0 sangue
leve oxigénio e nutrientes para todas as células do nosso organismo. A
capacidade do coracdo de bombear, pode aguentar nossos esfor¢cos mais
extremos durante muito tempo, todavia, ao negligenciarmos cuidados a ele
destinados ou na auséncia de prevencdo, poderemos ocasionar danos
profundos a este musculo pulsante, limitando seu funcionamento.

O aumento estimado da prevaléncia de doenca cardiaca cronica,
para as primeiras décadas deste novo milénio, equivale ao dobro do
crescimento populacional global. A insuficiéncia cardiaca na atualidade é a
principal causa de internacbes cardiovasculares pelo Sistema Unico de
Saude (SUS) (Chagas, 2002), podendo ser considerada grave problema de
saude publica, pelo crescimento na sua incidéncia e prevaléncia.

Podemos observar que um elevado custo social é atribuido a
insuficiéncia cardiaca, ndo somente pelas internacdes sucessivas que a
mesma acarreta, como também a necessidade de uma assisténcia
ambulatorial ininterrupta, uso constante de multipla medica¢do; complexos
procedimentos clinicos e cirdrgicos (Pereira Barreto, 2000). As

reinternagdes, nestes casos, representam 53% das admissfes hospitalares
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e estdo associadas a questdes de baixa aderéncia ao tratamento, falta de
suporte social, acesso limitado a equipamentos de salude e baixo nivel de
informacdes (Opasich et al., 1996).

No contraponto do diagnéstico epidemiolégico das doencas
cardiovasculares deparamo-nos com o0 acelerado ritmo das inovacdes
tecnolégicas e da industria farmacéutica, que assinalam a instalacdo
precoce de terapéuticas estabelecendo condutas racionais e efetivas.

Fatores de risco se relacionam a ocorréncia das doencas
cardiovasculares. Os mais difundidos s&o: habito de fumar, consumo de
alcool, obesidade, prevaléncia de sedentarismo, estresse. Na realidade, a
ocorréncia da maioria das doencas esta relacionada com o que as pessoas
comem e bebem, com suas atividades diarias, seu ambiente fisico e social.
Segundo Chor (1999), estudos demonstram que informacdo, nivel de
escolaridade e acesso a bens e servicos ndo tém sido suficientes para
causar e manter mudancas de habitos e atitudes saudaveis, vivenciadas no
dia-a-dia.

A populacdo vem sendo convidada a mudangas em seu estilo de
vida, pelos meios de comunicacdo, que se empenham nesta tarefa,
diariamente, fazendo mencao ao assunto na midia escrita, falada ou virtual.
A cardiologia tornou-se um fenbmeno social marcado por tecnologias
modernas no campo das pesquisas médicas, pelo ativismo social e pela
impressionante dimensao midiatica, expressa no numero de matérias e
consequiente destaque dado ao coragdo, sua prevengcdo e promogao, na

pauta destes veiculos.
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Um exemplo interessante, € o das matérias publicadas nas
revistas semanais de grande penetracdo nacional, “Veja” e “Isto E”, que se
antecipando a inumeras publicacdes cientificas, estamparam na capa da
edicao de 24 de julho de 2002, as novas diretrizes da Associacdo Americana
do Coracéo para a prevencéao de doencas cardiovasculares.

Os efeitos que este tipo de abordagem produz, puderam ser
avaliados pela mesma edicdo na “Veja On Line”, que, em sua primeira
pagina, se podia acessar o Portal da Sociedade Brasileira de Cardiologia
(SBC), que provocou o aumento de 80% em suas visitas diarias, nos dias
subsequentes a publicacéo (Revistas, 2002).

No mundo contemporaneo, ndo podemos dissociar a influéncia da
midia nos processos de producdo de sentidos no campo da saude.
Transformando, inclusive, as praticas discursivas cotidianas, tornando-se um
poderoso meio de criar e fazer circular repertorios e espacos de interagao;
cumprindo dois papéis importantes: o de anunciar o aparecimento de um
novo fendbmeno no campo da patologia; e de desenhar seus contornos.
Sobretudo, veiculando informagfes sobre a doenca do dominio médico e
cientifico para o registro social (Spink et al., 2001).

Mas, nem sempre as terapéuticas dependem exclusivamente da
patologia, da vontade e aderéncia ao tratamento, ou mesmo dos recursos
médicos. O transplante € uma destas modalidades de tratamento cujo
sucesso depende, além de todo o aparato técnico cientifico, da vontade de

um potencial doador em dispor de seus 6rgdos. No caso do transplante
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cardiaco, a doacao é detivada apds a determinacdo da morte cerebral, o
que implica, em muitos casos, na doacao involuntaria.

O dificil dilema de se conseguir um doador reside no fato de que
se identifiqgue uma pessoa cuja condicao evolua para ‘morte encefélica’, mas
gue apesar disto, mantenha integras as funcbes de seus demais 06rgaos
vitais. E, quando esta pessoa é encontrada, uma série de dificuldades, de
ordem burocrética, religiosa, ou social podem impedir que ela se torne um
doador efetivo.

A promulgacdo da Lei Federal n° 9434 de 04 de fevereiro de
1997, relativa as doac¢bes de tecidos e 6rgaos ou partes do corpo humano,
para a realizagcdo de transplantes, adotou o0 ‘consentimento presumido’,
referindo-se a permissdo da retirada de 6rgdos de cadaveres, quando
ausente manifestacdo pessoal, demonstrativa de contrariedade; foi revogada
em 23 de marcgo de 2001, por forca da Lei n° 10.211, devolvendo a familia a
decisao pela doacéo.

A polémica lei, da doacdo presumida, ocupou lugar de destaque,
trazendo a tona reflexdes profundas no campo da bioética. Doxiadis (1987),
comenta que varios fatores podem ser enumerados como contribuintes a
renovacdo da reflexdo e da preocupacao ética, entre eles, a reacdo socio-
cultural, contra o Estado, a Lei e a Religido, como também, a expanséo dos
direitos individuais e coletivos, a busca da garantia da autonomia individual e
a necessidade de se retomar a reflexdo de cunho metafisico, resistindo as

pressdes da racionalidade cientifica.
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N&o podemos deixar de grifar que, ao abordarmos o temario dos
transplantes, obrigatoriamente, alicercamos nossas reflexdes nos preceitos
da bioética que, desde sua origem, assume uma atitude defensiva e
mediadora nas questdes suscitadas pelos avan¢os tecnoldgicos.

A ciéncia moderna criou a possibilidade real de se atuar nas fases
limitrofes da vida, agindo em seus primérdios, como a manipulacdo do
genoma humano; até os periodos finais, com sofisticados equipamentos
disponiveis nas terapias intensivas. Ou, na realizacdo de complexos
procedimentos, como transplantes, que resultaram na necessidade de se
definir critérios de doacdes de Orgdos nos vivos e nos cadaveres, e na
redefinicdo, segundo preceitos éticos e legais, do momento da morte
(Fortes, 1997).

Lembremos que o fendbmeno da finitude humana, presente e
manifesto no processo terapéutico daqueles inscritos em programas de
transplante cardiaco, é frequente e continuo, trazendo a tona a questdo da
onipoténcia de todos os atores que atuam neste quadro, evidenciando as
limitagbes humanas e de sua condicdo biodegradavel de mortal. Cabe,
portanto, situarmos estas questfes, dentro de seu contexto e condicionantes
histérico-sociais que marcam a trajetéria do adoecer e morrer.

Corroborando com as turbuléncias que circundam o processo dos
transplantes de 6rgdos ha uma outra discussdo bastante acirrada que diz
respeito & alocacdo de recursos financeiros, a relacdo custo-beneficio,

medicina preventiva versus curativa, e assim por diante.
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Coelho (1998), reflete sobre os interesses e as instituicbes na
politica de saude apontando para o impasse enfrentado em conciliar justica
e eficiéncia na distribuicdo, socialmente mais adequada, de recursos na area
de saude, identificando a dificil tarefa de escolher entre justica e eficiéncia.
Seja qual for o argumento utilizado a favor de qualguer um desses critérios,
sera mais fortes do que desejariamos.

Contudo, esta realidade ndo se encerra em si mesma; esta
efetivamente conectada a um contexto maior, onde ingredientes politicos,
culturais, econdmicos, psicoldgicos, sociais, juridicos e religiosos marcam
dispositivos de poder e saber na constru¢cdo de um sentido para o trabalho,
de uma eficacia para o corpo, de um tipo de personalidade que sera
enquadrada como til ou indtii na sociedade, em periodos historicos
determinados (Verthein & Gomez, 2001).

Convém frisarmos que, a eficiéncia de um programa de
intervencdo social sé se efetivara, na medida em que atinja hdo somente o
nivel material das relacfes interpessoais ou intergrupais, mas que interajam
“no nivel das crencas, valores, atitudes, opinides, esteredtipos, sentimentos,
enfim, das normas que organizam e orientam o comportamento das pessoas
e dos grupos” (Vila Nova, 1984, p. 45).

Colocadas estas questdes que consideramos como fundamentais
para a compreensdo e delineamento de nosso estudo, as quais
impulsionaram e nortearam sua realizagdo, cabe ressaltarmos que nossa

experiéncia profissional desenvolvida dentro do maior centro transplantador
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de coracdo da América Latina é suficientemente relevante para assumirmos
os desafios aqui propostos.

O Programa de Transplante Cardiaco-Adulto do Instituto do
Coracdo do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da
Universidade de Sao Paulo realizou, de 1985 a 2002, 252 transplantes do
coracdo, os quais foram desenvolvidos com a participagdo ativa de vasta
equipe multidisciplinar: médicos clinicos e cirurgibes de diversas
especialidades, biomédicos, farmacéuticos, nutricionistas, psicologos,
dentistas, professores de educacgédo fisica, enfermeiros, assistentes sociais
entre outros, sem deixarmos de mencionar os profissionais de nivel técnico e
operacional que séo especialmente treinados e habilitados para comporem
esta equipe.

Para a realizacdo do presente estudo, optamos pela utilizacdo da
pesquisa qualitativa com o0 elenco composto por 6 sujeitos que se
submeteram ao transplante cardiaco no InCor. Este universo foi por nés
investigado, por meio de entrevistas semi-estruturadas, realizadas no
decorrer do segundo semestre de 2002, que nos forneceu significativo
material, e, cuja analise foi processada por meio ca teoria da Analise de
Conteudo (Bardin, 1979).

A apresentacdo desta tese foi preparada segundo as normas para
publicacdo da Universidade Estadual Paulista (1994) e, organizada em 3
capitulos. No primeiro, abordamos alguns aspectos referentes a nossa
caminhada sobre novos paradigmas, ressaltando a teoria das

representagdes sociais e sua relevancia no campo do conhecimento do
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processo saude-doenca, assim como, a contextualizacao da cronicidade da
doenca dos pacientes, mesmo apés terem se submetido a um procedimento
inovador como o transplante cardiaco. Ainda trilhando sobre os paradigmas,
apresentamos os dilemas e desafios da intervencéo interdisciplinar.

O segundo capitulo foi dedicado a apresentacdo do desenho
metodolégico de nossa pesquisa de campo e no terceiro encontram-se 0s
resultados, analise e discussao dos dados obtidos com os depoimentos
colhidos, a partir dos quais elaboramos a construcdo, por familiaridade, de
cinco eixos tematicos: da doacdo de 6rgados ao o 6rgdo doado, as mudancas
na vida, o suporte social, a finitude humana e a religiosidade. Ainda,
apresentamos 0 registro de mensagens dirigidas a pacientes que se
encontram em fila de espera e tecemos nossos comentarios a respeito de
como as situacdes vividas transcendem a condicdo de sofrimento para o de
esperanca centrada ndo na finitude humana mas na vida.

Por fim, transmitimos nossas consideracfes finais que
esperamos serem suficientemente instigantes para subsidiar novas reflexdes
aos gue militam nos programas de transplantes cardiacos. As eferéncias
bibliograficas foram ordenadas segundo o prescrito pela Associacéo

Brasileira de Normas Técnicas (2000).
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CAMINHANDO ATRAVES DE NOVOS PARADIGMAS

Se amas sem despertar amor, isto €,
enquanto amor, ndo produz reciproco.
Se mediante sua exteriorizacao de vida
como homem amante

néo te convertes em homem amado,
teu amor é impotente, uma desgraca .

Karl Marx

1.1. Reflexdes sobre paradigmas

A histéria do conhecimento, neste ultimo século, foi ampliada com
a apreensdo da existéncia de niveis de realidade distintos: um novo
paradigma cientifico. Esta descoberta abala os conceitos em que estdo
calcadas as bases da ciéncia classica.
O conceito de paradigma cientifico foi cunhado por Thomas Kuhn
para identificar o universo de valores culturais, ideologicos, historicos e
epistemolégicos que condicionam a producéo do conhecimento.
“Cada paradigma representa uma forma de olhar a
natureza, e o conhecimento que de um deriva ndo se
soma ao de outro, mas se opde a ele como uma nova
interpretagdo, supostamente mais eficiente, da

realidade” (Pereira, 1999, p.23).
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O pesquisador, ao adotar certos paradigmas enquanto marco
tedrico-metodoldgico de interpretacdo dos fendbmenos, estara referendando
sua visdao de mundo; a forma que adotara para a aproximagcdo com a
realidade, a fundamentagcdo tedrica, o seu contexto social enquanto
pesquisador, bem como, seu compromisso existencial e a objetivacdo dos
fendbmenos a serem analisados (Silva, 1998).

A visdo de mundo e de homem que preconiza a superagao da
dicotomia entre natureza-cultura, individual-coletivo, observador-observado,
€ descrita como um paradigma emergente (Polipo, 1999). Que apesar de
ndo deixar de apreciar as contribuicdes trazidas pelas ciéncias naturais, ou
pelo mecanicismo, trata de redirecionar o conhecimento, com énfase na
complexidade, valorizando as ciéncias sociais, em suas dimensdes
cognitivas, bioldgicas, afetivas e espirituais, sob a égide do respeito a
diversidade ética e ao carater sistémico das inter-relacdes humanas

Sobre os paradigmas emergentes, acrescentamos que estes
pressupdem ndo apenas a producdo na comunidade académica, mas em
integracdo com paradigmas que fazem a mediacdo das producdes
cotidianas em outras comunidades da sociedade em geral. Mostra uma
ciéncia, enquanto processo e produto, mais humana, mais humanitéria, mais
criativa, integrando saber popular e saber cientifico, integrando mundos,
culturas e sentimentos para uma qualidade de vida mais humana e mais
saudavel (Patricio et al., 1999, p. 23).

A preocupacdo com a producdo do conhecimento torna-se um

desafio paradigmatico para os competentes centros cientificos. O Conselho
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Internacional para a Ciéncia preconiza a necessidade de se negociar “um
novo contrato com a sociedade” (Saber, 2002, p. 24). O principio basico
deve ser o didlogo e os cientistas devem rever o principio da neutralidade,
comprometendo-se com as demandas mais criticas da sociedade.

Como aponta Minayo, a histéria da ciéncia ndo revela um ‘a
priori’, “mas o que foi produzido em determinado momento histérico com
toda a relatividade do processo de conhecimento” (1997, p. 12).

Manifesto assinado por 20 renomados cientistas, dentre eles
véarios prémios Nobel de diferentes disciplinas entre as ciéncias exatas,
biolégicas e humanas, que a convite da Universidade de Stanford (EUA), se
reuniram em agosto de 2002 e numa experiéncia interdisciplinar defenderam
que, a interagcdo entre todas as areas do saber se tornard decisiva para a
producdo de conhecimento e no combate a estagnacao intelectual. Apesar
de reconhecerem o poder legitimador do conceito da ‘interdisciplinaridade’,
criticaram a forma banalizada com que vem sendo empregado. Todavia,
apos vigorosa revisao, recomendam:

“Permitir que o potencial de pensamento inovador surja
em um esfor¢co colaborativo de estudiosos de diferentes
disciplinas requer a liberdade, a coragem e o risco de
trabalhar sem objetivos predeterminados e sem
conhecer o desfecho possivel da colaboracdo” (Ciéncia,

2002, p.8).
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1.2. Representacdao social

A nocao de representacdo social nasceu na sociologia e na
antropologia, construida por pensadores classicos como Durkheim e Lévi-
Bruhl. O conceito inicialmente propunha a expressao representacao coletiva
para o qual ndo ha nada no nivel da percepcdo que seja independente da
dimensé&o social, ou ainda, a vida social é a condi¢cdo de todo pensamento
organizado e vice-e-versa. Todavia, “nestas duas ciéncias ele serviu de
elemento decisivo para a elaboracdo de uma teoria da religido, da magia e
do pensamento mitico” (Moscovici, 1985, p. 8).

Um refinamento consideravel foi dado ao conceito de
representacdo social exatamente por Moscovici a partir da publicagcdo, em
1961, de sua obra ‘La psychanalyse, son image et son public’ que, ao criticar
a psicandlise cognitiva por sua insuficiéncia em lidar com as condicdes
sociais de producao de conhecimento, propdéem que a representacao social
passe a ser concebida ndo como imagem de uma estrutura social rigida, e
sim traduzida em um conceito de sistema cognitivo que, ao ordenar o real,
da significado ao relacionamento social e permite a comunicacdo entre
membros de um dado grupo ou comunidade.

A teoria das representacées sociais possibilitou a melhor
compreensdo do ser humano em sua complexidade, por meio de uma visao
psicossocial. As representacfes sociais podem ser entendidas como: “um

conjunto de conceitos, proposicoes e explicacbes originadas na vida
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cotidiana no curso de comunicacgdes interpessoais” (Moscovici, 1978, p. 44).
Tidas como a versdo contemporanea do senso comum, uma vez que
equivalem, em nossa sociedade, aos mitos e sistemas de crencas das
sociedades tradicionais.

Este senso comum é fortemente influenciado pelos meios de
comunicagdo de massa. Altamente sofisticados, com novas tecnologias,
colocadas diariamente a disposi¢cdo da sociedade, exercem importante papel
“nesse processo de transferéncia e transformacdo de conhecimentos”
(Spink, 1993, p.30).

Os fenbmenos psicossociais ou as representacées sociais vao
além do trabalho individual do psiquismo e emergem como um fendmeno
necessariamente colado ao tecido social. Assim, é necessario analisar o
social enquanto totalidade. “Isso quer dizer que o social envolve uma
dindmica que é diferente de um agregado de individuos” (Jovchelovitch,
1995, p. 79).

As representacdes sdo formadas na consciéncia dos individuos,
abstraidas de um mundo repleto de significagdo e simbolizacao;
representacdes com carater “social”, com significados que s6 podem ser
apreendidos na totalidade social e material, presentes no desenrolar das
atividades humanas.

Representar ou conhecer o mundo € um ato pratico. S& (1998, p.
63) comentando o referenciado por Jodelet, declara:

“Nesta perspectiva € a pratica do sujeito que € levada

em consideracdo. O sujeito produz uma representacao
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gue reflete as normas institucionais que decorrem de sua
posicao ou as ideologias ligadas ao lugar que ocupa” .

A necessidade de representar o cotidiano mantém uma relacéo
biunivoca com o0s sujeitos que desejam e precisam transformar algo
desconhecido em um fato conhecido. O desconhecido desperta o interesse,
a curiosidade enquanto necessidade do ser humano de dominar ‘0 novo e o
desconhecido’, representa-lo significa torna-lo comum e desmistificado na
consciéncia.

Compreendidas como “produto e processo de elaboragéo
psicolégica e social do real” (Jodelet, 1985, p. 474), as representacdes
sociais sdo, portanto, organizacdes simplificantes e meio de acesso a
realidade.

A transformacé&o do ‘ndo familiar’ em ‘familiar’ € o principio basico
de formacdo das representacdes sociais, constituida por processos que
definem o caminho através do qual o sujeito se apropria da realidade,
concebendo os elementos simbdlicos que compdem a representacao.

Segundo Moscovici (1978) a representacdo social tem trés
dimensdes: 1) informacédo (conceito), é a organizacdo dos conhecimentos do
grupo em relacdo ao objeto da representacdo; 2)campo de representacao:
remete-nos a idéia de imagem, de modelo social; 3) atitude: focaliza a
orientacéo global em relacéo ao objeto da representacéo social.

Na formacédo das representacdes sociais ocorrem dois processos:

a ancoragem e a objetivacdo. Estes processos garantem o movimento
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constante da transformacdo do conhecimento (erudito) em representacéo e
da modificacao do social pela representacéo.

A ancoragem é 0 processO que capta para a consciéncia as
imagens, os fatos, os objetos, as ideologias, ou seja o0s significantes,
transformando-os em signos. E classificar e denominar coisas que ndo sio
classificadas nem denominadas (S&, 1995). E o processo de apropriagio,
gue possibilita conhecer a forma como a representacao social transforma o
social, integrando a informacdo sobre o objeto dentro do nosso sistema de
pensamento, transformando o desconhecido em algo familiar e com
significado. Ou seja, para aceitar uma idéia estranha ou percepcdao,
comecamos por ancora-la a uma representacdo social existente, para que,
no processo, ela adquira um significado cotidiano (Moscovici, 1985).

O processo de objetivacdo da representacdo social ocorre na
materializacdo de um objeto abstrato representado; quando um esguema
conceitual se torna real e acessivel ao senso comum. Para Moscovici (1978)
0 processo de objetivacdo ocorre em trés etapas: 1) descontextualizagcéo
dos elementos de uma teoria em fungdo de critérios normativos e culturais;
2) formacdo de um ndcleo figurativo; 3) naturalizacdo, isto €, a
transformacgéo das imagens em elementos da realidade.

E através dos processos de formacéo das representacdes sociais,
gue se imprime a consciéncia de ‘um novo mundo’ que o sujeito constrdi, na
sua relagdo com o mundo, um novo mundo de significados, permitindo uma
mediacdo entre o sujeito e 0 mundo que ele ao mesmo tempo descobre e

constroi.
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1.3. Representacédo social sobre o processo saude/doenca

A teoria da representacao social trouxe relevantes contribuicbes
na producdo do conhecimento e influenciaram a area da saude. Queiroz
(2000) dedica sério levantamento bibliografico, destacando no Brasil o
empenho de autores como Spink (1993), Sa& (1995) e Jovchelovitch &
Guareschi (1995) na psicologia social. Referenda o esforco de Minayo
(1998a), entre outros, de entrelacar o materialismo histérico nas
perspectivas de andlise sincrbnica, apresentada pela antropologia social e

cultural.

O conhecimento a respeito do processo saude-doenca esta
associado as concepc¢des que explicam o mundo, os costumes, os valores e
as crencas da sociedade em que € gerado, refletindo o pensamento
dominante em dado momento historico. Esta concepcdo hegeménica pode
coexistir com outras formas de explicar e lidar com o processo saude-

doenca em cada contexto (Minayo, 1998a).

As considerac0des tecidas por Sato (1996), sobre a representacao
social de saude-doenca tém por base que as necessidades de saude sdo
determinadas pelas condicGes de vida; assim, a formulacdo do problema é
socialmente representada. E uma forma de conhecimento pratico,
socialmente construido para dar sentido a realidade da vida cotidiana. Como
construcdo, ndo sdo uma mera copia da realidade objetiva, nem produto
exclusivo da imaginacdo. Este conhecimento criativo € construido na

interface  objetivo-subjetivo, individual-coletivo. Estando sua construcéo
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situada nestas interfaces, a producéo do conhecimento préatico é socialmente
condicionada, sendo ao mesmo tempo estruturante das visbes de mundo.

Durante muito tempo a doenca foi tratada como pertencendo
exclusivamente ao reino da natureza ou uma entidade bioldgica. No inicio do
século 19, viu-se um deslocamento do lugar do homem. Este ndo olha mais
para si e sim para um objeto, seu corpo se evidenciando, apenas como
corpo. Como descreve Coli (2002, p.7), em seu ensaio ‘O fascinio de
Frankenstein’:

“De imagem divina até o neoclassicismo, 0 corpo passa
a ser exposto no século 19 em toda a sua fragilidade e
a se constituir numa poética do fragmento contra as
certezas cientificas e a tirania da perfei¢cao”.

A revolucéo iluminista traz o postulado cientifico e metodico, que
compreende o0 corpo através das partes, onde estas, organizadas em
funcbes, produzem o todo, que por sua vez, perde o carater sagrado
atribuido ao corpo.

Ja na cultura ocidental contemporanea, o fragmento torna-se o
todo, reforcado por diversas experiéncias como as escavacles
arqueolodgicas ou as artes, onde um pé vale um corpo. Esses fragmentos
estendem-se ao moderno, como podemos observar nas esculturas de
Auguste Rodin (1840 - 1917), escultor francés, considerado um dos maiores
artistas de sua época e precursor da escultura moderna, onde o fragmento é
a génese de sua obra, que busca retratar os efeitos do tempo, do sofrimento,

do envelhecimento.
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O campo artistico pode ser considerado um laboratério onde se
processam as representacdes da vida, extraindo do objeto a materialidade e
temporalidade, imprimindo-lhe a eternidade.

Contudo, incursdes sucessivas da antropologia médica buscam
demonstrar que a saude, a doencga, 0 corpo sao realidades profundamente
imersas em dominios culturais e contextos sociais particulares.

“‘Qualquer que seja sua natureza, seu substrato
biolégico ou psicolégico, a doenca se integra a
experiéncia humana e se torna objeto da acdo humana
como uma realidade construida significativamente”
(Souza, 1999, p. 89).

Entender que a enfermidade é uma realidade socialmente
construida, remete-nos ao fato de que a doenca, ou 0 processo saude-
doenca, € uma experiéncia que se constitui e adquire sentido no curso de
interacdes entre individuos, grupos e instituicdes (Alves & Rabelo, 1999).

A historia do processo de adoecimento é portanto parte e produto
de um dado contexto, que envolve outras pessoas, o ambiente natural e
espiritual. E sempre uma situacdo de fragilizacdo que implica no
estabelecimento de estratégias de reorganizacao do cotidiano.

A compreensao dos fatos passa indubitavelmente pelo modo que
nos situamos no mundo. A visdo de homem, como ser histérico-social, e que

suas acgdes e seus problemas sdo multidimensionais, remete-nos ao fato de

entende-lo como parte de uma totalidade social.
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“Ele nunca é produto, e sim processo, nunca é dado,
mas um dar-se, € essencialmente um ser historico.
Conhecé-lo, portanto, implica em conhecer suas
histérias, sua vida material. A forma como o homem
produz a sua vida material (base material) expressa
sua insercéo na rede de relacdes sociais, bem como o
nivel de sua consciéncia social” (Martinelli, 1993,
p.139).

Talvez possamos tentar entender a constituicdo do processo
terapéutico como conformacdo histérica de modos de lidar ou mesmo
recalcar experiéncias vividas. Boltanski (1989) aponta para o fato de que,
membros de classes sociais distintas relacionam-se de forma diferenciada
com os cuidados a saude, seja pela percepcao de suas necessidades, pelas
expectativas que alimentam ou pelos recursos de que dispdem.

Dejours (1988) discute a funcdo do corpo como Unico gerador de
bens, como forca de trabalho. Logo, dentro de uma sociedade capitalista,
falar sobre doenca e sofrimento pode ser considerado socialmente repulsivo,
e muitas vezes associado a vagabundagem.

O processo saude-doenca esta condicionado a forma pela qual
cada individuo se coloca e se relaciona no mundo. Desde que o homem
comecgou a refletir sobre sua saude, sua sobrevivéncia, seus sentimentos,
seus pensamentos, seus sonhos, sua vida, e sobre 0 seu ser no mundo e
em si mesmo, tem-se levantado perguntas a respeito da natureza deste que

€ 0 mais precioso e impalpavel de todos os planos do desconhecido.
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1.4. A intervencao profissional no processo saude/doenca

Quando adotamos como objeto concreto de trabalho no campo da
saude, a relacdo saude e doenca em seu ambito social, deparamo-nos com
uma questao epistemoldgica:

“Nenhuma disciplina por si s6 da conta do objeto a que
perseguimos, porque ele envolve ao mesmo tempo e
concomitantemente, as relacdes sociais e o0 social
propriamente dito, as expressdes emocionais e afetivas
assim como o biolégico que, em dltima instancia,
traduz, através da saude e da doenca, as condicdes e
razbes socio-historicas e culturais dos individuos e
grupos” (Minayo, 1991, p. 71).

A interdisciplinaridade estd na pauta do dia como desafio e
exigéncia para a contemporaneidade, e a condicao basica para a efetivacao
de um trabalho interdisciplinar é o estabelecimento de relacdes de
reciprocidade, de mutualidade, tendo como elemento facilitador a interacéo,
o didlogo entre as diversas disciplinas.

A definicdo de tarefas, presentes na abordagem interdisciplinar,
consiste em estabelecer a funcdo e competéncia que cada um assumird,
demarcado por estatutos e papéis a serem desempenhados, sem, contudo,
estabelecer uma hierarquia rigida, que impede a livre expresséo e
instauragdo de um clima democratico de trabalho. E o estabelecimento de

um locus “na qual as disciplinas cientificas, em seu progresso constante e
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desejavel de interpenetracdo, fecundem-se cada vez mais reciprocamente”
(Japiassu, 1976, p. 136).

A busca do bem viver, da qualidade de vida, assim como, da
longevidade, depende, de um conjunto de acdes que ultrapassam 0S muros
tecnoldgicos e se encontram correlacionadas a uma postura pré-ativa do
paciente no sentido de mudancas comportamentais em seu estilo de vida,
em sua dindmica familiar e social.

Prevenir, e aqui estamos falando em prevenir agravos, pois 0
paciente submetido a um transplante cardiaco ‘carrega’ os efeitos da
cronicidade de sua doenca, envolve quase sempre postura, comportamento
e forca de vontade em conduzir o préprio destino. E nesta dire¢cdo que a
equipe interdisciplinar deve dirigir sua acdo, sedimentando orientacdes e
somando esfor¢cos no sentido de que o paciente compreenda, controle e
conviva com sua doenca, imprimindo habitos saudaveis ao seu cotidiano.

O objetivo da atuacdo interdisciplinar em Programas de
Transplante deve ser o de desvelar o cotidiano de seus pacientes na
perspectiva de ajuda-los em sua reconstru¢do, uma vez que “a doenca €
uma realidade construida e que o doente é um personagem social’
(Minayo,1991, p.14).

Lembremos que, o ato de comunicar o diagnostico, a proposta
terapéutica ou mesmo o O6bito, reporta-se a um momento repleto de
complexas emocdes e sentimentos, via de regra, presentes a angustia,
desespero, inconformismo, revolta, recusa, incompreensao; prescrevendo

acoes e reacbes imprevisiveis. Compreensivel se pensarmos estes
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momentos pela via da subjetividade, por meio do compromisso de lancar
“um olhar dialético sobre este fenbmeno, que considere a vida e a morte
como duas faces constituintes da existéncia humana” (Veloso, 1999, p.76).
Todavia, vale salientarmos que, o desafio do trabalhar na area da
saude, pelo enfoque interdisciplinar exige, que cada profissional reconheca a
necessidade de enfrentamento de um poder instituido, e que a vivéncia
deste processo exige tolerancia, respeito e flexibilidade; em nome de uma
producéo fertil de conhecimento e um realinhamento de acdes efetivas e
eficazes.
“Conhecer sem sentir e agir € mera ideologia. Agir
sem conhecer e sentir € automatismo. Sentir sem
conhecer e agir € apenas fantasia. Sentir e pensar
sem a possibilidade de acdo é loucura e alienacao”
(Sawaia, 1995, p. 104).
Neste sentido, o papel das representacdes sociais sobre saude e
doenca, é extremamente Util. Transferindo para os profissionais de saude, o
gue Haber (2002, p. 116) dedicou ao professor universitario, nesta mesma
linha de raciocinio, conclui:
“Compreender o mundo e nele se situar, interpretar a
realidade e procurar resolver os problemas, no tempo
e no espaco que cabe a cada um; ao professor, vai

depender do poder criativo, que a sua subjetividade

lhe assegura”.
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1.5. A complexidade do transplante cardiaco

As doencgas crbnicas sdo tidas como processos morbidos de
longa duracdo e muitas delas ainda incuraveis, sendo que, 0s sentimentos
de dor ndo se restringem apenas ao doente, mas envolvem todos aqueles
gue com ele convivem.

“A utilizacdo de técnicas e métodos modernos como,
por exemplo, transplantes de 6rgados, podem solucionar
problemas, mas, por outro lado, criar outros para 0s
pacientes. Todavia, nem todas as doencas cronicas
trazem grande desconforto para seus portadores, mas
grande numero delas leva a dor, sofrimento, até a
morte e acometem individuos ainda na infancia”
(Oliveira, 1994, p.2).

A cronicidade de determinadas doencas cardiacas, como as
insuficiéncias cardiacas, deparasse em sua trajetéria com diferentes
situacbes que se constituem em processos ameacadores e incertos, como
as relacionadas ao sofrimento psiquico, a integridade psicossocial, a
desvantagem social, as incapacidades fisiologicas, a incerteza do sucesso
do tratamento, a possibilidade da rejeicdo chegando a morte.

O transplante cardiaco é um processo e ndao um evento: um
processo que continua remanescente na vida da pessoa. Em alguns casos,

o transplante pode significar melhora nas condi¢des de suas vida, em outros,
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novos focos de problemas em lugar dos antigos (Bocchi et al., 1996; Fiorelli
& Moreira, 1993).

Estes pacientes submetem-se a uma sequéncia de fases de
ajustamento a proposta terapéutica: diagnostico, avaliacdo, fila de espera,
cirurgia e controle clinico (Caine & O’Brien, 1989). Muitos em fila de espera
interiorizam a idéia de que o retorno a saude, s6 depende do transplante.
Porém, a possibilidade e a habilidade para manter vida normal, considerada
de boa qualidade do ponto de vista do paciente, depende de varios critérios
e pode variar de pessoa para pessoa, envolvendo as percepcdes e
necessidades individuais, além da capacidade de ajustamento as restricées
impostas pelo procedimento.

Apesar do aumento da sobrevida, representado pelo sucesso do
procedimento cirargico, é fundamental que compreendamos e busquemos
saber lidar com a experiéncia de se viver com um novo coracgdo, e a
presenca constante da incerteza de processos de rejeicdo e do medo de
uma recorréncia da doenca ou do surgimento de outras plausiveis de se
desenvolverem como neoplasias, insuficiéncia renal, entre outras.

Esforcos ilimitados séo feitos no sentido de se monitorar os sinais
vitais do paciente de risco, em protegé-lo de eventuais infeccbes e em
vencer o fantasma da rejeicdo, que continua a representar uma grave
ameaca para 0 sucesso dos transplantes, apesar da significativa evolugao
gue vem ocorrendo em termos de drogas imunossupressoras.

A rejeicdo aguda é a principal causa de morbidade e de

mortalidade no primeiro ano poés-transplante e, juntamente com a rejeicdo
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crbnica e as neoplasias, representa também uma importante causa de morte
no pés-transplante tardio (Hosenpud et al., 2000). Neste mesmo periodo, a
incidéncia de rejeicdo aguda situa-se em torno de 40 episodios de rejeicdes

a cada 100 pacientes/més (Kubo et al., 1995).

Outro fantasma, que costumeiramente assombra 0s pacientes
submetidos a transplante, € a infeccdo. Os glébulos brancos que atacam o
coracdo transplantado s&o responsaveis pela remocdo de particulas
estranhas ao organismo (bactérias). Quando inativados, por drogas
imunossupressoras para que ndo ataquem o coracdo, as bactérias
patogénicas ndo sdo removidas sobrevindo a infec¢do. Assim, ao elevar-se
a dose desses medicamentos, aumenta-se a possibilidade da ocorréncia de
infeccdo. Portanto, 0s pacientes tornam-se vulneraveis a quaisquer
situacbes em que existam chances de apanharem infeccbes como, o

simples fato de ficarem junto de uma pessoa com quadro gripal forte.

Mas, o0 que fazer para que este paciente nao continue
estigmatizado como incapacitado, deficiente, inapto, inativo?

A Classificacdo Internacional de Deficiéncia, Incapacidade e
Desvantagem Social preconizada pela Organizacdo Mundial de Saude
(1989), define deficiéncia como sendo qualquer perda ou alteracdo de uma
estrutura ou funcéo psicologica, fisiologica ou anatbmica. Incapacidade
como qualquer restricdo ou perda, resultante de uma deficiéncia, da
capacidade de realizar uma atividade dentro dos moldes definidos por
padrées de normalidade. E, desvantagem como a condicdo social de

prejuizo, sofrida por um individuo decorrente de uma deficiéncia ou
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incapacidade que o limita ou o impede de desempenhar uma atividade
considerada normal para sua idade, sexo e fatores sécio-culturais.

Podemos visualizar a dimensdo do conceito acima explicitado,
guando observamos a preocupacao da Sociedade Brasileira de Cardiologia
gue, ao tornar publica a revisdo da Il Diretrizes para o Diagndstico e
Tratamento da Insuficiéncia Cardiaca (Il Diretrizes, 2002), faz uma critica a
forma pela qual vem sendo tratadas a capacidade laborativa das pessoas
com insuficiéncia cardiaca, principal diagnostico dos pacientes que se
submetem a um transplante cardiaco. Orientam para que, ndo sé a condicao
fisiologica seja levada em consideracdo, mas também, que se observe o tipo
de trabalho e qual o grau de estresse fisico e mental estdo envolvidos na
execucdo do mesmo, recomendando que remanejamentos sejam pPropostos,
sempre que possivel e o afastamento definitivo da atividade laborativa
restrito a casos limites.

As questbes da finitude humana se entrelacam no processo
salude-doenca. Lepargneur (1987), em tom quase desesperancoso,
considera ser a doenca um desafio lancado ao ser humano, onde, o
momento em que se manifesta a lei da morte ou da vida, por vezes é a

morte de todas as esperanc¢as humanas.



CAPiITULO 1l

O PERCURSO METODOLOGICO

Habitamos um discurso e uma argumentacdo cujo
critério é a investigacdo honesta, disposta a relativizar
tudo, a cair nos préprios alcapSes e dar nome as

contradigdes.

Alcides Villaca

2.1. Opcéao metodoldgica

A escolha do método pelo qual se percorrera é questao
fundamental para conduzir um estudo cientifico dando credibilidade aos
achados.

“A metodologia é vista como o caminho do pensamento
e a pratica exercida na abordagem da realidade,
incluindo as concepcdes tedricas de abordagem, o
conjunto de técnicas que possibilitem a apreensédo da
realidade e também o sopro divino do potencial criativo
do pesquisador. Portanto, embora seja uma pratica
tedrica, a pesquisa vincula pensamento e acao”

(Minayo,1997, p.16-17).
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A pesquisa qualitativa foi o caminho encontrado para a realizagédo
deste estudo, uma vez que ela acenava com a possibilidade de, valorizando-
se a subjetividade dos acontecimentos que estdo subjacente ao processo
transplante cardiaco, realcar a experiéncia vivenciada por estes pacientes,
sujeitos de nossa pesquisa.

Utilizamos a pesquisa qualitativa por sua capacidade de
aprofundar a complexidade de fenbmenos, fatos e processos particulares e
especificos de grupos, mais ou menos delimitados em extensdo, “capazes
de serem abrangidos intensamente” (Minayo & Sanches, 1993, p. 239).

Este processo metodoldgico atualmente, ocupa um reconhecido
lugar entre as varias possibilidades de se estudar os fendmenos que
envolvem o0s seres humanos e suas intrincadas relagbes sociais,
estabelecidas em diversos ambientes.

A investigacdo, através do método qualitativo, d& profundidade
ao mundo dos significados das acBes e das relacdbes humanas,
possibilitando, enfim, a valoracdo ndo do que é equacionavel e sim da
vivéncia, da experiéncia e do cotidiano, por meio da descricdo da
experiéncia humana, definida por seus préprios atores (Minayo, 1998a).

Capra (1986), considera que a ciéncia nao tem valor se nao for
acompanhada de preocupacdo social. E assim que, ao entrarmos em
contato com as experiéncias de vida dos pacientes que se submeteram a um

procedimento de tamanha magnitude, como é o transplante cardiaco, damos

visibilidade as estruturas que séo abaladas no cotidiano dessas pessoas.



CAPITULO Il - O percurso metodolégico 44

E através da pesquisa qualitativa que se torna possivel o dialogo
entre multiplos saberes, descortinando novos horizontes, cada vez mais
amplos, levando-se em consideracdo que nela ocorre uma aproximacao
entre o sujeito e o pesquisador, pressupondo intimidade. Para Goldmann
(1980), os seres humanos ndo s&o apenas objetos de investigacdo, mas
pessoas com as quais agimos em comum: Sao sujeitos em relacao.

Portanto, ao adotarmos a pesquisa qualitativa, explicitamos nossa
intencdo de nos aprofundamos sobre o impacto do contexto social, no
processo saude-doenca, conhecendo as representacbes sociais sobre
transplante cardiaco, através das pessoas que foram submetidos a este
procedimento. Isto por que a abordagem qualitativa, tem como pressuposto
fundante, a existéncia de uma relacdo dindmica entre o mundo real e o
sujeito (Chizzotti, 1991; Minayo & Sanches, 1993).

Cassab (1999/2000), aponta para o angulo que o valor da
pesquisa qualitativa recai na possibilidade de se resgatar a importancia das
experiéncias individuais, onde o interesse pelas estruturas sociais desloca-
se para as redes; a énfase recai nas situagdes do vivido e o olhar ndo é
fixado nas normas coletivas, mas, nas situacdes singulares.

As representacoes sociais (Jodelet, 1985) podem ser vistas como
o discurso de uma dada coletividade sobre um conjunto vastissimo de
fendmenos sobre o0s quais é possivel, aos individuos comuns, pensar.

O depoimento dos individuos sobre suas representacdes sociais é
a recuperacao da ‘fala do social’ (Lefevre & Lefevre, 1998). A fala individual,

neste caso, pressupfe uma existéncia ontoldgica do discurso, cuja
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expressao sobre um dado tema, passa a ser representativa do conjunto de
pessoas que compdem uma dada coletividade e pressupbem idéias,
crencas, comportamentos, atitudes entre outras. Estes discursos,
depoimentos ou narrativas, uma vez coletados individualmente, sao
organizados, tabulados e agregados posteriormente permitindo assim, a
emergéncia da fala ou discurso do social.

O fato das representagfes sociais SO serem resgataveis através
de discursos reconstruidos, é apontado por Lefevre (1994) como sendo
menos artificiais do que, se comparada com aquelas presentes, nas
chamadas coletividades matematizadas.

A escolha do método qualitativo favorece o resgate de principios
dialético e dialdgico, cuja estratégia empregada possibilita a abrangéncia de
um sistema relacional “que constréi o modo de conhecimento exterior ao
sujeito, mas também as representacdes sociais que traduzem o mundo dos
significados” (Minayo, 1997, p. 24). Nao contrapdéem ordem e desordem,
natureza e cultura, mas, entendendo tais fenbmenos como simultaneamente
concorrentes, antagbnicos e complementares.

Como aponta Martinelli (1999), a pesquisa qualitativa deve
reconhecer e conter trés pressupostos bésicos: o do reconhecimento da
singularidade do sujeito; o reconhecimento da importancia de se conhecer a
experiéncia social do sujeito e por fim, o reconhecimento de que conhecer o
modo de vida do sujeito pressupde o0 conhecimento de sua experiéncia

social.
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2.2. Delineando a pesquisa

Poderiamos ter simplificado nossa tarefa, se é que isto € possivel,
e discorrer, neste estudo sobre as etapas a que estdo sujeitos 0s pacientes
candidatos ao transplante cardiaco. E, ao focarmos tais questdes, teriamos,
indubitavelmente, vasto material de estudo.

Todavia, o desafio a que nos propomos neste trabalho é de
ampliar nossa abordagem, explorando as representacfes sociais que 0
transplante cardiaco assume, por meio das histérias vivenciadas por aqueles
gue se tornaram pacientes, pessoas com patologias cronicas. Elas convivem
com o risco preditivo de alto indice de mortalidade, estigmatizadas como
‘transplantadas’; que subitamente necessitam redefinir seus projetos de vida,
imprimindo-lhes uma nova rotina cotidiana; onde, o hospital, visitado e
revisitado com tanta freqliéncia, torna-se extenséo de suas residéncias.

Buscamos articular reflexdes conceituais e a vivéncia profissional,
procurando aprofundar a elaboracdo tedrica e metodolégica voltada a
compreensao das praticas discursivas como formas de producédo de sentido
sobre os eventos da vida cotidiana.

Quando falamos da vida cotidiana, estamos nos referindo a um
universo que atinge todas as esferas da vida humana. A vida cotidiana é
aquela, dos mesmos gestos, ritos e ritmos de todos os dias. E, é também, o
l6cus em que 0 “homem aprende as relagdes sociais e as reproduz enquanto

instrumento de sobrevivéncia” (Carvalho, 1996, 26).
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O fato de levar em conta trajetorias, itinerarios e percursos
individuais, privilegiou uma abordagem longitudinal. As trajetérias de vida
pessoais e coletivas, os valores e as crencgas constituem o substrato sobre o
gual se articula o conhecimento.

“A mais simples manifestacdo humana engloba uma
multiplicidade de questdes que dizem respeito as
trajetorias individuais e coletivas, as singularidades da
vivéncia de sofrimento e construcdo do sujeito, das
subjetividades ai implicadas - o que nos leva a
consideracdes de suas verdades e de suas experiéncias
e abre espaco para suas manifestacdes e realizacdes”
(Cardoso & Valadares, 2002, p.315).

Da perspectiva do pesquisador, apontamos para o fato da
relevancia incorporada, marcadamente a partir do Século XX, do
rompimento da concepcao de distanciamento para a realizacdo da andlise.
O pesquisador, hoje, € contemporaneo de seu objeto e divide com os que
fazem a histéria, seus atores, as mesmas categorias e referenciais (Ferreira,
1996).

Segundo Cassab (1999/2000), a descontinuidade que separava o
arcabouco intelectual, afetivo e psiquico dos sujeitos envolvidos na
pesquisa, € superada, dando lugar ao favorecimento da descricdo das
percepcbes e das representacbes dos mesmos e a identificacdo das
determinacfes e interdependéncias desconhecidas que tecem os lacos

sociais.



CAPITULO Il - O percurso metodolégico 48

2.3. Cenario da pesquisa

Considera-se que na abordagem qualitativa o melhor espaco para
desenvolver o estudo é no proprio ambiente em que o ser humano interage.
O Instituto do Coracédo do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina
da Universidade de Sdo Paulo (InCor - HCFMUSP), nos consultérios do
Servico Social Médico. Local este bastante familiar aos pacientes, que desde
o inicio de sua trajetéria terapéutica, freqlentam com uma periodicidade
marcante e por muitos é considerado local de acolhimento.

O InCor € alvo constante de apresentacdes, descricdes,
avaliacOes, tanto por estudos cientificos, feitos académicos, quanto pela
midia, atendendo assim tanto a curiosidade do publico leigo quanto a de
estudiosos da area da saude. Em suas duas décadas e meia de existéncia,
transformou-se num dos maiores centros de cardiologia mundial e referéncia
em técnicas e tecnologias para tratamento clinico e cirdrgico do coracgao.

Com modernas instala¢des edificadas num espacgo de 31.500 m?,
desenvolve seus programas de assisténcia, ensino e pesquisa, tendo
atingido a condicao singular de um hospital publico em condicbes de
competir com qualquer outro centro médico privado.

O seu diferencial reside na competéncia enquanto formador de
recursos humanos: médico e de outras disciplinas da area da saude; tendo
como esteio a USP e o envolvimento de profissionais da pratica no mundo
académico, como € o caso do Servico Social, entre outros. No campo da

producdo do conhecimento, de longe seu lugar de destaque € vislumbrado.
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Segundo informa o Prof. Ramires (2002), Presidente do Conselho
Diretor do InCor, ele é o centro de pesquisas na América Latina que mais
tem trabalhos aceitos para apresentacdo nos congressos anglo-americanos
e europeus, considerados de primeira linha na area da cardiologia e vem
igualmente tornando-se destaque também em outras areas.

No campo assistencial, dados do ano de 1999 demonstram que o
InCor atendeu pacientes do SUS (75%), beneficidrios de convénios e
seguros médicos (22%) e pacientes particulares (3%). Sua capacidade
ocupacional é estimada em 500 mil consultas médicas/més, 45 mil
atendimentos multiprofissionais/més, 14 salas de cirurgias com meta de 30
cirurgias/dia e 530 leitos (InCor, 2000).

O padrao de exceléncia atingido pelo InCor deve-se ao ousado
modelo de gestdo implantado, que estabeleceu uma parceria entre o publico
e o privado, ha 20 anos, com a Fundacdo E. J. Zerbini, merecedora da
certificacdo ISSO 9002 em seus processos gerenciais e administrativos.

Referéncia na histéria do transplante cardiaco, o InCor ocupa um
lugar singular, onde esforcos desmedidos foram empenhados, cristalizados
na pessoa do Prof. Dr. Euryclides de Jesus Zerbini, para alcancar objetivos e
lancar desafios.

Assim foi na idealizacdo do InCor, nos anos 60, aos moldes da
figura legendaria do Presidente Juscelino Kubitschek, que o Prof. Zerbini
propunha a comunidade do HC-FMUSP a criagdo de um centro para as

doencas cardiacas.
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Concomitante a este desafio, outros Ihe mantinha ocupado, como
estudar a circulacdo extracorpérea e o desenvolvimento de uma maquina
gue ‘imitasse’ o funcionamento do coracdo por alguns minutos enquanto o
cirurgido realizasse as intervencdes necessarias. Desafio atingido, o
transplante cardiaco se apresentava como o novo alvo a ser alcancado.

Finalmente, em maio de 1968, o Prof. Zerbini realiza o primeiro
transplante da América Latina e o 17°. do mundo. Mas, a inimiga mortal dos
transplantes, a rejeicdo, paralisou temporariamente 0s programas de
transplante, até que drogas imunossupressoras eficientes fossem
descobertas, o que ocorreu na década de 70.

A entdo esperada viabilidade dos transplantes, faz eclodir
guestdes candentes, tanto no campo cientifico, quanto no da ética,
envolvendo também a definicdo do momento da morte. Em outubro de 1985,
a Pontificia Academia de Ciéncias, fundada pelo Vaticano em 1603,
promove um congresso para gque estas questfes fossem debatidas. Nesta
ocasido, o Prof. Zerbini, apés ter sido recebido pelo Papa Jo&o Paulo I,
declarou ao Jornal Folha de S&o Paulo, o que Corbioli & Rocha (1999, p.
94), na biografia do ilustre mestre, reproduziu:

“No6s, médicos, podemos estabelecer o momento da
morte e somos unanimes em afirmar que € quando
existe a morte cerebral, mas agora temos de ter uma
resposta precisa da Igreja. Quando a alma deixa o

corpo?”.
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A historicidade do transplante cardiaco continua cravando suas
marcas no InCor. Considerado o maior centro transplantador de coragao da
América Latina, reiniciou seu programa de transplante em 1985, sob o
comando do Prof. Dr. Adib Domingues Jatene, inserindo-se na ‘era da
modernidade’, referéncia a descoberta da ciclosporina, droga que controla o
sistema imunossupressor, dominando o fantasma da rejei¢ao.

Desde o ano de 1985 até o final de 2002, o InCor realizou 252
transplantes cardiacos, atingindo os seguintes nimeros:

Tabela 1. Transplantes Cardiacos realizados no InCor, 1985 a 2002.

n. vivos n. 6bitos
ano T.C.* total
feminino masculino feminino masculino

1985 1 8 9

1986 ‘ 1 2 10 13
1987 1 3 13 17
1988 ‘ 1 1 7 9

1989 1 2 7 10
1990 ‘ 4 3 5 12
1991 2 7 3 8 20
1992 ‘ 1 7 2 8 18
1993 1 5 3 9 18
1994 ‘ 2 6 2 3 13
1995 1 3 1 4 9

1996 ‘ 2 5 5 7 19
1997 4 2 2 6 14
1998 ‘ 2 6 1 6 15
1999 2 9 2 6 19
2000 ‘ 3 8 3 2 16
2001 3 2 3 8

2002 ‘ 5 7 1 13
Total 25 77 38 112 252

(* T.C. = Transplante Cardiaco)
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2.4. Sujeitos da pesquisa

Na escolha da amostra, adotamos, mais uma vez, as
recomendacgfes de Minayo (1997;1998a) quanto aos critérios basicos para
amostragem em pesquisa qualitativa, onde a énfase nado recai no critério
numeérico, mas € centrada na profundidade e abrangéncia da compreenséo,
de um grupo social, de uma organizacdo, de uma instituicdo, de uma politica
ou de uma representacao.

O elenco deste estudo foi composto por 6 atores sociais,
pacientes que se submeteram a cirurgia de transplante cardiaco no InCor. A
fim de contemplarmos o programa em sua extensao, definimos que o convite
seria feito a um paciente a cada trés anos do programa, ou seja: de 1985 a
1987; 1988 a 1990; 1991 a 1993; 1994 a 1996; de 1997 a 1999 e por fim um
paciente, que tivesse se submetido ao transplante, entre os anos de 2000 a
2001.

Considerou-se critério de exclusdo a dificuldade de acesso do
paciente, fosse ela de ordem clinica, geogréafica ou financeira, ou mesmo,
sua recusa em participar deste estudo.

Por se tratar de uma entrevista, a condicdo de verbalizagdo do
sujeito, foi levada em consideracéo a aceitacdo de participar do estudo e seu
consentimento expresso de a entrevista ser gravada.

Logicamente, em atencdo as questdes éticas, os verdadeiros
nomes desses pacientes permaneceram em sigilo, e os aqui utilizados séo

ficticios, escolhidos pelos respectivos integrantes.
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2.5. Procedimentos de coleta e analise de dados

Como ja mencionado, nesta pesquisa, os dados foram coletados
mediante a realizacdo de entrevista semi-estruturada, onde a existéncia de
um roteiro (Anexo lll), foi estipulada apenas para ser utilizado, caso os
depoimentos derivassem para um campo nao objetivado por esta
investigacao.

Levando-se em conta garantir a qualidade das informacoes
prestadas, o pesquisador pode adotar dois procedimentos basicos: 1) intervir
na entrevista afim de que pontos obscuros sejam esclarecidos ou
aprofundados nas respostas dos participantes, tornando a coleta de dados a
mais abrangente possivel; 2) explorar aspectos recorrentes a tematica, por
mio da utilizacdo de um sistema de topicos flexiveis quanto a ordem de
abordagem.

Todas as entrevistas foram precedidas de exaustiva explanacéo
quanto a justificativa e os objetivos da pesquisa, 0s procedimentos que
seriam utilizados e seus propésitos; eventual desconforto e riscos a que
estavam sujeitos os participantes; bem como, os beneficios que se esperava
obter. Somente apdés a assinatura do ‘Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido’, (Anexo 1), em consonancia com a Resolugdo n’ 196, de 10 de
outubro de 1996, do Conselho Nacional de Saude (CNS) as entrevistas se
efetivaram.

Os dados sOcio-demograficos de cada entrevistado foram

colhidos através do preenchimento de uma ficha de identificacdo (Anexo 1),
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dados estes, que compdem o pano de fundo da construcdo das histérias
relatadas.

Foi adotado o recurso de um “Diario de Campo”, como
possibilidade para o entrevistador registrar ocorréncias, impressées ou
algum fato considerado relevante, dentro do contexto da entrevista, que nao
sejam o registro das entrevistas formais (Minayo & Sanches, 1993).
Informacgbes que na fase de andlise, podem ser confrontadas com os dados
obtidos nas entrevistas, ajudando portanto, como complemento para nossas
conclusoes.

Recorremos também, sempre que necessério e possivel, aos
relatérios sociais, com certa dificuldade de localizagdo, uma vez que estes
prontuarios sdo compostos de varios volumes, dada a complexidade do
acompanhamento clinico. Bancos de dados, alimentados pela Unidade de
Transplante Cardiaco, foram também utilizados, garantindo o acesso a
informacdes que contemplam o conjunto dos pacientes submetidos a
transplante do coracdo no InCor, bem como programas institucionais de
armazenamento de dados, como o Sistema de Informagdo e Gestao
Hospitalar e o Sistema de Informacéao do Hospital das Clinicas.

Neste estudo as entrevistas realizadas foram transcritas e seu
conteudo analisado (Bardin, 1979). O critério de -categorizacdo deste
conteudo (classificacdo temética) foi o seméantico e, portanto, o agrupamento
das unidades de sentido dos temas foi feito por aproximacdo semantica.

Este é um critério de classificacdo por proximidade conceitual: as unidades
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de significacdo sé&o agrupadas juntamente com outras semelhantes para
comporem categorias tematicas, subjugadas a base teorica da pesquisa.

Cabe ao analista, agucar seus sentidos para garantir a captacao
do dizivel e do ndo-dizivel. Assim o objetivo final da Analise de Conteudo é
identificar a “presenca ou a auséncia de uma dada caracteristica de
contetdo ou de um conjunto de caracteristicas num determinado fragmento
de mensagem que é tomada em consideragdo” (Bardin, 1979, p. 21).

O conjunto de técnicas e procedimentos sistematizados de
andlise da comunicacdo, prescrita pela teoria da Andlise de Conteudo,
possibilita a obtencao de “indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a
inferéncia de conhecimentos relativos as condicées de producdo/ recep¢ao
dessas mensagens” (Minayo & Sanches, 1993, p. 246).

A nocdo de tema esta ligada a uma afirmacdo a respeito de
determinado assunto. Ela comporta um feixe de relacbes e pode ser

graficamente apresentada, através de uma palavra, uma frase, um resumo.



CAPiTULO IlI

APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Vivemos varias vidas em uma s0 vida.

Vivemos a nossa vida ao mesmo tempo, que
vivemos a vida herdada do nosso pai e nossa mae,
a vida de nossos filhos e dos que estao préximos,
as vidas da sociedade, a vida da espécie humana,
a vida da vida.

Edgar Morin)

3.1. As primeiras apreensodes

Desejamos registrar que propusemos para cada participante que
escolhesse um codinome, pelo qual passariam a ser identificados no estudo.
Qual nossa surpresa frente ao fato de todos relutarem em realizar a tarefa,
considerando-a desnecessaria. Por fim, o codinome designado, acabou por
ser parte integrante de seus nomes originais, com exce¢ao de dois casos.

Nesse momento das entrevistas, sentimos que pairava no ar uma
certa atmosfera de orgulho pela trajetéria vivenciada, algo como o
encontrado em relatos de ex-combatentes de guerra. Na realidade, séo
verdadeiros sobreviventes de uma guerra travada contra a doenca que 0s

acometeram e ameacadoras condi¢des impostas pela proposta terapéutica.
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Sabemos contudo, que outros universos explicativos, menos
romanceados, devem ser aplicados. Destacamos o0s estudos de Herzlich
(1973) que explicitam a experiéncia subjetiva da doenca e as multiplas
significacdes que o individuo atribui a este processo. Para a autora, a
doenca pode ser entendida através de trés basicas concepcdes: destruicao,
liberacdo e ocupacéo.

Na perspectiva da destruicdo ha uma valorizagdo da inclusdo
social, assim a doenca € associacdo a invalidez e impeditiva de exercer
outro papel social que nédo o de invalido. Na perspectiva da ‘liberagéao’, a
doenca representa um fator liberador associada a incapacidade como um
alivio de pressbes e isencdo de responsabilidades. Por fim, como
‘ocupacdo’, onde a doenca associa-se a mais atividades em direcdo a cura.

Devemos lembrar, ao iniciarmos a apresentacdo dos resultados
seguidos de nossas andlises, que a compreensdo do processo saude-
doenca ndo ocorre apenas a partir do enunciado dos sujeitos, mas devem
ser entendidos como recortes de uma realidade. O empenho deve se dar no
sentido de irmos para além das falas e das a¢cdes em geral.

“A articulacdo entre o representado e o vivido do ser
doente pode ser conseguida e servir de base para
politicas e acdes que contemplem os sujeitos para os

guais estas se destinam” (Gomes et al., 2002, p.1213).
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3.2. Sujeitos do estudo

Consideramos importante, antes mesmo de iniciarmos a
discussdo dos resultados deste estudo, apresentar, ainda que
sumariamente, 0s sujeitos da pesquisa que se despojaram da privacidade
de seu cotidiano, para compartilhar, conosco, suas vivéncias a partir do

marco “transplante cardiaco”.

Tabela 2. Caracteristicas socio-epidemiolégicas. InCor, 2003.

Variavel Kimura Luis Mazinho Ana Maria Amaro Martins
tempo T.C.* 17 anos 12 anos 9 anos 8 anos 3 anos 1 ano

cobertura SUS SUS SUS SUS SUS SUS

etiologia dilatada dilatada chagasica chagasica dilatada  chagasica

nacionalidade brasileira brasileira brasileira brasileira brasileira brasileira

naturalidade SP SP MT CE MG MG
procedéncia S&o Paulo Sao Paulo M. Grosso Sao Paulo Séo Paulo Sao Paulo
raca amarela branca branca branca branca branca
idade 62 anos 66 anos 25 anos 31 anos 47 anos 34 anos
estado civil casado casado Solteiro separada casado casado
escolaridade  superior superior  fundamental fundamental fundamental fundamental
ocupagao executivo comerciante motorista do lar seguranga  garcom

previdenciario contribuinte aposentado aposentado Sem vinculo aposentado aposentado

atividade ativo inativo ativo inativa inativo inativo

(* - T.C. = transplante cardiaco)
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Embora, a inclusdo de dados quantitativos em pesquisa
gualitativa seja questionavel, preferimos adotar a postura de
complementaridade que ambas as abordagens oferecem (Minayo &
Sanches, 1993; Minayo ,1998a).

Apesar de estarmos apresentando aqui de forma estruturada
Nossos sujeitos, isto ndo prediz uma preocupacdo numérica, mas de
oferecermos uma visdo panoramica do nosso universo pesquisado. Pistas
do perfil sécio-demografico, onde o desenho do contexto social em que cada
um esta inscrito possa comecar a ser ‘rabiscado’.

A proposta metodolégica contemplava a eleicdo de pacientes que
possibilitassem uma visdo panoramica, longitudinal, do Programa de
Transplante Cardiaco - InCor. Assim, temos aqui representados pacientes
do primeiro ano do programa ,1985, até pacientes mais recentes com um
ano pos-transplante, ou seja que o realizaram em 2001.

A cobertura do tratamento a que os pacientes estdo vinculados é
a do SUS. O que nos remonta a uma discussdo bastante atual sobre o papel
desempenhado pelos convénios privados de assisténcia médica, que apesar
da legislacdo vigente empenhar esforcar quanto a obrigatoriedade de
cobertura indiscriminada. O que se assiste € a repeticdo da desvinculacao
de tais planos quando a patologia € cronica e refere-se a tratamentos de alta
complexidade.

N&o se trata, evidentemente, de uma situagdo explicita, mas, é o
gue detectamos na pratica. Recursos financeiros individuais sdo destinados

as empresas privadas de saude, contudo, procedimentos de alta
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complexidade e que circulam no campo dos avancgos cientificos estdo
normalmente associados a hospitais universitarios mantidos, salvo algumas
instituicbes que lancam mao de recursos de gestdo administrativa
inovadoras, pelo SUS. N&o é de se admirar que o ano de 2002 se finda,
registrando crises financeiras profundas no interior de varios hospitais-
escola, de importancia crucial a saude da populacgéo.

Segundo fontes do Ministério da Educacdo (MEC), a crise de
endividamento ja afeta as atividades de pelo menos 20 dos 45 hospitais
universitarios federais subordinados a este 6rgdo. Ndo € muito diferente a
situacdo de endividamento dos demais hospitais-escola. A Associacdo
Brasileira de Hospitais (ABRAHUE), informa que os 154 hospitais
reconhecidos como de ensino foram responsaveis em 2001 por cerca de
50% das cirurgias cardiacas, 70% dos transplantes e 50% das
neurocirurgias realizadas no pais (Crise, 2002).

Este estudo é composto por pacientes brasileiros, naturais de Séo
Paulo, Mato Grosso, Ceara e Minas Gerais e, que, com exce¢do de Mazinho
gue retornou a sua cidade de origem em Mato Grosso, os demais residem
em Sao Paulo. Sdo em sua maioria homens (83%), a raca branca também é
predominante em 83% dos casos. S&o casados (67%), e apresentam uma
faixa etaria que varia de 66 anos a 25 anos, a escolaridade cursada divide-
se entre os extremos do fundamental (67%) ao curso superior (33%).

A condigéao de atividade, para o mundo do trabalho, se apresenta
promissora apenas para o paciente Kimura, alto executivo de empresa

multinacional, que o mantém ativo em seu quadro funcional. Mazinho, o mais
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jovem dos pacientes entrevistados, apesar de ter sido aposentado por
invalidez, exerce a atividade de motorista de motocicleta, fazendo entregas
domiciliares. Os demais estéo inativos e aposentados.

A excecdo ocorreu com a Unica mulher deste nosso universo
pesquisado, que nao conseguiu nenhum tipo de beneficio previdenciério,
nem mesmo o preconizado pela Lei Organica da Assisténcia Social de 1993,
gue se propde a regulamentar os minimos sociais. Nossa paciente é
designada dependente de seu marido, na Previdéncia Social, embora, no
momento, encontra-se separada do mesmo. Sua funcdo sempre foi o de
cuidar do lar, o que se mantém até hoje, considerando, todavia, certa
limitacdo, dada sua incapacidade para exercer atividade fisica que exija
esforcos.

Nos parece apropriado levantarmos a reflexdo, ainda que
superficialmente, para o campo referente as discriminacbes e preconceitos
sécio-culturais, o papel da mulher e extensdo das politicas sociais da
sociedade em que vivemos, onde a construcdo da identidade e da
subjetividade  organiza-se dentro de uma légica dialética de
inclusdo/exclusdo. “Neste jogo de busca de permanéncia de inclusdo e luta
para sair da condi¢cao de exclusdo € que se definem os contornos da historia

de vida de cada individuo” (Garcia & Tassara, 2001, p 639).
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3.3. Representacao social sobre transplante cardiaco

A compreensdo do conteddo dos depoimentos pede o
reconhecimento da existéncia de um eixo basico de andlise, que sustenta os
mais variados movimentos. Assim, fazé-lo é tarefa delicada e sujeita a algum
reducionismo, por termos que distinguir eixos tematicos, em meio as
multiplas polarizacdes, atitudes, crencas, valores, sentimentos e contextos
sécio-culturais.

Falar em eixos teméaticos é falar de eixos de tensdes, é estar
apontando para o divisor de 4guas que o transplante se torna para quem a
ele se submete. Passam por experiéncias de dor, sofrimento, limitacdes,
confinamento, regras, desconforto. E, entre o ‘talvez’, talvez eu néo precise
de transplante, talvez melhore, talvez ndo consiga esperar, e o ‘se’, se fizer o
transplante, se nao fizer; e se sofrer rejeicdo, ha espaco para expressar,
tanto a aspiracdo, quanto o desalento, diante do fato objetivo: um
diagnéstico, um prognéstico, uma alternativa terapéutica.

Os depoimentos conta por si sO a historia do individuo, cujo
caminho é repleto pelas experiéncias insatisfeitas-satisfeitas, que se move
por impulsos de vida, que se internaliza e sonda sem complacéncia as

fundas raizes de origem, que investiga os limites da vida diante da morte.
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Figura 1. Relacdo entre os elementos que compdem o possivel ndcleo

central e esquemas periféricos das representacdes sociais dos

pacientes submetidos a transplante cardiaco.

A doenca ou o procedimento transplante cardiaco ndo € o foco
das atencbes de nossos pacientes, apenas 0 estar vivo ou a vida
propriamente dita, d4 sentido ao seu cotidiano, as suas experiéncias, as
suas vivéncias; partindo-se da concretude da necessidade de suportes que
operacionalizem suas aspiracdes. Sejam eles, do suporte de um sistema de
saude, aos quais a condicdo de estar vivo esta atrelado; quer do suporte
social que viabiliza a sobrevivéncia através do atendimento de necessidades
bésicas e afetivas e, por fim, o suporte espiritual que confere o sentido da
transcendéncia da vida; vivida no campo terrestre dos mortais, para a

possibilidade de uma vida divina e eterna.
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3.3.1.Da doacédo de 6rgaos ao 6rgédo doado

A legislacdo sanitaria prevé trés possibilidades para os que
morrem: a cremacao e 0s 0rgaos e tecidos tornarem-se cinzas; o0 enterro, e
0s 6rgaos e tecidos contribuirdo com a reciclagem do material organico ou a
doacao de 6rgéos, que se apresenta como diferencial humanitario.

Campanhas frequentes séo lancadas para a doacdo de o6rgaos
ser mais efetiva. Os programas de transplantes criticam a falta de 6rgéos e
parece que esta realidade ndo é nacional. A experiéncia do paciente Kimura,
gue morava nos Estados Unidos, nos revela essa questao:

E ao fim de mais ou menos cinco meses, chegou-se a
conclusdo de que os medicamentos nao seriam
suficientes e que seria necessario um transplante. Dali,
a decisdo do transplante foi a Unica alternativa. Eu
poderia ter feito em Nova lorque mas, teria que ser
decidido sobre a rapidez que essa cirurgia poderia ser
feita. Na ocasido, o InCor estava reiniciando o
programa de transplante. Recomendaram que viesse
para ca, fui enquadrado dentro desse Programa em
maio e em Junho de 95 ja apareceu um doador.
(Kimura, 62 anos, 17 de transplante)

Lembremos que pacientes internados, dependentes de drogas
vasoativas, sdo priorizados pela Central de Transplantes do Estado, que
regula a fila Gnica de distribuicdo de 6rgéos.

Cheguei em S&o Paulo fui direto pra ca, na Emergéncia
e ja fiquei internado. Foi até rapido, naquela internacéo
mesmo. Quando me contaram que tinha que fazer o
transplante ... tem que fazer, melhor do que ficar do
jeito que eu estou. Muito cansaco, falta de ar... Pra
mim, tinha que fazer mesmo porque eu estava
passando muito mal...

(Mazinho, 25 anos, 9 de transplante)
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A matéria publicada, pela Alianca Brasileira pela Doacdo de
Orgéos e Tecidos (Enquete, 2001, p. 8), sobre a doacgdo de 6rgdos para
transplante, demonstra que, os doadores associaram suas respostas a
gestos de solidariedade, grandeza e desprendimento no ‘salvamento de uma
vida, na vida material’, a morte ‘que dara continuidade ao ciclo da vida’, o
corpo foi tratado como ‘abrigo da alma, ferramenta da vida’. Os nao doares,
justificaram-se por ndo enquadramento em critérios de elegibilidade (faixa
etaria, quadro clinico); incredibilidade no sistema de captacao e distribuicao
ou, ainda, por motivos religiosos.

O que nos revela este inquérito € que a doacdo expressa a
espiritualidade das pessoas, enquanto que a nao doagédo, em sua maioria,
vem revestida de argumentos légicos e racionais (esquivando-se de sua
propria fragilidade ou escamoteando sua espiritualidade?).

Bendassolli (2001) estudou 192 estudantes de uma universidade
publica do Estado de Sao Paulo, levantando do as principais razdes de
doarem seus 6rgaos para transplante e a relacdo entre a doacédo de 6érgaos,
0 medo da morte e a religido. A doacéo foi associada ao desejo de continuar
a vida do outro; reaproveitamento dos orgaos; dar qualidade de vida aos que
necessitam de um transplante; inutilidade do corpo apés a morte. A nao
doacédo, referiu-se a critica a lei dos transplantes e ao sistema de saude
brasileiro; razGes bioéticas, como receio de morte premeditada e
contrabando de 6rgdos. N&o foi encontrada relacdo significativa entre
religido e doacao de 6rgaos, mas entre o medo da morte e a ndo doacao.

A doacéo de 6rgéao foi enfaticamente abordada por Martins:



CAPiTULO Il - Apresentacao e discussao dos resultados 66

E vocé doar a alma, vocé sabendo que perdeu alguém
guerido, mas algo daquela pessoa, esta fazendo outra
pessoa viver. Eu acredito que vocé esteja feliz da
mesma forma. Agora o que eu acho negativo € as
vezes a pessoa ter aquela oportunidade, e quando é

7

chamado ... se recusar. Tudo bem, € um direito da
pessoa, cada um é cada um. Nos meus documentos,
eu até liberei. Doador de oOrgaos, a vontade. E
importante, vocé esté salvando alguém!
(Martins, 34 anos, 1 de transplante)
Preceitos religiosos, filoséficos e crencas, em sua maioria, se
posicionam a favor da doacdo de 6rgdos, agregando valores humanitarios
como caridade, solidariedade, ato de amor ao préximo, e, coerentemente,
apontam para o livre-arbitrio, facultando ao individuo dispor de seu corpo
como melhor Ihe aprouver.
Em 1991 comecou meu problema de coracéo, ja em 94
fui aposentado por invalidez e de la (Hospital
Heliépolis-SP) me mandaram para aqui (InCor) porque
ja achavam que era caso de transplante. Fiquei
esperando até quando Deus quis...
(Amaro, 47 anos, 3 de transplante)
A relacd@o que o receptor estabelece com o 6rgdo do doador, tem
sido matéria explorada pelo campo da psicologia. Pereira et al., (2002, p. 8),
discutindo as dificuldades psicoldgicas para o processo de incorporagdo do
coracao transplantado, aponta para o fato de que o sucesso da cirurgia
mantém relacdo com a forma pela qual “o receptor lida com a perda de seu
coracao e incorpora o 6rgao transplantado”.
Hojaij & Romano (1995) referem que a perda de um orgéo
carregado de representacdes e simbolismos faz com que o receptor tenha

gue adaptar sua imagem corporal a presenca de um 6rgdo estranho em seu

interior. Podendo tal fato caracterizar-se como um fator revigorante ou
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destrutivo. Fantasias de mudanca de personalidade ou a necessidade de
incorporar alguma caracteristica peculiar ao doador, também esta presente
neste processo. Esta € uma das razbes pela qual se aconselha a
manutencgao do anonimato do doador ou mesmo suas caracteristicas.
Eu acho que é o coracédo que eu ganhei. E de um
jovem, por isso estou assim... falo mais, conversa mais,
nao fico mais calada. Todas as pessoas que eu vejo, ja
faco amizade. Mudei em bastante coisa ... antes nao
tinha isso, hoje eu gosto de passear. Se eu pudesse,
eu passeava direto, néo ficava deitada...
(Ana Maria, 31 anos, 8 de transplante)

Nossa paciente parece passar por um destes estados
psicolégicos. Por termos acompanhado-a desde seu processo avaliativo em
1992, podemos afirmar que sua atitude frente a vida modificou-se. Onde, a
passividade deu lugar a uma postura pré-ativa. Lembrando que a condicéo
clinica dos pacientes com indicacéo de transplante cardiaco é de limitacdo a
esforco fisicos, até mesmo os relacionados as atividades rotineiras.

Uma situacao vivenciada por quase todos que se encontram em
fila de espera por um transplante € o antagonismo de necessitar que alguém
morra para que este possa viver. Uma certa euforia contagia a Unidade de
Transplante, por ocasido de feriados. E, a razdo deste movimento € o
aumento dos indices de acidentes automobilisticos que ocorre nestas
ocasides. Este sentimento ambiguo, embora velado, também paira na esfera
das equipes transplantadoras.

Sentia-me muito mal! Nao conseguia dormir, nem
comer, nem andar... meu medo era ndo aguentar esta
espera... queria que algo acontecesse... aquilo ndo era

vidal

(Luiz, 66 anos, 12 de transplante)
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3.3.2. Suporte social

Os pacientes submetidos a transplante cardiaco apresentam um
guadro de deficiéncia fisiolégica que pode atingir elevados graus de
incapacidade, com diminuicdo, muitas vezes, consideravel, de suas
competéncias e condi¢Bes laborativas, bem como, a empregabilidade. Estao
em desvantagem social, num processo gradual de degradacdo econdmica,
e, concomitantemente, numa crescente necessidade de cuidados e de
suporte social para o desenvolvimento das fungBes elementares da vida
diaria, para minimizar os riscos de institucionalizacao/hospitalizacao e perda
da autonomia.

Suporte social (circulo de amigos, apoio e partilha de atividades
no local de emprego, entidades religiosas, vizinhanca, comunidade local) se
constitui em mecanismo importante no desenvolvimento de acdes de ajuda.

Eu exercia um cargo de diretoria na empresa que estou

até hoje. Eles que coordenaram tudo...
(Kimura, 62 anos, 17 de transplante)

Segundo Dunst & Trivette (1990) o suporte social pode resultar de
recursos informais (colegas, amigos, familiares, grupos sociais) ou de
recursos formais (profissionais de servicos técnicos, programas
governamentais, instituicbes e entidades vérias). Afirmam haver consenso
guanto ao dominio de suporte social ser multidimensional e que aspectos

distintos do suporte social tém impacto diferente nos individuos ou grupos.

Sugere, ainda estes autores, a existéncia de cinco componentes

de suporte social interligados: componente constitucional (inclui as
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necessidades e a congruéncia entre estas e 0 suporte existente);
componente relacional (estatuto familiar, estatuto profissional, tamanho da
rede social, participacdo em organizacdes sociais); componente funcional
(suporte disponivel, tais como emocional, informacional, instrumental,
material, qualidade e a quantidade de suporte); componente estrutural
(proximidade fisica, freqiiéncia de contatos, proximidade psicolégica, nivel
da relagéo, reciprocidade e consisténcia) e componente satisfacao (utilidade
e ajuda fornecida).
Deve-se reconhecer e valorizar o papel que as redes de suporte
social informal exercem junto aos pacientes.
Minha familia é tudo pra mim ... e ainda posso contar
com os filhos e amigos que sempre estao por perto.
(Luiz, 66 anos, 12 de transplante)
O grupo familiar, embora se apresente, na maioria dos casos,
competente e capaz de responder as necessidades dos pacientes, torna-se
particularmente vulneraveis. O itinerario terapéutico do paciente em
programa de transplante cardiaco, influencia as interacfes familiares em
seus varios subsistemas, (marital, parental e fraternal), podendo manifestar-
se no grau de satisfagdo conjugal, na ruptura ou disfuncionalidade das
relacbes pais-filhos, na modificacdo qualitativa das interacdes entre irmaos,
no aumento das dificuldades econémicas e num maior isolamento e
diminuicdo da mobilidade social.
A vivéncia de Ana Maria é marcante. Quando foi diagnosticado

seu problema, residia em S&o Paulo somente com o marido, sem familiares

por perto. Teve dois filhos antes do transplante e atualmente, sua relacéo
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conjugal encontra-se falida. Esta separada do marido, sem contudo ter
oficializado tal condicdo. Expressa-se de forma confusa, recompondo o
guadro referente aos apoios. Suas frases foram impregnadas de negativas.
N&o assim ... 0 apoio que eu tive foi, eu pensei, meu
marido, né! Eu tive um nédo ... dei um apoio pra mim, se
cuidar... E a familia é afastada de mim, ndo tava
morando no momento tudo assim perto. E eu e ele; nos
dois. A familia ndo, porque a familia é afastada daqui,
guase nao tem contato comigo, de viver assim pertinho.
E, s6 ele mesmo que cuidou, sempre. Outras pessoas
ndo deram ajuda nenhuma. A familia ndo. N&o estavam
morando aqui perto, ai ndo podia.
(Ana Maria, 31 anos, 8 de transplante)

Estas situacBes tornam-se plausiveis de serem minimizadas
qguando acolhidas e contempladas com ajuda de varias fontes. Parentes e
amigos desempenham papel fundamental na promo¢ao do alargamento das
interacbes sociais. Também os profissionais devem estar posicionados
como importante fonte na diversificacdo dos sistemas sociais de apoio e na
promocdo de estratégias de suporte social que contribuam na
implementacdo de uma efetiva politica de incluséo.

Nossa experiéncia no InCor, testemunha a relevancia das acdes
de suporte social, através de organizacdes ndo governamentais. A criacdo
da Associacdo de Apoio a Crianca Cardiaca e a Transplantada do Coracao
(ACTC), foi definitiva na implantacdo e sucesso do programa de transplante
cardiaco-infantil. Assim como, a Associacdo Amigos do Coracao, idealizada
pelo Servico Social do InCor e que congrega pacientes, familiares, amigos e

profissionais voluntarios, com vistas a apoiarem acdes promocionais,

educativas e assistenciais, oferecendo suporte aos pacientes em estado de
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exclusdo social, cumprindo seu papel de minimizar os impactos sociais
adversos que a doenca e longos tratamentos acarretam.

Politicas sociais e de saude ndo apresentam a abrangéncia
necessaria. Mazinho, que saiu de seu Estado de origem, Mato Grosso,
direto para Sao Paulo, acompanhado por sua familia, pai, mae, irméao, e
acolhidos pelo tio paterno, é exemplo disto:

Quando comecou 0 meu tratamento, eu estava com a
idade de 15 anos. Ai, eles comunicaram com meu pai e
falaram que o Unico recurso era Sao Paulo... Ai o
pessoal, os amigos meus |4 deram uma ajuda ... A
Secretaria de Saude mesmo ndo ... nem o governo. So
o médico que fez o encaminhamento.

(Mazinho, 25 anos, 9 de transplante)

Deve-se, portanto, caminhar na tendéncia do envolvimento o
menos restritivo possivel, no plano das politicas sociais, avancando
significativamente no desenvolvimento de programas e projetos sociais de
inclusdo dos pacientes. O acesso a bens e servicos ndo pode continuar
inibido ou bloqueado, acarretando, inclusive, desequilibrio do or¢camento
familiar.

O grande desafio que se coloca € o de encontrar formas de
responder efetivamente as necessidades envolventes do processo
terapéutico de uma populacdo heterogénea, de construir espacos
efetivamente inclusivos e participativos como os foruns de patologias,
conselhos de saude e outros.

Tal mudanca implica numa nova filosofia organizacional,

assentada nos principios da incluséo, integracdo e participacao, filosofia a

ser assumida nos diversos setores da saude, da seguranca social, da
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reintegracdo profissional e de politicas sociais que garantam acesso e
condi¢des dignas de sobrevivéncia (Chor et al., 2001).

Implica em articulacdo e implementacdo de servicos externos de
apoio, que se configurem em recursos adicionais, na adocdo de
perspectivas comunitarias e solidarias e associativas que apontem para a
construcdo de redes alargadas de suporte social, dinamizando a
participacdo ativa das familias, mobilizando a sociedade civil, o
empresariado, o grande publico, na promocao de atitudes pré-ativas em
relacdo a integracdo dos pacientes na sociedade e em seu plano de
tratamento.

Gracas a Deus, aqui tem o governo que esta dando os
remédios certinhos pra gente ... mas se fosse uma
coisa mais ... ndo s os transplantados, mas tem muita
gente, mais pobre do que a gente. Eu também sou

pobre mas a gente vai segurando!
(Amaro, 47 anos, 3 de transplante)
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3.3.3. Mudancas navida

A luta pela sobrevivéncia e pela reproducéo da vida é definida de
forma distinta entre as familias (Oliveira & Bastos, 2000). Cada qual ocupa
espacos socialmente diversos, estabelecem relagbes de convivéncia,
conflituosas ou ndo, trocam experiéncias, acumulam saberes, habilidades,
habitos e costumes, transmitindo concepcdes e cultura.

Neste estudo, quando refletimos sobre o eixo temético ‘mudancas
na vida’ dos pacientes que se submetem a um transplante cardiaco, nos
referimos a um complexo campo de andlise, impossivel de esgotarmos.

Comecemos com as mudancgas espaciais; situagdo presente e
necessaria em muitos casos de transplantes, uma vez que o0 numero de
centros transplantadores é reduzido. Assim presenciamos a existéncia de
processos migratorios, temporarios ou definitivos, que garantam o acesso,
sem bloqueios, do paciente a instituicdo hospitalar.

"A transferéncia fisica de uma pessoa implica ndo sé
numa mudanca de posicdo no sistema de relacdes
sociais como também no rompimento com uma realidade

gue se apresenta conhecida, rotineira e pragmaética, a

realidade da vida cotidiana" (Menezes, 1976, p.12).

Os individuos frente a condicbes adversas lancam mao de varias
alternativas para superacao de agravos que atingem sua saude, desde suas
competéncias individuais até rede de apoio social. A definicdo do itineréario é

subordinada a uma série de fatores, como o contexto da doenca,
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disponibilidade de servicos de saude, a necessidade e disponibilidade ou
nao de pagar por estes servicos, e o modelo explicativo utilizado para

compreender o processo saude e doenca.

O meu pai é daquelas pessoas que ja quer decidir tudo
na hora. Ja que soube que la ndo tinha condicao, tinha
gue vir para ca, nao foi nem quinze dias, fechou a casa
ja viemos. Toda a familia: eu, meu pai, minha mae e
meu irméo. Fomos para a casa do irmao do meu pai.
Era um ajudando o outro.

(Mazinho, 25 anos, 9 de transplante)

N&o ha como pensarmos 0 processo terapéutico do transplante
cardiaco sem analisarmos as mudangas impostas no cotidiano dos
pacientes que a ele se submetem. Sem falarmos na provavel redefinicdo de
papéis desempenhados no nucleo familiar.Vale lembrar que o protocolo a
ser seguido prescreve um ritual que atinge as atividades mais rotineiras,
como a organizacdo do espaco domiciliar, ressaltando a higienizacdo das
areas de uso do paciente, redefinicdo de espacos e eliminacdo de barreiras
arquitetonicas.

No que tange as mudancas prescritas pelo saber médico,
encontramos esquemas complexos de ingestdo de medicamentos, em
guantidades e horarios 0os mais variados possiveis; restricdes alimentar e
hidrica; comparecimentos constantes ao hospital para realizacdo de exames
de elucidacdo diagnostica, consultas médicas e da equipe multidisciplinar,
internacdes nao tao raras.

As pessoas necessitam redefinir suas rotinas cotidianas e

interacdes e se submeterem a elas. E fato que a doenca modifica a vida das

pessoas: suas relacdes, seu convivio social, as vezes de forma irremediavel.
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Antes da doenca era uma coisa, agora depois da
doenca € outra. Quer dizer, agora vocé ndo pode fazer
0 gque vocé quer. Mas, por enquanto a vida esta normal.
Muito normal! Mais sadia, né? ... Um coracdo novo.
Meu coracao hoje, pode fazer o que quer. Mas, negdécio
de peso, ndo pode; pra ndo sentir alguma rejeicao, né.
No mais, tudo bem.

(Amaro, 62 anos, 3 de transplante)

Apesar de reafirmar uma normalidade, Amaro ndo mais trabalha,
e teve que redefinir seu estilo de vida, rearranjando o orcamento doméstico,
mudando habitos alimentares, parando de fumar e beber.

O cuidador, figura bem descrita na assisténcia aos pacientes
cardiopatas por Silva (2001, p.15), reafirma a necessidade de mudancas no
cotidiano, uma vez que “as ac¢des do cuidador estdo subordinadas aos tipos
de morbidade e ao grau de dependéncia do individuo”.

Guerra (2000) apresentando os fatores de risco referente ao
cuidador familiar do paciente em fila de transplante, aponta para questdes
como: obrigatoriedade no assumir o papel de cuidador por ser cénjuge;
abstinéncia sexual; incapacidade no enfrentamento de privagbes
econdmicas e/ou inversao no papel de provedor.

Carpenito (1997), correlacionou o desgaste do cuidador com o
excesso de horas trabalhada e dupla jornada de trabalho, falta ou
insuficiéncia de descanso, comprometimento de sua saude fisica, falta de
lazer e/ou divertimento insuficiente, apreensédo quanto ao futuro do paciente,
sentimento de medo e culpa, comprometimento no desempenho de papéis

nas areas do trabalho, casamento, amizades, lazer, estudo e dificuldade na

realizacdo do cuidado exigido frente a indisciplina do paciente.
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A familia ocupa lugar privilegiado quando se trata de discutir risco
e protecdo a saude, em varias de suas dimensfes. A dindmica familiar de
vidas interdependentes acarreta tanto a disponibilidade de apoio social
quanto limitagcbes: sado os beneficios e custos dos vinculos sociais. Emerge
uma necessaria participacdo da vida familiar, onde todos se tornam co-
responsaveis, partihando  afazeres, preocupacbes e  decis0es,
desenvolvendo atividades ligadas a sobrevivéncia, a organizacdo da vida
cotidiana, a producéo e consumo de bens, e a projetos familiares coletivos.

O desenvolvimento de uma doenca cronica modifica a maneira
como o individuo se percebe, modifica sua vida social e econbmica e seus
planos de futuro.

Bom, pra falar a verdade assim,... até esqueco que eu
sou transplantado... Pra mim, minha vida € normal, eu
levo como normal. S6 sou transplantado mesmo
porque tem uns papéis que diz que € uma pessoa

transplantada. Mas, eu mesmo...
(Mazinho, 25 anos, 9 de transplante)
Quando falamos de mudancas na vida, a partir do ponto
deflagrado de doenca, estamos falando em situagdo-problema. Problemas
vividos pelas pessoas e configurados pelo mundo técnico, que define que
problemas existem e que solu¢cdes devem ser implementadas. Para que um
problema exista "eles precisam de um mapeamento socialmente subscrito
do mundo vivenciado que o0s constitui como ‘problemas’ que pedem

'solugbes™ (Bauman, 1999, p. 219). Assim, a expectativa € de que o0s
individuos busquem solugbes socialmente aprovadas e que estiverem

disponiveis e oferecidas.
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Eu tinha 44 anos quando tudo comecou. Tinha todo um
projeto de vida profissional em Nova lorque. Mas de
repente tudo isso mudou. Toda assisténcia da empresa
continua até hoje... A mudanca foi grande. A vida em
Nova lorque e voltar para Sdo Paulo. Mas, a rotina
continua a mesma coisa...
Ah, meus filhos eram pequenos ... estdo todos aqui ...
hoje sédo todos formados.
Depois do transplante, na realidade o problema é
basicamente que a cabeca muda completamente, vocé
esta fazendo diferenca, né... Vocé ja fez, ja sabe que
estd bem clinicamente e agora depende da gente
mesmo, né? Tem que se encarar a coisa e 0s médicos
estdo dispostos a dar esse apoio. Entdo, é uma fase
dificil, que vocé sofre um pouco os efeitos colaterais
etc., mas que nao é tao dificil de ser ultrapassada.
(Kimura, 62 anos, 17 de transplante)

Inserir a questdo da seguranca no contexto do processo saude-
doenca, nos parece apropriado, j& que 0s sujeitos a que se refere este
estudo vivenciam este sentimento em seu cotidiano. Encontram-se
constantemente ameacados por processos mérbidos que podem acometé-
los (infeccOes, rejeicbes, neoplasias, reativacdo da doenca de Chagas e
outros). Somando-se a este quadro esta o contexto em que estdo imersos, e
a idéia de protecdo esta associada a dispositivos a serem acionados (leis,
instituicbes, procedimentos, acbes entre tantas) objetivando atenuar riscos
potenciais (Giddens, 1991).

Um outro conceito que ndo podemos deixar passar
desapercebido, quando estamos falando de mudancas, € o de ‘estratégia’,
por sua relevancia na formacdo de programas de atencdo a saude, e as
possibilidades de interacdes dos profissionais com seus pacientes. Assim,

estratégia pode ser definida como:



CAPiTULO Il - Apresentacao e discussao dos resultados 78

"Formas de um agente social levar uma pessoa a
pensar, sentir ou agir de um modo que nem sempre
partiria  espontaneamente dela” (Rocha-Coutinho,
1994, p. 127).

Neste sentido, ndo podemos nos furtar de apresentar a
experiéncia do Sr. Francisco Neto de Assis, que deu origem a Alianca
Brasileira pela Doacdo de Orgdos e Tecidos (ADOTE), sediada em Porto
Alegre, cuja mola propulsora foi sua vivéncia de pai que perdeu um filho em
fila de espera para transplante de coracdo e a frustracdo por ndo conseguir
doar os 6rgaos de uma sobrinha em morte encefalica (Assis, 2000).

Esta é uma verdadeira licdo de mudanca de vida; uma licdo de
amor e solidariedade. Canalizou sua energia e transformou a dor em
motivacdo para criar mecanismos de enfrentamento das adversidades por
que passa 0 sistema de salude e dedica-se a causa da ‘doacdo e
transplantes’ por meio desta organiza¢do ndo governamental.

N&o estamos pretendendo ser reducionista ou impessoal, mesmo
porque, seria improprio de nossa parte, frente ao sentimento alheio.

“Recepcionar o filho que chega, despedir-se do filho
gue parte, chegar e partir, nascer e morrer, doacao de
orgaos e transplantes sédo lados da multiplicidade de
facetas da nossa existéncia. Cada um, a seu modo,
envolvendo-nos em um turbilhdo de emocdes e
sentimentos contraditorios de alegria e de tristeza [... ]

de angustia e esperanc¢a” (Assis, 2000, p. 171).
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3.3.4. Religiosidade

O primeiro aspecto sobre o tema refere-se a penetracdo da
religiosidade no mundo atual. Berger (2001, p. 10), sustenta que “0 mundo
de hoje, com algumas excecdes, € tdo ferozmente religioso quanto antes, e
até mais em certos lugares”. Combate que a moderniza¢édo tenha levado a
diminuicao da religiosidade na sociedade e na mentalidade das pessoas. Na
verdade, ndo se tem conhecimento de nenhuma sociedade que néo tenha
um sistema religioso, mesmo que nao a defina enquanto religido.

E perceptivel a despersonalizacio do doente em grandes centros
de atencdo a saude, enquanto no sistema religioso, a pessoa é reinserida
como sujeito, em um novo contexto relacional. Neste sentido a doenca
passa a ter um referencial explicativo em um contexto sociocultural mais
amplo (Rabelo, 1998). Passa a pertencer a uma comunidade religiosa que o
tem presente em seus pensamentos, ha um Deus Eterno que cuida e cura, e
a pessoa passa a sentir-se pertencente e protegida.

Eu consegui, e hoje eu estou aqui! Ai eu falei assim, eu

vou conseguir um dia;eu vou fazer esse transplante, e

vai dar tudo certo...

Ser muito feliz!! Ter fé em Deus que vai conseguir!
(Ana Maria, 31 anos, 8 de transplante)

A categoria religido e sua interface no campo da saude, parte do
pressuposto de considerar a saude diretamente vinculada a saude espiritual
dos individuos, como resultado da relacdo e aproximacdo direta com a

divindade. A busca de saude espiritual passa a ser vista como uma analogia

feita com a busca de saude fisica.
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“Quando uma pessoa em nossa sociedade move-se
pela cura estd frente a situacbes que considera
situacdes limite, concretizadas em doencgas graves,
inseguranga material e espiritual e desordens morais”
(Minayo0,1998b, p.57).
Vejamos como o paciente negocia com o Divino a sua cura:
Antes de eu receber o coracdo, eu ndo era evangélico.
Tanto que eu fiz uma proposta com Deus, se Ele me
desse um coracdo eu seria evangélico. Ele permitiu,
me deu um coracdo e hoje em dia sou evangélico.
(Mazinho, 25 anos, 9 de transplante)
Outro paciente reafirma a sua “conversao” ao cristianismo:
Agora sou evangeélico. Porgue antes néo tinha religido
ndo, antes nem catolico era.
(Martins, 34 anos, 1 de transplante)
As concepcgles apresentadas por Laplantine (1991), e por nos
compartilhadas, ao estabelecer uma relacdo entre religido e salude e entre
doenca e sagrado, evidencia a doenca como desgraca social e a saude
como obtencdo da salvacado, estabelecendo um processo interativo entre a
fé, salde e doenca, através da ‘justificacdo pelas obras’ versus a
‘justificacdo pela graca’.
Assim, na ‘justificacdo pelas obras’ , enquanto a saulde é vista
como uma recompensa, a doenga € vista como puni¢do, como conseqiéncia

de algo que o préprio individuo provocou, sendo punido por mau

comportamento, logo, por uma falta com relacdo a ordem social. A
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‘justificacdo pelas obras’ foi uma postura desenvolvida pelo pensamento
cristao.

Sob a perspectiva da ‘justificacdo pela graca’ (influéncia da
perspectiva Calvinista, onde a salvacdo independe das obras), o individuo
ndo € mais responsavel pelo que lhe acontece, ou seja, a predestinacao,
independente de sua obediéncia a lei. A doengca aqui vem como uma
vinganga gratuita, como um destino, uma fatalidade. A pessoa se considera
vitima de algo que ndo provocou. A saude como obtencédo da salvacéo, da
vitoria, ndo se refere somente a vida fisica, bem estar e satude do corpo aqui
na Terra, mas, estende-se também a vida eterna.

Olha! Sinceramente eu achava que esse negdcio era
de outro mundo. Mas, depois que passa ... que se sai,
€ uma coisa bonita, € uma coisa salvadora.
(Luiz, 66 anos, 12 de transplante)

Fiquei esperando até quando Deus quis...
Até hoje estou ai... Esperando até quando Deus queira.
Gracas a Deus deu tudo bem, ... eu ndo posso
trabalhar em servico pesado, ndo pode nada, né,
porque pode dar uma rejeicdo, né. E, gracas a Deus,
eu, até hoje, a Unica coisa que foi dar, agora depois do
transplante, que eu tomei uma friagem, chuva, né... deu
sinusite.

(Amaro, 62 anos, 3 de transplante)

Laplantine (1991), lembra que essas representacées sdo marcas
de todas as culturas. O fato de se considerar as representacdes de saude
em uma perspectiva ao mesmo tempo moral e religiosa contribui para
enriguecer e também diferenciar, o que identificamos como processos

etiolégicos e terapéuticos combinatérios entre doenca-castigo (maldicao

genética) e a doenca-punicao (transgressao da normalidade preventiva).
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Achei que estava de férias e compliquei. Foi cada dia
pior... Acho que me afetou mais, foi o seguinte: meu pai
faleceu com esse mesmo problema. Ele morreu
sozinho... recebi aquele choque. Ai, estava na
empresa, houve um problema la ... ndo de corte, mas
de envolvimento com a secretaria. De repente estourou
tudo, o meu pai, a secretaria ...envolvendo familia.
Quer dizer, eu perdi tudo, fiquei bem abatido. Achei que
0 motivo maior da aceleracdo e ndo poder me
recupera foi por causa disso.

(Martins, 34 anos, 1 de transplante)

A influéncia cultural da religiosidade de um povo marca o modo
das pessoas se situarem no mundo. Para os nipbnicos, mesmo apos o
desaparecimento da classe dos samurais, a partir da restauragcado do poder
imperial (1868), seu codigo moral (Bushidd) continua vivo, definindo a
maneira de agir e pensar deste povo (Katana, 2000-2001).

O Bushidb baseava-se, fundamentalmente, no cultivo das virtudes
marciais, na demonstracdo de absoluta indiferenca a morte e a dor e na
dedicacdo e lealdade ao seu senhor. Para este povo viver e morrer séo
inseparaveis e inevitaveis. Partem do conceito de que, a vida e a morte
estdo separadas pelo fio da katané (espada japonesa, cujo fio é tdo delicado
como uma navalha, e téao forte como a quilha de um arado).

No depoimento do Sr. Kimura, identificamos o quanto a cultura de
origem nip6nica, influéncia e se faz presente, no modo pelo qual enfrenta a

vida, até mesmo na serenidade com que expressa e transmite sua vivéncia.

Eu ndo senti medo. Esse é o fato que me parece
positivo nesse negocio todo... O interessante € que ...
talvez me preparei psicologicamente, mesmo que n&o
seja importante...

(Kimura, 62 anos, 17 de transplante)
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7

Falar sobre espiritualidade, € adentrar em campo minado,
refratario a muitos pressupostos cientificos. Mas, é, antes de tudo, nos
aproximar de uma realidade, pontuada no cotidiano da humanidade,
oprimida por contextos socioeconOmicos e politicos; é presenciar a
degradacdo do nosso eco-sistema, € conviver com comportamentos
marginais de ameaca onde, seguranca e risco sao categorias indissociaveis.
Isto, sO para assinalarmos alguns pontos do mundo atual onde a integridade
dos individuos é colocada a prova a todo instante.

O mundo espiritual, é representado no cotidiano das pessoas
como energia vital, tornando-se forca transformadora.

“O espiritual precisa ser desvelado no seu pleno
significado. Ele possivelmente é a Unica forca, no
mundo moderno, capaz de motivar o surgimento de
valores de expresséo e expansao do ser e de mover a
caminhada dos oprimidos” (Netto, 1996, p.50).

Estudo desenvolvido por Bertani (2002, p. 86), com jovens
doentes renais em situagdo de hemodialise, dos quais muitos provavelmente
aguardam um transplante, em suas conclusfes, testemunha a dualidade em
gue estes jovens estdo submersos. De um lado a passividade imposta pela
limitacéo fisica, de outro, a esperanca de construcdo de uma sociedade mais

justa. “Uma busca de vida espiritual conferindo-lhes o poder de sonhar além

dos limites impostos pela doenca e pelas estruturas sociais e politicas”.
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3.3.5. Finitude humana

E proprio da natureza humana vencer desafios e decifrar
enigmas. Talvez por isso e por ser a morte a Unica verdade inexoravel da
vida. Ela, a morte, se constitui no mais teimoso mistério da vida.
Shakespeare, no famoso trecho do Hamlet, “ser ou ndo ser”, define a morte
como o pais desconhecido cuja fronteira, nenhum viajante jamais retornou.

Desde os seus primoérdios, o homem vem formulando filosofias,
culturas, valores e crencas sobre a morte, como podemos observar nas
pinturas rupestres da pré-historia até as de civilizagbes mais sofisticadas,
sempre ornamentando a morte com cerimoniais, embora, cada cultura tenha
um arsenal proprio para o ato de morrer, de deixar de ser (Barchifontaine &
Pessinni, 1989; Callanan & Kelley, 1994).

Mas em nenhum momento eu estava pensando em
morrer. Ainda que, claramente, possa ser uma das
possibilidades. Tem s6 uns tantos % de vida, mas,
ainda no momento, eu nédo estava pensando que eu
fosse morrer, nao.

(Kimura, 62 anos, 17 de transplante)

Formas contraditérias de lidar com morte traduzem, em Jultima
instancia, a necessidade de lutar contra a dor ou o perigo, que constitui, para
cada grupo social, o desaparecimento de um de seus membros. Cultos,
ritos e religides objetivam o restabelecimento da unidade social dilacerada.

Aparentemente, credos e valores introjetados, sdo instancias primeiras

acionadas para conter conflitos internos que se abatem sobre os que ficam.
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Pasternak (1994) registra sua reflexdo, apontando para o fato de
considerar que a cada morte que ocorre, por mais inevitavel que seja,
empobrece a todos como coletividade. E por isso, cada morte € uma historia
diferente.

A morte € um outro nome para ‘o nada’, ‘o fim’, uma linha plana
no eletroencefalograma (Kubler-Ross, 1994). As sociedades modernas
relacionam a morte individual, ao isolamento da finitude humana. Porém, na
tentativa de reverter esta posicdo, recentes movimentos surgem visando
resgatar a morte digna. Em 1960, inicialmente na Inglaterra, ocorre a
implantacdo dos remodelados ‘hospices’, que através do trabalho
interdisciplinar, dirigido ao paciente e familia, promove acdo de ajuda ao
doente terminal em sua ‘viagem metafisica’ para o proximo mundo (Callanan
& Kelley, 1994).

Interessante apontar para o depoimento do paciente Amaro.
Afirma com altivez ndo ter medo da morte. Porém s6 consegue trata-la
enquanto hipotese e nao possibilidade real.

Melhor transplantar do que ficar sofrendo. Nem medo
de morrer, nem nada. No dia do transplante ainda
pensei: ou fico melhor do que estou ... acho que agora
vou pra melhor... ou... na pior que eu vou morrer.
Vamos supor, né? Mas o medo, que é bom, nada. Nao
tinha e ndo tenho. Se precisar a gente faz de novo!
(Amaro, 62 anos, 3 de transplante)
A opcéao por assisténcia domiciliar aos pacientes terminais, nao é

de facil decisdo. A morte produz gritos, odores, secrecdes, medo,

desespero. Nos apropriando de figura metaférica, ‘a pedra ao cair sobre
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aguas tranquilas’, sentimos o efeito radioativo atribuido a morte, reafirmando
gue ela ndo afeta s6 o doente, mas a todos que o circundam.

A morte e 0 morrer, em nossa sociedade, deixa de ser algo
natural, constituindo-se em algo a ser recalcado, assumindo um carater
discreto, solitario e abafado. Nao é permitido ao doente falar de sua prépria
finitude, e aos que a ele se vinculam esperam-se atitudes recatadas e de
controle de emocdes.

Chamou nossa atencao o fato de, os pacientes ndo darem énfase
ao assunto - morte, como se esta questdo ndo perambulasse em seus
cotidianos. Mesmo sabendo que os indices de mortalidade no pré ou pos-
transplante s&o elevados.

Morrer todo mundo vai mesmo, € s6 estar vivo, pode
atravessar a rua e um carro te pega... e ja se foi.
(Luiz, 66 anos, 12 de transplante)

Sabemos que muitas explicacdes podem ser atribuidas a esta
questdo, como a prépria fuga, onde, a partir do momento em que nao entro
em contato com dada realidade, nego sua existéncia, sua ameaca. Barthes,
refere-se a este comportamento, como sendo, o de hipocrisia da condigcéo
humana frente a sua finitude e olhando para o cenario dos rituais fanebres
observa os que assistem a cerimdnia, relatando no plano imaginario:

“Para que ndo se veja, ponho Oculos escuros nos meus
olhos embaracados (belo exemplo de degeneracao):
escurecer a vista para ndo ser visto” (Barthes, 1991, p.

99).
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Negar a condicdo a que estdo expostos, da possibilidade
eminente da morte, parece ser a forma usual encontrada por estas pessoas
para superar o dilema de entregar ao destino a sua propria sorte, de
conseguir chegar a proposta “salvadora” do transplante. Nas falas podemos
verificar que o tempo vivido é um tempo urgente, de proporcdes
imensuraveis.

Eu sabia que o dia ia demorar. Tinha que ter calma pra

ver se conseguia.
(Ana Maria, 31 anos, 8 de transplante)

Era tudo ou nada! Na hora eu ndo estava com medo,
nao. Ai veio a psicéloga, conversou comigo, me deu a
maior forga, foi muito bom.

(Mazinho, 25 anos, 9 de transplante)

Entender a ‘aventura humana sobre a terra’ no momento de sua
passagem final, requer daqueles que compartilham desta cena, talvez um
dos mais dificeis atributos, o de saber ouvir e deixar que o siléncio tenha o

valor de mil palavras.
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3.4. Ajudando a esperar por uma novavida

Esclarecemos que neste estudo, ao término de cada entrevista,
solicitamos que, a partir de suas vivéncias,os entrevistados dirigissem uma
mensagem aos pacientes que se encontram hoje em fila de espera do
Programa de Transplante Cardiaco — InCor. Decidimos que estas
mensagens serdo por noés encaminhados, aleatoriamente, a esses
pacientes.

Sao elas:

Kimura, 62 anos de idade, 17 de transplante cardiaco:

Na realidade hd um processo muito longo. Acho que
vocé tem que encarar. E uma doenca grave, nao
podemos negar, entdo, tem duas partes: o servico que
o préprio médico faz, que é o profissional, e o servico
que o proprio paciente tem que fazer. Ele tem que fazer
a parte dele. E qual é a parte dele? Manter-se com fe,
tudo isso é uma fase que vai ser ultrapassada, enfim. E
nao se abater por causa disso, a vida é assim.

Se os médicos forem bons, mas se o paciente estive
muito debilitado, muito pessimista, ndo estiver muito
esperanc¢oso, eu acho que ndo esta ajudando em nada
no processo. Tem que ter uma cabeca boa!

Tem que confiar. O médico esta fazendo a parte dele e
a gente tem que aceitar aquilo numa boa. Por isso que
eu estou ai h4 dezessete anos e vou levando...
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Luiz, 66 anos de idade, 12 de transplante cardiaco:

SO existe uma esperanca. E acreditar em Deus, nos
médicos e ter confianca. Ndo deixar se abater. Ficar
firme.

Mazinho, 25 anos de idade, 9 de transplante cardiaco:

S6 falo uma palavra: entregue sua vida ao Senhor que
Ele tudo fard. Se for da vontade Dele, é para ser
transplantado, se nado for também ... Porque, Deus
podia me dar um coragdo novo para a cirurgia. Ele
permitiu. Foi da vontade Dele.

Antes de eu receber o coragao, eu ndo era evangélico.
Tanto que eu fiz uma proposta com Deus, se Ele me
desse um coracdo eu seria evangélico. Ele permitiu,
me deu um coracdo e hoje em dia sou evangélico. A fé,
faz acontecer qualquer proposta, tudo foi determinado.

Ana Maria, 41 anos de idade, 8 de transplante cardiaco:

E f¢ em Deus que vocé vai conseguir esperar esse
coracao pra vocé ficar bom. E muita felicidade.

Amaro, 64 anos de idade, 3 anos de transplante cardiaco:

Tenha fé em Deus. Como existe esse mal que tem que
ser transplantado, ndo pode ter medo. Pense que no
dia de amanha&, vocé vai estar igual a eu hoje. Gracas a
Deus estou bem. S6 Deus mesmo que vai ajudar ai na
hora, para que corra tudo bem e vai correr, nas maos
dos médicos e direto nas méaos de Deus. Entdo, que
vocé nao tenha medo e que sempre procure tratamento
certo para ele acabar.
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Martins, 34 anos de idade, 1 ano de transplante cardiaco:

Sempre quando eu passo no InCor, costumo ir la visitar
as pessoas. Tem horas que vocé olha no rosto da
pessoa, estd desesperado, aquela pessoa esta
impaciente, pergunta se doi, se nédo ddi, esse negdcio
todo.

Sempre digo fique calmo, tenha paciéncia que tudo vai
dar certo. E importante, confiar nos médicos, tem que
confiar também na sua pessoa e tem que confiar que
nada acontecera de mal. Porque eu acredito que se
VOCé nao tem confianga em si, vocé néo vai poder ter
confianca no médico. Se eu ndo confiasse nos médicos
agui, como € que eu ia ter aquela certeza de que eles
poderiam salvar minha vida, igual fizeram. Entendeu?
Procure falar, acalmar-se, ndo ficar apavorado. As
vezes a pessoa fala, ndo tenho visita, ndo tenho
ninguém, fica ali agitado, aquela angustia,sera que vai
dar certo, sera que nao vai? Entdo tem sempre alguém
da equipe para falar, para dar conforto, para ajudar a
confortar a cabeca.

E, gracas a Deus, desde o momento em que eu me
internei, sai dia 22 de janeiro, com um coragcdo bom,
perfeito, sadio. Enfim, gracas a Deus, meu Salvador.
Estou 99% e meu coracado esta 6timo. S6 se eu vacilar,
porque se vacilar da recaida de novo.

Mas gracas a Deus, o resto € viver tranquilo.

No campo da saude, a questdo da espiritualidade vem ganhando
cada vez mais notoriedade. Podemos entender o conceito de espiritualidade
como sendo o conjunto de atitudes, crencas e praticas com capacidade de
animar a vida das pessoas e as ajudar a alcancar realidades supra-sensiveis
(Saad et al.,, 2001). A espiritualidade € uma propriedade intrinseca da
pessoa, e capacitam o individuo a compreender de forma mais completa os
ciclos da natureza.

Frei Betto (2001) enfatiza a condicdo atual da humanidade, na

gual vivemos onde “coracbes e mentes sdo atraidos pela experiéncia do
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mistério da fé: esse dom que nos permite ‘ver’ o Invisivel e desfrutar o
Transcendente como amor”. Nos ensina que a sadia experiéncia da fé nada
tem de fuga do mundo ou do narcisismo espiritualista de quem faz da
religido mero antidoto para angustias individuais. Nela articulam-se
contemplacdo e servico ao proximo, oracdo e vida, alegria e justica.
Reportando-se ao cristianismo, nos alerta:

“Os novos tempos ndo surgem na virada dos séculos ou

dos milénios, mas no coracdo que se converte, muda de

rumo, e descobre que o proximo e o mundo s&o

moradas divinas”.

Boff (2001), de forma tdo simples, nos faz comprrender algo téao
complexo como é a questdo da espiritualidade. Nos aponta para o fato de
gue, na medida em que nos indagamos sobre o nosso destino, sobre os
limites do universo, sobre o que vira apds a morte, nos revelamos como ser
espiritual. Quando nos abrimos para acolher essas mensagens, para orientar
nossa vida num sentido que produza leveza, irradiacdo, humanidade, ai
deixamos aflorar a nossa dimensao espiritual.

Outra licdo que Boff (2000) nos traz, é a possibilidade de
transcendermos as adversidades do mundo atual, em nosso cotidiano.
Somos seres de enraizamento e de abertura. A raiz que nos limita € nossa
dimensdo de imanéncia. A abertura que nos faz romper barreiras e
ultrapassar todos os limites, impulsionando a busca permanente por novos

mundos, é nossa transcendéncia.
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Eu vos darei um coracao novo,

e porei dentro de vos um espirito novo,

e tirarei o coracdo de pedra de vossa carne,
e vos darei um coracgdo de carne.

Ezequiel 36:26

Tecer consideracdes finais, significa situar o contrato estabelecido
entre a autora, o leitor, 0 objeto de estudo e o objetivo proposto. Situar tal
contrato, significa falarmos de uma histéria nova, de novos paradigmas, sob a
perspectiva de contribuirmos com o0s programas assistenciais e de educacao
em transplantes cardiacos, construidos a partir da otica dos sujeitos e ndo dos
profissionais, tornando o0 percurso e a aderéncia ao tratamento menos
dramatica e dolorosa possivel e, portanto, mais eficaz.

Nossa ntencéo foi a de desvelar, por meio da representagdo social
sobre transplante cardiaco, o impacto social que este procedimento produz no
cotidiano destes pacientes, do Instituto do Coragéo (InCor - HC.FMUSP).

Quando iniciamos este estudo, nossa hipGtese era a de que, a
configuracdo socio-demografica do cotidiano dos pacientes, surgiriam como
a matriz das discussbes. Todavia, a subjetividade das questbes
apresentadas tornou-se a inquietacdo a ser revelada.

A compreensdo das pessoas deve ser a esséncia das acbes na
area da saude, ndo podendo ser desprezada por uma pratica cada vez mais

mecanizada, institucionalizada e burocratizada; comprimindo os profissionais
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pela explosdo do conhecimento de novas tecnologias e do aumento
incessante de demandas populacionais avidas por atendimento.

A pesquisa qualitativo nos permitiu uma aproximacdo do mundo
dos significados das ac¢fes e relagbes humanas, no processo saude-doenca,
possibilitando-nos conhecer a vivéncia do cotidiano, dos paciente a partir do
marco ‘transplante do coracéo’.

A andlise de conteudo dos depoimentos ressaltou a existéncia de
cinco eixos basicos de andlise: da doacdo de 6rgaos ao o orgao doado, as
mudancgas na vida, o suporte social, a finitude humana e a religiosidade.

O antagonismo vivenciado pelos pacientes que aguardam a
doacdo de um coracdo para a viabilizacado de seu transplante, recai no fato
de intimamente desejarem, ou no minimo esperarem, que alguém morra
para que ele possa viver. Este € um conflito interno em prol de sua
sobrevivéncia. Em contrapartida, um outro conflito ha que ser enfrentado: um
deficitario sistema de saude, com restrito ndumero de centros
transplantadores e uma falsa cultura pela doacao de 6rgéaos.

O desafio enfrentado pelos pacientes em encontrar formas de
responder as necessidades envolventes do processo terapéutico prescritos
nos programas de transplante cardiaco, encontra nos suportes sociais sua
possibilidade de resolucdo. Implica, contudo, em articulacbes de cunho
politico-ideolégico, para a efetivacdo de servigos externos de apoio.

Mudancas na vida destes pacientes sdo inevitaveis e constantes,
sejam na redefinicdo de papéis familiares, trabalhistas e sociais; quanto nas

rotinas diarias, até mesmo, mudangas arquitetdbnicas no domicilio.
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Imperiosas sdo as mudancas impostas, pelo inflexivel ritual terapéutico que,
caso nao cumprido, comprometem o sucesso do tratamento.

A religiosidade e sua associacdo no campo da saude-doenca, tem
sido discutida por diversas areas do saber, e no nosso estudo, revelou-se
importante fonte de sustentacao e de resignificacdo da vida.

A espiritualidade é fonte de energia vital para estes pacientes, cuja
condi¢do clinica coloca-os na fronteira entre a vida e a morte Todavia, a
finitude humana é fato inexoravel para todos.

Reportando-nos, novamente, a Goldmann (1980), os seres
humanos ndo s&o apenas objetos de investigacdo, mas pessoas com as
guais agimos em comum: sao sujeitos em relacao.

Se compactuarmos com a idéia de que a saude deve ser vista
COmMO um recurso para a vida e ndo como objetivo de viver, talvez possamos
entender as multiplas facetas do universo em que estdo inseridos o0s
pacientes que enfrentam a dura trajetoria terapéutica imposta pelos
programas de transplante cardiaco e acolher suas proposicées frente a vida.

A alta velocidade de transformagé&o pela qual passamos faz com
gue se desvaneca a seguranca que tinhamos no patriménio, no material e
no concreto. As dimensbBes do intangivel, do invisivel e do espiritual
comecam a se tornar mais presentes e, com isto, 0s processos de
transformacdo comecam a fazer sentido e ter seu lugar. Comecamos a ser
humanos e a fazer a diferenga, a transformar nossas agbes e nossa
instituicdo em humanizada quando integramos a mente e o0 coracdo, a

matéria e o espirito, lembrando que o ser humano € indivisivel.
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A transcendéncia é provavelmente a forma mais eficaz em que as
pessoas afetadas por perdas sdo restauradas a integridade (Valla, 1999).
Esta talvez tenha sido a idéia central encontrada, para que possamos nos
aproximar da forma pela qual os paciente que se submetem a um
transplante cardiaco, encontram para lidar com o0 seu processo saude-
doenca.

Pensamos sinceramente, que € tempo de, enquanto profissionais
atuantes em programas de transplantes, revisitarmos nossas representacoes
sobre salde-doenca, sobre transplante cardiaco e, a partir do
reconhecimento do nosso saber e capacidade de acdo em defesa da saude
e da qualidade de vida, resituar nosso papel e nossas praticas.

Este estudo propiciou-nos identificar a capacidade de
transcendéncia, utilizada por nossos pacientes ha superacdo das
adversidades vivenciadas e da prépria condicdo da finitude humana. A
dimenséo espiritual, propria do ser humano é a valvula propulsora que da
um outro sentido a vida.

“Essa dimenséo espiritual que cada um de nés tem se
revela pela capacidade de dialogo consigo mesmo e
com o proprio coragdo, se traduz pelo amor, pela
sensibilidade, pela compaixdo, pela escuta do outro,
pela responsabilidade e pelo cuidado como atitude

fundamental” (Boff, 2001, p.80).
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ANEXOS

ANEXO |

HOSPITAL DAS CLINICAS

FACULDADE DE MEDICINA DA UNIVERSIDADE DE SAO PAULO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

| - DADOS DE IDENTIFICACAO DO SUJEITO DA PESQUISA OU RESPONSAVEL LEGAL

NOME DO PACIENTE: ..o

DOCUMENTO DE IDENTIDADE NO: ....oiiiiiieieerieese e

SEXO: M? F? DATA NASCIMENTO.: ........ [..... l.....
ENDERECO: ..o NO e APTO: ............
BAIRRO:.....cciiiieeeee e CIDADE ......ccccoiiiiiiieiieis UF.: ...
CEP TELEFONE: DDD (............ ) e

| - DADOS SOBRE A PESQUISA CIENTIFICA

1. TITULO DO PROTOCOLO DE PESQUISA:
Impacto social do transplante cardiaco.

2. PESQUISADOR: Claudia Regina Haponczuk de Lemos
CARGO: Diretor Técnico de Servi¢o de Saude/
Pos-graduando (nivel de doutorado)
INSCRICAO CONSELHO REGIONAL N° 8.763

UNIDADE DO HCFMUSP: InCor — Servico Social Médico
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3. AVALIACAO DO RISCO DA PESQUISA: SEM RISCO ?

RISCO MINIMO X RISCO BAIXO? RISCO MEDIO? RISCO MAIO ?

(probabilidade do entrevistado se sentir invadido em sua privacidade)

4. DURACAO DA PESQUISA : 12 meses.

Il - REGISTRO DAS EXPLICACOES DO PESQUISADOR AO PACIENTE
OU SEU REPRESENTANTE LEGAL SOBRE A PESQUISA,

CONSIGNANDO:

1. justificativa e os objetivos da pesquisa:

As representacdes sociais dos pacientes que se submeteram ao
procedimento cirargico transplante cardiaco, sao informacdes relevantes,
sendo necesséario identifica-las para desenvolver e aprimorar programas de
educacdo em saude e promocdo da qualidade de vida. O adequado
acompanhamento destes pacientes deve ser preocupacdo presente nos
profissionais da saude. Este trabalho tem como objetivo principal estudar o
impacto social produzido no cotidiano dos pacientes que se submeteram a
esta proposta terapéutica por meio de suas representacdes sociais sobre
transplante cardiaco. Os objetivos especificos a serem estudados: 1.1.
Conhecer o itinerario terapéutico do paciente submetido a transplante
cardiaco; 1.2. Compreender as alteracdes impostas pela proposta
terapéutica, no cotidiano do paciente submetido ao transplante cardiaco;
1.3. Subsidiar programas de intervencdo multiprofissional a pacientes do

Programa de Transplante Cardiaco.
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2. procedimentos que serdo utilizados e propdsitos:

Adotamos como critérios de elegibilidade pacientes que se submeteram a
transplante cardiaco no Instituto do Coracdo (InCor - HC.FMUSP), desde
sua implantacdo em 1985, sendo 1 paciente a cada trés anos, a fim de
obtermos uma viséo do processo ao longo do tempo. Os pacientes foram
consultados quanto ao interesse em participar do estudo respeitando a
condicdo de acesso ao hospital, disponibilidade de tempo e condigéo fisica.
Nos casos em que 0 paciente aceite, sera realizado o preenchimento de
uma ficha de identificacdo e entrevista que permite que o paciente fale
livremente sobre sua histéria de vida relacionada ao transplante. As
entrevistas serdo realizadas individualmente, em ambientes que permitam
privacidade, em consultério do Servico Social, nas dependéncias do InCor,
sendo gravadas em fitas magnéticas para posterior transcricdo. A identidade
do entrevistado serd mantida em sigilo (sendo o mesmo identificado por um
codinome), Estima-se que essas entrevistas devam durar cerca de 30 a 45
minutos. A participagcdo € voluntaria, ndo havendo nenhum tipo de

remuneragdo, podendo o paciente desistir de participar, sem que iSSO

ocasione qualquer prejuizo ao tratamento.

3. desconfortos e riscos esperados:

A participagdo do paciente envolve somente relatos orais, todavia, no
decorrer da entrevista 0o mesmo poderd eventualmente sentir-se
constrangido em expor sua historia de vida, ou mesmo sentir-se invadido

em sua privacidade.
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4. beneficios que poderéo ser obtidos:

O conhecimento gerado neste estudo poderd contribuir para o
aperfeicoamento de programas de educacdo e promoc¢ao a saude, por meio
de estabelecimento de estratégias mais realistas, possibilitando que as
acoes multiprofissionais possam ser redimensionadas a partir do ponto de

vista do paciente.

IV - ESCLARECIMENTOS DADOS PELO PESQUISADOR SOBRE
GARANTIAS DO SUJEITO DA PESQUISA:

1. acesso, a qualquer tempo, as informacgGes sobre procedimentos,

riscos e beneficios relacionados a pesquisa, inclusive para dirimir

eventuais duvidas.

2. liberdade de retirar seu consentimento a qualquer momento e de

deixar de participar do estudo, sem que isto traga prejuizo a

continuidade da assisténcia.

3. salvaguardar informacdes confidenciais, sigilo e privacidade.

4. disponibilidade de assisténcia no HCFMUSP, por eventuais danos a

saude, decorrentes da pesquisa.

5. viabilidade de indenizacdo por eventuais danos a saude decorrentes

da pesquisa.
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V. INFORMACOES DE NOMES, ENDERECOS E TELEFONES DOS
RESPONSAVEIS PELO ACOMPANHAMENTO DA PESQUISA, PARA
CONTATO EM CASO DE INTERCORRENCIAS CLINICAS E REACOES

ADVERSAS.

Claudia Regina Haponczuk de Lemos

InCor — Av. Dr. Enéas de Carvalho Aguiar, 44 /2° andar — 3069.5218

VI. OBSERVACOES COMPLEMENTARES: Nada a declarar.

VIl - CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIDO

Declaro que, apés convenientemente esclarecido pelo pesquisador e ter
entendido o que me foi explicado, consinto em participar do presente

Protocolo de Pesquisa

Sao Paulo, de de 2002

assinatura do sujeito da pesquisa ou assinatura do pesquisador

responsavel legal (carimbo ou nome Legivel)
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ANEXO Il - Fichade identificacao
Servic¢o Social Médico-InCor - HC.FMUSP

IMPACTO SOCIAL DO TRANSPLANTE CARDIACO

NOME: ..o CodinOme: ......cccevvreeieeee
RegIStro: ......ccocvvevcieeeciee e, Datado TX. .../ /oot , TX N i,
ENJErECO: ..o Bairro: .....ccocoevveiiiee
MUNICIPIO: ..cvvecveeereeie UF: ......... CEP: covre Fone: .....cooveeenen.
Contato: ........ccceeveene Rel. Parentesco: ...........cc.ccouenee. Fone: .....ccccovvviieen,

Vinculagdo: () 1.SUS 2. Particular 3. Convénio

Perfil S6cio Demografico

1. Idade................ 2.Sexo: () 1.Feminino 2. Masculino

3.Raca:( ) 1.Branca 2. Amarela 3.Negra 4.0utra .........cccooeueennn

4. Estado Conjugal: () 1.Com companheiro 2. Sem companheiro

5. Nacionalidade: ( ) 1.Brasileiro 2.Latino-americano 3. Outros
6. Procedéncia: () 1.S. Paulo. e Gde S. Paulo 2. S. Paulo — Interior

3. Demais Est. Sudeste 4. Sul 5. Centro-oeste 6. Nordeste 7. Norte
7. Escolaridade: () 1. analfabeta 2. Funcional 3. Médio 4. Superior
8. Ocupacao: .......ccccecueee. 9. Condicéo de atividade: () 1. Ativo 2. Inativo

10. Vinculo Previdenciério: ()

1. Semvinculo 2. Contribuinte 3. Beneficiario 4. Dependente

Data: / /

(Carimbo/assinatura do pesquisador)
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AN EXO Ill - Roteiro de Entrevista

1. Conhecimento do diagnostico.

2. Fatos que viabilizaram o seu tratamento.

3. Reaco0es frente a proposta terapéutica de transplante.

4. Mudancas no cotidiano, apos indicacao do transplante.

5. Apoio social recebido e/ou utilizado.

6. Ocorréncia de medo.

7. Representacao do transplante cardiaco, aspectos positivo e negativo.

8. Dificuldades enfrentadas nas fases: o pré-transplante, a fila de espera, o
transplante propriamente dito ou o seguimento pés-transplante.

9. Significado de ter se submetido a um transplante do coracao.

10.Registrar uma mensagem a ser encaminhada a um paciente que se

encontra em fila de espera para transplante.



ABSTRACT

LEMOS, Claudia Regina Haponczuk de Lemos. Social impact of heart
transplantation. Franca, 2003. 122 f. Tese (Doutorado em Servi¢co Social) —
Faculdade de Histéria, Direito e Servigo Social, Universidade Estadual
Paulista “Julio de Mesquita Filho”.

ABSTRACT

This study intended to understand, by the social representations of heart
transplantation, what was the social impact it had on the everyday life of
patients submitted to this therapeutic approach at the Instituto do Coracéo of
Hospital das Clinicas of Faculdade de Medicina of Universidade de Sé&o
Paulo. We adopted a qualitative methodology and interviewed six patients
following a semi-structured script. The data collected and submitted to
content analysis led to the identification of five key thematc issues: from
organ donation to donated organ; changes in life; social support, human
finitude and religiousness. The study evidenced that in heart transplantation
the patients’ focus of attention is at being alive. Life, per se, gives meaning to
their everyday activities and experiences. The need to have support in coping
with patients’ aspirations proved to be indispensable. Social support enables
survival, providing for material and affective basic needs. The possibility of
staying alive is connected to immediate access to health care. Spiritual
support, characterized as vital energy, conveys to patients the sense of
transcendence, from a life of deprivation to a divine and even eternal life.
People’s understanding should be the core of healthcare actions. We
sincerely hope that this study can contribute to other healthcare and
educational programs in heart transplantation, building things from the
patients’ perspective and promoting greater treatment compliance.

Key words: Social Work, heart transplantation, healthcare system, social
support, spiritual support.
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