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RESUMO

Litvinov N. A doacdo de células tronco e hematopoiética: experiéncias e
necessidades de cuidados em saude de doadores familiarmente
relacionados em um hospital pediatrico [tese]. Sdo Paulo: Faculdade de
Medicina, Universidade de S&o Paulo; 2024.

As guestdes envolvendo a doacédo de Orgaos e tecidos transitam por varios
saberes dentre os quais podemos ressaltar a antropologia, a sociologia,
psicologia, ética e filosofia. Historicamente, o desenvolvimento da técnica do
transplante se consagrou na dependéncia de que o 6rgdo ou tecido seria
obtido através de uma doacédo que, no caso das CTH, pode ser realizada por
um desconhecido ou por um doador relacionado familiarmente com o
receptor. Neste estudo, fizemos um percurso sobre o tema da doacéo,
partindo da histdria dos transplantes, passando pelo imaginario popular e em
seguida pelos estudos cientificos, mostrando que tanto o transplante quanto
a doacdo de Orgaos e tecidos estdo inseridos em um contexto historico e
sociocultural de afloramento da ciéncia e da tecnologia que passam a ocupar
um papel central na representacao do corpo e no processo de saude-doenca
da sociedade ocidental moderna. Para debater a temética, buscamos dentro
da antropologia referencias sobre o corpo, que remete a nocao de pessoa e
se inscreve no simbdlico e no social, e sobre o dom e o altruismo, que vao
analisar as motivacbes e as relacbes que se criam entre doadores e
receptores. O atendimento ao doador configura um desafio que repousa
principalmente em questdes éticas e antropologicas envolvendo a autonomia
na decisdo de doar, o significado da doacéo e as questbes relacionadas a
corporeidade. Realizamos sete entrevistas narrativas que mostraram que 0s
doadores relacionados se encontram em situacao de grande vulnerabilidade
emocional e sdo motivados principalmente pelo desejo de cura da crianga ou
adolescente doente. Para contemplar a complexidade do atendimento ao
doador relacionado propomos um modelo baseado na nogéo de Cuidado e
com enfoque hermenéutico da salude que assume um carater amplo e leva

em consideracdo, além das competéncias técnicas, a dimensao historica,



social e ética do cuidado. Nesta, o doador e o cuidador séo sujeitos, cada
um com seus saberes, que estabelecendo um dialogo, vdo elaborar uma

intervencao cujo norte seja o projeto de felicidade do doador.

Descritores: crianca; doadores de tecidos; doadores vivos; selecdo do

doador; transplante de células-tronco hematopoiéticas; empatia.



ABSTRACT

Litvinov N. Hematopoietic and Stem Cell Donation: Experiences and Health
Care Needs of Family-Related Donors in a Pediatric Hospital [thesis]. S&o

Paulo: “Faculdade de Medicina, Universidade de Sao Paulo”; 2024.

The issues involving organ and tissue donation encompass diverse
disciplines, such as anthropology, sociology, psychology, ethics, and
philosophy. Throughout history, the advancement of transplant techniques
has hinged on the acquisition of organs or tissues through donation.
Specifically, in the context of Hematopoietic stem cell transplantation
(HSCT), this process may involve either an unknown donor or a donor
related to the recipient. In this study, we have explored the topic of donation,
starting from the history of transplants, moving through popular beliefs, and
then delving into scientific studies. We demonstrate that both transplantation
and organ and tissue donation are embedded in a historical and sociocultural
context shaped by the emergence of science and technology, playing a
central role in the representation of the body and the health-disease process
in modern Western society. To discuss the theme, we turned to anthropology
for references on the body, which relates to the notion of personhood and is
inscribed in the symbolic and social realms. We also explored the concepts
of gift and altruism, analyzing the motivations and relationships that develop
between donors and recipients. Addressing the donor's needs poses a
challenge primarily rooted in ethical and anthropological considerations
involving autonomy in the decision to donate, the meaning of donation, and
issues related to corporeality. We conducted seven narrative interviews that
revealed related donors are in a situation of significant emotional vulnerability
and are primarily motivated by the desire to heal the sick child or adolescent.
To address the complexity of related donor care, we propose a model based
on the notion of Care, with a hermeneutical focus on health. This model
assumes a broad scope, taking into account not only technical competencies

but also the historical, social, and ethical dimensions of care. In this model,



the donor and caregiver are subjects, each with their own knowledge,

engaging in a dialogue to formulate an intervention aimed at the donor's
happiness project.

Descriptors: child; Tissue Donors; Living Donors; Donor Selection;
Hematopoietic Stem Cell Transplantation; empathy.



APRESENTACAO



A construcdo do objeto desta pesquisa decorre da minha trajetoria
profissional e de questionamentos que apareceram durante a minha
experiéncia clinicando em um servi¢o que realiza transplantes em criancas. Ha
15 anos trabalho em um hospital pediatrico terciario publico que realiza
transplantes de rim, figado e de células tronco e hematopoiéticas (CTH). Desde
a criacdo da unidade de transplante de células tronco e hematopoiéticas
(TCTH) alogénico em nosso hospital, em 2010, atuo no servico fazendo parte
da equipe multiprofissional como especialista em infectologia pediatrica. Essa
participacdo me permite acompanhar longitudinalmente a maioria dos
pacientes e familias, resultando em uma experiéncia imersiva em todo o
contexto do TCTH em pediatria. A equipe multiprofissional do servico de TCTH
do Instituto de Tratamento de Céancer Infantil (ITACI) € formada por médicos
transplantadores e infectologistas (funcédo que eu exerco), médicos residentes,
profissionais de enfermagem, terapia ocupacional, nutricdo, psicologia,
fisioterapia, assisténcia social e farmacia clinica, e este grupo se reune pelo
menos uma vez por semana para discutir de forma abrangente as
caracteristicas e demandas dos pacientes e familias que aguardam ou que ja
realizaram o transplante. Eventualmente, aparecem demandas e questdes
relacionadas ao doador que, em muitos casos, € algum familiar da crianca
(chamado de doador relacionado), atendido pela mesma equipe multidisciplinar
do transplante. Sempre me interessou a experiencia desse sujeito que tao
generosamente doa literalmente uma parte de si para outro e a nossa funcéo
do servico de saude no seu acolhimento e acompanhamento, isto €, no cuidado
deste individuo, que foge da tradicional relacdo com o servico de saude, visto

gue ele ndo vem cuidar de si, mas de um terceiro.



Baseado nesse interesse, me propus, entdo, a realizar este projeto de
pos-graduacéao, iniciado em 2018. Mas, o tempo da pesquisa € o tempo da
vida, e no periodo de realizacdo do estudo ocorreram dois eventos relevantes
gue mudaram o contexto do estudo.

O primeiro € a pandemia por SARS-Cov-2 que marcou profundamente
os individuos e a sociedade em praticamente todas as suas esferas. Do ponto
de vista da atencdo a saude, na nossa unidade de transplante de medula,
assim como em outras no Brasil, a pandemia acarretou uma reducdo do
namero de transplantes e do niumero de doadores néo relacionados disponiveis
no banco de doadores!?. Por questdes de seguranca, 0s protocolos de
atendimento, internacdo e as regras de visita aos internados mudaram, assim
como a forma de coletar as células tronco e hematopoiéticas: a forma de
doacdo preferencial passou a ser por aférese e criopreservacdo de sangue
periférico ao invés da tradicional puncdo do osso da crista iliaca, no quadril®4.
Do ponto de vista do emocional e do subjetivo, é possivel imaginar que as
dificuldades relacionadas a pandemia se somaram as ja nada despreziveis
angustias relacionadas ao transplante, seus riscos e desfechos. E isso também
€ verdadeiro para os profissionais envolvidos no transplante, que foram
igualmente impactados, tanto no ambito pessoal quanto no profissional com o
aumento do estresse e da carga de trabalho.

O segundo evento que marcou esse periodo estda na contramdo do
primeiro e se refere exclusivamente a minha experiencia de vida, mas
certamente modificou meu olhar como pesquisadora. Durante o tempo em que
transcorreu a pesquisa, eu vivi pela primeira vez a experiencia de uma

gestacdo, parto, amamentacdo e maternidade muito desejados. A intensa



doacéo de si e toda a ambiguidade de sentimentos e emoc¢des envolvidos na
minha maternidade enriqgueceram minha visdo sobre o assunto e mudaram de
contexto minha percepc¢ao sobre a doacdo de medula, mais especificamente,

para um filho.



PRIMEIRA PARTE: O PARADIGMA DO
TRANSPLANTE NA OTICA DO DOADOR DE
ORGAOQOS E TECIDOS



1. Breve historia dos transplantes

A primeira mencdo escrita ao transplante foi encontrada no Papiro
Ebers, um dos tratados médicos mais antigos, escrito no Antigo Egito e datado
de aproximadamente 1550 a.C, no qual foram descritos transplantes de pele
para curar queimaduras. Por volta de 600 a.C. na india, o cirurgido Sushruta é
creditado com a realiza¢do das primeiras cirurgias plasticas e enxertos de pele
assim como no século XV, Gaspare Tagliacozzi (1545-1599), professor da
Universidade de Bolonha, relatou em seu livro De Curtorum Chirugiau,
publicado em 1597, técnicas sofisticadas de enxerto de pele e de correcdo de
lesdes do nariz com retalhos. Nos séculos XVIII e XIX, eram comuns na Europa
os transplantes dentarios e ha, novamente, varios relatos de transplantes de
pele com o intuito de ajudar na cura de Ulceras e queimaduras®®. Contudo, até
1880, ninguém havia pensado na ideia do transplante de 6rgdos como uma
terapéutica que objetiva a troca de um 6rgdo doente por outro. Isso diferia
bastante dos transplantes realizados até entdo na cirurgia plastica, em que o
cirurgido substituia partes lesionadas da superficie corporal®. A partir dessa
data e na primeira metade do século XX sao realizados multiplos estudos de
transplantes de 6rgdos em animais e sdo desenvolvidas as técnicas de sutura
vascular, entretanto, o entendimento das bases imunoldgicas da rejeicdo de
orgaos ocorre apenas em 1943. Por isso, todos os transplantes realizados
neste periodo acabaram evoluindo com a morte do paciente, se ndo no ato
cirtrgico, pouco tempo depois do procedimento®’. Em 1954, em Boston, é
finalmente realizado o primeiro transplante bem-sucedido de rim entre dois

irmaos gémeos idénticos. Richard Herrick, portador de nefrite crénica, foi



transplantado com o rim do seu irmao, Ronald Herrick, e viveu por mais 8 anos
apos a cirurgia. A partir da segunda metade do século XX, o aprimoramento
das técnicas cirurgicas, o entendimento dos principios imunologicos da
compatibilidade dos érgdos e tecidos, o desenvolvimento dos medicamentos
imunossupressores (como a descoberta da ciclosporina em 1976) e os
cuidados com as infec¢cbes, promoveram um avanco vertiginoso tanto
guantitativo quanto qualitativo na realizacdo e resultado dos transplantes de
orgaos solidos. No Brasil, o primeiro transplante renal ocorreu em 1964 e nos
anos 1980 foram criados o0s programas para transplante cardiaco (1984),
hepatico (1985), pancreatico (1987) e pulmonar (1989)°2. Atualmente, o Brasil
€ 0 quarto pais que mais realiza transplantes no mundo, sendo que em 2022,
segundo dados da Associacdo Brasileira de Transplante de Orgdos (ABTO),
foram realizados 21,8 mil transplantes de 6rgédos soélidos®.

A histéria do TCTH, popularmente conhecido como transplante de
medula éssea (TMO), comecou mais tarde do que o de 6rgaos sélidos e data
do século XX. Grande parte da pesquisa relacionada ao TCTH foi movida pela
busca de tratamento para as leucemias e as aplasias de medula. Apos os
bombardeios de Hiroshima e Nagasaki em 1945, quando os efeitos biol6gicos
da radiacdo comecaram a ser reconhecidos, a medula éssea (MO) foi
identificada como uma fonte de células capazes de proporcionar a recuperagao
hematopoiética ap6s a exposicdo a radiacdo®. O TCTH evoluiu rapidamente
ao longo de um periodo de 50 anos. Estudos de observagdo em laboratorio e
com animais definiram os fundamentos da biologia do transplante, mas as
primeiras tentativas para transferir esses estudos a pacientes tiveram pouco

sucesso. O entendimento das complexidades do sistema de antigeno



leucocitario humano (HLA) em meados da década de 1950, tornou possivel
selecionar doadores irmaos compativeis e doadores ndo aparentados o que
melhorou muito a sobrevida dos transplantes a partir da década de 1970
Desde entdo, o conhecimento e reconhecimento dos mecanismos da Doenca
do Enxerto contra Hospedeiro-DEcH- (doenca sistémica, grave e
potencialmente fatal onde a medula recebida reage contra o corpo do doente) e
o aprimoramento das medidas imunossupressoras, das transfusdes de
hemoderivados, dos protocolos do proprio procedimento e da prevencao das
infeccbes, consolidaram o TCTH como tratamento para um grande namero de
doencas. Com o0 tempo, passaram a ser usadas também células
hematopoiéticas e tronco de fontes diferentes da medula (também podem ser
obtidas do sangue periférico e corddo umbilical) ocasionando a mudanca na
terminologia de TMO para TCTH. Foi descoberto que o nimero de células
hematopoiéticas presentes na circulagdo sanguinea poderia ser aumentado
pela administracdo de fatores de crescimento hematopoiéticos (Fator
Estimulador de Colbénias de Granulécitos - GM-CSF ou G-CSF) e extraidas por
uma maquina de aférese, separando 0s componentes do sangue por
centrifugacdo, por meio de um equipamento automatizado. Atualmente, o
transplante de células-tronco e hematopoiéticas oriundas da medula, do
sangue ou do corddo umbilical é o tratamento de escolha para uma variedade
de doencgas pediatricas como algumas doencas oncolégicas e hematologicas,
imunodeficiéncias primarias, hemoglobinopatias, sindromes de faléncia
medular e doencas metabdlicas. O numero de transplantes de medula vem

aumentando progressivamente no nosso pais, chegando a 3991 TCTH em



2022, sendo 553 pediatricos®!?. A Figura 1, abaixo, mostra resumidamente as

principais etapas na historia da evolucdo do TCTH.
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Transplante entre )
gemeos TCTH alogénico Cura de talassemia Mesilato de imatinibe
para por TCTH para leucemia
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TCTH como tratamento para cancer
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Inibidores de calcineurina

para prevenir DECH Publicacao de estudo negativo

Introducao de transplantes com de cancer de mama

intensidade reduzida

Figura 1- Principais etapas de desenvolvimento do transplante de células-
tronco hematopoéticas no mundo. Fonte: adaptado de Appelbaum

F.Hematopoietic-cell transplantation at48*3

2. Como é o transplante de células-tronco e hematopoiéticas? Como
acontece a doacao de células-tronco e hematopoiéticas?

O TCTH consiste na infusdo de células imaturas ou “jovens” (ditas
células hematopoiéticas) de um doador no intuito de “repovoar” ou “substituir” a
medula do paciente. Para que ocorra a “pega” ou enxertia das células
transplantadas, o paciente recebe o condicionamento, um esquema de
tratamento mielo-ablativo, que visa “destruir’ a sua propria medula. A depender
da doenca, as CTH sao coletadas do proprio paciente — chamado transplante
autélogo - ou de outra pessoa, um doador de CTH — chamado transplante

alogénico.
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O procedimento do transplante em si é relativamente simples e consiste
na infusdo das células do doador coletadas, semelhante a uma transfuséo de
sangue. As células hematopoiéticas, por suas caracteristicas proprias, fazem o
caminho até a medula do paciente. Ja 0 processo completo do transplante é
bastante complexo e longo. No condicionamento, o paciente recebe uma dose
intensa de quimioterapicos e/ou radioterapia que provocam, além da aplasia da
medula, uma grande variedade de toxicidades e efeitos colaterais graves. A
enxertia costuma demorar, em média, de 3 a 4 semanas fazendo-se necessario
a realizacdo de multiplas transfusbes de hemoderivados. Durante todo esse
periodo e por alguns meses apés o transplante, o paciente esta sob risco de
complicagBes tanto infecciosas, quanto imunoldgicas, decorrentes de reacfes
de incompatibilidade entre as células do doador e o organismo do receptor,
sendo a reacdo mais grave conhecida com a Doenca do Enxerto contra o
Hospedeiro (DEcH). Portanto, a escolha do doador é de suma importancia para
o desfecho do transplante.

A mortalidade durante e apés o transplante é bastante alta. Na maioria
das vezes decorre de complicacbes graves do préprio procedimento ou da
recaida da doenca de base apds o transplante (no caso de doencas malignas,
por exemplo). Segundo dados brasileiros da ABTO, a sobrevida em 5 anos dos
TCTH em adultos varia de aproximadamente 70% em transplantes aut6logos,
50% em transplantes de doadores aparentados e 47% com doadores nao-
aparentados. Nao ha dados de sobrevida em TCTH pediatricos publicados pela

ABTO em 2022, mas a mortalidade depende muito da doenca de base®.
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As CTH podem ser de 3 fontes diferentes: a medula 6ssea, o sangue
periférico ou o sangue do corddo umbilical. A fonte escolhida depende da
doenca de base e da disponibilidade do doador (Figura 2).

A coleta da medula é feita a partir da puncdo do osso da crista iliaca do
doador. O procedimento é feito sob anestesia geral e consiste em multiplas
puncbes no osso (mais de dez vezes) para retirar 0 sangue de dentro da
medula Ossea. Esse tipo de fonte apresenta a vantagem de ter um risco
reduzido de DEcH em relacdo as células coletadas do sangue periférico.

Para realizar a coleta das células pelo sangue periférico, o doador
recebe o Fator Estimulador de Colbnias de Granulécitos (G-CSF) durante
alguns dias que vai estimular a saida das células jovens da medula para a
periferia. Entdo, séo feitas 2 puncdes venosas calibrosas: por um lado, sai o
sangue que passa numa aférese e separa as células jovens e pelo outro, o
sangue é devolvido. Em alguns casos, quando o acesso venoso periférico ndo
€ adequado, é necessario passar um cateter central para realizar o
procedimento.

A coleta de sangue de cordao é feita a partir do cordao e da placenta.
Ocorre imediatamente ap0s o0 parto, ndo apresenta riscos ao recém-nascido e
nao interfere na via de parto. Esse sangue € doado para bancos de cordéo
publicos onde é congelado e armazenado. A vantagem do sangue de cordao
em relacdo as outras fontes € que o encontro de doador compativel € mais
facil, favorecendo o transplante em minorias étnicas e diminuindo risco de
DEcH. A gquantidade de sangue coletada de um corddo ndo € muito grande por

iISSO seu uso € restrito a transplantes com pacientes de até 50 a 60kg.
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Eventualmente, 2 corddes podem ser usados para o0 mesmo receptor quando
houver necessidade e compatibilidade4.

Em relacdo aos doadores, eles podem ser da familia do paciente, os
doadores relacionados (DR) ou do banco de medula, ou seja, ndo relacionados
familiarmente com o paciente (DNR) — também chamados os primeiros de
doadores aparentados e 0s segundos de doadores nédo-aparentados ou
desconhecidos. O transplante com um irmdo compativel é preferido, porque
apresenta menor risco de complicacbes pods-transplante, principalmente
relacionadas a compatibilidade do enxerto e do receptor. As alternativas para
guem ndo tem um irmao compativel sdo: os DNR cadastrados no banco de
doacdo; o sangue de corddo umbilical armazenado em bancos; e outros
familiares menos compativeis, ditos haploidenticos, como pais, filhos, tios ou
até mesmo irmaos com menor compatibilidade. Por isso, quando é definido que
0 paciente vai precisar de um transplante, os familiares sdo convidados a
fazerem o teste de compatibilidade. Se ndo houver um irmdo compativel, as
informacdes do paciente incluidas no Registro Nacional de Receptores de
Medula Ossea (REREME), sdo cruzadas com os dados do banco de doadores
nacional (REDOME - Registro Nacional de Doadores Voluntarios de Medula
Ossea), os bancos internacionais e com a Rede BrasilCord, que contém os
dados dos corddes umbilicais armazenados nos Bancos Publicos de Sangue
de Corddo Umbilical e Placentario®.

De forma geral, considera-se que a probabilidade média para que dois
individuos ndo aparentados sejam compativeis é cerca de 1/1.000.000. Mas a
chance de encontrar um DNR compativel para um determinado paciente varia

muito, desde varias centenas de doadores até zero, a depender do tipo de
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HLA, sendo especialmente mais dificil em populacdes altamente miscigenadas
ou com grande diversidade étnica'®'’. Por isso, ha uma crescente preferéncia
em escolher DR (mesmo com um grau de compatibilidade menor) em relacéo
aos DNR, ja que com o aprimoramento das técnicas de imunossupressao e dos
cuidados com os pacientes, estes transplantes apresentam excelentes taxas de
sobrevida e de DEcH. Isso aumenta consideravelmente o numero de irméos
gue podem ser elegiveis para doar, estende ainda mais a possibilidade de
doacéo entre pais, filhos e outros parentes e, principalmente, diminui o tempo

de espera por um transplante?®,

Figura 2- Formas de coleta de CTH (Fonte: https://ameo.org.br/capacitar-para-

curar/#orientacoes-)

3. A Experiéncia da doacao de células-tronco: estado da Arte

a. Efeitos adversos fisicos e riscos

Considerando a generosidade do ato do doador que, ademais, ndo visa
o beneficio proprio, existe uma grande preocupacdo médica em minimizar ao
maximo o0s eventos adversos e reduzir o desconforto da experiéncia. Por isso,
hd muitos estudos que descrevem os efeitos colaterais e adversos das

doacdes de CTH, tanto por pun¢do medular quanto por sangue periférico. De
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forma geral, a doacdo de CTH é considerada segura e com poucos ou raros
eventos adversos graves, mas os doadores relatam com alguma frequéncia
efeitos adversos considerados leves e transitorios. Muitos dados detalhados
foram publicados nos ultimos anos descrevendo a experiéncia principalmente
de DNR, identificando individuos com maior risco de dor e sintomas
relacionados a coleta, recuperacdo mais lenta, necessidade de colocacédo de
um cateter central e eventos adversos graves*®.

Os principais sintomas experimentados pelos doadores foram dor,
fadiga, insbnia, reacdes locais (por exemplo, infiltracdo local, dor relacionada a
injecdo de G-CSF) e sinais de toxicidade associados a coleta como tontura,
anorexia, vomitos, erupcdo cutanea, febre e sincope. Quase 90% de todos os
doadores relataram sentir dor, principalmente leve, mas aproximadamente 20%
relatam dor moderada e uma pequena porcentagem, dor intensa ou
incapacitante. Os principais locais de dor em doadores de medula foram as
costas, que € o local da coleta, e na garganta, pela intubacdo. Nos doadores de
sangue periférico, a dor foi relatada em varios locais como costas, quadril,
membros e articulacbes, provavelmente relacionada ao efeito de G-CSF. A
fadiga e a insbnia estédo entre os sintomas ndo dolorosos mais comuns?°. Por
outro lado, os eventos adversos graves sdo raros, sendo mais comuns em
doadores de medula do que sangue periférico??3. De forma geral, os doadores
de medula tém mais eventos adversos e demoram mais a se recuperar que 0s
doadores de células no sangue periférico. Um estudo que comparou os efeitos
adversos graves (EAG) notificados de 2.726 doadores de medula e 6.768
doadores de células periféricas, entre 2004 e 2009, mostrou que os doadores

de medula tiveram um risco aumentado de EAG (2,38% medula vs. 0,56%
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sangue periférico; OR 4,13, p < 0,001), e as mulheres eram duas vezes mais
propensas a ter um EAG (OR para homens 0,50, p=0,005)?2. Outro grande
estudo aleméo enviou um questionario de avaliacdo a 15.445 doadores de
células-tronco do sangue periférico ou medula éssea de 1992 a 2009 cuja taxa
de retorno foi de 91,3%. A maioria dos doadores (95%) avaliou suas condi¢cdes
de saude como muito boas ou boas, e 82% referiram néo ter tido hospitalizacéo
e nem agravos de saude prolongados. A maioria (95%) referiu que voltaria a
doar caso fosse necessario e 0 estudo ndo encontrou uma maior incidéncia de
cancer, doencas autoimunes ou psiquiatricas entre doadores em relacdo a
populacdo geral pareada em idade e sexo0?*.

Na doacdo de medula, o principal risco envolve a anestesia, contudo,
também podem ocorrer outras complicacbes mais raras como a lesdo de
nervos ou do 0sso. O risco de morbidade esta relacionado a perda de sangue
com necessidade de transfuséo, infeccdo dssea e dor no local da puncéo. Os
efeitos adversos relatados pelos doadores mais comuns sdo cansaco, nausea,
cefaleia, dor nas costas, dor no local da punc¢ao, dificuldade para dormir e para
deambulart®.23.25-27,

Os riscos da coleta de sangue periférico estdo relacionados a
necessidade de passagem de cateter central (principalmente em menores de
12 anos) e ao uso de G-CSF. Ao redor de 1% dos doadores apresentaram
complicacbes e a maioria esteve associada a passagem do cateter central.
Todos os doadores receberdo G-CSF para estimular a mobilizacdo de células
para a periferia 0 que pode ocasionar sintomas como fadiga e dor
musculoesquelética. O uso de G-CSF em pacientes saudaveis é considerado

seguro por seu efeito transitério e autolimitado, porém alguns estudos sugerem
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gue o G-CSF pode alterar a integridade cromossémica e a expressao génica
de células mieloides. Entretanto, apesar do risco tedrico, os estudos de
seguimento de doadores ndo mostraram aumento na incidéncia de doencas
onco-hematolégicas, autoimunes ou tromboses!®22-24.28-32,

Nas ultimas duas décadas, grandes organizacdes, como a Associacao
Mundial de Doadores de Medula (World Marrow Donor Association - WMDA) e
uma série de registros internacionais de TCTH, tém trabalhado para garantir
gue mais dados sobre seguranga na coleta sejam registrados e que 0 processo
de doacdo de CTH seja realizado de forma segura e ética. No intuito de
proteger os interesses do doador e promover a seguranc¢a na doacao, a WMDA
elaborou um relatério com recomendacdes para avaliar a saude de doadores
adultos ndo aparentados em cada estagio da doacdo além de promover um
grupo de trabalho ativo para consultas e questionamentos sobre as
recomendacdes!®33-36,

Por outro lado, apesar de que atualmente quase metade dos
transplantes séo realizados com DR, ndo h& na literatura essa mesma riqueza
de dados e de recomendacdes. Uma possivel explicacdo € que, diferente dos
DNR que sao atendidos em grandes centros e registros com notificacdo
compulséria de dados de seguranca, os DR, na maioria dos paises, sao
acompanhados pelos mesmos centros de transplante locais que atendem o
receptor e que raramente coletam dados sobre intercorréncias na doacao. A
escassez de dados em DR € preocupante, posto que o0s critérios de
elegibilidade de DR sdo menos rigorosos. A recomendacdo é de usar o0s
mesmos critérios de elegibilidade dos DNR, que sO séo elegiveis desde que

irrestritamente saudaveis, entretanto, os DR tém variacdes de idade muito
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maiores (desde bebés até idosos) e geralmente estdo dispostos a doar para
familiares mesmo com comorbidades significativas ou risco aumentado®®37-3,
Além disso, na medida em que a maioria dos DR sdo avaliados e
acompanhados pelos mesmos centros médicos que cuidam do paciente, é de
suma importancia desenvolver processos que garantam uma avaliagdo
independente, evitando conflitos de interesse na elegibilidade do doador“°.
Para apoiar a tomada de decisdo e com o objetivo de minimizar o risco médico
para o DR, a Rede Mundial de Transplante de Sangue e Medula (WBMT)
publicou em 2015 os critérios de elegibilidade e recomendacdes especificas
para os DR,

De forma geral, os dados publicados sugerem que as reacdes adversas
sdo maiores nos DR do que DNR. Pulsipher et al. publicaram em 2019 um
grande estudo retrospectivo com 11942 doadores de células tronco nos EUA
(medula éssea: 126 DR e 2553 DNR e sangue periférico: 956 DR e 8307 DNR)
gue mostrou que os DR de células periféricas tiveram um risco maior de dor
persistente e de ndo recuperacdo das toxicidades associadas a coleta apos 1
ano da doacédo além de um impacto na qualidade de vida maior apés 1 mése 1
ano da doacdo, em relacdo aos doadores nédo-relacionados. Essa diferenca
néo foi encontrada entre doadores de medula3238-44,

Levantamentos sobre eventos graves em DR mostraram que houve 5
mortes dentro dos 30 dias ap6s a doacdo em mais de 36 mil doagbes entre
1993 e 2005, sendo que nesse mesmo periodo ndo houve nenhuma entre 14
mil doagbes com DNR. Outras mortes também foram notificadas entre DR
sendo que a maioria ocorreu em doadores com problemas médicos pré-

existentes que nao teriam sido elegiveis se fossem DNR e que muito
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provavelmente poderiam ter sido reduzidas ou evitadas se procedimentos mais
rigorosos de avaliacéo de doadores tivessem sido aplicados*042:45,

Outra preocupacdo em DR, é a segurangca em doadores pediatricos e
idosos, grupos etérios ndo elegiveis no caso de uma DNR. Um estudo recente
sobre reagOes adversas em DR idosos, mostrou que eles tém mais
trombocitopenia e dor persistente do que doadores jovens e que a dor e a
persisténcia de outros sintomas foram mais importantes em doadores idosos
com comorbidades!®. Na outra ponta, um levantamento realizado com 453
criangas e adolescentes doadores, evidenciou apenas 1 evento considerado
grave (pneumotdrax apos passagem de cateter) e uma maior necessidade de
transfusdes sanguineas (18% no total) em criancas menores de 4 anos e nos

gue realizaram coleta de medula éssea versus sangue periférico**,

b. Motivacao e experiencia na doacao de CTH

Assim como para os efeitos adversos e fisicos, hd também uma
variedade de estudos sobre a experiéncia e a motivacdo de doadores de CTH.
A maioria deles mostra que de forma geral, grande parte dos doadores foram
motivados pelo desejo de ajudar uma pessoa doente e que tiveram uma
experiéncia positiva associada a um sentimento de estar fazendo o bem. Eles
se sentem melhores pessoas e descrevem sentir satisfacdo pessoal e gratidao
por terem tido a oportunidade de doar. Entretanto também podem experimentar
estresse psicoldgico principalmente relacionado ao desfecho do transplante,
aos eventos adversos fisicos e ao estado de ambivaléncia na decisdo da

doagéo38,4l,46—55)_
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Mas afinal, qual é o significado de ser um doador? Em um estudo meta-
etnografico, Kisch et al. respondem a essa questdo avaliando 41 estudos
gualitativos de 1968 a 2016 de doadores de rim, figado e CTH. Os estudos
incluiram experiéncias de mais de 670 DR e DNR e apesar de que mais da
metade dos estudos (25/41) foram em doadores vivos de rim, quando os
resultados foram analisados, ndo foram encontradas diferencas segundo o
orgdo ou tecido que foi doado. Ou seja, as experiéncias para todos os
doadores, sejam de oOrgao solido ou medula, foram parecidas e a questéo
crucial encontrada foi a de doar uma parte do proprio corpo para salvar outra
pessoa. E “o porqué” de se doar e ndo “aquilo que se doa” que é importante
para o significado de um doador vivo. Além disso, perceberam que o
significado e os motivos especificos para a doacdo dependem da relacdo entre
o doador e o receptor. E independentemente do tipo de enxerto ou
relacionamento, o significado essencial de ser doador é o de “fazer o que se
sente que deve ser feito”, o que parece certo, o de cumprir um dever®6,

Em relacdo a decisdo de doar, os doadores tém motivacdes diversas
incluindo o desejo de salvar uma vida, a lealdade familiar, o sentimento de
estar fazendo o bem e a conviccdo religiosa, mas também a presséo social e
obrigacdo. A doacdo é vista como uma oportunidade de contribuir para a
comunidade e demonstrar bondade sendo que para alguns, € um dever moral,
especialmente entre doadores familiares, onde a sobrevivéncia de um ente
querido depende da doacdo. Motivagdes religiosas também desempenham um
papel significativo, sendo que para alguns sujeitos, a doacdo aparece como

uma forma de caridade. Alguns buscam uma sensacéo de realizagcéo pessoal e
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orgulho, enquanto outros enfrentam o medo de procedimentos invasivos, de
sentir dor e de apresentar efeitos colaterais desconhecidos®>°°,

No que diz respeito a experiéncia dos doadores, os estudos apontam
para os seguintes temas: (1) Preparagdo mental ou “lidando com a expectativa
versus realidade”. Isso inclui tanto experiéncias positivas de superacdo das
expectativas e valorizacdo dos beneficios ao receptor quanto experiéncias de
sofrimento relacionadas a dor pelo préprio procedimento, a ansiedade e medo
das possiveis complicacdes e ao resultado do transplante e desapontamento
intenso com a morte do destinatario. (2) Carga de responsabilidade: Os
doadores se esforcam para serem doadores de qualidade, muitas vezes
experimentando culpa e sofrimento exacerbado. (3) Sentir-se negligenciado,
soliddo e abandono: os doadores normalmente tomam a decisdo sozinhos, nédo
costumam estar acompanhados pela familia durante o processo e se sentem
envergonhados por acharem que € egoista se preocupar com a propria saude
na medida em que o receptor do 6rgdo € quem esta doente. Alguns doadores
relatam ainda sentirem falta de atencéo por parte dos médicos e da familia. (4)
Relacbes fortalecidas e sentimento de unido: a doacdo fortalece os lacos
familiares e pode criar um sentimento de vinculo entre ndo familiares também,
no caso de um DNR. (5) Senso pessoal de realizacdo: Os doadores
experimentam satisfacdo e orgulho pessoal, desenvolvimento pessoal, um
senso de status de herdi e reconhecimento social. Referem também melhora
da autoestima e sugerem que o evento da doacido “mudou a sua vida”. Esses
temas refletem a variedade de experiéncias que os doadores podem enfrentar

ao longo do processo de doagdo3841.46-57,
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i. Os doadores relacionados

Os estudos expostos até agora, se referem as experiéncias tanto de DR
guanto DNR. Mas haveria entdo alguma diferenca significativa entre esses
grupos? Ha apenas um estudo comparativo entre doadores adultos que
mostrou que apesar de que os DR referiam menos sentimentos de
ambivaléncia e se sentiam mais satisfeitos com sua decisdo de doar, eram
também mais propensos a sentir dor e tiveram uma recuperag¢ao mais lenta do
gue os DNR®, Além desse estudo comparativo, muitos estudos nao
comparativos sobre doacdes relacionadas foram conduzidos nos ultimos anos.
O aumento da quantidade de transplantes envolvendo doadores relacionados e
a peculiaridade do tema despertaram um interesse crescente na comunidade
cientifica, como veremos a continuacao.

N&o é surpreendente que a complexidade da experiéncia nos DR seja
maior, uma vez que quando o doador de medula é familiarmente relacionado
ao doente, a experiéncia da doacdo se mistura com a propria experiéncia da
doenca na familia e vai muito além do procedimento da coleta das células.
Nestes casos, 0 processo vai comecar com o diagndéstico da doenca e a
indicacdo do transplante como possibilidade de cura, a procura do doador, 0
procedimento de coleta das células e continua no periodo pos-transplante,
guando o doador pode persistir com dor ou apresentar complicacdes referentes
a coleta. Ressaltando ainda que, nesta ultima fase, essa experiéncia sera
provavelmente influenciada também pelo desfecho do transplante para o
doente!®. A Figura 3 a seguir mostra as diferentes etapas vivenciadas pelos
doadores relacionados (caixas de texto) em relacdo ao procedimento do

transplante no familiar doente (linha do tempo).
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Expectativa de resposta ao
tratamento

Transplante como
possibilidade de cura
Procura de um doador na
familia ou no banco
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de células:

Internagdo + anestesia;
puncdo 6ssea ou
passagem de cateter
para coleta de sangue
periférico

Expectativa em
relagdo a resposta
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transplante

Recuperagdo pos-doagdo:
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¢ Luto

Doenga da crianga I transplante I Recuperagdo pds-transplante

Complicagbes graves sdo raras

Preparo do doador: Outras:

* exames laboratoriais, consulta

| : * Dorlocal
* Informagdes sobre procedimento + Infecgdo local
de coleta * Cansaco

Figura 3- Linha do tempo do transplante e da relacédo do DR

O estudo de Zomerdijk et al. ilustra bem esse intricamento de relacdes.
Nele, foram entrevistados 31 doadores familiares adultos sendo 24 irméos, 6
filhos e 1 pai, em 3 momentos. Antes da doagdo, eles referiram sentir
ambivaléncia na doacdo além de estresse devido a urgéncia e a falta de tempo
para processar informacdes. Estes, como veremos a seguir, S0 experiéncias
comuns encontradas especificamente no grupo de DR. Assim como nos
estudos citados anteriormente, os doadores também referiram sentir medo e
dor no dia da doagéo e trinta dias apds, muitos se sentiram negligenciados pela
familia, experimentaram sintomas residuais e lutaram para lidar com resultados
adversos no receptor. Os problemas identificados pelos doadores foram a falta
de informacdo escrita, 0 pouco tempo para reflexdo antes de iniciar 0s
preparativos para a doacdo, falta de informacdes mais especificas sobre o
procedimento e a falta de apoio psiquico e emocional, principalmente para

aqueles cujo familiar havia falecido®”.
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Por tudo isso, o grau de ansiedade e sofrimento psiquico e moral podem
ser importantes nesses individuos. Um estudo que avaliou 60 DR de CTH
coletadas do sangue periférico mostrou que a incidéncia de sofrimento moral
(relacionado a ambivaléncia entre a vontade de doar e 0 medo ou resisténcia)
durante o processo foi de 56%. A proporcdo de sintomas de ansiedade
moderado e alto foi maior antes do procedimento do que depois da doacdo
(63% vs 30%) e 62% dos doadores tiveram pelo menos 1 sintoma antes
mesmo de iniciar a mobilizacdo de CTH (ansiedade 33%, dificuldade para

dormir 33% e fadiga 30%)5°°:69,

ii. Osirméaos doadores e os doadores pediatricos

Os irmaos doadores representam um grupo com caracteristicas especificas.
Assim como outros familiares, mantém uma relagdo proxima com o paciente e estao
bastante envolvidos no processo de adoecimento. No entanto, ao contrario dos pais,
0s irmaos podem experimentar sentimentos ambivalentes, como ciimes e rivalidade.
Irméos adultos expressam sua disposicao e felicidade em ajudar e preocupam-se em
manter sua saude para a doag¢do. Antes mesmo da tipagem de HLA, eles temem a
possibilidade de ndo serem compativeis e se preocupam com as consequéncias disso
para o irmao doente gerando ansiedade que pode persistir durante o periodo de
espera pela doagéo. Além disso, eles compartilham a preocupagédo com o resultado do
transplante e buscam proteger o irmao doente de informacdes sobre os riscos e 0s
efeitos colaterais da doacdo. Sentem-se compelidos e obrigados a doar e apresentam
um maior risco de depressdo apoés o falecimento do paciente. A qualidade do
relacionamento com o irmdo e a ambivaléncia em relacdo a decisdo de doar

influenciam significativamente essa experiéncia®®°,
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Os irmaos criancas e adolescentes configuram o grupo de maior
preocupacao ja que se encontram em uma posi¢cao de grande vulnerabilidade
psiquica ao stress e a ansiedade, tanto pela idade quanto pelo fato de estarem
intimamente envolvidos com todo o processo de adoecimento e tratamento do
irmao doente. Uma revisdo narrativa das experiéncias de doadores irmaos
pediatricos, que incluiu 21 artigos publicados até 2020, identificou que, assim
como nos irmaos adultos, o medo e a ansiedade ja aparecem no momento em
gue é realizado o teste de HLA (teste de compatibilidade), por referirem medo
do proprio exame (coleta de sangue) e pela expectativa que se cria em torno
de se transformarem em um potencial doador. Por outro lado, foram
encontradas também evidéncias de crescimento pos-traumatico representado
por um maior apreco pela vida, por desenvolver relacionamentos mais
préximos com a criangca doente e outros membros da familia e por referirem
uma maior forca pessoal e crescimento espiritual®?.

Essas criancas e adolescentes doadores referem sentir uma pressao
importante para doar, culpa quando a crianca doente falece, além do
isolamento emocional e fisico apds a doacéo. Eles se sentiram preteridos pelos
pais que, durante o transplante, normalmente estdo acompanhando o paciente
na internacdo e se ausentam por longos periodos?362-66 Contudo, esses
sentimentos podem se confundir com a propria experiéncia de ter alguém muito
doente na familia, e ndo necessariamente com o ato de doar. De fato, estudos
mostram que tanto os irmaos doadores quanto os nao-doadores apresentam
alteracbes de comportamento e stress poés-traumatico no contexto do
transplante de medula, sendo que os que doam apresentam mais ansiedade e

baixa-autoestima. E todos eles referiram se sentirem sés e receber pouca
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atencdo dos pais e, como era de se esperar, nos transplantes com desfechos
ruins, reportaram mais sentimentos de culpa e efeitos negativos em
comparacéo aos que foram bem-sucedidos®>67-70.

E interessante perceber como essa experiéncia pode afetar os doadores
e as relacdes familiares por um longo periodo. Uma avaliacdo sobre os
impactos na qualidade de vida a longo prazo feita com receptores e doadores
irmaos adultos que tinham doado durante a infancia, mostrou que uma
porcentagem importante de doadores persiste com sentimentos de rivalidade
contra o irmao, principalmente em relacdo ao favoritismo dos pais. Outro
estudo mostrou o impacto positivo e negativo em irmaos doadores e seus pais
a longo prazo. Estes dados evidenciam que apesar dos sentimentos positivos
associados a doacao, pode haver um impacto negativo e de longa duracdo na
relacdo entre irmdos doadores e receptores’®’2,

Em resumo, os achados mostram que apesar destes doadores se
sentirem orgulhosos e felizes em ajudar o irméo doente, também experimentam
ansiedade, medo, pressao para doar e se sentem desamparados pela familia e
equipe médica. Para tanto, é fundamental no atendimento ao doador irmao,
realizar um acolhimento cuidadoso e oferecer um suporte psicolégico no longo
prazo. Além disso, quando esses doadores sdo criancas e adolescentes, é
necessario dar informacdes sobre o procedimento em uma linguagem
adaptada para a idade e envolvé-los na tomada de decisdes. E os pais devem
ouvir as preocupacdes de seu filho doador para permitir o compartilhamento de
seus sentimentos e preocupacdes’® "3,

Ainda assim, um levantamento sobre praticas de cuidados com

doadores pediatricos publicado em 2019 onde foram entrevistados 111 (de
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235) centros transplantadores na Europa e EUA, mostrou que o0s centros fazem
uma avaliacdo limitada da adequacédo psicossocial do doador e que mais da
metade dos centros ndo realizam acompanhamento psicossocial pés-doacéao,
evidenciando a escassez das politicas para atender as necessidades

psicoldgicas dos doadores’.

lii. Os pais doadores

Com o0 aumento progressivo dos transplantes haploidenticos, a doacéo
entre pais e filhos tem se tornado cada vez mais frequente. Assim como nos
outros familiares, a experiéncia também é permeada por muita ansiedade,
medo e satisfacdo em poder ajudar. Nesse grupo, entretanto, parece haver
menos ambivaléncia na deciséo, ja que salvar a vida do filho aparece como a
principal motivacdo, conforme observado em 2 publicacfes recentes. Nesses
estudos com a mesma coorte retrospectiva de 136 pais cujo filho foi
transplantado, a maioria dos pais disseram estar satisfeitos com as
informacdes que receberam e relataram um bom entendimento dos
procedimentos de transplante e doacdo. Também descreveram que precisaram
fazer um esforco consideravel para se preparar para o transplante fisica,
emocional e logisticamente e que houve grandes impactos na vida familiar
devido a intensidade da experiéncia. A comparacao entre 0s pais doadores
com nao-doadores mostrou que quando a crianca sobrevivia, os doadores
tinham melhor saide mental do que os ndo doadores. No caso dos pais
enlutados, os doadores relataram mais dificuldades com o luto do que os néo

doadores’>76,
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c. Recomendacfes das Associacdes de Doadores

Frente a importancia e complexidade das questdes psicossociais
envolvidas na doacéo de CTH por e para familiares e por entender que implica
em varios desafios éticos, a WMDA criou um subcomité para apuracdo e
discussdo de dados e publicou, em 2010, recomendacdes especificas para
este grupo de doadores’’. O desafio é garantir a autonomia no consentimento e
minimizar constrangimentos e repercussdes negativas tanto do ponto de vista
fisico quanto psicologico. Dentre os cuidados, podemos destacar os seguintes
pontos: a doacdo deve ser excluida quando h& riscos excessivos para o
doador; os doadores devem receber informacfes precisas sobre eventuais
eventos adversos e impactos na sua saude; e os beneficios do transplante para
o receptor devem superar os riscos. Para aumentar a seguranca na doacéo, é
sugerido que o médico do doador tenha um papel assumido de advogar em
seu favor e que ndo esteja envolvido diretamente com o doente, evitando o
conflito de interesse para a equipe de salude. E para preservar a autonomia, é
importante que o aconselhamento e as informacfes escritas sobre todos os
aspectos do procedimento sejam disponibilizados antes da testagem de HLA,
reforcando que o doador tem o direito de confidencialidade. Dessa forma, ele
s6 fara o teste quando ja sabe que quer doar, pois uma vez que ele ja sabe que
€ compativel, recusar a doacdo pode gerar muito mais constrangimentos e ele
pode se sentir pressionado e coagido a doar.

As mesmas recomendacdes e cuidados devem ser aplicados na
avaliacdo do doador pediatrico embora algumas peculiaridades merecem
atencao especial como o envolvimento dos menores na tomada de decisao dos

procedimentos e a relacédo afetiva entre o doador e o receptor’8-2°,
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4. Transplante no imaginario da cultura popular: A arte imita a vida ou

avidaimita a arte?

O transplante de oOrgdos e tecidos, junto com o desvendamento do
genoma humano - o chamado projeto genoma — e a fertilizacdo assistida, &
possivelmente um dos maiores feitos da medicina moderna no imaginario
popular. A ideia e representacao do transplante na cultura popular, entretanto,
existe muito antes de, de fato, ocorrer o primeiro transplante bem-sucedido em
seres humanos em 19547, Ha varias histérias e lendas sobre transplantes entre
seres humanos sendo que na cultura ocidental, a mais conhecida data do
século Ill. Conta a histéria que os santos cristdos Cosme e Damido
substituiram a perna gangrenosa de um Didcono romano pela de um etiope
gue acabara de falecer. Outra lenda chinesa conta que em 310 a.C., o médico
Pien Chi'ao supostamente trocou corac¢des entre dois homens para criar
equilibrio, j& que um tinha espirito forte, mas vontade fraca e o outro tinha um
espirito fraco, mas uma vontade forte®-25,

Na ficcdo, a histéria do cientista Victor Frankenstein e sua criatura - do
romance Frankenstein ou o Prometeu Moderno, por Mary Shelley, publicado
em 1818 — pode ser interpretada como uma representacao precursora de um
transplante de “corpo inteiro”. Além de ser considerada a primeira obra de
ficcdo cientifica, esta narrativa tornou-se um dos arquétipos mais importantes
dos romances de terror na cultura ocidental. A jovem Mary Shelley escreveu a
histéria aos 21 anos, e sua obra parece ter sido influenciada pelos notaveis
avancos cientificos da época. Ela traz a tona questdes éticas e morais cruciais
relacionadas a ciéncia e aos avancgos tecnolégicos, incluindo a exploracdo do

lado sombrio da ciéncia, a ideia de que o homem esta "brincando de Deus", a
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possibilidade de a ciéncia escapar ao controle humano e o persistente medo e
desconfianca em relagdo aos médicos e suas praticas®.

O gque é interessante ao analisar a representacdo dos transplantes na
cultura popular é que, na medida em que seu proposito € o de entreter, ela ndo
tem necessariamente um compromisso com a realidade das praticas médicas.
E é justamente essa liberdade que Ihe permite especular da forma mais ampla
sobre os resultados futuros e as consequéncias dessas praticas, levantando
muitas vezes questbes éticas e aproximando o pubico geral dessas
discussfes. Por outro lado, também € verdade que, frequentemente, para que
as historias se tornem mais interessantes e dramaticas, os procedimentos
meédicos sao retratados com uma aparente complexidade, ambiguidade e
confusdo que podem interferir na percep¢do que as pessoas tém sobre o
transplante e, eventualmente, afetar a expectativa e a experiéncia tanto de
doadores quanto de receptores de 6rgéos e tecidos®?.

Em uma andlise da representacdo dos transplantes em romances e
filmes, Robert D. O’Neill, ressalta que até 1960, assim como em Frankenstein,
a maioria das historias eram de terror e focavam em 3 grandes temas: (1) o
transplante de cérebro ou cabeca, no qual o conflito gira em torno de se o
receptor se rende a dominacdo do cérebro transplantado, (2) o do corpo
‘rebelde” no qual o 6rgao transplantado toma conta do receptor e (3) o do
“cientista louco” ou obcecado por controlar e desafiar a natureza realizando o
impossivel e “brincando de ser Deus”. A partir dos anos 60 do século passado,
na medida em que os transplantes vao se tornando, se ndo uma realidade,
muito préximo do factivel, o que antes era considerado um horror, vai se

tornando uma realidade aceitavel. Por isso, mesmo que muitos filmes se
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mantenham no género de terror e ficcdo cientifica, o foco se amplia para as
implicacbes e conflitos psicossociais do transplante além das consequéncias
morais e éticas. As principais abordagens giram em torno: (1) da aquisicao
ilicita, ilegal ou forcada do 6Orgéo; (2) das relacbes pessoais, principalmente,
entre os familiares enlutados do doador e o individuo que recebeu o 6rgao -
gue podem variar desde a classica historia de amor entre o ex-companheiro e o
receptor do 6rgao até histérias mais inusitadas nas quais os encontros levam a
desfechos tragicos como assassinato, exploracéo e chantagem; (3) da ideia de
memoria celular, na qual o 6rgdo transplantado poderia interferir de forma
negativa na personalidade ou identidade do receptor; (4) e dos filmes de ficcédo
cientifica futuristas -na maioria das vezes um futuro distopico - que focam na
disponibilidade de o6rgdos e nos quais sdo explorados os mais diversos
cenarios como a doacdo compulséria de 6rgaos, o xenotransplante, a eugenia
e a clonagem3s?,

A quantidade e variedade de obras que discutem o transplante de
medula é bem menor do que a de érgdos sélidos e destacam principalmente as
guestdes referentes as relacdes pessoais, familiares e psicossociais.

No Brasil foram produzidas duas telenovelas da rede de televisdo TV
Globo, A Lei do Amor e Lacos de Familia, que abordam o TCTH como
tratamento curativo para a leucemia dentro do género do drama, dando énfase
principalmente, as questbes relacionadas a morte e a “salvar a vida”.
Curiosamente, nas duas tramas, o receptor € uma jovem mulher, que na
auséncia de um doador compativel, receberd o enxerto de um irmao/irma
porvir. Em a Lei do Amor, exibida em 2016/2017, Leticia que precisa de um

transplante para se curar, recebera o sangue de corddo do seu irmdo que
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ainda é um feto de 4 meses. Eles prolongam a quimioterapia durante toda a
gestacdo e, quando o bebé nasce, o transplante € finalmente realizado
salvando a vida da personagem. “Mesmo definhando, a jovem passara a mao
na barriga da méae e lamentara que, mesmo antes nascer, o irmao ja tem a
missédo de vir ao mundo para salvar sua vida.” Descreve o site de noticias UOL
sobre 0 momento do transplante®. Em Lacos de Familia, novela exibida em
2000, também a jovem Camila faz o diagnéstico de uma leucemia. Sua mée
entdo engravida propositadamente do ex-marido para gestar uma filha
compativel, com o nome de Vitdria, que vira a ser a doadora. A novela teve
muita audiéncia e TV Globo aproveitou o0 momento dramatico no qual a
personagem raspava o0s cabelos para fazer uma acdo socioeducativa que
impulsionou a doacdo de medula naquela época. Segundo entrevista dada a
revista Veja em fevereiro de 2021, momento em que a telenovela foi reprisada
no canal, o hematologista Luis Fernando Bouzas, chefe da divisdo médica do
Instituto do Cancer (INCA), informou que a média de doadores saltou de 20 por
més para 900 apos 2 meses da exibicdo do capitulo e 0 niumero de cadastros
no banco de doadores dobrou um ano apdés a novela®’.

O filme "Medidas Desesperadas,” dirigido por Barbet Schroeder e
lancado em 1998, é possivelmente o Unico filme de acdo que aborda o tema do
transplante de medula. A trama segue a histéria de um oficial da policia que
tenta capturar freneticamente o Unico doador de medula compativel com o seu
filho de 9 anos, um presidiario que tenta fugir na ocasido da doagdo. O
interessante € a ironia do enredo em que o presidiario € perseguido por ter

fugido, mas também para doar.
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O filme francés “Um conto de Natal”’, 2008 (‘Un conte de Noél’) de
Arnaud Desplechin, conta a historia de Junon, uma mulher na casa dos 60
anos, que precisa de um transplante de medula para se curar de uma doenca
fatal. No drama, o Unico dos seus 4 filhos compativel com ela é Henri,
justamente o que ela mais odeia e que foi banido da familia por “mau
comportamento”. A decisdo de que Henri sera o doador de Junon cria uma
oportunidade para a familia se reconciliar e superar ressentimentos passados.

Por fim, ainda no género dramatico, “Uma prova de amor” (“My sister’s
keeper”) dirigido por Nick Cassavetes em 2009 e baseado no romance “A
guardia de minha irm&” (“My sister’s keeper” de Jodi Picoult langado em 2003)
€ 0 que explora de forma mais profunda a questdo do doador de medula e, por
isso, sera examinado mais detalhadamente a seguir.

Os exemplos acima mostram como a midia, se bem usa essas
informacdes com fins de entretenimento e dramaticidade, também é capaz de
trazer para a populacéo informacdes sobre procedimentos médicos e inclusive
promover um engajamento das pessoas em questdes humanitarias e sociais.
Isso ressalta, mais uma vez, a importancia da interferéncia da cultura popular e

0 entretenimento na percepc¢do e no imaginario popular sobre o transplante.

5. “A Guardia de Minha Irma”: problematizagcao, ética e bioética na

doacdo de tecidos e 6rgéos

O enredo do romance “A Guardia de Minha Irma” (My sister’s Keeper)
de Jodi Picoult lancado em 2003 (adaptado para o filme em 2009) gira em torno
da familia Fitzgerald, composta pelos pais Sara e Brian, e os 3 filhos, Jesse,

Kate e Anna. Kate foi diagnosticada com Leucemia Promielocitica Aguda (LPA)
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aos 2 anos e o0 Unico tratamento efetivo era o transplante de medula. Na
auséncia de um doador compativel, o casal decide conceber Anna usando a
engenharia genética para que fosse imunologicamente compativel para ser a
doadora. Kate sobrevive gracas as doacdes de Anna, mas nao se cura. Os
anos passam e o ponto inicial do drama familiar € quando Kate tem o
diagnostico supostamente fatal de faléncia renal, gerando a necessidade de
Anna doar agora um de seus rins para que a irma possa sobreviver. Anna,
entdo com 13 anos de vida, decide que ndo quer mais se submeter a nenhum
tipo de intervencdo médica e entra com um processo judicial contra os pais,
reivindicando o direito de decidir sobre o préprio corpo. Desde o seu
nascimento, Anna foi submetida a mdltiplos procedimentos médicos em
beneficio da saude de sua irm&, conforme ela descreve no trecho abaixo,
guando explica para o seu advogado o motivo do processo contra seus pais.
“Ela diz, inclinando-se para frente e contando nos dedos — A primeira
coisa que doei para minha irma foi sangue do corddo umbilical, quando
eu era recém-nascida. Ela tem leucemia - LPA -, e gracas as minhas
células entrou em remissdo. Quando a doencga voltou, eu tinha cinco
anos e eles retiraram linfocitos de mim, trés vezes, porque os médicos
nunca conseguiram pegar o suficiente. Quando isso parou de funcionar,
eles pegaram medula 6ssea para fazer um transplante. Quando a Kate
teve infeccdes, eu tive que doar glanuldcitos. Quando ela voltou a ficar
doente, tive que doar células-tronco periféricas™®.

A obra é construida intercalando sessfes narradas em primeira pessoa
por diferentes personagens (a méae, o pai, 0 irmao, Anna, o advogado, a
profissional encarregada de defender os interesses de pessoas incapazes

como Anna, e finalmente, Kate). Esta escolha narrativa favorece a reflexao
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sobre um tema tdo complexo quanto controverso, na medida em que permite
gue o leitor seja contemplado com a experiéncia, 0os sentimentos e a Visao
subjetiva de cada um dos personagens envolvidos nesse dilema dramaético.

O livro comeca com a narracdo de Anna e logo evidencia-se o conflito
psicologico da personagem, que se sente deslocada do contexto familiar, na
medida em que tem a consciéncia de que foi concebida por meio de um
meétodo artificial e com uma finalidade bem especifica.

“O grande mistério para mim ndo era como os bebés eram feitos, mas
por qué. [...] eu nasci por um propésito muito especifico. [...] Aquilo me
fez pensar no que teria acontecido se Kate fosse saudavel. E provavel
gue eu ainda estivesse flutuando no paraiso ou sei la onde, esperando
para me ligar a um corpo e poder passar algum tempo nha terra.
Certamente, eu ndo faria parte desta familia. Ao contrario do resto do
mundo, ndo cheguei aqui por acidente. E, se seus pais so tiveram vocé
por um motivo, € melhor esse motivo existir. Porque, quando ele
desaparecer, vocé vai desaparecer também’&,

Apesar de sua decisdo aparentemente radical, Anna aparece na obra
como uma filha carinhosa e com fortes lagcos afetivos com toda a sua familia,
inclusive com a sua irmé Kate, por quem ela declara ter sentimentos de amor e
admiracdo. Por isso, o enfrentamento com a familia Ihe é penoso e gera
sofrimento psiquico e emocional causado pela culpa e por magoa-los.

Sara € uma mée dedicada, que largou a profissdo de advogada para
cuidar dos filhos. Ela esta nitidamente cansada e deprimida, mas se debruca
com devogao aos cuidados da filha doente. Ela ndo compreende a caréncia e

os conflitos de Anna e Jesse, nao porque seja uma mae fria, mas porque esta
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fragilizada pela sensacdo de impoténcia e culpa diante da leucemia de Kate e
totalmente ocupada com os cuidados que ela requer.

Jesse, o0 irmdo mais velho que também se sente abandonado e
deslocado da familia se tornou um “adolescente problematico e rebelde (no
filme, ele tem uma dislexia tardiamente diagnosticada devido a falta de atencao
da familia). O pai, Brian, € bombeiro e apesar de que seu cotidiano é salvar
vidas, tem que lidar com a impoténcia de ndo conseguir salvar a sua prépria
filha.

O julgamento gira em torno de avaliar se a Anna tem maturidade
suficiente para ser emancipada e de tentar destrinchar se essa decisdo nao
estaria sendo motivada apenas por magoa e ressentimento e assim culminaria
em arrependimento depois que a irma morresse. Entretanto, a autora decide
neste momento da trama, subverter toda a histéria. Durante o julgamento, Anna
revela que estaria fazendo o processo de emancipacdo a pedido da irma Kate,
gue tanto deseja protegé-la quanto assegurar o seu préprio direito de morrer. A
informacao inverte e embaralha as posi¢cdes subjetivas da historia. Se por um
lado Anna, que poderia ter sido entendida em alguma medida como vila ou
egoista, vira a heroina da historia, por outro, o papel da méae dedicada,
devotada nos cuidados e amorosa é posto em xeque, ha medida em que seu
desejo incondicional de prolongar a vida da filha, ofuscou os proprios desejos
das filhas. Anna finalmente consegue se emancipar e o desfecho da histéria
difere diametralmente do livro para o filme. No livro, Anna sofre um acidente de
carro fatal e evolui com morte cerebral, se tornando doadora de érgdos. Kate

recebe finalmente o rim de Anna e se cura, mas nao sem carregar o peso do
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luto e da culpa. No filme, o desejo de Anna e Kate é respeitado, Anna néo doa
o rim e Kate morre8-%0,

A histéria narrada levanta diversas questdes e reflexdes de ordem
éticas, psicologicas, cientificas, juridicas e morais. Os dois fios condutores sé&o
a questdo do “irmao salvador”, que se refere ao individuo concebido para
salvar outro, e a da autonomia nos adolescentes e criancas (na trama, tanto o
da irma doente quanto o da doadora). Além desses dois temas éticos centrais,
a historia também aborda outros temas e conflitos interessantes relacionados
ao panorama de ter uma crianga com uma doenca grave na familia. Como
exemplos temos o lugar de relativo abandono em que ficam os irmaos, o
sentimento de culpa e impoténcia experimentados pelos pais e o papel da
justica e das leis em regulamentar as doacdes de 6rgaos e tecidos de doadores
Vivos e mais precisamente, pediatricos.

O primeiro tema exposto é a questdo do “irmao salvador’ que remete
também a discusséo ética sobre a finalidade da selecdo genética de embrides.
Logo no inicio da histéria, podemos ver como o fato de ter nascido com um
propésito afeta emocionalmente a personagem da Anna; o0 quanto iSso, nha
visdo da personagem, coloca em questdo o amor que 0s pais sentem por ela
além de levar a adolescente a sentir-se deslocada da familia ao ponto de
desejar ndo fazer parte dela. A selecdo genética de embrides antes de serem
implantados é uma tecnologia que comeca a ser difundida e usada,
principalmente no intuito de excluir embrides portadores de doencas
potencialmente fatais. Entretanto, a escassa legislacdo sobre a técnica, permite
gque ela seja utilizada com diversas finalidades sendo uma delas a de gerar um

“irmao salvador”, ou seja, um individuo imunologicamente compativel para ser
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doador de outro. Ainda que estudos evidenciem que os doadores sdo tédo
amados e acolhidos quanto os outros filhos e que ficam felizes por terem
podido ajudar a salvar o irmédo, ha trés argumentos significativos contra a
permissao da criacao deliberada de embrides incluindo os “irmaos salvadores”:
preocupacdes com a mercantilizacado ou objetificacdo do individuo, sendo este
tratado mais como um meio do que como um fim (contrariando um dos
principios basicos da ética); o risco de tomar um caminho perigoso em direcéo
a “bebés projetados”, dando ferramentas para ideias eugenistas e utilitaristas; e
0S possiveis impactos adversos no bem-estar fisico e emocional do “irmao
salvador” e do irmdo “a ser salvo”92, Outros argumentos contra a selecdo de
embrides sao o risco de reducado de variabilidade genética e motivos religiosos
e culturais contra a selecdo genética. Em um ensaio sobre aspectos éticos e
legais da doacdo em criancas, Goodwin M. questiona se a propria ideia de
‘irmao salvador” nado estaria em conflto com o principio mais nobre do
altruismo, que é o de um ato voluntario®.

O outro tema abordado é o da autonomia na crianca e no adolescente.
No drama em questdo, o desejo de emancipacao médica de Anna passa pelo
desejo de que sua opinido seja levada em consideracédo nas decisdes sobre o
seu corpo e é, na verdade, um pedido duplo ja que de forma indireta, atende ao
desejo da irm&, que também ndo encontra espago para ser escutada na
familia. O principio da autonomia é um dos pilares da bioética, explicitado no
Cédigo de Etica Médica Brasileiro de 2019 e envolve o paciente nas decisdes
sobre procedimentos médicos e tratamentos®. Para tal, o paciente deve ser
claramente informado sobre os procedimentos ou tratamentos, seus riscos e

beneficios e deve consentir com a proposta de cuidados que devera ainda ser
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individualizada conforme suas necessidades. No ambito da clinica pediatrica, a
recomendacao da Sociedade Americana de Pediatria (AAP) é que a opinido da
crianca deve ser seriamente levada em conta e defende que a tomada de
deciséo seja compartilhada, estabelecendo limites a autoridade parental e aos
profissionais de saude. O instrumento criado para respeitar 0 consentimento
das criancas é o assentimento informado, que deve informar sobre os riscos e
beneficios do procedimento em linguagem adaptada para a idade e possibilita
envolver as criancas e adolescentes nas decisdes com clareza® . No que se
refere a crianca e adolescente doador, a mesma AAP e a Sociedade Mundial
de Transplantes reconhecendo a complexidade do tema, elaboraram algumas
recomendacdes. Apesar de que alguns autores sugiram que esse ato seria um
“altruismo involuntario”, na medida em que o doador ndo € capaz de
reconhecer a necessidade e nem de consentir voluntariamente, outros
entendem que os pais estdo fazendo um “julgamento substituto” sobre o que
um adulto faria em circunstancias semelhantes. E considerando que o ato de
doar medula é um procedimento seguro e preconizando o bem-estar do
doador, as entidades consideram eticamente permissivel que menores de
idade participem como doadores desde que os 5 critérios abaixo sejam
cumpridos: (1) ndo h& outro parente adulto compativel e disposto a doar; (2)
existe uma boa relacdo pessoal e um forte laco afetivo entre o doador e o
receptor; (3) ha alguma probabilidade de o receptor se beneficiar do
transplante; (4) os riscos clinicos, emocionais e psicossociais para o doador
sdo pequenos e razoaveis em relacdo aos beneficios esperados tanto para o
doador quanto para o receptor e (5) ter a permissdo dos pais e, quando

pertinente, o assentimento do doador?6-€°,
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Em adultos, na medida em que s&o considerados capazes de consentir
e de se voluntariar a doacédo, os dilemas éticos sdo menos complexos, mas
nao menos importantes. O desafio é garantir a autonomia no consentimento,
minimizar constrangimentos e repercussdes negativas tanto fisicas quanto
psicologicas. Por isso, sugere-se que o aconselhamento e as informacodes
escritas sobre todos os aspectos do procedimento sejam disponibilizados antes
da testagem de HLA, ou seja, antes de saber se o potencial doador é
compativel. E é importante que o médico do doador tenha um papel assumido
de advogar em seu favor e que, de preferéncia, ndo esteja envolvido
diretamente com o doente, reforcando que o doador tem o direito de
confidencialidade. Dentre os cuidados, podemos destacar também outros
pontos: a doacdo deve ser excluida quando h& riscos excessivos para o
doador; os doadores devem receber informacfes precisas sobre eventuais
eventos adversos e impactos na sua saude; e os beneficios do transplante para

o receptor devem superar os riscos’’ 80,

6. O Corpo em pedacos

Estudos e reflexbes sobre o corpo sdo relevantes para o entendimento
das experiéncias corporais na area de saude e ndo podem deixar de levar em
conta aspectos culturais, histéricos, antropoldgicos e sociais, sendo necessaria
a interdisciplinaridade para aprofundar o tema®’. Para a antropologia, a nogao
de corpo remete a nocdo de pessoa, ou seja, se inscreve no simbolico e no
social, caracteristico de cada cultura.

Marcel Mauss em "As Técnicas do Corpo" (1935) descreve as técnicas

do corpo como as formas em que os homens, em diferentes sociedades e de
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forma tradicional, se servem do seu corpo (como correr, comer, nadar, etc.) e
destaca que estas sao aprendidas e transmitidas culturalmente. Ele se
preocupa em demonstrar que ha uma ligacdo entre o fisico, o psicologico e o
social e acrescenta que, na medida em que as técnicas do corpo sdo moldadas
socioculturalmente, o corpo humano nunca pode ser encontrado em um
suposto “estado natural’. O corpo é “o primeiro e mais natural instrumento
técnico do homem”, por isso € a0 mesmo tempo a ferramenta que os humanos
usam para moldar o mundo e o préprio objeto sobre o qual a cultura se
desenvolve®°.

Além dele, muitos outros estudos dentro da antropologia destacam a
importancia de compreender o corpo como uma entidade culturalmente
construida, moldada por significados, praticas e discursos socioculturais, em
vez de uma entidade puramente biolégica. Também tentam romper com a
dualidade entre corpo/mente e sujeito/objeto, enfatizando que a experiéncia
corporal é fortemente influenciada pelo contexto cultural e social, e que o corpo
€ uma parte fundamental da nossa identidade e da forma como nos
relacionamos com o mundo ao nosso redor®®.

Porém, a sociedade moderna ocidental é altamente influenciada pela
visdo biomédica e mecanicista do corpo e por uma cultura baseada no
pensamento racional, empirico e laico. Este pensamento, associado a uma
cultura e sociedade cada vez mais individualistas, resultam em um corpo
moderno que se entende como uma estrutura individual, sem relacdo com
outros eventos da natureza e sem relacdo com a propria pessoa, ou seja, mais
ligado a ideia de “ter um corpo” do que de “ser um corpo”10l QO saber

biomédico (saberes biolégicos e técnicos) ocupa um lugar cultural e
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cientificamente privilegiado e é a principal representacdo do corpo e do
processo saude-doenca. A medicina contemporanea traduz na fisiologia a
definicdo do “normal” (que, porém, s6 se configura como tal no plano da vida
social) e a doenca, entdo, € tomada como alteracdo dessa normalidade
traduzida em termos anatomo-fisiopatolégicos. A doenca, entretanto, assim
como 0s corpos, também esta inscrita no campo do simbdlico e do social sendo
a visdo predominantemente biomédica insuficiente para entender e cuidar dos
processos de salde-doencalt0?193,

Como explica Sarti, o discurso biomédico, mesmo quando admite que
existam componentes sociais ou psicologicos na experiéncia de uma doenca,
tende a associa-la sempre a um fenémeno fisioldgico/patoldgico, pensando em
uma existéncia corporal biolégica prévia, onde se agregam os fatores psiquicos
e culturais. Ao contrario, o corpo, do ponto de vista da antropologia, ndo existe
fora do registro simbdlico, nem |he antecede. A visdo objetiva do corpo pelas
ciéncias biolégicas e que permite uma observacdo experimental ja é, em si,
uma construcao simbdlica que foi necesséaria ao desenvolvimento das ciéncias
biomédicas'®.

Segundo Le Breton, a medicina moderna ocidental é baseada na cisédo
entre corpo e pessoa que comeca ja no século XV com as dissecacdes de
cadaveres e a publicacdo da obra de Vesalius, De humani corporis fabrica,
pouco antes da sua consolidagdo com o dualismo cartesiano entre corpo e
espirito. Entre as formas mais evidentes dessa dicotomia, esta o transplante de
orgaos e tecidos. Para tanto, a medicina moderna precisou criar o conceito de
morte cerebral e renunciar a sacralidade dos corpos de falecidos que sempre

esteve presente nas culturas até entdo. O uso do corpo de um morto para fins
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meédicos abre, portanto, um debate intenso na sociedade. A prova disso é a
constante resisténcia encontrada entre familiares em doar os 6rgdos de entes
queridos que faleceram e a necessidade de realizar periodicamente
campanhas de conscientizac&o para incentivar a doacao; a resisténcia contra a
prépria aceitacdo da nocdo de morte cerebral; e a dificuldade, relatada em
varios estudos, que os receptores tém em lidar simbolicamente com o 6rgdo
doado, com a presenca do “outro em si”. Sendo que a representacado da
medula dssea parece ainda mais complexa ja que, a0 mesmo tempo que esta
localizada profundamente dentro de si, também esta difusa em todo o corpo, na
origem das células do sangue'04105,

No Japdo, por exemplo, o conceito de morte cerebral ndo é aceito como
critério para determinar a morte de um individuo. Inclusive, "o termo 'kokoro’,
gue significa 'espirito’, tem o0s mesmos caracteres que 'coracdo’. Neste
contexto, faz sentido que a pessoa nao seja declarada morta até que o coracao
tenha parado de funcionar. Por essa razdo, por motivos religiosos e porque a
tradicdo japonesa também concebe que um presente de uma pessoa
desconhecida € um infortinio, a remocdo de 6rgdos de cadaveres é
praticamente inexistente naquele pais. Assim, ao contrario de outros paises de
cultura ocidental, a grande maioria dos transplantes de rim € realizada a partir
de doadores vivos e com seu consentimento!%4,

Em suma, a visdo mecanicista e a divisdo entre corpo e mente
incorporada pela biomedicina no mundo ocidental levantam importantes
polémicas e entram em conflito com questdes culturais e éticas sobre o corpo.
Nos transplantes de 6rgdos ha importantes implicagdes no campo do subjetivo

e do simbdlico do corpo sendo que o significado da doagédo depende das
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representacfes que 0s sujeitos tém de seus corpos dentro de um contexto

cultural e social especifico91:105106,

7. Dom, dever, divida? O altruismo, a teoria da dadiva e o transplante

O exemplo do Japao citado acima, evidencia que pode haver uma
grande variacdo nas caracteristicas das praticas de doacdo e, portanto, de
transplante entre diferentes culturas. Desse modo, assim como para 0 conceito
de corpo, a antropologia também pode trazer grandes contribuicbes para a
discussdo sobre o valor e o significado do dom ou dadiva no contexto do
transplante.

Segundo Sharp, ao analisarmos as escritas de profissionais de
transplante é revelada uma ideologia dominante que define o valor social dos
corpos e de suas partes e dita a direcdo das relagdes sociais entre doadores e
receptores de Orgdos. No entanto, essa retérica apresenta muitas
contradigdes'®”. O provocativo artigo “The Tyranny of the Gift: Sacrificial
Violence in Living Donor Transplants” de Scheper-Hughes, diretora da
Organs Watch (projeto independente de pesquisa no campo da antropologia
em direitos humanos na area de saude, baseado na universidade de Berkeley)
apresenta e discute algumas dessas contradicdes. Este se propde a discutir a
problematica tanto das doacgdes “altruistas” quanto da venda de 6rgaos (legais
ou ilegais). Ao longo do artigo, a autora relata diversos casos em que a doacéo
foi permeada por obrigacdo ou presséo da familia, por reciprocidade e pelo que
ela chama de “sacrificio invisivel”. Ela cita o caso de um receptor de medula
gue em seu livro de memdrias relata que apesar de ndao terem uma relagcéo

proxima, entendia que a sua irma tinha a obrigacao de lhe doar a medula, visto
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gue era da familia e que, apesar de té-la forcado a realizar varios sacrificios
(como obriga-la a comer carne sendo vegana para ficar com a medula mais
“saudavel”’ e impedi-la de seguir sua carreira no exterior por medo de precisar
novamente de sua medula), ele nunca a agradeceu e nem a menciona no seu
livro ilustrando o ponto de vista da autora de que “os doadores vivos sdo quase
tao invisiveis quanto os falecidos”. Outros casos abordados incluem situagbes
em que a doacdo de um 6rgdo cria uma "divida impagéavel,” levando a
dindmicas de controle, como um pai doador monitorando as acdes do filho que
recebeu seu rim, ou a de compra de érgdos para justamente evitar a sensacao
de dever para com o doador. A autora também menciona o exemplo dos jovens
nas Filipinas sendo coagidos a vender um rim para suprir as necessidades
basicas de suas familias e discute dados epidemioldgicos que mostram uma
disparidade entre o numero de doadores mulheres e homens, sugerindo a
influéncia de pressdes socioculturais. Por fim, destaca a crescente necessidade
de 6rgados em adultos com mais de 70 anos, muitos dos quais recebem 6rgaos
de seus jovens filhos ou netos, o que revela uma inversao de prioridades na
medicina moderna. Esses casos, embora ndo representem a maioria, levantam
importantes discussdes sobre a motivacdo supostamente voluntaria e altruista
da doacdo, sobre a comercializacdo tanto legal quanto ilegal de 6rgaos e
tecidos e finalmente, sobre formas de tentarmos diminuir o desequilibrio entre a
demanda e a disponibilidade de 6rgdos afim de podermos realizar os
transplantes de forma ética e sem que isso evolua para a mercantilizacdo de
orgaos e tecidos segundo uma logica de mercado entre quem pode pagar e

guem precisa vender.
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N&o obstante, a maioria dos transplantes sdo realizados por doacfes
voluntarias motivadas na maioria das vezes pelo altruismo. O conceito de
altruismo € amplamente discutido dentro de diferentes dominios de saber como
a sociologia e antropologia, a filosofia, a economia, a psicologia, entre outros.
O termo foi criado por Auguste Comte na década de 1830 em oposicdo ao
egoismo, num contexto de critica as teorias econdémicas vigentes na época.
Comte usava o termo para se referir a um sentimento de benevoléncia e
empatia que seria instintivo nos seres humanos e que, se estimulado e
promovido pela educacédo, poderia se sobrepor ao egoismo que prepondera no
instinto de sobrevivéncial®. Posteriormente, o termo foi difundido e retomado
por diversos campos do saber, sendo as principais reflexdes dentro da
economia, da psicologia e da biologia evolucionistal®®. Apesar de n&do haver um
consenso na definicdo e muitas vezes ser confundido com dar, compartilhar,
cooperar, ajudar e outras diferentes formas de comportamento positivo
direcionado a outros, a definicdo mais ampla de altruismo seria a de um
comportamento destinado a beneficiar outra pessoa, mesmo quando fazé-lo
pode arriscar ou implicar algum sacrificio ao bem-estar do ator. Existem alguns
pontos criticos nesta definicdo que variam conforme os autores: (1) o fato de
gue implica necessariamente em uma acéo; (2) o fato de que a acédo tenha
como objetivo a promocédo do bem-estar do outro e que ndo seja uma
consequéncia secundaria ou ndo intencional de um ato para o bem-estar
préprio; (3) o fato de que mesmo se houver consequéncias negativas a longo
prazo elas ndo diminuem o altruismo da acéo inicial e (4) o de que o ato deve
trazer alguma possibilidade de diminuicdo do bem-estar do ator ja que um ato

gue melhora o bem-estar do ator e do receptor ndo seria altruista, mas cairia
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na categoria de bem-estar coletivo''®11l, Entretanto, pesquisadores como Bar-
Tal & Raviv e Batson & Coke, argumentaram que uma distincdo conceitual
entre altruismo e outros tipos de comportamento de ajuda sé pode ser feita se
as bases motivacionais forem consideradas. A conceitualizacdo que Bar-Tal e
Raviv (1982) propdem € a de que "o altruismo, como um tipo de ato de ajuda
gue estd no mais alto nivel de qualidade, é definido como comportamento
voluntario e intencional realizado por seu proprio fim para beneficiar uma
pessoa, como resultado da conviccdo moral na justica e sem expectativas de
recompensas externas"12,

Segundo Steiner, a introducdo do conceito de altruismo no discurso
econdmico e na natureza das trocas na sociedade industrial feito por Comte,
permite chegar ao estudo sociolégico dos modos de troca, evidenciando as
doacbes que acontecem dentro do espaco privado (como herancas e doacdes
familiares, por exemplo) e que estdo desvinculados da troca comercial e tém
uma importancia consideravel, tanto na época de Comte quanto na nossa''s.

“Ao inserir o altruismo como continuidade da critica metodolégica da
economia politica, Comte evidencia o fio condutor da abordagem que
vai se desenvolver na sequéncia reflexiva. A critica se torna sociolégica
seguindo uma démarche em dois tempos, como apresentado por
Durkheim, Mauss, e depois Bourdieu.” (pag 34)

Durkheim posiciona o altruismo dentro da sociologia como um elemento
fundamental para a criacdo de um vinculo social duradouro, conferindo-lhe uma
perspectiva coletiva. Em vez de ser apenas uma caracteristica da acgéo

individual, o altruismo é colocado em um contexto coletivo, orientando a

pesquisa sobre os elementos necessarios para um funcionamento harmonioso
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da sociedade. Mauss, sobrinho e discipulo de Durkheim, estudando sistemas
de dons e contra-dons nas sociedades ditas arcaicas, salienta que tanto
naguelas sociedades como nas sociedades modernas, esses sistemas
coexistem com os sistemas de troca comercial*3,

A teoria da dadiva foi elaborada por Mauss em seu renomado ensaio,
"Ensaio sobre a dadiva: forma e razdo da troca nas sociedades arcaicas"!%.
Nesse trabalho, Mauss destaca que nas sociedades arcaicas, ha uma notavel
presenca de um sistema interpessoal de reciprocidade. Esse sistema envolve
uma triplice obrigacdo coletiva: doacéo, recebimento e retribuicdo de bens,
sejam eles simbdlicos ou materiais, sendo referidos como dom ou dadivalot114,
O argumento central, € que a dadiva estabelece aliancas em diversas esferas
da vida social, desde relacdes matrimoniais, politicas e religiosas até contextos
econdmicos, juridicos e diplomaticos, incluindo praticas como hospitalidade.
Sendo que a vida social € moldada por um constante processo de dar e
receber. Mauss evidencia que, embora dar e retribuir sejam préaticas universais,
elas se manifestam de maneira especifica em cada contexto!®>., Com o tempo,
outras pesquisas de antrop6logos ampliaram e confirmaram a relevancia das
ideias de dadiva e alianca em sociedades contemporaneas, algo ja sugerido
por Mauss. Segundo Godbout, a dadiva € tudo que circula em prol dos lacos
sociais; entre conhecidos, os presentes, a hospitalidade; entre desconhecidos,
as doacdes de sangue, de 6rgéos, a filantropia, etc16. A dadiva revitaliza as
teorias sociologicas ao enfatizar a experiéncia da troca direta entre os
individuos e grupos, ampliando o significado de troca para o campo do

simbalico. Muitos autores tém se perguntado de que forma poderiamos analisar
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a doacdo de oOrgaos baseada na teoria antropologica da dadiva descrita
inicialmente por Mauss.

Godbout reflete que a doacdo de 6rgados é uma doacao do tipo mista, ja
gue nao depende unicamente do doador e do receptor, mas também de todo
um aparato técnico-profissional (hospital, profissionais de saude, etc.) que néo
responde a logica da dadiva (pois sdo assalariados) mas que assegura a
doacdo!!’. Para ele, a doacédo de 6rgdos entre sujeitos vivos se aproxima de
um rito, ja que a doacédo € extremamente valiosa e que o doador ndo recebera
nada de volta com o mesmo valor, mas refere sentir que esse ato foi
transformador e um dos eventos mais importantes de sua vida!t’'18, Para
Steiner, o fato de a doacdo de Orgdos estar atrelada ao sistema publico de
saude, que ele denomina de dom organizacional, rompe com a relacdo direta
entre o doador e o receptor. Assim, essa relacdo deixa de se submeter as trés
obrigacdes morais de dar, receber e retribuir. No entanto, isso nédo exclui a
possibilidade desse tipo de doacédo criar um amplo mercado social baseado em
compaixao e altruismo. Para ele, as contribuicbes de Durkheim e Mauss a
discusséo sobre altruismo sao significativas porque deslocam o foco de uma
motivacdo individual para a valorizagcdo do dom como uma pratica coletiva e
real de interacdo social. Embora a acéo possa ser categorizada como altruista,
isso ndo é crucial na andlise sociolégica das trocas; a doagdo € uma pratica
empirica que pode ser investigada sem a necessidade de examinar as

motivacdes individuais dos envolvidos!s.
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8. O Cuidado nas praticas de saude e a contribuicdo da hermenéutica
filosofica

A grande cientificidade e sofisticacdo das técnicas da medicina
contemporanea certamente apresentam aspectos positivos como o
aprimoramento do poder diagnostico, da eficacia e precisdo das intervencoes
terapéuticas, melhorando o prognéstico e a qualidade de vida''®. Entretanto, ao
examinar o campo da pratica da Medicina Ocidental Moderna ou mais
simplesmente, da chamada Biomedicina, varios problemas ficam evidentes,
como o abuso de recursos diagnosticos com exames laboratoriais e de
imagem, o alto custo de exames e tratamentos, a mercantilizacdo da medicina
e finalmente, a desatencdo com o0s aspectos psicossociais do adoecimento e a
insatisfacdo dos pacientes, entre outros. Segundo Camargo, a Biomedicina
esta vinculada a um “imaginario cientifico” que corresponde a racionalidade
mecanica classica delineada por trés proposicdes: 1) o carater generalizante,
propondo modelos e leis de aplicacdo geral, 2) o carater mecanicista, que
entende 0 universo como uma grande maquina com seus mecanismos e 3) o
carater analitico, que pressupde que o entendimento desses mecanismos se
da pelo isolamento das partes e o funcionamento seria decorrente da soma
destas partes?0.121,

Diante disso, as praticas biomédicas se apresentam como praticas
reducionistas, mecanicistas, fragmentadas e baseadas na doenca, seu
diagndstico e intervencdo terapéutica. Segundo Ayres, as praticas médicas
atuais estdo muito focadas no que ele chama de “éxito técnico”, ou seja, na
relacéo entre meio e fim para o controle ou prevengao de um agravo, como por

exemplo no caso da doacdo de medula, a aplicacdo de uma técnica especifica
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de coleta de medula que retire de forma adequada as células precursoras com
0 menor risco. Sendo que o objetivo deveria ser também o de obter o “sucesso
pratico” que diz respeito ao sentido dessa acado de saude na vida de um sujeito
ou comunidade, neste caso, 0 que significa na vida dessa pessoa doar a
medula, qual é a expectativa desse ato, como isso vai impactar no seu dia a
dia, etc. Quando nos referimos ao sucesso pratico, estamos nos remetendo ao
valor que a doenca e/ou a acao de salude assume na sua vida cotidiana, dentro
da esfera do simbdlico e do contexto social das pessoas envolvidas'??.

Nesse sentido, o Cuidado nas praticas de saude assume um carater
amplo que passa, certamente, pelas competéncias e tarefas técnicas, mas que
nao se restringe a elas. Ao valorizarmos a nocgao de Cuidar, ao invés de “tratar”
ou “curar”, deslocamos o foco das praticas assistenciais que estavam voltadas
para a doenca e as movemos para o sujeito. E isso implica, primeiramente, em
interessar-se e ouvir legitimamente o outro, criar um dispositivo de escuta e
didlogo que tome as demandas do usuario como norte para as intervencoes. A
criacdo desse didlogo faz surgir na cena do Cuidado ndo um sujeito (0
profissional de saude) e o seu “objeto-alvo” (o paciente), mas dois sujeitos e
um objeto mediador (um agravo, um risco para a saude, disfuncdes,
sofrimentos etc.). “O que faz a diferenca aqui é a presencga ativa dos sujeitos,
(...) trata-se da presenca de ambos, usuarios e profissionais, populacdes e
servi¢cos, como portadores de compreensdes e projetos relativos a existéncia
compatrtilhada, que precisam tomar decisbes acerca de “Que fazer, ou néo
fazer? 7"(Por qué? Para qué?) e “Como fazer” (Com que meios? Em que
medida? A que custos?).” A imagem a seguir, ilustra o lugar dos sujeitos na

nocdo de Cuidado e do enfoque hermenéutico, segundo Ayres'?3,



51

O lugar de sujeitos e objetos nos cuidados em saude

Saberes tecnocientificos Saberes tecnocientificos Saberes tecnocientificos

it Sujeito(s)

) . Sujeito(s) : . s
Técnico »_ Paciente | Profissional(is) ~Oh_|ct0~ Ustiiriog)

Objeto

Saberes praticos Saberes praticos Saberes praticos

Enfoque instrumental Enfoque hermenéutico

Figura 4- Lugar de Sujeitos e Objetos nos Cuidados em Saulide por Ayres!??

Também se fara necessario nesse dialogo, que tanto o cuidador quanto
0 usuario assumam a responsabilidade de responder moralmente por suas
acOes. E finalmente, para que a nocdo de Cuidado seja concretamente
consagrada nas praticas de saude serdo necessarias mudancas estruturais nos
servicos de saude que garantam a intersetorialidade e interdisciplinaridade das
praticas!?,

Segundo Ayres, entendemos como Cuidado uma sabedoria pratica que
mantem uma relacdo com saberes tecnocientificos mas busca realizar acdes
de saude que sejam compartilhadas e em concordancia com modos de vida
desejados, ou seja, que levem a fazer o melhor possivel diante do “projeto de
felicidade” que se coloca em questdo naquele momento. “Cuidar da saude de
alguém é mais que construir um objeto e intervir sobre ele. Para cuidar ha que
se considerar e construir projetos; ha que se sustentar, ao longo do tempo,
uma certa relacdo entre a matéria e o espirito, o corpo e a mente.” e ainda
acrescenta: “Entdo é forcoso saber qual € o projeto de felicidade que esta ali

em questdo, no ato assistencial, mediato ou imediato!?>”,
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O ‘projeto de felicidade”, parafraseando o autor, tem esse duplo aspecto
de ser um projeto e de esse projeto ter como norte a felicidade. A nocao de
projeto de felicidade remete a experiéncias vividas que foram avaliadas como
sendo positivas e que frequentemente, ndo dependem de um estado de
completo bem-estar ou de perfeita normalidade funcional'?®. A nocéo de projeto
nao € a de uma lista de objetivos a serem alcancados, mas se refere a um
modo proprio de ser do humano, que sempre vive 0 presente na perspectiva de
gue ha um porvir. O aspecto da felicidade, por outro lado, € um valor construido
com base em experiéncias concretas e diz respeito ao sentido que se busca
atribuir a este porvir. Nesse sentido ndo é tanto um bem em si, mas um
horizonte em constante movimento, apontando caminhos para a agao; “é aquilo
que move e identifica as pessoas em seu existir concreto”. As aspiragcdes de
felicidade séo percebidas porque foram em algum momento negadas, ou seja,
€ a falta da felicidade que nos faz notar e aponta para o que nos falta. Por isso,
como horizonte normativo para as praticas de saude, ela diz respeito ao que os
sujeitos querem e acham que deva ser a saude e a atencdo a saude dentro da
vida efetivamente vivida, é o pano de fundo que confere contorno a
identidades, valores e vivéncias dos sujeitos?4127.128,

Assim sendo, chamamos de racionalidade pratica das acfes de saude a
capacidade e sensibilidade de resposta dos profissionais e servigos de saude
em relacdo ao sucesso pratico de suas acdes. A hermenéutica filosofica nos da
ferramentas para compreender e transformar acbes de salde desde essa
perspectiva. Heidegger desenvolveu uma ontologia (estudo da natureza da
existéncia, da realidade e da estrutura fundamental do ser) que se baseia na

facticidade da existéncia e na relacdo entre o ser humano e o mundo. Portanto,
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se a experiéncia hermenéutica é crucial para a compreensao da existéncia
humana, também sera para a saude, tanto nas narrativas historico-sociais
como na anamnese diaria nos servigos de saude. Gadamer, por outro lado, se
dedica a elucidar a experiéncia hermenéutica da verdade como veremos com
mais detalhes adiante, quando discutiremos a metodologia do estudo. Em seu
livro, O Carater Oculto da Saude, Gadamer discute a importancia da
hermenéutica na saude considerando que o ato de cuidar envolve uma
dimensédo préatica (moral, ética e politica) que demanda a aplicacdo de um
conjunto de saberes além da dialética da compreensao-interpretacéo-
aplicacéo’??.

Em suma, a visdo hermenéutica da saude rejeita a reducédo instrumental
gue a racionalidade contemporanea preconiza e busca resistir ao carater
fragmentario do tecnicismo. Ela tenta reconciliar o conhecimento com seu
sentido moral, ético e politico, além de assumir um compromisso com o resgate
do carater social e histérico de qualquer conhecimento, inclusive o
tecnocientifico. Ela propde que “profissionais, servigos, programas e politicas
de salde estejam mais sensiveis e responsivos ao sucesso pratico de suas
acoles, isto é, que orientem a busca de éxito técnico de suas intervencdes na
direcdo apontada pelos projetos de felicidade dos destinatarios de suas

acbest?”,



SEGUNDA PARTE: EXPERIENCIAS E
NECESSIDADES DE CUIDADOS EM SAUDE DE
DOADORES FAMILIARMENTE RELACIONADOS
EM UM HOSPITAL PEDIATRICO
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1. Justificativa do Estudo

Com base no que foi apresentado, fica claro que a experiéncia da
doacéo é complexa e abrange uma variedade de conceitos e abordagens que
atravessam, além das questbes biomédicas, véarias disciplinas das
humanidades. O cuidado oferecido a esses individuos no servigo de salde nédo
se resume apenas ao aconselhamento e a prevencdo dos eventuais riscos do
procedimento, mas também envolve o acolhimento e 0 acompanhamento das
peculiaridades e necessidades especificas de cada doador. Destacando ainda
que o fato de o doador colocar seu corpo a servico da saude de um terceiro
aumenta o risco de objetificacdo deste sujeito e configura mais um desafio
nessa abordagem. E que, em se tratando de um hospital infantil, o cuidado com
o doador se torna ainda mais pertinente visto que este também podera cumprir
a multipla funcéo de cuidador e representante da crianga frente aos cuidados e
servico de saude; lembrando que o atendimento pediatrico também se
caracteriza por uma triangulacao entre a crianca, seu cuidador e o profissional
de saude. Assim, frente a complexidade desta situacdo € pertinente se
perguntar: quais sdo as necessidades de cuidado da saude de cada DR? Qual
€ o papel de um servico de saude pediatrico no cuidado com os DR e de que
forma pode-se minimizar os impactos psicossociais e o risco de objetificacdo
desse individuo?

Dessarte, é objetivo do presente estudo compreender a experiéncia da
doacdo de ceélulas tronco e hematopoiéticas em doadores familiarmente

relacionados no intuito de contribuir para o aprimoramento do processo de
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transplante de células tronco hematopoiéticas e, mais especificamente, no

acolhimento e atendimento do doador.

a. Hipoteses

e Os aspectos psicossociais envolvidos na doacdo de CTH para
alguém da familia sdo multiplos e complexos. Duvidas, angustias,
culpas, sensacdo de abandono e questfes relacionadas a lagcos
familiares podem aparecer durante o0 processo e persistir por muito
tempo apos a doacéo;

e O atendimento ao doador requer cuidados especificos quanto as
suas necessidades psicossociais;

e Profissionais envolvidos no processo de TCTH devem ser
preparados para lidar com os aspectos psicossociais, morais e éticos

envolvidos na doacéo de CTH.

b. Objetivos primarios

Analisar e compreender a experiéncia de doacao de células tronco e
hematopoiéticas para um familiar e refletir sobre as necessidades de
cuidados em saude de doadores adultos no Instituto de Tratamento do
Cancer Infantil do Instituto da Crianca e do Adolescente do Hospital das

Clinicas da Faculdade de Medicina da USP.

c. Objetivos secundarios

e Descrever o processo atual de elegibilidade do doador entre a equipe

médica e familia;
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e Descrever o atendimento de doadores relacionados do servico de
saude;
e Analisar quais sdo as necessidades especificas no atendimento ao

doador relacionado em um hospital pediatrico.

2. Métodos
A natureza das questdes deste estudo pressupde a elaboracdo de um
estudo qualitativo®®°1, o que foi realizado com base em entrevistas individuais,
observacdo de campo e analise de prontuarios do doador e/ou receptor e na

perspectiva tedrico-filoséfica da hermenéutica.

a. A Hermenéutica como base epistemoldgica

No sentido classico do termo, a hermenéutica designava a arte de
interpretacdo de textos e se desenvolveu principalmente nas disciplinas
relacionadas a interpretacoes de textos canbnicos e sagrados. Com
Schleiermacher e Dilthey, ao longo do século XIX, ela comec¢a a assumir tracos
de uma reflexdo metodolégica sobre a pretensdo de verdade das ciéncias
humanas, até finalmente realizar o giro ontolégico, com Heidegger, Gadamer e
Ricoeur, que lhe confere o status de uma base filoséfica para compreensédo da
existéncia humana em geral. Com base na hermenéutica, as ciéncias humanas
passam a se apoiar fortemente no carater historico e linguisticamente mediado
de nossa experiéncia no mundo para a construgdo e validacdo do
conhecimento'?®, A hermenéutica contemporanea consiste na reflexdo de que
a linguagem ndo sO nos da acesso a compreensao de textos, objeto da
hermenéutica classica, como também ao préprio ser humano e que

compreender € a propria forma de ser do sujeito, ou seja, compreender faz
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parte indissociavel do nosso préprio modo de ser. E nesse sentido, como
afirma Gadamer, conforme Ayres, compreender algo € imediatamente
compreender-se também?*26,

Apesar de Gadamer, o principal autor sobre hermenéutica filosofica, ndo
ter trabalhado a hermenéutica como metodologia, dela surgiram implicagbes
para a epistemologia e o método cientifico das ciéncias humanas. Para
Gadamer, tanto o processo de entendimento quanto o0 seu objeto sé&o
linguagem. A linguagem néo é apenas uma forma de comunicar ou designar as
coisas do mundo; todo pensamento € uma busca de linguagem e o
entendimento é um processo linguistico. A linguagem, para o ser humano, € a
prépria forma de ser e participar do mundo. Ele ainda acrescenta que qualquer
construcdo discursiva se faz na forma de um dialogo, real ou virtual, que ja esta
em curso. Por isso, o compreender e interpretar mediado pela linguagem é
sempre participar de um dialogo. O sentido de uma experiéncia, revelado por
um didlogo sobre ela, ndo esta dado a priori, mas vai se constituindo na medida
em que vamos participando do didlogo, compartilhando a compreensdo da
experiéncia. Portanto, quanto mais participamos de um didlogo, mais nos
aproximamos do sentido compartilhado revelado por ele. Assim sendo, nés
tanto conduzimos um dialogo quanto somos conduzidos por ele, no desenrolar
da chamada dialética de pergunta e resposta. E pela via desse convite ao
didlogo que ocorre o que Gadamer chama de “fusdo de horizontes” pela qual
se da a experiéncia da verdade alcancada pela compreensao. Contrastando
com concepgOes positivistas que preconizam uma postura de distanciamento e

neutralizacdo dos seus pré-conceitos em relacdo ao objeto do estudo, sob a
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perspectiva hermenéutica € dessa fusdo de horizontes entre o intérprete e o
interpretado que dependera o acontecer da compreensdo1?2126:129,130,

A legitimidade da pesquisa qualitativa em saude ndo responde a uma
validacdo com os critérios convencionais de qualidade do paradigma
positivista. Segundo Correa e Bosi, a analise da qualidade da pesquisa
gualitativa demanda uma perspectiva transdisciplinar que gera interseccdes
entre os diferentes campos das ciéncias sociais, humanas e da salude. Essas
intersecgcdes “sdo geradas quando ha pontos de encontro sobre conceitos,
experiéncias, praticas, relatos, sujeitos ou instituicbes. Constituem espacos de
possibilidade para as emergéncias de novos conceitos, de relacdes tedricas e
de praticas de campo”. A partir da hermenéutica entende-se que a
compreensao produzida pelo pesquisador € uma interpretacdo dentro de um
momento histérico especifico e produto de referenciais tedricos,
epistemoldgicos, politicos e morais. Essa argumentacdo devera ser defendida
sob a édtica da plausibilidade permitindo que a compreensédo do caso particular

possa ser utilizada para a compreensao do fendmeno em geral*3L.

b. Cenario, participantes e instrumentos de pesquisa

O estudo foi realizado no Instituto de Tratamento de Céancer Infantil do
Instituto da Crianca e do Adolescente do Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina da Universidade de Séo Paulo (ITACI-ICr- HCFMUSP) na cidade de
Sdo Paulo, onde a pesquisadora trabalha ha 12 anos como médica
infectologista da equipe multidisciplinar do TCTH.

O ITACI fica localizado no bairro de Pinheiros, regido central da cidade,

entretanto, por ser um hospital de referéncia em transplante, atende criancas
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de todo o pais. O servico € vinculado ao Hospital das Clinicas da FMUSP,
porém o prédio do ITACI fica a 2 quadras do complexo HC, na rua Galeno de
Almeida, afastamento este que lhe confere um clima bastante acolhedor de
hospital pequeno. O edificio do ITACI ocupa uma quadra e tem 3 andares e 1
subsolo onde acomoda um amplo ambulatério (com mais de 12 consultérios
para atendimentos multiprofissionais da area de salude e 2 salas de
procedimentos), o hospital dia com 12 leitos, a unidade de internagdo com 17
leitos, a unidade de TCTH com 8 leitos, a Unidade de Cuidados Intensivos e
semi-intensivos com 13 leitos, além da farmacia, do laboratorio e das éareas
administrativas e de ensino. O primeiro transplante halogénico no hospital foi
realizado em 2010 e até hoje foram realizados mais de 300 TCTH halogénicos
para tratamento de doencas onco-hematoldgicas, imunodeficiéncias primarias
e doencas metabdlicas. Atualmente, a unidade de TCTH tem 8 leitos
individuais o0 que permite a realizacdo de uma média de 4 a 5 transplantes por
mes.

No intuito de avaliar como é a rotina de atendimento dos doadores e
poder entender o contexto e 0s recursos que o servico de saude disponibiliza
para o cuidado com o doador, foi realizado uma observacdo de campo. A
observagdo participante € uma forma complementar de compreensdo da
realidade e consiste na coleta de informacbes e impressdes ao participar da
vida e do cenario cultural dos observados. Ha uma série de fendmenos de
grande importancia que ndo podem ser apreendidos por meio de perguntas ou
entrevistas. A observacao participante nesta pesquisa consistiu, como descrita
por Raymond Gold, segundo Minayo, numa modalidade de observacéo

complementar, onde apenas alguns fenémenos considerados pertinentes foram
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observados. Neste caso, as consultas de um dos doadores foram
acompanhadas e observadas. Entretanto, o limite da observacdo de campo
neste estudo foi determinado tanto pela sua formalidade e pelo curto espaco de
tempo em que ocorreu, quanto pelo fato de a observadora ja atuar como
médica no servigo de saude estudado. A intimidade com o servigo de saude,
com a equipe de saude e com sua rotina, impde por si, uma posicao de
observagdo participante com um viés de quem ja era “previamente
participante”. Dentro deste contexto, houve um grande esforgo em se colocar
no lugar de estranhamento para poder, de forma curiosa e inédita, observar o
atendimento médico feito ao doador. Contudo, a posicdo de neutralidade
durante a observacdo foi interrompida algumas vezes. Durante a consulta,
houve perguntas dos médicos sobre minha opinido no caso, além de
interpelagdes na forma de olhares, assentimentos com a cabega e expressoes
faciais vindas tanto da equipe médica quanto do préprio doador*0.

Os participantes da pesquisa foram convidados pela pesquisadora de
forma intencional e por conveniéncia. A escolha de entrevistar apenas
doadores adultos decorreu do entendimento de que haveria uma dificuldade
técnica na realizacdo e na analise do conteldo das entrevistas com criangas e
adolescentes. Foram incluidos doadores que tivessem disponibilidade para
realizar a entrevista presencialmente e que formassem uma amostra variada
em relacdo a parentalidade com o doente (pai, méae, tios, irmao, etc.) e em
relacdo ao momento da doacédo, até a saturacdo dos dados que consiste em
alcancar uma compreenséo, julgada pela pesquisadora, relevante face aos

objetivos do estudo. As entrevistas foram realizadas entre maio de 2020 e
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dezembro de 2021, em periodos intermitentes, em razdo das intercorréncias
descritas anteriormente.

Segundo Kvale'®?, a entrevista qualitativa pretende adquirir
conhecimento do mundo cotidiano vivido ou “mundo da vida” do entrevistado. E
um método com sensibilidade Unica para captar experiéncias e 0 seus
significados e permite ao entrevistado fazer o relato com suas proprias palavras
e ha sua perspectiva. Para melhor exploracdo do tema, optou-se por realizar
entrevistas abertas ou nao-estruturadas permitindo que o entrevistado pudesse
expressar 0 mais livremente possivel sentimentos, significados, valores e
opinides!33134 Perguntas norteadoras para a entrevista foram elaboradas
(anexo B) no sentido de assegurar que as principais questdes investigadas
seriam abordadas, porém ndo foram utilizadas como roteiro nem questionario.
Na entrevista, as perguntas estimulavam a retomar a histéria da doenca da
crianca ou adolescente e de como o doador chegara até a decisdo e o
momento de doar. A preparacdo para o transplante, a espera por uma vaga e a
procura por um doador ja fazem parte da experiéncia vivida por familiares que
eventualmente poderdo ser escolhidos como doadores, por isso, 0 resgate
dessa historia na forma de narrativa pareceu bastante intuitivo. No decorrer da
entrevista, as perguntas seguiam no sentido de explorar da forma mais
profunda possivel a experiéncia e eventualmente, retomar o dialogo para a
questdo da doagdo. Segundo Kvale, as narrativas sdo “formas cognitivas e
linguisticas naturais através das quais os individuos organizam e expressam
significados™%2. Portanto, o entrevistado foi estimulado a desenvolver uma
narrativa o mais livre possivel e eventualmente foi conduzido pelo entrevistador

a detalhar e retomar alguns aspectos da experiéncia que pareceram
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pertinentes, constituindo principalmente, a forma de “depoimentos pessoais”. O
contetdo desses depoimentos ndo s6 corresponde a interpretacdo individual e
subjetiva da experiéncia vivida, mas também se valida como conhecimento por
remeter sua significacdo a contextos de sentido coletivamente compartilhados,
0 que possibilita acessar um fendbmeno social por meio da narrativa de uma
experiéncia individual®,

Entretanto, por mais que seja feito um esforco de interacdo pessoal e
compreensao, a entrevista € uma conversa profissional com um objetivo
especifico o que, por si, estabelece estruturalmente uma assimetria de poder e
na qual o entrevistador, sendo percebido como autoridade, pode interferir nas
respostas do entrevistado!®?. Minayo ressalta ainda que “cada um dos atores
sabe o que deve revelar e 0 que deseja ocultar”. A atitude simpatica e aberta
do pesquisador pode minimizar esse impacto, mas nao anula a situacédo de
desigualdade entre os atores da entrevista, principalmente no caso desta
pesquisa onde a estudiosa faz parte da equipe de cuidados do receptor da
medula doada®®. Considerando essa questdo, ndo foram incluidos doadores
com quem a pesquisadora ja tivesse uma relacdo prévia a entrevista e houve
uma tentativa em manter, dentro do possivel, o0 maximo de discricdo em
relacéo ao seu papel dentro do servigo de saude.

As entrevistas com os DR foram individuais e realizadas no espago mais
conveniente para o doador dentro do hospital, sempre tomando cuidado para
resguardar a confidencialidade do encontro. Uma foi feita dentro de um
consultério, duas no quarto onde o doador estava internado, uma na copa da
unidade de Transplante e trés entrevistas foram realizadas num banco de

madeira no terraco do hospital, um grande espaco semicoberto reservado para
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lazer e atividades ao ar livre. Em relacdo ao periodo da doacéo, 2 entrevistas
foram feitas antes da doacdo, 3 no dia ou poucos dias apés a doacao e 2
entrevistas foram realizadas alguns meses depois da doacéo.

As entrevistas foram gravadas e transcritas integralmente e submetidas
a multiplas leituras a fim de realizar a andalise do conteddo. O processo
hermenéutico de andlise das entrevistas consistiu nas seguintes etapas: 1)
leitura compreensiva visando impregnacdo, visdo de conjunto e
particularidades; 2) identificacdo e problematizacdo das ideias implicitas e
explicitas; 3) busca de sentido subjacente as falas dos entrevistados; 4)
construcdo de sintese interpretativa, articulando os achados com as bases

tedricasl30.133,

c. Aspectos éticos

Esta pesquisa foi desenvolvida em conformidade com a Resolugéo
466/2012 do Conselho Nacional de Saude e suas complementares e foi
aprovada pelo Comité de Etica na Pesquisa (CEP) da Faculdade de Medicina
da Universidade de S&o Paulo — FMUSP em 11 de dezembro de 2018.

Os participantes foram convidados a participar da pesquisa e foram
informados sobre o carater voluntario da participacdo. Foram respeitados 0s
principios éticos de sigilo e anonimato dos entrevistados e prestadas todas as
informacgdes necessarias sobre a realizacdo desta pesquisa assim como sobre
as questdes investigadas. Com a finalidade de aprimorar o fornecimento e
clareza desses dados, foi apresentado a cada entrevistado um termo de
consentimento livre e esclarecido (TCLE anexo A), devidamente aprovado pelo

CEP/FMUSP.
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Os participantes foram convidados e orientados, sempre que desejado, a
entrar em contato posteriormente com a pesquisadora a fim de realizar

modificacdes, retirar ou acrescentar dados as entrevistas realizadas.

3. Resultados e discussao

a. A caracterizacdo dos doadores

A seguir, procedo com uma breve apresentacdo dos doadores
entrevistados ordenados cronologicamente. Para manter a confidencialidade
necessaria, mas reforcando a intencdo de personificacdo e subjetivacdo do
qual o estudo parte como pressuposto, opto por dar-lhes nomes ficticios ao
invés de usar iniciais ou numeros. A Tabela 1 abaixo mostra as principais
caracteristicas dos participantes. Foram entrevistados 2 pais, 3 mées, 1 tioe 1
irma adulta. Em relacdo a data do transplante, 2 doadores foram entrevistados
antes do procedimento, 1 no dia, imediatamente depois, 2 poucos dias depois
(no méximo 1 semana) e 2 mais tardiamente (2 e 7 meses depois). Cinco
doadores tinham segundo grau completo e dois incompleto, sendo que dois
tinham nivel de estudo universitario. A maioria eram naturais do estado de Sao

Paulo, dois da Bahia, um de Minas Gerais e um do Rio de Janeiro.
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Tabela 1 — Dados sociodemogréficos dos doadores

Nome doador Carlos Guilherme Margarida André Ana Carla Alexandra
Nome receptor Eduardo Henrique Jorge Maria Luis Rosa Ricardo
Parentesco tio pai mée pai irma mée mée

Data de nascimento 24/01/1979 28/06/1975 10/08/1994 28/04/1974 21/07/1987 09/05/1974 26/07/1980
dadeno moinento da 41 anos 45 anos 26 anos 46 anos 33 anos 46 anos 40 anos
doagéo
Data entrevista 18/05/2020 14/08/2020 21/08/2020 28/08/2020 25/11/2020 22/10/2021 16/12/2021
Data da doagéo 17/06/2020 12/08/2020 20/08/2020 28/08/2020 01/12/2020 08/03/2021 15/10/2021
Intervalo entre . . . . . . . ) .
entrevista e doacao 1 més antes 2 dias depois 1 dia antes No mesmo dia 6 dias depois 7 meses 19 dias 2 meses depois
Profisséo caminhoneiro Militar marinha Do lar Caminhoneiro Administrativo comercial | Professora, advogada Do lar
2° grau completo 20
: o Cursando, 20 | 20 | 20 | Superior completo . graI\u
Escolaridade 2° grau completo Administraco de grau completo grau completo grau completo Advogada incompleto
(cursando)
empresas
Residéncia Véarzea Paulista, SP Rio de janeiro, RJ Séo Paulo, SP Ubatuba, SP Sao Paulo, SP Montes Claros, MG Barueri, SP
Naturalidade Atibaia, SP Rio de janeiro, RJ Sao Paulo, SP Ubatuba, SP Sertdozinho, BA Belo Horizonte, MG Serrinha, BA
Religido Catdlico Catdlico Evangélico Catdlico N&o referido Presbiteriana Catdlica
Composicdo familiar Esposa e 1 filha Esposa e 2 filhos Esposo e 1filho | Esposa e 2 filhas Mée, 2 irmaos e filho Marido e 3 filhas Marido, 1 filho
1 1 3 em 2019 1
Consultas antes 1 1 12020 1
Consultas depois 1 0 1 0 0 1 0
Tipo de doagéo Medula Sangue periférico Medula Medula Medula Medula Sangue periférico
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Na sequéncia, apresento um resumo de cada entrevista destacando a
relacdo que o doador tem com o receptor, a impressao que tive da historia e do
contexto geral em que ocorreu a doacdo além das caracteristicas da prépria
entrevista, no que diz respeito a postura subjetiva de cada entrevistado com
relacdo ao entrevistador e a qualidade das informacfes compartilhadas.
Também destaco uma frase da entrevista que julguei relevante sobre a

experiéncia relatada.

Carlos, tio de Eduardo — “Para eles |a, eu sou o homem da casa. (...)
Dai tudo quanto é coisa, é para mim”

Carlos € um homem de 41 anos, mora em Varzea Paulista com a
esposa e uma filha. E caminhoneiro e estudou o primario completo. Ele ia ser o
doador de medula para seu sobrinho e afilhado, Eduardo, de 14 anos que tinha
uma aplasia de medula. Carlos explica que na sua familia sdo 12 irmaos,
sendo que sédo 10 mulheres e apenas 2 homens e que, portanto, ele seria 0
homem da familia ja que, apesar de ajudar, o outro irmao era “mais reservado”
e 0 pai de Eduardo ndo tinha muito contato com a familia e morava em outro
estado. Apesar de parecer sentir a doacdo como um dever com a familia,
também refere sentir prazer em poder ajudar o sobrinho e se emociona quando
fala disso.

Para fins de coleta de dados de observacdo de campo, que serdo
apresentados mais adiante, eu acompanhei os atendimentos de Carlos antes
de realizar a entrevista. A sua entrevista teve uma duracdo de apenas 15
minutos e ocorreu em um consultério no ambulatério do hospital,

imediatamente ap0s a sua segunda e Ultima consulta com a equipe médica,
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prévia a doacdo. O fato de eu ter acompanhado as consultas acabou
interferindo na qualidade da entrevista que foi curta e bastante formal.
Conforme comentamos na metodologia, ndo é possivel “neutralizar” a presenca
do observador participante e nem tornar totalmente objetiva a relacdo entre o
entrevistador e o entrevistado. Carlos provavelmente se sentiu inibido na sua
narrativa tanto pelo fato de que eu ja havia testemunhado o seu atendimento
meédico (do meu ponto de vista, claro, mas eu estava la dentro da consulta com
ele), quanto pela assimetria de poder gerada pelo papel de médica da equipe

de TCTH que ele me atribuiut30.132,

Guilherme, pai do Henrique — “Os numeros ndo mentem, 100 por
cento € melhor que 50, vocé pensa assim, € natural. (...) Entdo, a gente
gueria sim um doador 100 por cento compativel, porque a gente achava
gue ia ser melhor para o Henrique (...) a gente achava que ia ser menos
(...) sofrido do que se fosse s6 50 por cento com a minha (medula).”

Guilherme tem 45 anos no momento da entrevista, € natural e
procedente do Rio de Janeiro. L4 mora com a esposa e mais 1 filho. E militar
com ensino fundamental completo e estava estudando administracdo de
empresas. A entrevista dele foi realizada 2 dias apds a doa¢do da medula para
seu filho menor, Henrique que tinha 3 anos no momento do transplante e o
diagnostico de uma leucemia. A entrevista durou 51 minutos e foi realizada no
terraco do hospital, um local semicoberto onde nos sentamos em um banco. O
Guilherme contava com muitos detalhes e bastante apropriacdo toda a histoéria
da doenca e do tratamento do filho. Ele e a esposa conversavam muito com 0s

meédicos para tirar todas as duvidas, mas também pesquisavam informacgdes na
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internet e com outros pais de criangcas com leucemia. Eram bastante
guestionadores com 0s meédicos sobre as possibilidades terapéuticas e o0s
cuidados de saude. Ele também se “preparou psicologicamente” para ser
doador, procurando muitas informacfes na internet e perguntando suas
duvidas para a equipe de saude. Quando descreve 0s eventos, consegue
explicar com muita clareza e detalhes os procedimentos e suas justificativas. A
decisédo dele ser o doador ocorreu na sequéncia do que ele descrevia como
uma grande decepgao quando um “doador 100%” compativel do banco ficou
indisponivel e ndo pode doar para o filho. Ele e sua esposa tinham feito um
video contando da noticia do encontro do doador 100% que foi postado numa
rede social e acabou viralizando. Isso gerou bastante constrangimento a familia
guando descobriram que o doador tinha ficado indisponivel. Entdo resolveram
fazer outro video informando da doacdo de medula pelo pai e enviar para a
familia apenas apds saber que tudo tinha corrido bem, uns 2-3 dias apos a
infusdo. O pai me mandou esses videos por WhatsApp cuja descricdo também

fazem parte dos resultados.

Margarida, mae do Jorge —“ Eu fiquei meio apreensiva, mas agora
nédo, eu estou supercontente de poder ajudar ele, de saber que é bom para
a recuperacédo dele (...). Tipo assim, vai dar um alivio, um descanso, é
muito bom.”

Margarida € a mae de Jorge, tem 26 anos no momento do transplante e
mora com seu marido e seu unico filho de 1 ano e 4 meses, em Sao Paulo. Ela
terminou o ensino meédio e estava cursando biomedicina quando conheceu seu

atual marido e acabou trancando a faculdade. Jorge tem uma imunodeficiéncia
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primaria chamada de doenca de Wiskott-Adrich que compromete o sistema
imunologico predispondo a infecgbes graves. Quando o filho fez o diagnostico
com 4 meses de vida, a hipotese de realizar um transplante como tratamento ja
foi aventada. A entrevista de Margarida durou apenas 16 minutos e foi
realizada na tarde da véspera da doacdo, dentro da copa da unidade de
transplante onde ela e o filho estavam internados. Ela parecia bastante
tranquila com o procedimento. A entrevista da Margarida foi bastante formal e

ela expressou poucos sentimentos e impressoes.

André, pai de Maria — “Ah, sou mais eu do que uma pessoa
estranha, porque o meu eu sei que é o dela, que esta ali nela mesmo.”

Maria, a filha do doador, tem uma Linfohistiocitose Hemofagocitica
primaria, uma doenca da imunidade de heranca genética. André conta que
perdeu os 2 primeiros filhos com essa doenga, um faleceu com 3 anos e o
outro com 3 meses. Depois tiveram mais duas filhas sendo que a mais velha de
13 anos ndo tem a doenga e a mais nova a Maria, tinha 7 anos no momento do
transplante. André tem 46 anos e mora em Ubatuba com sua esposa e as duas
filhas. Ele € caminhoneiro. A entrevista dele durou 41 minutos e foi realizada
imediatamente depois da coleta da medula, dentro do quarto onde ele estava
internado. Eles esperaram um doador de medula do banco por 8 meses, e com
a piora da filha, os médicos acabaram decidindo fazer o transplante com o pai.
Ele se sente muito satisfeito e feliz em ser o doador, mas um pouco contrariado
pela demora e por terem esperado tanto tempo por um doador para finalmente

decidirem fazer com ele mesmao.
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Ana, irma de Luis — “ai ela (a médica) falou, “ah, vocé também vocé
sabe que vocé é uma raridade?”, porque...(choro) ai, sempre quando eu
toco nesse assunto eu fico emocionada. E ai, eu fiquei muito feliz, porque
ela falou que uma chance dessa € entre 1 em 1 milh&o(...) E € algo assim,
bem raro de acontecer, porque eu era 100 por cento compativel.”

Ana é irma do paciente, tem 33 anos e um filho de 10 anos. E solteira e
mora com a mae, e mais 2 irmdos além de Luis. Trabalha com balanco
comercial em casa. Foi chamada para ser doadora h4 muitos anos, quando
tinha 25 anos, mas devido a intercorréncias medicas com o irmao doente, 0
transplante foi cancelado algumas vezes e adiado por muitos anos. Ela refere
ter passado por varias avaliacbes como doadora com a equipe do hospital
durante este periodo e que se sentiu bastante frustrada a cada vez que o
processo do transplante ndo ia para a frente. O Luis tem o diagndéstico de
Doenca Granulomatosa Cronica, uma imunodeficiéncia com heranca genética.
A entrevista da Ana durou 51 minutos e foi realizada uma semana apo6s o
transplante num quarto de internacdo da unidade de transplante que estava
vazio. Na ocasido, ela estava no hospital como acompanhante do irmé&o. Ela
entrou no quarto mancando, referindo dor nas costas, no local onde foi feita a
puncédo para retirada da medula, mas com um semblante de felicidade que néo
podia disfarcar. Ficou emocionada varias vezes (inclusive chorou de emocao
em algumas) durante a entrevista e parecia ter um prazer especial em contar
nos minimos detalhes como tinha sido a experiéncia de ser doadora e passar
por um procedimento com anestesia. E mesmo nos momentos que ela indicava
como sendo mais tensos ou nos quais ela teve mais medo, havia na sua

narrativa um certo tom de ironia divertida e satisfagdo na experiéncia vivida. A
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entrevista dela foi uma das mais ricas em dados, desde descricbes sobre
consultas, exames e procedimentos meédicos até impressfes, sentimentos e

opinides pessoais.

Carla, mae de Rosa — “de alguma forma é como se eu tivesse tido
ela duas vezes, como se ela tivesse nascido de mim duas vezes. Entédo eu
fico muito feliz. Assim, eu acho que € um grande privilégio. Nao é... eu
ndo acho que €& mérito, eu acho que é um... tipo, eu fui muito sortuda.
(risos)”

Carla é advogada, professora de curso preparatorio pra OAB e tem 47
anos. E casada com o pai da Rosa que no momento do transplante tinha 6
anos e morava em Montes Claros — MG com uma das suas outras duas filhas
de outro casamento. A entrevista foi feita apds 7 meses do transplante, no
terraco do hospital, onde conversamos sentadas em um banco. Rosa fez
diagnéstico de leucemia linfocitica aguda com 1 a 5 meses de vida e teve uma
recaida da doenca em 2020 quando foi indicado o transplante. Eles vieram a
S&o Paulo para realizar o transplante em janeiro 2021 com um doador da Africa
do Sul que ndo compareceu a doacdo e ficou indisponivel no banco de
doadores. Por isso, de ultima hora, foi decidido fazer o transplante com o pai.
Entretanto, uma semana antes de internar para realizar o procedimento de
coleta de medula, o pai pegou COVID, o que inviabilizou a doacédo. Mas a
equipe médica ndo quis mais adiar o transplante e combinaram com a mae que
ela seria a doadora. Carla, portanto, soube que seria doadora uma semana

antes do transplante. A narrativa da Carla é bem detalhada e muito rica na
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descricdo de suas reflexdes e sentimentos sobre o assunto. Ela sente que ser

doadora para a propria filha foi um privilégio e o0 compara com o parto.

Alexandra, mae do Ricardo — “A gente sabe que aquela pessoa esta
salva, que vocé conseguiu salvar mais umavida, e € uma vida que mesmo
se hoje vocé vim a 6bito, vocé continua vivo. De alguma forma, em algum
cantinho, mas vocé continua vivo ali em alguém, fazendo aquela pessoa
feliz e tendo uma vida normal.”

Alexandra tem 41 anos, € dona do lar, casada e esta concluindo o
ensino fundamental no programa de Educacéo de Jovens e Adultos (EJA). Eles
séo naturais de Serrinha, na Bahia, mas estdo morando em Barueri — SP desde
2010 por conta do tratamento da imunodeficiéncia priméria do filho Ricardo,
que tinha 11 anos no momento do transplante. Ricardo apresentou varias
complicacdes apds o transplante e, 2 meses depois, no momento da entrevista,
ainda estava internado. A entrevista foi realizada no terraco do 3 andar do
ITACI em um banco e durou 32 minutos. Eles estavam aguardando um doador
do banco de medula desde 2016 e em 2021, quando finalmente encontraram
um doador compativel, este ficou doente e ndo péde doar a medula. Foi sé
entdo que sugeriram a Alexandra que fosse doadora. Ela conta que achou o
procedimento tranquilo, que ndo teve medo e parecia bastante conformada
com o fato de o filho ainda estar precisando de cuidados médicos internado.
Ela entendia que, como a medula dela ndo era totalmente compativel com a do
filho, o processo de adaptacdo da nova medula em Ricardo poderia demorar

um pouco.
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b. Doar ou Doar: quando ndo ha uma verdadeira escolha

Um dos pontos criticos que permeiam as discussdes sobre a doacao de
orgaos e tecidos é a motivacao. O que leva uma pessoa a doar um pedaco de
si para outro? Seria um ato de puro altruismo? Ha algum grau de pressao?

Como vimos nos estudos citados anteriormente, a maioria dos doadores
referem que a motivacao passa pelo desejo de salvar uma vida, por lealdade
familiar, pelo sentimento de estar fazendo o bem e por convicc¢éo religiosa, mas
gue também podem sentir algum grau de pressao social e ou obrigacdo além
de ansiedade e estresse gerada pela urgéncia do procedimento e pelo pouco
tempo para pensar e se organizar. Vimos também que o sentimento de
ambivaléncia na decisdo de doar (a duvida entre o desejo de doar e o medo
e/ou resisténcia) esta relacionada a sentimentos negativos, a mais estresse e
mais efeitos colaterais por isso, entender as motivacdes dos doadores se torna
crucial para o melhor acolhimento e minimizar os efeitos adversos e negativos
do evento.

No nosso estudo, a maioria dos pais e maes entrevistados ficaram
sabendo que seriam doadores ap6s uma longa espera por um doador do banco
e porque, devido a piora do quadro do filho, a urgéncia em relacdo ao
transplante ndo permitia mais uma espera ou porque os doadores nao
compareceram ou ficaram indisponiveis no banco. Quando contam o que 0s
levou a serem doadores, retomam na maioria das vezes, a histéria da doenca
da crianca e se colocam, lado a lado, com o paciente e a equipe de saude, na
busca de uma cura. O transplante esta posto, portanto a doacdo parece
imposta de certa forma pela gravidade da situacdo e nado ha um

guestionamento, pois na verdade, eles ja estdo totalmente envolvidos no
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processo do tratamento e pelo desejo de cura. Em se tratando de um filho, a
disponibilidade para doar é imediata, sem hesitacdo. E preciso fazer o que
deve ser feito.

Neste trecho, Carla conta como, desde o diagnostico da recaida da
leucemia da filha, ela foi trabalhando e se envolvendo com a possibilidade de
ser doadora:

Carla: Porque desde o comeco, quando ela foi diagnosticada na
recidiva, na primeira conversa com a médica l& em Montes Claros, eu
perguntei, ‘ta, e se ndo achar doador, tem solugcdo?”, ela falou assim,
“se ndo achar doador 100% compativel pode ser com vocés”, ndo é? E
ai depois eu falei, “e se ndo der certo com a gente? Se a gente néo
puder doar?”, ela falou, “tem jeito de tentar sem transplante. As chances
sdo menores? Sdo, mas tem jeito de tentar sem transplante, outros
tipos de tratamento”. Entdo assim, eu sempre pus na minha cabega, a

gente vai tentar fazer o que for possivel.

De toda forma, mesmo com essa elaboracéo prévia, a decisédo dela ser
doadora veio de ultima hora. O marido, que seria o doador, pegou COVID uma
semana antes da doacao, no dia que viriam para Sdo Paulo. Carla avisou da
doenca do marido a equipe do transplante por telefone e decidiram entdo que
nao atrasariam o transplante da filha e que Carla seria a doadora.

Diferente do caso anterior, Alexandra n&o tinha se preparado
previamente para ser doadora, pois como ela mesma conta, falaram que tinha
gue ser um doador 100% compativel:

Entrevistadora: Entédo vocé nem se imaginava (que podia ser doadora)?
Alexandra: N&o. A gente fez exame, tudo, mas como eu dei sO

metade... as médicas sempre falavam que para ele tinha que ser 100%,
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entdo eu era s6 metade. Ai eu fiquei de boa, ndo é? Entao, “Vamos

para o banco, vamos para o banco”.

Entretanto, na véspera do transplante o doador do banco ficou

indisponivel, e a equipe médica decidiu que ndo poderiam mais esperar um

doador. A fala resignada de Alexandra mostra que a decisdo de ser doadora

passou muito mais pela equipe médica do que por ela, que apenas aceitou a

situacao:

“Entrevistadora: Vocé entrou na consulta e (...) como é que foi essa
conversa?

Alexandra: Foi. “Ai, méezinha, a gente vai ter que fazer com vocé,
porque o doador... a gente foi procurar o doador, o doador nao pode,
porque o doador esta doente”. Porque o doador dele, eu acho que néo
era daqui do Brasil, até entdo a gente nao sabia de onde que era, mas
pelo que ela falava ndo era daqui do Brasil. Ai foi aonde eu digo, (...)

“Ah, vai ser... que seja’.

No caso de André e de Guilherme, a doenca dos filhos progrediu e ndo

puderam mais esperar um doador do banco. A urgéncia da procura por uma

cura passa na frente de qualquer outra motivacao e isso aparece claramente

na fala dos 2 pais:

André: Agora é correr com ela para fazer o transplante. Vamos ter que
fazer o transplante dela urgente, ela ndo pode ficar esperando, porque
se essa doencga voltar, vai voltar pior, ndo é? (...) J& tinham decidido que
nao ia esperar mais.

Entrevistadora: E quando que decidiu que era vocé? Vocé que

escolheu? Como é que foi?
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André: Nao. Eles optam mais pelo pai. (...) Porque a mae fica com a
crianca. A mée fica sendo acompanhante, entédo eles optam mais pelo

pai. Se o pai ndo tiver bom ai vai a mae, mas eles optam mais pelo pai.

Guilherme: porque o tempo foi passando, a gente ja estava chegando
perto de um estdgio que ndo tinha mais op¢cdo a nao ser fazer o
transplante mesmo, tanto que chegou um momento do tratamento que
ela falou, “Olha s6, o Henrique nao pode esperar mais, a doenca dele é
grave e a gente néo vai poder esperar o tempo que eu dei de um ano
nao, a gente vai preparar o Henrique para o transplante e vai fazer com
vocé mesmo. E urgente”

Assim como mostram outros 2 estudos com pais doadores o desejo de
cura do filho, parece ser a maior motivacdo deste grupo de doadores que se
prontifica rapidamente e sem muitas davidas se disponibiliza para a
doacdo’>"®. Ndo é uma escolha, mas a falta dela que motiva esses doadores a
fazerem o necessario na busca de uma cura para os filhos: “Ndo tenho medo
de nada. Eu tenho medo é da minha filha sofrer. Se eu posso ser a solucéao,
entao vamos logo” (Carla)

Os Unicos doadores entrevistados que ndo eram pai ou mae foram
Carlos, o tio e padrinho do paciente e Ana, a irma do outro adolescente. Estes
casos, tém algumas particularidades que vamos analisar mais de perto a
sequir.

Carlos, o tio e padrinho de um adolescente com Anemia Aplasica, ficou
sabendo da doacao por telefone, quando a assistente social perguntou se ele
poderia fazer o teste de compatibilidade. Por motivos médicos, a mae néo

poderia ser doadora e o pai ndo tinha muito convivio com o adolescente depois
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da separacdo do casal. Este morava em outro estado no Sul do pais e por
esses motivos, a equipe médica solicitou que o tio também fizesse o teste de
compatibilidade. Apesar da distancia (geografica e sentimental), o pai se dispds
a vir a Sao Paulo para fazer o teste e eventualmente ser o doador. Apos
realizarem os exames, ambos, o pai e o tio, compareceram ao hospital para
passar em consulta com a equipe do transplante quando foi definido que Carlos
seria o doador. Ele acompanhava de perto o tratamento do sobrinho pois, como
ele mesmo refere, “¢ o homem da casa”’. Entretanto, diferente dos outros
entrevistados onde “ndo houve uma escolha”, para ele, a escolha de doar
estava vinculada a um sentimento altruista e de cumprir o dever e a
responsabilidade do cuidador da familia como ele conta a sequir:

Carlos: Para eles 14 eu sou 0 homem da casa. Para as minhas irmas
todas. Que nés somos em dois s6, dois homens. (..) Dai tudo quanto é
coisa é para mim, é para mim. O outro irm&do meu ja é mais reservado,
ndo é7? (...) Entéo, eu falei com a minha esposa (sobre a doa¢éo), minha
esposa falou, “Mas se vocé pode, vocé vai, ndo é? Vocé quer ir?”, eu
falei, “Eu vou. Nao tem muito o que pensar, ndo é?”

A Unica irma entrevistada, a Ana, era adulta no momento do transplante,
com 33 anos. Devido a mudultiplas intercorréncias na saude do irmao, o
transplante foi adiado muitas vezes e Ana ficou sabendo que era compativel e
que poderia ser a doadora muitos anos antes de o transplante de fato
acontecer. Por isso, a decisdo de doar, no caso dela, foi mais racional e
elaborada, entretanto, ela refere algum grau de frustragcdo por terem adiado
tantas vezes e por tanto tempo. Ela passou por algumas consultas com 0s

médicos do transplante e da imunologia e infectologia que acompanharam o
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caso do irm&o por muitos anos antes dele transplantar. Em um dos encontros
com a equipe médica ela conta que foi questionada se queria mesmo doar:

Ana: Ai ele (o médico) falou assim, “vocé tem vontade de doar?
Vocé...”, ai eu falei que sim. Ele falou assim, “mas é da sua vontade
mesmo ou vocé esta sendo pressionada?”, eu falei, “ndo, se for mesmo,
se acontecer, eu fago, com todo o prazer’, tal..

Da mesma forma que em outros, nosso estudo destaca que 0 momento
da decisdo de doar ocorre em um momento de grande estresse e angustia para
as familias, especialmente devido a urgéncia e gravidade das condi¢cdes das
criancas ou adolescentes. Esse dado € extremamente relevante, pois
demonstra o alto grau de vulnerabilidade emocional dos doadores quando séo
recrutados pela equipe médica. Isso ressalta a importancia de um cuidado
especial e acolhedor no contexto desses transplantes urgentes, bem como um
acompanhamento mais préximo apos a doacdo para identificar e intervir

precocemente diante de sinais de depressao ou sentimentos negativos.

c. Doacao e altruismo

Mesmo que de certa forma, a doagdo venha imposta pela urgéncia e
gravidade da doenca da criangca e adolescente, nota-se em quase todos 0s
entrevistados o quanto a doacdo também é um ato altruista.

Como ja comentamos anteriormente, ha varias teorias sobre o altruismo
nas quais, sinteticamente, a discusséao gira em torno de se ele esta codificado
nos genes, se foi inculcado por meio da socializacdo ou se esta baseado em
normas sociais e valores morais. Assim como Batson, dentro da psicologia
social, acredita que a empatia desperta a motivacao altruista que esta por tras

dos comportamentos ditos pro-sociais, muitos estudos em doadores mostraram
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também que o dever moral e 0 sentimento de “fazer o certo” ou “o que deve ser
feito” foram os principais motivadores para a doagao19%-111,

Muitas vertentes da teoria do altruismo o consideram como uma variante
sutil do interesse proprio. Suas explicacdes frequentemente enfatizam a
importancia da gratificacdo psiquica, na qual o altruista ajuda o outro
principalmente porque isso faz com que se sinta bem consigo mesmo ou
porque espera, eventualmente, receber algo em troca por sua boa agéo
semelhante ao comportamento benevolente ou a cooperagéo!*.

Os estudos com doadores mostraram que frequentemente referem
experimentar orgulho, satisfacdo e gratiddo por salvar uma vida e ajudar o
outro, melhora da autoestima e da autoconfianca além do sentimento de dever
cumprido, de status de herdi e reconhecimento social®>°6,

Esses sentimentos também foram observados em nosso estudo, como
revelam as falas a seguir:

Guilherme: “se eu me considero uma pessoa boa e quero fazer o bem
para alguém, essa é a melhor oportunidade que tem, vocé ser doador

de medula. E assim, quem é doador anénimo nao imagina o bem que

esta fazendo, até pensa, mas exatamente ndo sabe a proporcdo que
tem”

Carlos: “Eu acho que vai ficar a sensagdo de dever cumprido.”
Alexandra: E a mesma coisa da gente encontrar alguém que a gente
possa fazer esse ato bonito, ndo é? A gente sabe que aquela pessoa
esta salva, que vocé conseguiu salvar mais uma vida, e é uma vida que
mesmo se hoje vocé vim a obito, vocé continua vivo. De alguma forma,

em algum cantinho, mas vocé continua vivo ali em alguém, fazendo

aguela pessoa feliz e tendo uma vida normal.
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André: Até ela ficou contente para caramba, ela nesse dia falou, “Ah,
meu pai vai doar para mim, meu pai vai salvar minha vida”, nédo tem
dinheiro que pague essas coisas néo

E interessante perceber que, no caso de Carlos e Ana que, diferente dos
pais doadores, foram escolhidos por conta da compatibilidade com os
adolescentes doentes, 0 sentimento de gratificacdo psiquica passa também por
se sentirem especiais. O fato de a compatibilidade ser um evento tdo raro
guanto “um em um milhdo” os emociona sendo que para Carlos se revela como
“‘um dom” divino.

Carlos: “Aquele moleque esta ali porque eu ajudei ele”, sabe? “Porque
Deus me deu um dom para eu ajudar ele ”. (chora)

Carlos: E, pegou bem de surpresa, porque é um em um milhdo para dar
certo. E ele tinha o doador dentro de casa, eu falei, “Eu acho que eu
nao poderia deixar procurar outra pessoa. Vai ter que seu mesmo e
assim, torcer. Vamos ver como é que esse negocio ai”.

Ana também fica muito emocionada quando fala da compatibilidade com
o irm&o doente e de como ela “é um ser raro na vida” do irm&o. Ela chora as
duas vezes que toca nessa questdo durante a entrevista.

Ana: Ai ela (a médica) perguntou se eu sabia como que era o
procedimento. Ai ela falou que era algo assim, bem... E... como que eu
vou explicar? Ela falou assim, “sabe como é que faz? Como que é o
procedimento?”, e ai ela falou, “ah, vocé também vocé sabe que vocé é
uma raridade?”, porque... ai, sempre quando eu toco nesse assunto eu
fico emocionada. (ela chora) Porque foram tempos bem dificeis. Foi
muito tempo, 17 anos lutando contra isso. E ai, eu fiquei muito feliz,

porgue ela falou que uma chance dessa é entre 1 em 1 milhdo, porque
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a gente é filho do mesmo pai, da mesma mae. E é algo assim, bem raro
de acontecer, porque eu era 100% compativel. E ai eu fiquei super feliz,
muito feliz muito.

E ainda acrescenta:

Ana: Para mim é extremamente gratificante, de verdade. Desde sempre,
desde quando o médico falou que eu era 100% compativel, que eu era
um ser raro na vida dele.

Uma vez constatada a correlagdo do altruismo com a empatia e com o
dever moral, € possivel entender por que os doadores, ao se envolverem com
a doenca dos parentes, ndo sé se engajam fortemente com a causa da doacéo,
mas também se frustram e entristecem quando ndo sentem 0 mesmo
comprometimento moral nos outros.

Vejam as falas de Alexandra, quando quis convencer as pessoas do
entorno dela a fazerem doacado de sangue e, em seguida, a da Ana, que ficou
magoada com a familia que ndo se mobilizou para a doacao para o seu irmao.

Alexandra: Ndo fez uma campanha, mas falava de boca, “Vocé néo
quer ser doador? Salva vidas”, “Ah, mas eu vou doar 0 meu sangue
para quem?”, “Ah, ndo interessa para quem vocé vai doar, é um ato de
salvar vidas. Vocé j4 pensou amanha vocé precisar e 14 no banco néo
tiver, e vocé morrer por falta de uma bolsa de sangue? Nao interessa
para quem vocé vai doar, vocé tem que ser doador ndo interessa para
quem. Vocé esta salvando uma vida”, porque uma hora... “Se bota no
lugar de uma pessoa que esta la& precisando hoje, amanhad pode ser
vocé”.

Ana: N&o é féacil vocé obter doador para fazer esse tipo de coisa. Por

exemplo, na minha familia ninguém se propbs a falar, “ah, eu vou
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tentar”. Ndo, sé foi a gente. S6 o pessoal mesmo que convive com ele.
Parente nenhum, nenhum, quis fazer, nenhum quis pelo menos tentar a
falar, “ah, pelo menos eu sou compativel. Ah, eu vou fazer o exame de
sangue para ver se eu sou compativel”. Nenhum, ninguém

Também é pela empatia com o sofrimento do parente, e por extensao,
de qualquer outra pessoa doente, que se sentem interpelados a doar a outros
se necessario.

Alexandra: Hoje, com o entendimento que eu tenho, se caso alguém
precisar e eu poder ser, eu sou sim. Porque é uma vida que a gente
salva, ndo é facil. Entdo, o mesmo periodo que eu passei tendo uma
dificuldade com isso com meu filho, porque € uma coisa que é dificil,
muito dificil da gente encontrar um doador. Eu faria sim.

Assim como Alexandra, os dois pais, Guilherme e André, também se
engajaram na causa da doacdo, se envolvendo, fazendo campanhas e
mobilizando um grande numero de pessoas.

“‘André: E ai, fizemos campanha para doagcdo de medula, foram os tios,
foram as tias, os amigos nossos, arrumamos umas mulheres em Séao
José.., eles fazem campanha na escola. Escola também de coisa de
estudo, de...de farméacia essas coisas, essas coisas, fazem campanha
de medula.”

Guilherme, por exemplo, além da campanha de doacdo que promoveu
no trabalho e entre amigos, se filiou ao Flamedula, que na sua pagina na
internet, se autodefine como um projeto em parceria com o Clube de Regatas
do Flamengo que incentiva o cadastro consciente de doadores de medula,
sangue e plaquetas'®®. Eles tém mais de 42mil seguidores, 7500 publicacdes

no Instagram e promovem um grande comercio altruista baseado na empatia,
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conscientizacdo e facilitado pela identificacdo como torcedores do time de
futebol.

E interessante o destaque da palavra “consciente”, feito na definicdo do
Flamedula (incentiva o cadastro consciente de doadores) que nos remete a
importancia da motivacdo da doacdo como ato voluntario, racional e nao-
coagido. Fato este constatado também por Guilherme que, durante a
campanha de docdo na qual usou de sua posi¢cao hierarquica no quartel para
angariar doadores, foi advertido da ineficacia do cadastramento compulsério
por profissionais do banco.

“Guilherme: a gente fez campanha eu consegqui levar trés 6nibus cheios
do meu quartel para la, ndo €? (...) Mas a moga la comentou que as
vezes essas campanhas nao surtem o efeito esperado, porque as vezes
acontece de um desses voluntarios ser compativel e ele ndo doar,
porque ele foi porque o comandante mandou ir, porque foi na onda dos

colegas.”

7

Assim como no caso dos nossos entrevistados, € muito comum
observarmos o engajamento de familiares e amigos em campanhas de doacéo
de sangue e medula quando séo interpelados pela necessidade de algum
conhecido. A divulgacdo do tema promovido por grandes meios de
comunicacdo, como foi o caso da novela da Globo ja citado anteriormente e o
caso mais recente do transplante cardiaco do Faustdo, amplamente divulgado
pela midia, também funcionam como grandes campanhas de conscientizagdo
sobre a doacdo de 6rgados e tecidos. O grande movimento social que vemos

nestes exemplos, reforca a ideia sugerida por Steiner de que a doacdo € uma
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pratica coletiva e que gera, de certa forma, um “comercio social” onde a
motivacao individual tem pouca importancial*3,

Em sintese, a analise das falas dos doadores mostrou que mesmo se
houve um carater de urgéncia e uma “falta de escolha”, ainda assim, a doacgao
permanece como um ato de altruismo. Os valores morais, a satisfacdo em
poder ajudar e a gratificacdo psiquica aparecem como fortes e boas
experiéncias relacionadas a doacdo de medula para um familiar. O
engajamento dos familiares na propria causa ainda movimenta todo um

sistema de comercio altruista e de dadiva moderna.

d. O Corpo e a doacao

De todos os transplantes, o de medula talvez seja o mais dificil de
entender e de se representar, até mesmo se considerarmos apenas a
descricao biomédica. Ele depende de um complexo estudo de compatibilidade
(sdo avaliados mais de 10 HLA e muitas vezes s80 necessarios exames
confirmatérios) e o tecido, que ndo € um 6rgao palpavel, como é o caso em
outros tipos de transplantes, esta alojado nas profundezas dos 0ssos. A sua
retirada pode ser feita por uma puncdo profunda no osso ou entdo, pelo
misterioso mecanismo de mobilizacdo para o sangue periférico e retirada por
uma moderna maquina de aférese.

Por isso, é interessante entender como ocorre essa representacdo para
os doadores e, me referindo aqui ao corpo da antropologia, aquele que se
inscreve no simbolico e no social, caracteristico de cada cultura, qual é a

experiéncia do corpo na doacéo de medula.



86

i. O que & medula 6ssea?

Para Carlos e para a Ana, foi uma surpresa saber e visualizar o que era
a medula Ossea:

“Carlos: Nego6cio de osso assim, eu nunca mexi ndo. E assim, que eu
entendi que ela falou ai, sdo coisas que eu ndo sabia, que a medula fica
dentro do osso e tal, para mim ficava tudo no sangue e rodando la. Foi
isso que eu entendi.”

‘Ana: Ela falou que é o tutano do osso, que é como se fosse uma
geleinha que tem dentro do 0sso, ndo é? E ai, eu até achei que era... a
minha mae até brincou, achou que era transparente, sabe? Uma
geleinha branca assim. (...) Ai a minha mée até falou, “nossa, Ana, eu
achei que era transparente. Mas ndo, € como se fosse um sangue
mesmo’.

No entendimento de Ana, o irmao “absorveria” a sua medula. Ela
inclusive questiona os médicos se teria como saber se esse processo ja
ocorreu, se o0 irmao conseguiria sentir que esta absorvendo a medula.

‘Ana: perguntei para ela (a médica) se ele (o receptor) ja sentia, o
proprio corpo dele j& estava absorvendo. E ela falou assim que nédo tem
como saber, que é a partir de 10 a 15 dias. Por exemplo, no décimo
quinto dia que ele recebeu, ai sim o corpo dele comeca a obter o
processo de absor¢do mesmo da minha medula para ele.”

Alexandra explica como a nova medula estaria agindo e se “organizando
tudo no lugar” no corpo do filho:

“Alexandra: As intercorréncias sempre tém por que é uma coisa nova,

guantas milhdes de particulas nédo esta dentro do corpo dele que néo é
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uma coisa dele, é uma coisa de outra pessoa. Mesmo que é da mesma

genética, mas é diferente. Até se organizar tudo no lugarzinho dele”

ii. “Um filho € um pedaco da gente”

Os pais acham natural doar um pedaco de si para os filhos j& que, como
ressalta Alexandra, os filhos ja sdo um pedaco da gente. E tanto ela quanto
Carla, comparam a doacao ao ato de dar a luz. O paralelo com o0 nascimento
parece inevitdvel na medida em que o transplante tem um potencial salvador,
de dar a vida.

Alexandra: Ah, para mim é normal. Que ele j4 anda, ndo é? J4 vem de

dentro da barriga da gente, entédo j4 anda com um pedaco da gente. (...)

Porque s6 de nascer da gente, jA anda com um pedaco da gente, nao
e?

Carla: Ai, eu fico feliz, ndo é? Eu fico muito feliz, porque de alguma
forma é como se eu tivesse tido ela duas vezes, como se ela tivesse
nascido de mim duas vezes. Entdo eu fico muito feliz. Assim, eu acho
gue € um grande privilégio. N&do é... eu ndo acho que é mérito, eu acho

gue é um... tipo, eu fui muito sortuda. (risos)

André confessa em segredo que mesmo ele sabendo que, dentro da
I6gica da biomedicina, um doador do banco compativel seria melhor, ele
prefere que seja ele. A fala de André & muito interessante pois revela que
mesmo que ele entenda o discurso racional da biomedicina, tem uma dimenséo
simbdlica em relacdo a descendéncia e ao pertencimento do corpo da filha que
ultrapassa a primeira. No seu entendimento, € melhor que seja ele que é o pai,

do que uma “pessoa estranha”, com outro DNA. Como se alguém de fora da

familia pudesse macular o corpo da filha0®.
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André: Na verdade, eu penso assim, “Ah, sou mais eu do que uma
pessoa estranha”, porque 0 meu eu sei que é o dela, que esta ali nela
mesmo. (...) E, eu pensei assim, “Eu sou o pai’, quer dizer, eu sei que ja
tem um pouco do meu DNA nela. Quer dizer, vai ter um pouco do meu
nela, ai dentro. S6 que ai ndo fala pra ninguém. (com um sorriso pde o

dedo na boca fazendo sinal de segredo).

iii. Qual é ador do doador?

A maioria dos doadores referiu sentir medo e ansiedade com o
procedimento. Dos 5 doadores que foram entrevistados apds o procedimento, 3
doaram medula e dois sangue periférico. Todos os que fizeram a puncédo da
medula sentiram dor no local da puncédo. A Carla referiu que a dor, que durou
uns 15 dias, incomodou bastante, visto que era também a acompanhante da
filha durante a internacdo e muitas vezes precisou fazer forca para ajudar a
movimentar a filha acamada. Ela ndo conseguiu fazer o repouso
adequadamente pois no primeiro dia ap0s a puncao, ja estava no quarto da
filha cumprindo sua tripla funcdo de mée, doadora e acompanhante. Estudos
com pais doadores mostraram que eles se sentem estafados pela mdultipla
funcdo de cuidadores e acompanhantes além de referirem ter dificuldade em
conciliar com a rotina da casa e da familia. O grau de ansiedade antes do
procedimento pode chegar a 60%°°.

A Ana, por outro lado, voltou para casa ap6s o procedimento para fazer
0 repouso, entretanto ela referiu muita dor e precisou ser medicada com
analgésicos potentes. Mesmo assim, ela ndo foi avaliada presencialmente; os
médicos passaram as orientacdes e receitaram medicamentos por intermédio

da mae, que estava no hospital acompanhando o Luis. Quando fiz a entrevista
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com ela, 6 dias depois da puncao, ela ainda estava com dor e caminhava
encurvada em posicdo antalgica. Entre os entrevistados, ela foi quem referiu ter
sentido mais medo durante o procedimento, principalmente relacionado a
anestesia. Contudo, estava muito feliz de ter feito a doacdo, teve bastante
prazer em me contar a experiéncia nos minimos detalhes e estava de muito
bom humor, encarando seus medos com uma ironia divertida. Vejam o trecho a
seqguir:
Entrevistadora: Vocé ficou com medo? Do que é que vocé tinha medo?
Ana: Eu tinha medo de néo voltar mais, de morrer no meio do... n&o sei.
E horrivel assim. (...) Mas ai, anestesia geral assim, gente, é muito
6timo assim. Porque se vocé morre, vocé nao sente nada!
Entrevistadora: e como foi a doagdo? Parecido com o que os médicos te
explicaram que seria?
Ana: Isso. Eu s6 ndo esperava que seria tdo dolorido depois, ndo é?
Esta bem dolorido assim. A médica falou que é normal, porque comigo
0 processo de tirar, de... eles ndo estavam conseguindo tirar a medula
do o0sso, ndo é? Entdo eles tiveram que dar uma forcada assim.
Ana: No dia mesmo, na sexta-feira que eu tive alta, eu comecei a sentir
um pouquinho de dor aqui, outra ali, mas nada assim. Mas no sabado,
Jesus! Quando passou o efeito da anestesia...

A Alexandra e o Guilherme que doaram as células pelo sangue periférico
nao reclamaram tanto de dor. O Guilherme, referiu sentir apenas dor no
momento da puncgédo venosa e a Alexandra teve que passar um cateter pois
nao tinha um acesso venoso periférico adequado. Ela teve um sangramento

em volta do cateter logo depois da passagem, mas ela néo referiu

preocupacao:
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iv.

Alexandra: Porque a cirurgia em si déi, e essa que eu fiz (a passagem
do cateter para a doacdo) ndo doeu em nenhum momento, eu nao senti
dor, eu ndo senti medo, eu ndo senti nervosismo. Fiquei preocupada
sim no dia, porque sangrou bastante durante a noite, ndo é? O cateter
estava sangrando e ndo conseguia estancar o sangramento, entdo ele
sangrou a noite inteira, até o outro dia, até o horario que colheu. Depois
gue terminou de colher, que desligou a maquina, ai parou de sangrar.
Entrevistadora: E vocé n&o ficou com medo, mesmo com O
sangramento?

Alexandra: Nao figuei com medo em nenhum momento.

Responsabilidade em ser um bom doador, medo e culpa

Os doadores entrevistados se preocupam muito em serem um bom

doador. Alguns se preparam para o procedimento e muitos se perguntam se 0

fato deles n&o terem sido a primeira escolha por eles ndo serem “100%

compativeis” poderia comprometer o resultado do transplante. De fato, alguns

estudos com pais doadores mostram que quando o transplante tem um

desfecho ruim, os pais que doaram tém mais depressao do que 0s que nao

doaram. O mesmo ocorre com irmdos doadores, mostrando que de alguma

forma o doador se sente responsavel pelo resultado do transplante”:76,

Vejamos os exemplos abaixo:

Para Guilherme, a matemética ndo fecha! 100% € melhor que 50%...
Guilherme: Os numeros nao mentem, 100% é melhor que 50, vocé
pensa assim, € natural, “700% ¢é melhor do que 50”. Entdo, a gente
gueria sim um doador 100% compativel, porque a gente achava que ia

ser melhor para o Henrique receber o processo todo de recuperacéo, a
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gente achava que ia ser menos remédio para ele tomar, ia ser menos
sofrido do que se fosse s6 50% com a minha.
André teve que acabar se “conformando” em ser o doador

André: E que elas falam assim para vocé, “Ndo, é bom esperar uma
pessoa de 100%”, mas é muito dificil. (...) E foi passando o tempo, a
gente fez campanha, a gente conseguiu muita gente para ir 1a fazer o
cadastro, foi muita gente mesmo, mas ndo aparecia. Ai eu ja estava
comecando a me conformar com a ideia de ser o doador.

Carla se pergunta se o corpo dela tem alguma coisa que pudesse
prejudicar a filha:
Carla: Na primeira conversa com a médica la em Montes Claros, eu
perguntei, ‘ta, e se ndo achar doador, tem solugcdo?”, ela falou assim,
“se ndo achar doador 100% compativel pode ser com vocés”, ndo é? E
ai depois eu falei, “e se ndo der certo com a gente? Se a gente néo
puder doar?” (...) Se 0s exames mostrassem que o corpo da gente néo
era bom o suficiente para doar a medula para ela. Se a gente tivesse
alguma doenca escondida, alguma coisa que fosse prejudica-la,

entendeu?

Ela foi a Unica a verbalizar que fez uma reflexdo sobre a
responsabilidade dela, como doadora no desfecho do transplante da filha e na
possibilidade de morte. Ela conta que a reflexdo foi estimulada pela médica em
uma conversa que foi muito importante para ela pois ja de anteméao, ela tenta
nao se culpar ja que ela fez o seu melhor.

Carla: Ai ela falou... teve uma coisa que ela falou comigo, que eu ndo
tinha parado para pensar. Ela falou, “tem uma Ultima coisa que eu tenho

que falar com vocé. Vocé esta fazendo o melhor que vocé pode para a
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sua filha. Se ndo der certo, a culpa ndo é sua”. Ai eu gelei. Porque eu
nao tinha parado para pensar na hipétese de eu ser doadora e ndo dar
certo e minha filha morrer. Eu ndo tinha parado para pensar nessa
hipétese. Ai quando ela me falou isso, eu pensei, “‘nossa, se acontecer
alguma coisa errada, eu vou precisar muito da ajuda de Deus para eu
n&o sentir culpa”. Mas, gracas a Deus esta dando tudo certo. E como se
fosse uma hipétese que na verdade eu sabia que existia, mas tipo, eu
estava deixando escondido num quartinho ali. Eu n&o tinha parado e
olhado direto para ela, como se fosse isso.

Entrevistadora: E foi importante para vocé olhar para isso?

Carla: Foi, foi, porque se acontecesse e eu nao tivesse parado para
pensar nisso, eu acho que seria muito pior. Porque eu tive a chance de
parar e pensar, “se ndo der certo, eu ndo sou culpada disso. Eu fiz o
meu melhor, como a doutora falou”.

O exemplo acima mostra a importancia e o beneficio de estabelecer um
didlogo franco e aberto entre os profissionais de saude e o doador familiar, ao
invés do burocratico ritual do consentimento informado onde, de forma
rotineira, sdo listados 0s riscos e possiveis intercorréncias que nem uns
gueriam dizer e nem 0s outros queriam ouvir. O cuidado com o doador passa
pelo entendimento de que suas necessidades vao muito além da dor da
puncado ou da reposi¢do de ferro depois da doagdo. Ao antecipar uma possivel
angustia relacionada a doacdo, a médica abre um espaco de reflexdo e
elaboracdo de suma importancia para esta mée que pode, desta forma, nomear
seu medo e sua dor.

Da mesma forma que Carla, Alexandra também esta tentado lidar com

as “intercorrenciazinhas” que seu filho esta tendo. No momento da entrevista,
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Ricardo estava em estado grave, em uma internacdo prolongada devido a
complica¢cBes secundarias a Doenca do Enxerto contra Hospedeiro, uma forma
de rejeicdo do TCTH na qual a medula do doador “ataca” o corpo do receptor.
No seu entendimento, o filho ainda estd se adaptando a nova medula. De
forma menos explicita que Carla, mas ainda assim, conseguindo falar de
alguma forma da sua dor, Alexandra refere que sabia dos riscos do transplante.
Alexandra: E ai, ele esta tendo umas febres, umas intercorrenciazinhas,
mas a médica falou que é devido a medula, ndo é? Coisas novas, entao
0 corpo esta ainda se adaptando.

Alexandra: O Ricardo esta passando por umas situacdes assim, meio
gue complicada, a gente tem hora que ndo entende, mas eu sabia que
isso podia acontecer. Nado esperava que acontecesse, mas sabia que
podia acontecer. Entdo, ndo € uma coisa que eu estou enganada, estou
aqui sendo enganada de que esta acontecendo algo de que eu nao
sabia que ia acontecer, eu sabia que podia acontecer. Eu esperava que

ndo acontecesse, ndo €? Mas... normal.

A dor do doador pode ser tanto fisica quanto psiquica. Os nossos
doadores de medula sentiram bastante dor local apesar de ndo terem tido
efeitos colaterais graves. Assim como em outros estudos, eles também
sentiram medo e ansiedade antes do procedimento. E muitos deles, se
guestionam se vao ser “bons doadores” ou se se sentirdo responsaveis, caso o

transplante n&o tenha um bom desfecho.

e. O atendimento de Carlos: observacdo de campo
Durante o estudo, foi realizada uma observacdao de campo participante,

onde apenas alguns eventos considerados pertinentes foram observados. Eu
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acompanhei de perto as consultas médicas realizadas com um dos doadores, 0
Carlos. Também achei interessante adicionar o conteudo de 3 conversas com
0s médicos que o atenderam e que me procuraram fora do atendimento para
falar do caso. Para fins de contextualizacdo da observacdo, serdo usados
também dados coletados durante a entrevista com o doador além de
informacdes sobre a rotina do hospital ja conhecidas da entrevistadora, que
também trabalha e € médica neste servico.

A primeira consulta de Carlos com os médicos ocorreu numa segunda-
feira no fim da tarde; ele seria o ultimo paciente atendido no ambulatorio do
TCTH naguele dia. Carlos, é tio e padrinho de Eduardo, um adolescente de 14
anos que fizera diagnéstico de Anemia Aplasica. Eles vivem em Véarzea
Paulista - SP e Carlos tem uma relagédo bastante proxima com sua irmé, a mae
do adolescente. Ele acompanhou de perto o diagndéstico e tratamento da
doenca do sobrinho que ficou internado em um hospital em Jundiai. Foi a
assistente social desse hospital que explicou para ele que precisaria ser feito
um transplante de medula. O irmédo de Eduardo ndo era compativel e a méae
nao poderia ser doadora por questdes de saude. Por isso, a assistente social
entrou em contato com ele e indagou se ele gostaria de fazer o exame de
compatibilidade. O pai do adolescente, que tinha pouco contato com o filho e
morava no Parana, também foi contactado e concordou em fazer o teste.
Alguns dias depois, a assistente social ligou para Carlos para avisar que ele
era compativel e revelou: “provavelmente vocé vai ser o doador. Tem algum
problema?”

No dia da primeira consulta de Carlos, tanto ele quanto pai de Eduardo

haviam sido chamados para conversar com a equipe médica do transplante. A
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mae e o préprio Eduardo também estavam ali presentes naquele dia. No
consultério, estdo presentes dois meédicos do transplante e um médico
residente. Antes do paciente entrar, uma das médicas me explica que tanto o
tio quanto o pai tinham a mesma compatibilidade de 50%, porém eles iriam
escolher o doador conforme o tipo sanguineo e a disponibilidade de cada um,
por isso tinham chamado os dois para se consultarem. Também comentam que
a mae, inicialmente, tinha ficado desconfortavel com a ideia de chamarem o pai
para ser doador, mas acabou concordando depois que a equipe médica
explicou a importancia.

A familia é chamada para conversar e entdo entram no consultério, 0s
guatro. Eduardo tem 14 anos no momento da consulta, se senta na maca,
cabisbaixo, com um boné cobrindo o rosto e rapidamente coloca os fones de
ouvido. O pai e a mde do Eduardo sentam-se nas cadeiras a frente da
escrivaninha dos médicos e o tio fica em pé préximo a porta do consultério com
os bracos cruzados. Durante a consulta, a médica faz uma longa e completa
explicacdo de como seria o procedimento do transplante e a importancia da
compatibilidade e, nesse momento, explica a importancia do tipo sanguineo
também perguntando para o pai: qual é o seu tipo sanguineo? - “B positivo”, ele
responde. Em seguida, faz a mesma pergunta para o tio que diz ser O
negativo. Ela explica entdo que preferiria escolher o tio, visto que o Eduardo
era O positivo, 0 sangue seria mais compativel e melhor para o paciente. Ela
pergunta ao dois se estado de acordo com a decisdo e ambos concordam: “Ah!/
Por mim tudo bem!” O pai ndo parece decepcionado, mas um pouco
constrangido, fica sentado e continua ouvindo. O tio, ainda no canto da porta,

presta atencdo aos detalhes do procedimento da doagdo. Nesse momento, a
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meédica, voltando a atencdo para o tio, explica com muitos detalhes todo o
processo de doacado, que neste caso sera por aférese de sangue periférico, os
riscos e efeitos colaterais. Ele parece entender, consente com a cabeca, mas
nao faz perguntas. Durante toda a explicacéo, o paciente, a mée e o pai ainda
permanecem dentro do consultério. No fim, os médicos explicam que ele
precisara fazer uma série de exames, lhe entregam as solicitacbes e o
orientam a fazer a coleta de sangue imediatamente, para ndo perder tempo.

ApoOs a consulta, quando ja tinhamos saido da sala, dois médicos que
estiveram presentes perguntaram a minha opinido sobre a consulta, mostrando
alguma preocupacdo por terem se sentido observados. Eu respondi
cordialmente que tinha achado as informac¢6es adequadas e que os envolvidos
pareciam ter tido um bom entendimento. Como fui surpreendida pela situacéo
(tanto da consulta quanto do questionamento médico), ndo consegui expressar
naquele momento, meu estranhamento em terem feito uma “consulta coletiva”,
ainda mais nesse complicado contexto familiar. Porém, a preocupacao deles
em terem feito um bom atendimento aos doadores (preocupacao esta que fica
implicita na propria pergunta), reforca a importancia deste estudo.

Dez dias depois, Carlos volta ao hospital para a sua segunda e ultima
consulta antes da doacdo. Desta vez, Carlos compareceu sozinho e foi
atendido por outra médica da equipe. Ela o chama, revisa os exames que ele
fez explicando que estdo todos dentro do normal. Entdo explica que eles
mudaram a forma de coleta e que agora tinham optado por fazer uma pungéo
do osso da bacia. Ela explica com detalhes todo o procedimento, que 0s riscos
de sentir dor sdo maiores e que o resguardo apos a doagdo serd um pouco

mais prolongado. Também pede para ele ficar isolado antes da doagéo para
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nao correr o risco de pegar COVID na véspera do transplante, o que
inviabilizaria a doacdo. A médica da muitas informacdes, bastante rapido.
Entretanto, o doador nao pergunta nada e consente com tudo o que a médica
diz. A médica pergunta se ele tem alguma duvida e se esta tudo bem e Carlos
confirma que sim.

Logo apods o atendimento, a médica me chamou também para conversar
e me contou, em tom de confissdo e reclamacdo, que ela se sentia
desconfortavel com o fato de terem mudado a forma de coleta da medula. Ela
referiu que ndo sabia da mudanca, que ninguém ainda tinha conversado sobre
isso com o doador e que ela achou constrangedor e incomodo ter que fazer
isso de improviso, haquele momento. A minha entrevista com Carlos ocorreu
logo depois desta consulta. Ele néo tinha queixas sobre o atendimento
prestado nos dois atendimentos e achou que tudo foi muito bem explicado: “A
respeito do atendimento: super atenciosos, ndo é? Explica certinho. Faz a
gente entender. Se vocé ndo entende, eles fazem vocé entender como é que
é”.

Alguns dias depois, encontrei com a médica do segundo atendimento no
corredor do hospital e ela me disse muito surpresa e indignada que o paciente
nao tinha feito o isolamento que ela havia recomendado antes do transplante

para prevenir a infecgcdo por COVID pois ele ndo havia entendido que era

necessario.

f. O atendimento aos doadores
Os doadores passaram em poucas consultas, em média duas, e na

grande maioria das vezes, foram atendidos durante a propria consulta do
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receptor o que poderia comprometer a qualidade do encontro com o0s
profissionais e do acolhimento. Alguns relatam que tiveram, eventualmente,
conversas mais intimas, profundas e reflexivas. Carla, por exemplo, conta a
conversa que teve com uma das meédicas sobre a possibilidade de o
transplante ndo ter um bom desfecho e sua filha falecer. Ela mesma ressalta a
importancia desse momento de reflexdo que possibilitou a antecipacdo de
possiveis sentimentos de culpa, tdo comuns entre doadores, e de suas
consequéncias. O relato de Carla pde em evidencia a relevancia de criar esse
espaco de reflexdo e didlogo durante o acolhimento do doador. A historia de
Ana foi um pouco diferente, mas igualmente relevante. Como a decisdo de
realizar o transplante foi adiada varias vezes, ela foi atendida em consulta mais
vezes e por um periodo mais prolongado que outros doadores. Esse contato
mais recorrente permitiu a equipe médica interpretar que poderia haver “sinais”
de que ela ndo estava tdo certa da doacdo (absenteismo recorrente em
consultas e coleta de exames) e, por isso, foi encaminhada algumas vezes
para atendimento com a psicologia e questionada muitas vezes sobre a
voluntariedade da doacdo. Nota-se, portanto, que ha uma preocupacdo do
profissional de saude em realizar uma consulta bastante detalhista em relacéo
aos riscos e procedimentos da doacdo e em preservar a voluntariedade do
doador. Contudo, parece que a ocorréncia desses diadlogos verdadeiros entre
profissionais de saude e doadores acabaram acontecendo de maneira
esporadica e informal.

Os doadores que também eram pai ou mae, fizeram os exames para a
pesquisa de compatibilidade bem no comec¢o do processo, quando foi definido

gue o filho precisaria de um transplante. Nao referem terem sido questionados
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sobre a vontade de doar e nenhum deles refere ter passado em consulta nesse
momento. Os casos de Carlos e da Ana, por ndo serem mae e pai, foram
diferentes. Como estes ndo eram acompanhantes nem cuidadores diretos dos
pacientes, foram chamados para serem doadores. Entretanto, os dois
realizaram os exames de compatibilidade antes de passar em consulta
presencial com algum médico. Lembrando que no caso de Carlos, foi a
assistente social que ligou para ele e no caso da Ana, foi a mae que avisou que
ela precisaria fazer os exames.

Os doadores entrevistados tém pelo menos 1 consulta registrada em
prontuario antes da doacéo e por serem acompanhantes do doador durante a
internagao, foram “seguidos” pelos médicos informalmente, que perguntavam
como se sentiam e, eventualmente, prescreviam algum medicamento
necessario. O caso de Ana, que estava em casa com muita dor nos primeiros
dias, foi conduzido a distancia, por Whatsapp entre a mae dela, que estava

acompanhando o receptor, e a equipe médica.

g. Construindo uma abordagem hermenéutica de atendimento ao
doador
O modelo de cuidado em saude do doador de CTH configura um 6timo
exemplo quando discutimos a nocao de Cuidado e o enfoque hermenéutico na
saude. Na medida em que o0 sujeito em questdo ndo estd doente, o
atendimento ao doador pbe (ou deveria p6r) em xeque o atendimento
tipicamente biomédico baseado numa intervencao para o tratamento e/ou cura
de uma doenca ou agravo. Entretanto, ndo se trata aqui justamente de nada

disso. E sim de um sujeito, que eventualmente pode até apresentar agravos de
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saude, mas que se apresenta nesta relacdo com o profissional e com o servico
de saude, com outro objetivo: o de ajudar o outro. Ndo ha aqui um agravo a ser
tratado ou prevenido. Havera sim uma intervencdo e um procedimento técnico,
cujas técnicas e riscos sdo do interesse da tecnociéncia. Mas na medida em
gue ndo ha uma prevencdo nem tratamento a ser realizado, do que estamos
cuidando nesse caso? Poder perceber e entender qual é projeto de felicidade
gue envolve a experiéncia da doacdo para aquele sujeito, dara o norte para as

acOes de saude e o cuidado que cada doador vai demandar.

I. O cuidado baseado no que aprendemos sobre o doador

Os dados levantados nas entrevistas, assim como os da literatura,
indicam que os doadores tém muitas demandas que vado além das duvidas e
medos relacionados ao procedimento de doacédo, que alids, de forma geral € o
que parece menos preocupéa-los. E importante, no momento da doacéo, levar
em consideracdo o contexto no qual esta ocorrendo o transplante pois quando
acontece em carater de urgéncia, os familiares se sentem compelidos a doar e
tém muito pouco tempo para se organizar. No caso de pais doadores, o0 desejo
de cura do filho € o principal motivador da doacao e por isso, a duvida ou a
ambiguidade na doacédo nao se configura. O tratamento do filho passa muitas
vezes a ser uma prioridade, podendo fazer com que eles ndo tenham tempo de
pensar na organizacdo da casa e da familia e ainda poderédo se colocar em
situacao de risco negligenciando cuidados com a prépria saude. Além disso, o
acumulo da tripla funcdo de cuidadores, pais e doadores gera estresse e
dificulta a recuperacdo do procedimento na medida em que rapidamente

descumprem o repouso para poderem cuidar do filho doente ou do resto da
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familia. Por isso, os doadores relacionados costumam ter mais riscos para
eventos adversos apds a doacédo reforcando a necessidade de um maior
cuidado nesses casos.

Os relatos dos doadores mostram que sentem que estdo fazendo uma
boa acéo e referem-se orgulhosos dela. No caso de Carlos e Ana, que nao
eram pais do receptor, esse sentimento positivo foi reforcado ainda mais, pela
guestdo da compatibilidade. Eles referiram que ao saber que eram compativeis
dentro de uma chance tdo pequena, se sentiram especiais e que tinham um
dom para ajudar o outro. Para os pais, por outro lado, a questdo da
compatibilidade apareceu como algo natural (j4 andam com um pedaco da
gente”) e, as vezes, problematico, visto que havia apenas 50% de
compatibilidade. Sentimentos positivos como o de “herd6i” e o orgulho podem
dar um significado forte a doac¢éo, colocando o doador num simbdlico lugar de
protagonismo podendo minimizar possiveis sentimentos de abandono ou
“descarte” apds o transplante. O contrario também se faz notar, pois quando o
transplante tem um desfecho ruim, os familiares (principalmente os pais e
maes) podem se sentir culpados e tém mais dificuldade com o luto,

apresentando mais sinais de depressao.

ii. O cuidado baseado nas impressdes sobre o atendimento aos
doadores

Os dados sobre os atendimentos dos doadores, assim como a

observacdo de campo, mostram que estes doadores tiveram poucas consultas

individuais, sendo que na maioria das vezes, a conversa sobre a doagcao com

0s médicos ocorreu durante o atendimento do receptor. A confidencialidade no
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atendimento é desejavel, lembrando que muitos doadores tém duavida e
ambivaléncia no desejo de doar e eventualmente podem se sentir pressionados
pela familia.

O caso de Carlos foi o0 mais delicado nesse sentido pois se configurava
uma complicada dinamica familiar: um receptor adolescente (que por suas
préprias caracteristicas ja configura uma fase da vida de maior
vulnerabilidade); um pai distante, mas que comparece no momento que
solicitado; uma mée desconfortavel com a doacao paterna; e finalmente, um tio
que é o “homem da familia”. E mesmo na sua segunda consulta, esta sim
individual, ndo houve espaco para conversar sobre expectativas, medos,
duvidas e repercussfes que a doacao traria para a sua vida cotidiana, nem
mesmo em relacdo ao isolamento necessario para prevenir a COVID, por
exemplo. E possivel que minha presenca tenha prejudicado essa conexdo ou
entdo o desconforto da médica com a mudanca de procedimento. Mas seja
gual for a causa, mais uma vez, a consulta se deu num sentido unidirecional.

Por outro lado, houve relatos de conversas mais intimas como as
referidas por Carla, que refletiu sobre a culpa caso a filha viesse a 6bito, e por
Ana, que parecia mostrar sinais de ambivaléncia no desejo de doar,
evidenciam a importancia desse espaco. Tanto para que o doador possa
perceber e elaborar ideias e sentimentos quanto para que o profissional de
saude possa acolher e orientar esse processo. Dai a importancia de estruturar
o atendimento ao doador centrado no cuidado em saude.

Quando pensamos em uma abordagem hermenéutica da saude, é
necessario que se crie um diadlogo entre o usuario e o profissional de saude.

Dialogo este, que permite colocar tanto um quanto o outro no lugar de sujeito, e
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gue cada um com seu conhecimento especifico, 0 médico com o saber técnico
e 0 doador com o saber pratico, possam definir a melhor abordagem e técnica.
E no caso do doador, esse lugar de sujeito parece primordial para que
justamente ele possa se sentir participante dessa historia, que € o transplante
do outro, tanto quanto protagonista da sua prépria historia, a da doacdo. Com
base no esquema de Ayres ja apresentado anteriormente (pag 51) sobre o
lugar de sujeito e objetos no Cuidado em Saude, gostariamos de propor um
esquema ilustrando o Lugar de Sujeitos e Objetos nos Cuidados em Saude ao

Doador:

Enfoque Instrumental Enfoque Hermenéutico

Sujeito
~ Tecnico ) profissional

| Saberes técnicos [ de sadde < Saberes técnicos

e praticos | e préticos
Saberes § ‘/

Objeto: Tecnocientficos " sujeito sujeito

doador de | Paciente | \ doador / g paciente
. medula , - \ Objeto y

- — Transplante

Coleta da medula Transplante

Figura 5- Lugar de sujeitos e objetos nos cuidados em saude ao doador

No enfoque instrumental, temos o profissional de salude que realiza o
transplante e a coleta das células doadas segundo um saber técnico
especifico. Neste modelo, o doador ocupa o lugar do objeto que doa as células
e 0 paciente no lugar de doente em quem serdo aplicadas as técnicas para o
tratamento da sua doenca. Os saberes praticos do doador e do receptor sao
pouco valorizados na relacéo estabelecida entre eles e o profissional de saude.
Por outro lado, quando valorizamos a perspectiva hermenéutica no cuidado,

nao estamos abandonando totalmente a objetualidade da acédo de saude, mas
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estamos reconhecendo que ela ndo resulta apenas do saber instrumental. A
instrumentalidade ndo é eliminada, mas ela se constroi no encontro entre
sujeitos auténticos, buscando solu¢cdes convenientes para prevencao,
superacdo e recuperacdo. Nessa abordagem de atendimento ao doador, o
objeto ndo é o individuo, mas algo construido em conjunto, entre o doador, o
profissional de saude e o receptor. Profissionais e usuarios, com experiéncias e
saberes diversos, tornam-se sujeitos das ac¢des de saude, compreendendo
desafios praticos e respondendo com autonomia. Essa tdo desejada autonomia
do doador que s6 pode ser realmente exercitada quando este ocupa um lugar
de sujeito, na posicdo de ator e ndo de espectador. E para tanto, € necessario
diminuir também a assimetria da relacdo entre o profissional e o usuario,
reconhecendo os saberes dos dois lados. Quanto mais o cuidado é uma
experiéncia de encontro e trocas, menos mecanico e unidirecional se torna a
relacdo. A intersubjetividade alimenta participantes com saberes tanto
biomédicos quanto praticos'?’.

A nocdo de corpo e o processo de saude-doenca-cuidado na nossa
sociedade é altamente influenciada pelos saberes tecnocientificos que ocupam
um lugar privilegiado e dominante e definem, nos transplantes, qual € o valor
dos corpos e de que forma se relacionam doadores e receptores. Por isso,
imersos nessa cultura, nos acostumamos a naturalizar a tecnicidade da
abordagem no atendimento de saude. Entretanto, os estudos com doadores
mostram que muitos podem se sentir pressionados em doar, desamparados e
negligenciados pela familia e médicos apos o procedimento mostrando que ha

um “ruido’ por tras desse aparente contentamento inicial100-103.107,
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No intuito de melhorar o acolhimento e seguimento de doadores, as
associacfes de transplante de medula e de doadores recomendam que as
informacdes sobre a doacdo sejam realizadas também por escrito e que,
mesmo que haja uma predilecéo técnica, o doador também seja envolvido na
escolha sobre a forma de coleta das células (sangue periférico ou puncao da
medula 0ssea), além de dar a possibilidade de desistir da doacdo a qualquer
momento do processo. Desta forma, o doador tera mais ferramentas e tempo
para fazer uma decisdo com mais autonomia. No sentido de garantir uma
doacéo segura e voluntaria, recomenda-se que o atendimento ao doador seja
realizado por um médico que néo esteja envolvido com o receptor (para evitar
conflito de interesses) e que advogue em seu favor. O seguimento devera ser
feito por no minimo 1 ano, mas de preferéncia por 10 anos apds a doacédo e os
eventos adversos devem ser registrados e notificados36:38.77.137,

Ademais, acreditamos que para além dessas recomendacfes, um
atendimento que leve em consideracéo as questdes éticas, histdricas e sociais,
podera atender melhor as demandas e responder a complexidade da questédo
da doacao de medula para um familiar. Um acolhimento com enfoque na nocao
de cuidado e no projeto de felicidade que esta ali em questdo, naquele
encontro de sujeitos, no momento da doacdo. Lembrando que a atitude de
cuidado ndo deve ser vista apenas como uma atividade isolada dentro das
praticas de salde; ela deve permear todas as reflexdes e intervencdes no

ambito da saudel?>,
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4. Consideracg®es finais

O que significa ser um doador de medula? Como é a experiéncia de se
tornar doador de um familiar, crianca ou adolescente, doente? Através de
entrevistas narrativas de 7 doadores relacionados familiarmente com o
receptor, pudemos apresentar um panorama sobre a complexidade e a
singularidade da experiéncia de quem doa “um pedaco de si”. Histérias de um
momento da vida no qual ajudar o outro se torna uma prioridade, sendo uma
urgéncia, mas que também revelam o protagonismo de cada doador nessa
experiéncia e o proprio significado de doar.

Qual é o papel, entdo, do servico de saude no atendimento e
acolhimento do doador? O apanhado destas narrativas e a observacdo de
campo, nos permitiram construir uma proposta de abordagem centrada no
acolhimento e na nocdo de cuidado, valorizando questbes éticas, sociais e
corporais analisadas sob o prisma da antropologia e da hermenéutica filosofica.
Acreditamos que com uma reestruturacdo do fluxo de acolhimento e uma
mudanca na postura de atendimento seria possivel responder melhor as
necessidades e cuidados ao doador.

Os limites do nosso estudo estdo relacionados ao numero de
entrevistados e ao tempo e quantidade das entrevistas por doador. Também ha
um inumero de percursos analiticos que poderiam ter sido feitos com outros
referenciais tedricos. Nao obstante, isso ndo enfraguece, ao nosso ver, a
relevancia dos dados coletados e nem da analise realizada. Pois tdo grande
fosse a amostra estudada, tdo vasta e diversa seria a experiéncia de cada
sujeito. O presente estudo se propés, portanto, a fazer uma reflexdo em

profundidade sobre a doacdo de células tronco e hematopoiéticas para
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familiares. Esperamos, a través da analise desses casos particulares, ter
conseguido trazer uma maior compreensao sobre esse complexo fenébmeno e
contribuir, em alguma medida, para o aprimoramento do acolhimento e cuidado

desses individuos.

5. Posfacio
Durante 0s anos que se passaram apods as entrevistas até o momento
atual da finalizagéo e apresentacao desta tese, cinco das sete criancgas,
cujas histérias foram aqui apresentadas, faleceram. Sem conseguir
encontrar as palavras exatas e justas para poder expressar tamanha
tristeza, deixo minhas condoléncias as familias nas palavras do poeta.

A morte chega cedo,
Pois breve é toda vida
O instante é o arremedo

De uma coisa perdida.

O amor foi comecado,
O ideal ndo acabou,
E quem tenha alcancado

N&o sabe o que alcancou.

E tudo isto a morte
Risca por néo estar certo
No caderno da sorte

Que Deus deixou aberto.

Fernando Pessoa, Cancioneiro
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6. Anexos

Anexo A

HOSPITAL DAS CLINICAS DA FACULDADE DE MEDICINA DA
UNIVERSIDADE DE SAO PAULO-HCFMUSP

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

DADOS DA PESQUISA

Titulo da pesquisa — A vivéncia do doador relacionado no transplante de células hematopoiéticas:
avaliacdo do impacto psiquico e discussao bioética.

Pesquisador principal - Dra Heloisa Helena de Sousa Marques

CARGO/FUNCAO: Médica da Infectologia Pediatrica
INSCRICAO CONSELHO REGIONAL N° 27873

Departamento/Instituto - Instituto da Crianca do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da
Universidade de S&o Paulo.

Convidamos o sr.(a) a participar desta pesquisa sobre a experiéncia de ser um doador de medula ou
sangue para um familiar com doenca.

A obtencdo da medula ou sangue é um procedimento médico realizado em uma pessoa saudavel.
Por isso, espera-se que a doacdo ndo faga nenhum mal ao doador tanto do ponto de vista fisico
quanto emocional. Este estudo procura entender como é a experiéncia e a vivéncia de doar a
medula ou sangue para algum parente com doencga e quais sdo as necessidades do doador para
melhorar o atendimento. Isso podera ajudar outros doadores a passarem por esta experiéncia com
menor impacto emocional e fisico.

Para fazer este estudo, convidamos o doador de medula ou sangue a fazer uma entrevista onde
podera falar livremente sobre como se sente em relagcdo a doagéo. A entrevista sera feita dentro do
hospital, em um consultério, assegurando a sua privacidade. A conversa sera gravada digitalmente e
depois transcrita e analisada. O arquivo digital das entrevistas ficard guardado confidencialmente
com o pesquisador e 0s nomes nao serdo mencionados e serdo mantidos em sigilo.

Este estudo ndo traz nenhum risco para o participante como também nao tem nenhum beneficio
direto. Entretanto, a conversa podera servir como um momento de reflexdo sobre essa experiéncia e
a contribuicdo do entrevistado nos ajudard a melhorar 0 nosso atendimento no futuro.

Em principio, s6 faremos uma entrevista. Mas caso o doador sinta a necessidade de falar
novamente, o pesquisador ficar4 a disposicdo para marcar outras conversas. E, se o participante
tiver vontade ou interesse, podera ser encaminhado outros acompanhamentos.

Esclarecemos que a participagdo podera ser interrompida em qualgquer momento, mesmo apos ter
sido assinado o termo, sem prejuizo algum. Informamos que os resultados da pesquisa, incluindo os
dados coletados somente serdo utilizados nesta pesquisa e em trabalhos cientificos, apresentacao
em congressos e revistas da area.
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N&o havera despesas para os participantes assim como ndo havera recompensacdes financeiras.
Vocé podera solicitar indenizacdo aos érgaos competentes em caso de eventual dano decorrente da
pesquisa. O termo de consentimento livre e esclarecido sera realizado em duas vias, sendo que uma
via sera fornecida ao participante.

Em qualquer etapa do estudo, vocé tera acesso aos profissionais responsaveis pela pesquisa para
esclarecimento de eventuais dividas. A pesquisadora principal é Dra Heloisa Helena de Sousa
Marques que pode ser encontrada no endereco Av Enéas de Carvalho Aguiar, n°® 647 — Cerqueira
César — Sédo Paulo — CEP: 05403 000, ou pelo telefone: 11 2661-8500 e email
heloisa.marques@hc.fm.usp.br. Se vocé tiver alguma consideracdo ou divida sobre a ética da
pesquisa, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) — Rua Ovidio Pires de
Campos, 225 — 5° andar — tel: (11) 2661-7585, (11) 2661-1548, (11) 2661-1549; e-mail:
cappesq.adm@hc.fm.usp.br

Fui suficientemente informado a respeito do estudo “A vivéncia do doador relacionado no transplante
de células hematopoiéticas: avaliagao do impacto psiquico e discussao bioética.”

Eu discuti as informacdes acima com o Pesquisador Responsavel Dra Heloisa Helena de Sousa
Marques ou pessoa por ela delegada, Dra Nadia Litvinov, sobre a minha decisdo em participar nesse
estudo. Ficaram claros para mim 0s objetivos, os procedimentos, 0s potenciais desconfortos e riscos
e as garantias. Concordo voluntariamente em participar deste estudo, assino este termo de
consentimento e recebo um via rubricada pelo pesquisador.

Assinatura do participante /representante legal

Data /)

Assinatura do responsavel pelo estudo

Data / /
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DADOS DE IDENTIFICAGAO (OU ETIQUETA INSTITUCIONAL DE IDENTIFICAGAO)
DO PARTICIPANTE DA PESQUISA OU RESPONSAVEL LEGAL

DOCUMENTO DE IDENTIDADE N°: ..o SEXO: MoFao

DATA NASCIMENTO: ........ oviin. f.....

ENDEREQCO ..ottt NO......... APTO: ..,
BAIRRO: ...t CIDADE ...
CEP: TELEFONE:DDD(............ ) s
2. RESPONSAVEL LEGAL: ....ooueitieeteeeeee ettt ettt st st nn et e
NATUREZA (grau de parentesco, tutor, CUrador, €1C.).......uuuuurruirriiiiiiiiiiieieieieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeneeeeenns
DOCUMENTO DE IDENTIDADE :......cccoovevieereee e SEXO: Mo F o

DATA NASCIMENTO..: ...... I [.....

ENDEREGCO ..o NO......... APTO: ..,

BAIRRO: ..., CIDADE ...
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Anexo B

Dados do entrevistado
e Nome
e Data de nascimento
¢ Naturalidade
o Cidade atual de moradia
e Condicdes de moradia
e Escolaridade
e Relagao familiar com o doador, genealogia

e Religiao

Perguntas norteadoras:

A) como e quando soube do transplante,

B) o que é o transplante de CH, como é o processo de doacdo?

C) como soube que poderia ser doador

D) a quem recorre para tirar dividas sobre a doacdo? As respostas sao
satisfatorias?

E) Que sentimentos teve quando soube que poderia ser doador? Esses
sentimentos mudaram apGs as consultas?

F) Se sente preparado para a doagao?

G) Como e por que decidiu doar?

H) O que imagina que pode acontecer apos a doag¢ao?
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