Transplante de orgaos: dilemas éticos

E na dimensao tragica que as acoes se ins-
crevem, e que somos solicitados a nos orientar
em relagcao aos valores (p. 366)'

Em 2007, recebi o convite para compor a
mesa-redonda “Transplante de 6rgdos: dilemas
éticos”. Na época, antes de me debrucar sobre a
fala, decidi fazer uma pequena busca bibliogra-
fica a partir da pergunta: qual é o olhar médico-
-cientifico sobre a questao ética do transplante de
6rgdos? O que é publicado sobre o assunto?

Encontrei uma infinidade de artigos que
abordavam a doagao propriamente dita, o ato ci-
rargico em si, a consanguinidade entre doador
e receptor, os critérios de indicagao e contrain-
dicagdo do transplante — inquietagdes de grande
relevancia para a efetividade do procedimento e
para a realizagdo de uma prética que conside-
ra a inter-relacdo dos seres humanos envolvidos,
além de serem questoes que dizem respeito aos
dilemas enfrentados pelos médicos e equipe res-
ponsavel pelos cuidados do paciente.

Porém, tais artigos ndo faziam alusdo a posi-
¢do do paciente ou sua participagao nas decisoes
a serem tomadas. Nao encontrei reflexdes sobre
o impasse a que pode estar sujeito esse paciente
no momento da indicagdo do transplante de 6r-
gaos, isto é, sobre o sofrimento de definir o que é
o melhor para si.

Na ocasido, eu pertencia a equipe multi-
disciplinar de transplante cardiaco pediatrico do
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Instituto do Coragao do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina da Universidade de Sao
Paulo. Era a psicologa responsavel por acompa-
nhar os familiares e a crianca desde o momento
da indicacao do procedimento, quando se dava
a avaliacdo médica, psicoldgica e social para a
insercdo do paciente em fila de espera pelo 6r-
gdo. O atendimento tinha continuidade durante
a hospitalizagdo para a cirurgia e durante o peri-
odo pos-operatério, no qual eram enfrentadas as
dificuldades inerentes ao procedimento, que po-
dem ser resumidas no risco de rejeicao do 6rgao
e nas comorbidades geradas pelo uso constante
da medicacao imunossupressora.

Todo o processo estava atravessado por
questionamentos, mas farei um recorte no que
considerei um dos momentos mais delicados
quando nos referimos as questdes éticas: a indi-
cacdo do transplante, instante em que a equipe
médica comunicava os familiares da necessidade
de realizacao do procedimento e oferecia a eles
o direito de aceitd-lo ou recusa-lo.

Essa é o que podemos chamar de uma expe-
riéncia ética radical.

Os autores, dos antigos aos modernos, nao
compartilham de uma mesma defini¢ao da pala-
vra ética. O sentido da palavra vai do “Bem Su-
premo”, a felicidade da tradicao aristotélica, aos
preceitos e normas éticas que devem ser obede-
cidos?. Assim, segundo Ribeiro?® “(...) ha autores
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que chamam de moral o que chamamos de ética
e vice-versa”.

Dessa forma, uma distin¢cdo faz-se necessa-
ria. Etica é aqui compreendida em um dos sen-
tidos existentes para a palavra grega ethos: ética
como morada, isto é, o modo desse ser humano
morar no mundo entre os homens, uma experién-
cia estritamente singular, mas que diz da relagao
desse homem com o que o cerca.

Em seu semindrio “A ética da Psicanalise”’,
Jacques Lacan nos oferece uma definicao de mo-
ral que auxilia na precisao do conceito:

A experiéncia moral como tal, ou seja, a re-
feréncia a sancdo, coloca o homem numa
certa relagdo com sua prépria agao que nao
é simplesmente a de uma lei articulada, mas
sim de uma direcdo, de uma tendéncia e,
em suma, de um bem que ele clama, engen-
drando um ideal de conduta (p. 13)".

Para Lacan, a ética faz referéncia ao desejo
do sujeito e pode se opor ao conjunto de nor-
mas estabelecido pela sociedade e articulado em
torno do modo como esse grupo define o bem e
o mal. Esse ideal institucionalizado, sempre agir
conforme o Bem maior, que o sujeito tanto alme-
ja alcancar, pode impedi-lo de responder a favor
daquilo que lhe € proprio, a favor de seu desejo,
no campo da ética.

A indicacdo do transplante impunha aos
pais uma questao: “O senhor concorda com a re-
alizacao do procedimento em seu filho?”. Curio-
samente, essa pergunta ndo era proferida pela
equipe, mas estava presente nas entrelinhas do
discurso médico e no termo de consentimento
livre e informado. Afinal, quando ofereco algo,
abro a possibilidade de uma escolha: a aceita-
¢do, a recusa ou a ddvida, o impasse, o conflito.
No entanto, as sangdes e valores sociais ndo pre-
veem a possibilidade de recusa do tratamento, ja
que essa decisdo pode ser compreendida como
uma escolha dos pais pela morte da crianca.

E, talvez, esse seja o ponto mais contun-
dente: diante das dificuldades do procedimento,
qual escolha implica a morte? Diante da gravida-
de da cardiopatia, qual decisdao garante a vida?
Esse confronto morte-vida/vida-morte perpassa o
momento de definicdo dos pais. O que é vida? O

que é morte? E vida submeter uma crianca a um
procedimento em que futuramente ela podera vir
a ter um cotidiano extremamente limitado, com
riscos de desenvolver outras doengas tao graves
quanto a cardiopatia ou ter hospitalizagoes fre-
quentes? Ou é morte? Ou a morte na verdade
encontra-se no risco iminente de morte subita
apresentado pela cardiopatia apesar da crianca
permanecer assintomdtica? Ou nesse risco de
morte estd a vida? A possibilidade de viver com
qualidade até o ultimo dia, mesmo que esse dia
esteja proximo?

A morte deve ser compreendida aqui no
seu sentido mais amplo, que inclui a morbidez
presente na doenga, mas que vai além: morte no
sentido do inesperado, morte de todos os sonhos
e projecoes para o futuro dessa crianga, morte do
que esses pais compreendem como 0 necessario
para que exista vida. E como encontrar essa me-
dida se ha uma indefinicao em relagdo ao pre-
sente e ao futuro?

Ninguém sabia o que iria acontecer de fato:
o tempo de vida que a crianga poderia ter se ndo
realizasse o transplante, o tempo de vida que te-
ria se o realizasse, as complicagdes que pode-
riam aparecer no pés-operatério imediato ou em
longo prazo, ou se a cirurgia seria um sucesso e
a crianga se desenvolveria tranquilamente preci-
sando retornar apenas para as consultas semes-
trais e para a realizacao dos exames de rotina.

Atendi Maria?, mae de Clara de 3 anos, que
aguardava um coracdo em fila de espera. Os
questionamentos de Maria nunca cessaram.

Suas duvidas estavam para além do procedi-
mento em si. Desde a primeira consulta, encon-
trava-se em uma casa de apoio que presta auxilio
as maes e as criangas cardiopatas e transplanta-
das do coragdo. A familia residia na area rural do
interior de Minas Gerais. O marido era agricultor
e ndo podia se ausentar do trabalho, pois caso
isso acontecesse nao haveria renda. O tempo de
espera era indefinido, pois ndo era possivel pre-
ver quando o 6rgado iria chegar e muito menos o
tempo que seria necessdrio permanecer proxima
ao hospital no periodo pés-operatério. E Clara
piorava a cada dia.

Em uma das internagdes da crianga, Maria
estava muito entristecida e disse: “S6 permane-

a. Todos os nomes de pessoas utilizados nos casos clinicos deste trabalho sdo ficticios.



¢o aqui, esperando esse transplante, por causa
da culpa... pra alivio da minha culpa, da minha
consciéncia...”.

Como escolher o retorno para casa “para
aguardar a morte” (sic)? Porém, ao mesmo tempo
questionava a escolha pelo transplante por todo
o sofrimento implicado: a necessidade de abrir
mao de sua vida profissional, distanciar-se do
marido, a situagdo de dependéncia extrema da
crianga, que apresentava um atraso significativo
do desenvolvimento psicomotor. Mas também
questionava essa escolha por nao saber se Clara
resistiria ao tempo de espera pelo 6rgao. E, nesse
caso, manté-la distante de casa, de sua rotina e de
seu pai era vélido? Todo o sofrimento enfrentado
pela familia era a garantia de sua recuperagao?

Maria, em um primeiro momento, buscou
no discurso competente da Medicina uma sai-
da para o impasse a que estava sujeita durante o
periodo de avaliagdo médica para indicacdo do
procedimento. Aguardava, ansiosamente, a posi-
¢do da equipe da Neurologia.

Clara apresentava um quadro neurolégi-
co que poderia apresentar contraindicagdo ao
transplante e, nesse momento, essa parecia ser a
solucdo encontrada por Maria para uma de suas
questdes: diante do risco da crianga tornar-se
ainda mais limitada e, consequentemente, mais
dependente de seus cuidados, haveria razao para
prolongar sua vida? Todavia, outra questao per-
manecia de forma tao insistente quanto a primei-
ra: e se tudo der certo?

Sustentar tal conflito foi extremamente pe-
noso. A equipe ndo sabia o que fazer com a an-
gustia de Maria e, intrigados, passaram a se per-
guntar: “Ela ndo quer que a filha sobreviva? Ela
ndo quer o transplante?”. Maria evidenciava o li-
mite de cada profissional: sobre a vida e a morte
nada sabemos. E, mais do que isso, o que temos
a oferecer é passivel de questionamentos, sim. E
uma solugdo, como todas, que apresenta limites
e pode ndo coincidir com o que Maria considera
o melhor para a sua filha.

Em seu doutorado “O psicanalista num pro-
grama de transplante de figado: a experiéncia do
‘outro em si’”, Maria Livia Tourinho Moretto dis-
cute este ponto:

(...) Freud (1912) nos recomenda cuidado
com o “furor sanandis”, deixando clara a im-
portancia de trabalhar com o desejo do su-
jeito, fazendo disso o desejo de um analista.

Nao é assim para a Medicina, ndo porque
o desejo de um médico tenha que se sobre-
por ao desejo de seu paciente, mas talvez
porque a pratica médica tome como refe-
réncia a Etica do Bem, e neste sentido, todo
ato médico se sustenta no que a Medicina
entende ser o melhor para o Homem (nem
sempre para um homem), porque esse saber
é o produto de sua pesquisa (p. 73)*.

A equipe diz o que considera mais adequado
do ponto de vista da Medicina; estabelece diretri-
zes, normas, pesquisas; busca referéncias interna-
cionais e experiéncias de outros grupos para cons-
truir um discurso que prime pelo universal. Porém,
como nos diz Moretto: “Quando se trata do saber
sobre o que é melhor, nés sabemos que entre o
universal e o particular, esta cada sujeito” (p. 74)*.

Dar lugar para a divisao subjetiva® de Ma-
ria foi fundamental para que ela pudesse trilhar
o caminho rumo ao seu desejo, com todo o in-
comodo que essa posicao, inicialmente, causou
nos profissionais. Ao mesmo tempo, esse descon-
forto propiciou discussdes muito ricas em equipe
sobre a singularidade desse processo, a ética de
cada sujeito.

Nessas situacGes-extremas, o sofrimento é
justamente ter que decidir pelo imprevisivel, de-
cidir por algo que nao se sabe como sera — uma
aposta —, o que ndo é muito diferente de todas
as outras escolhas nas quais a questdao da morte
estd sempre colocada. Porém, na cotidianidade,
como coloca-nos Heidegger, o homem distancia-
-se de sua angustia existencial; vive a improprie-
dade em suas agdes; mergulha em tarefas roti-
neiras, tomando decisdes triviais, presentes nas
coisas simples do dia a dia, fazendo o que as
pessoas fazem na maioria das vezes e, em grande
parte do tempo, o que se espera que seja feito.
Esse esquecimento de si é condicao inevitavel da
existéncia e absolutamente necessaria®.

Isso se torna impossivel quando o diagndsti-
co denuncia a finitude em toda a sua concretude,
é a morte como possibilidade real; é deparar-se

b. Divisdo subjetiva é um conceito utilizado por Jacques Lacan para definir o que considera condigdo estrutural do sujeito em sua relagdo
com o outro. Tal divisdo faz mencédo ao sujeito que ndo é todo em sua racionalidade, mas que é determinado pelo inconsciente®.
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com a dor da separacdo que des-ampara diaria-
mente, e ndo representada apenas pela fala do
médico, mas, muitas vezes, pela fala e pelo corpo
da prépria crianga que manifesta os sintomas e
demanda maiores cuidados.

Lembro-me de Rosa, mae de Jodo de 3
anos, que aguardava o 6rgao em prioridade na
Unidade de Terapia Intensiva. A avaliagao pré-
-transplante foi realizada com rapidez devido a
urgéncia. Nesses casos, estava certo para os pais
gue a crianga nao viveria se permanecesse COmo
se encontrava. Os sinais do adoecer ndo se res-
tringiam aos resultados dos exames, que apenas
o médico era capaz de traduzir, mas colocavam-
-se diante do olhar de todos. O corpo da crian-
ca estava marcado pela impossibilidade de viver
com aquele coracao.

No momento de assinar o termo de consenti-
mento, ela disse: “Eu ndo estou escolhendo nada,
nao decidi nada. Que decisdo é essa? Eu tenho
alguma escolha? Ou € isso ou nao tenho nada!”.

Durante o periodo de espera pelo 6rgao, Rosa
repetiu essa fala a todos da equipe por inimeras
vezes com muita agressividade. Irritava-se continu-
amente com a crianga, apesar de n3o se ausentar
por um Unico dia durante uma internacao de seis
meses. Recusou o atendimento psicolégico.

Ao contrdrio de Maria, que sofreu diante dos
diversos caminhos que considerou a partir da in-
dicagdo do procedimento, Rosa se via empurrada
para um Gnico e doloroso trajeto.

Mesmo com poucos elementos, podemos
levantar hipoteses. Rosa parecia nos mostrar os
efeitos de sua omissdo, como sujeito, no trata-
mento de seu filho. Assim, ndo questionava a
equipe, ndo apresentava dudvidas, nada tinha a
dizer a ndo ser que fosse obrigada a cumprir as
ordens médicas por nao haver alternativa. Perma-
necia no lugar de objeto da Medicina, sem esco-
lha, impedida de se responsabilizar pelas impli-
cagOes do tratamento e, consequentemente, de
encontrar saidas interessantes para suportd-las.
Afinal, se foi o outro quem decidiu, o que me
cabe?

O que nos faz retomar a pergunta: se o mé-
dico esta a dizer que este € o Ultimo recurso e que
sem ele ndo haverd mais nada a ser feito, como
recusa-lo? Como questiond-lo? Como escolher
pela possibilidade da morte? Por vezes, a solugao

possivel é posicionar-se de tal forma que a Unica
escolha seja a do outro, ignorando que essa, em
si mesma, ja é uma escolha com um preco altissi-
mo: usar o préprio desejo como moeda.

Alguns pais permanecem com a indefinicdo:
questionam a indicacdo cirdrgica como Unica
possibilidade, e a recusa do procedimento se faz
presente diante do sofrimento da crianga, pois,
como disse anteriormente, a experiéncia ética
a que estdao sujeitos nesse momento de impas-
se pode contrapor-se a todas as exigéncias e pa-
drdes culturais.

Lembro-me de Ana diante da angustia de
Sofia, 6 anos, aguardando transplante de pulmao.
Certo dia, durante uma internagdo que totalizou
9 meses, a crianga encontrou uma joaninha do
lado de fora do vidro de um quarto pelo qual
“passeava” trés vezes por semana. Encostava com
o dedo, na tentativa de pega-la, porém o vidro a
separava do inseto. A criangca comecou a chorar,
implorando a sua mae que fizesse algo, que bus-
casse o inseto a todo custo.

Ana contou-me essa histéria com muita an-
gustia, dizendo da sua impoténcia diante de um
pedido tao simples de sua filha, mas que repre-
sentava tanta coisa a ela: o tratamento doloroso,
a hospitalizacdo prolongada, mas principalmente
esse limite ténue entre vida e morte, separadas
por uma linha, pela fragilidade do vidro que po-
deria se romper a qualquer momento, tanto no
sentido de retorno a vida, com a alta hospitalar,
quanto com a impossibilidade permanente de tal
acontecimento. “Ela pode nunca mais poder to-
car uma joaninha. E acho que por isso que ela
chorava... e eu também”.

A decisdo pelo transplante foi do pai. Essa
mae, mesmo com toda a dor que sentia com a
possibilidade de perda da crianga, pedia a Deus
todos os dias que levasse Sofia da forma como
estava, pois, apesar de suas limitagoes e da gravi-
dade, permanecia brincando e sorrindo. Deseja-
va que a crianga morresse no quarto, cercada pe-
las pessoas da equipe que a amavam, ja que ndo
poderia retornar para casa. Era a certeza de uma
morte sem o sofrimento da violagdo do corpo,
dos procedimentos invasivos, da frieza da UTI ci-
rargica. A soliddo da morte no centro cirdrgico
era 0 que esta mae mais temia.

Sao muitas as questdes que se impoem,



principalmente ao pensarmos que aos pais cabe
a decisao em relacao ao filho. Esse papel é reco-
nhecido comumente como fungao dos pais, mas
que nessa circunstancia torna dolorosa a divisao
entre o que a Medicina propde e o sofrimento a
que estao sujeitos.

Assim, o trabalho do psicélogo na equipe
é acompanhar esse caminho de retorno para a
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ética, ou seja, rumo aquilo que € préprio a cada
sujeito. Para isso, faz-se necessdria uma escu-
ta que torne possivel nomear essa experiéncia
singular, demandando palavras para o conflito,
o impasse, a ddvida e a morte — na tentativa de
favorecer no paciente uma posicdo a partir da
qual estejam implicados os seus atos, respon-
dendo de acordo com o seu desejo.
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