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Resumo

O presente artigo é resultado de uma pesquisa etnografica com doentes hepaticos graves cronicos e transplantados
do Servico de Transplante Hepatico do HC-UFPR. A pesquisa foi realizada com o emprego do método etnografico, tendo
como base a hipdtese de que o diagndstico de doenga grave e crénica quando anunciado pela equipe médica representa
um evento traumatico para o doente. A presenca do trauma produz uma ruptura na temporalidade biografica do indi-
viduo. Passado e presente se desconectam e o futuro desaparece como projeto, dando seu lugar para a iminéncia da
morte. A construcdo de uma narrativa sobre a experiéncia vivida aparece como estratégia possivel para resolver a au-
séncia de significado da experiéncia. Sua construgdo passa por vicissitudes inscritas na dificuldade que o individuo pos-
sui de objetivar o evento traumatico. A presenca da doenca enquanto conjunto de sintomas que afetam a imagem
corporal e a identidade do doente, ndo se resolve somente com o transplante, o que por sua vez também exige signi-
ficagdo. Os elementos tedricos aqui considerados para a andlise dos dados sdo fornecidos por Strauss (1999), Goffman
(1988 e 2008), Schutz (1970 e 2003), Kleinman (1988), Rabelo ( 1999), LeBreton (2006) e Sarti (2010).
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Abstract

This article is the result of an ethnographic research with patients who have severe hepatic impairment and were trans-
planted at "Servigo de Transplante Hepatico" from "HC UFPR". The research was realized with the use of the ethno-
graphic method, having its base on the hypotheses that the diagnosis of a chronic and serious disease when announced
by the doctors represents a traumatic event for the patient. The presence of the trauma produces a rupture on the
biographical temporality of the patient. Past and present are disconnected and the future as a project disappears giving
place to the imminence of death. The construction of a narrative about the living experience appears as a possible
strategy to solve the lack of meaning of experience. Its construction passes by vicissitudes of the difficulties that the
person has to acknowledge the traumatic event. The presence of the disease as a group of symptoms that affect the
body's image and the sick person's identity isn't solved only with the transplant, it also needs meaningful-ness. The
theoretical elements considered here for the analysis of the information are brought by Strauss (1999), Goffman (1988
e 2008), Schutz (1970 e 2003), Kleinman (1988), Rabelo ( 1999), LeBreton (2006) e Sarti (2010).
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Diagndstico de Doenga e Narrativa: Um Estudo Etnografico
com Transplantados Hepaticos

Introdugdo

Este artigo tem como objeto abordar a forma
como individuos com doencga hepatica cronica grave
reagem a comunicacdo do diagndstico feita pela
equipe médica. Minha abordagem procura discutir
nao sé as formas como esses individuos reagem ao
deparar-se com o diagndstico, mas também como
constroem uma narrativa da doenca que lhes possibi-
lite superar os efeitos traumdticos desta comunicagao.

Os dados aqui discutidos foram coletados numa
etnografia realizada no Ambulatdrio de Transplante
Hepatico de um hospital de Curitiba, durante 18
meses. Foram acompanhados os doentes que vinham
ao ambulatério para atendimento de rotina, portanto
sua presenca neste espac¢o se dava periodicamente,
cujos intervalos entre uma vinda e outra dependem
do tempo decorrido do transplante. Os individuos
transplantados recentemente compareciam em inter-
valos menores — no maximo de um més entre uma
consulta e outra —, os pacientes cujo transplante havia
sido realizado ha mais tempo — no minimo seis meses
— compareciam em intervalos maiores - em média 3
meses. A presenca rotineira no Ambulatério é um
dado importante quando se pensa as possibilidades
gue apresentam para a realiza¢ao da etnografia. Con-
vém lembrar que sé trabalhei com individuos adultos
—homens e mulheres. A hipétese bdsica que subjaz a
este texto sustenta-se na ideia de que a doenca cro-
nica grave e o transplante representam uma ruptura
na biografia desses individuos. A partir do diagnéstico
a vida destes organiza-se em torno das exigéncias e
dos limites impostos pela doenca e pela terapéutica.
A ruptura na biografia produz um descolamento da-
quilo que chamamos os tempos da vida — passado,
presente e futuro — que agora se apresentam desco-
nectados. Ou seja, o passado ndo projeta o futuroe o
presente se descola do passado. Isto se da porque no
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presente — o diagndstico — nem sempre encontra ra-
z0es explicativas no passado. Apresenta-se portanto
como unidade de tempo isolada em relacdo ao que
foi vivido e ao futuro enquanto projeto. Se o passado
ndo explica o presente, o futuro ndo se constitui em
um conjunto de projetos, dada a incerteza da conti-
nuidade da vida a partir do estabelecimento do diag-
néstico. O que Ihes ocupa no tempo presente é a
impoténcia de agir, de manter-se em interacdo, apaga
o horizonte da alteridade ficando o doente reduzindo
ao que sua doenga representa para si, e também para
seus préoximos (amigos, familiares, vizinhos).

O Diagndstico de Doenga Grave Crénica

Quando se acompanha individuos com diag-
nostico de doenca grave e crénica o que se observa
de pronto é a dificuldade que o doente possui de acei-
tar o diagndstico. No caso da doencga hepatica temos
gue distinguir as duas dimensdes que o diagndstico
aponta, doenga grave e crénica. Ou seja, doenca cujas
perspectivas a médio prazo sdo sombrias para o indi-
viduo e para a qual ndo existe cura. A possibilidade do
transplante quando apresentada pela equipe médica
é feita de modo a deixar claro que ndo se trata de
cura, mas de medida terapéutica. Isto deve-se ao fato
de que o doente mesmo ndo tendo mais a doenca que
o levou a necessitar do transplante, permanecera para
o resto da vida dependendo da equipe médica, da me-
dicacdo, de exames periddicos e outros cuidados,
principalmente quanto a alimentacdo.

A comunicacdo do diagndstico sempre produz
tensdo para o individuo doente e seu circulo proximo?.

L Consideramos neste artigo circulo préximo, o circulo de convén-
cia do individuo, composto de familiares, amigos e vizinhos e co-
legas de trabalho, com os quais este interage constantemente e
desenvolve formas de sociabilidade.
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Em certa medida esta tensao afeta também a equipe
médica que precisa fazé-lo. A tensdo para a equipe diz
respeito a como evitar que a comunicacao do diag-
noéstico leve o individuo doente a ndo reagir de forma
indesejada recusando-se ao tratamento. Assim, a
equipe usa estratégias que, ao mesmo tempo infor-
mam a dimens3do do problema a ser enfrentado pelo
doente e buscam despertar ou reafirmar a confiancga
deste no tratamento proposto. A questdo importante
que a equipe precisa manejar diz respeito a forma de
comunicar aquilo que é grave sem produzir no doente
efeitos que o levem a desanimar de qualquer trata-
mento. Ao mesmo tempo que informa a gravidade da
doenca a equipe precisa conseguir a adesdao do
doente as exigéncias terapéuticas de acordo com o
protocolo de tratamento e de autocuidados. A familia
é fundamental no encorajamento do individuo para a
manutencao do animo do doente, ao autocuidado e
ao estabelecimento da rotina das prescricdes médi-
cas. E muito comum ouvirmos os médicos dizerem “O
senhor tem uma doencga grave e crénica, mas nds es-
tamos aqui para cuidd-lo, desde que o senhor nos
ajude ndo descuidando do que vamos lhe pedir, nem
da medica¢éo que vamos lhe passar. Sua familia pode
Ihe ajudar muito nessas tarefas” (Médico comuni-
cando o diagnéstico).

O individuo custa a entender o que o médico
comunica-lhe, mostra-se muitas vezes inconformado
com o que escuta. Claro, isto ndo depende na maioria
dos casos do entendimento do significado dos termos
grave e crbénico, mas sim do que isto representa en-
quanto novidade ndo esperada: “nunca imaginei que
0 que eu tenho fosse tdo sério. Ndo acostumo com a
ideia de que meu figado estd tdo ruim assim, afinal s6
tive uma hepatite. Tomei muito medicamento, agora
tai!” (Mulher, cirrose por hepatite medicamentosa a
espera do transplante). Compreender o que se pas-
sou, porque esta tdo gravemente doente é um desafio
para o individuo que recebe um diagndstico dessa na-
tureza. Para a equipe o desafio agora é o de conseguir
que o doente apds diagnosticado se mostre disposto
a cumprir com a nova rotina exigida pela terapéutica.

E comum que apds confirmado o diagndstico ja
se fale em transplante como possibilidade terapéu-
tica, como medida necessaria para o caso de apds um
tempo de tratamento medicamentoso e observacao
qgue a evolucdo da doenca se mantém. Este tempo
também é importante para que o doente sinalize a
forma como lidard com esta sua nova condigdo de
saude e adaptacdo a nova rotina. Neste momento se
solicita ao doente a realizagdo de um conjunto de exa-
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mes, dentre eles o atendimento da Setor de Psicologia
do Transplante para avaliar as condi¢des subjetivas do
individuo e sua predisposicao para a realizacdo do
transplante. Este conjunto de exames compde o que
se chama protocolo para o transplante?. Apds reali-
zado do protocolo o individuo torna-se um candidato
ao transplante.?

“Quando o Doutor falou que eu precisava inter-
nar para fazer o protocolo do transplante fiquei muito
preocupado. Eu fazia tudo que eles pediam, me cui-
dava, tomava os medicamentos na hora certa. Pensei:
se ele pediu é porque o tratamento ndo td fazendo
efeito. E agora meu Deus...! Fiquei desesperado...!
Vocé sabe ndo adianta o Dr dizer que ndo é assim, que
vai dar tudo certo... (Homem Cirrose por hepatite B -
Transplantado)

Tanto a mulher que fala do diagnéstico, quanto
o homem que fala do protocolo estdo enfrentando,
embora em momentos diferentes do tratamento e da
evolucdo da doencga, a mesma questdo. Ou seja, en-
frentam-se com aquilo que Strauss (1998) considera
uma situacdo de desalinhamento. A radicalidade do
diagndstico (doencga grave e crbnica) e o protocolo
para transplante, colocam o individuo em confronto
com a situagdo traumadtica presente num caso e outro.
Traumatica porque lhes falta condicdes para significar
0 que estd ocorrendo no corpo. O que se apresenta
no horizonte é a perspectiva da morte no segundo
caso e no primeiro a ideia de que se a doenca é grave
e cronica, o “tratamento ndo é fdcil, exige muito sa-
crificio e ndo tem cura” (Mulher, Hepatite por Cirrose
Medicamentosa a espera do Transplante).

Considerar a falta de condi¢cées do individuo
para significar o que se passa no corpo ndo é o mesmo
qgue dizer que Ihe falta o conhecimento a partir do
qual o significado passa a ser produzido. E antes afir-
mar, que como toda situa¢do traumatica, um diagnds-
tico de doencga grave, produz o que consideramos

20 Protocolo é feito com o individuo internato e compreende um
conjunto de exames de imagem, bioquimicos e avaliagdes sécio
econdmicas, nutricionais, psicolégicas e de outras especialidades
médicas que se fizerem necessarias (como neurologia, endocri-
nologia etc.). Aqui a psicologia desempenha uma fungdo funda-
mental pois realiza o diagndstico das condi¢des psiquicas do
individuo e sua disposi¢do para o transplante.

3Com a nova sistematica adotada para realizagdo do transplante
hepatico, o MELD Score — Model for End-stage Liver Disease, ba-
seado num conjunto de exames clinicos que determinam o estado
clinico do doente e a evolugdo da doenga, aboliu-se a fila de es-
pera ou “a fila do transplante” como dizem os doentes. O trans-
plante ndo é realizado de acordo com a ordem de entrada na fila,
mas sim com a necessidade clinica do doente.
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como desalinhamento. O desalinhamento de que fa-
lamos aqui corresponde a uma condi¢ao nova na qual
o individuo ndo consegue se situar em relacdo a sua
histdria passada e nem projetar seu futuro. Na doenga
grave nem sempre hd lugar para um projeto de futuro,
pois muitas vezes a outra margem é a morte. E mais,
pelo desalinhamento produzido quando se comunica
o diagnéstico o individuo fica envolto no presente
traumatico e o passado quando evocado é muitas
vezes acusador — O que foi que eu fiz? Por que fiquei
doente? O que nos interessa dessa constatacdo é que
a situacdo apontada pelo diagndstico, retira o indivi-
duo de sua condigdo de normalidade* — de individuo
saudavel — e coloca-o na condicdo de individuo
doente. E, assim, mais que o nome da doenca é esta
nova condi¢do, estranha, que compde o nucleo trau-
matico para ele, a doenca passa agora ser o centro de
sua atencdo. E como se nada mais existisse ou inte-
ressasse além dela. Assim, o desalinhamento experi-
mentado pelo individuo resulta numa errancia, que
a0 mesmo tempo joga-o no vazio porque retira dele
as referéncias do passado e sequestra o futuro e seus
projetos. Ou seja, o individuo passa agora a ser con-
frontado direta e imediatamente com um presente
marcado pela doenca e sua gravidade e, querendo ou
n3o, com a marca da finitude humana. E somente ali
que ele pode ser encontrado, pois o passado tornou-
se uma histdria sem sentido, dado que explica o pre-
sente: “Eu ndo entendo porque fiquei com cirrose
alcdolica se nunca bebi, quem bebia era o santo.
Adoeci de querer fazer o bem, servindo de cavalo para
o santo na umbanda, que é a minha religido”. (Mulher
- cirrose alcdolica - transplantada). Esta fala ilustra o
que queremos dizer com o passado que nao faz sen-
tido a luz do presente. Ou seja, o passado em vez de
ajudar a explicar o presente — a relagdo entre o alcool
e a doenga grave — é motivo muitas vezes de negacao
deste.

“Quando o doutor disse que eu tinha cirrose al-
codlica, ndo acreditei. Ndo podia acreditar, pois eu
bebia uma dose muito pequena de whisky, todo dia.
Adoeci mesmo depois que meu filho foi assassinado e
meu marido me abandonou...” (Mulher, cirrose alcoo-
lica- transplantada).

Se, como dissemos o desalinhamento produz
errancia no nivel das explicagdes e das a¢des, os indi-
viduos envolvidos pelo trauma do diagndstico convi-
vem com esta situagdo durante longo tempo, no

4Ver Canguilhem (2000)
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minimo, até o transplante e a comprovagao de seu su-
cesso. No caso das duas mulheres vitimas de cirrose
alcodlica e ja transplantadas, a primeira hd 4 anos e a
segunda ha 10, o que se observa é que o tempo pas-
sado desde o transplante ainda ndo foi suficiente para
a compreensao da relacdo entre a possivel causa da
doenga hepatica grave. Como apontamos acima, po-
demos sustentar a hipdtese de que para o individuo
doente admitir a relagdo entre o estilo de vida, colo-
cando a origem do adoecimento a a¢do passada, é o
mesmo que reiterar o carater acusador do passado. A
segunda informante, em certa medida reduz o efeito
do dlcool — uma dose didria pequena de whisky - e
acrescenta outros dois eventos traumaticos (morte
tragica do filho e fim do casamento) que com certeza
fazem parte do agravamento da doenga, mas nao
estdo na sua origem. A primeira por sua vez continua
negando que bebeu, pois “como cavalo de santo, era
o santo que bebia. Ndo entendo porque minha vida
ficou destruida se s6 queria o bem dos outros. Até meu
marido foi embora, pois ndo concordava com esta
coisa de umbanda, ele é da religido catdlica...Quem
bebia era o santo, eu sé cumpria o que ele pedia.
Quando eu recebia Exu o porre erra medonho, ele mis-
turava todas as bebidas....” ( Mulher — Cirrose alcéo-
lica — Transplantada).

A comunicacdo da doenca pelo médico e o
trauma que representa seu anuncio pelo envolve o in-
dividuo num circulo de expectativas e medo, que re-
sulta na impoténcia de agir® ou entdo, como
afirmamos, num agir erratico. Neste sentido o indivi-
duo doente nada faz sem o conhecimento da equipe
médica, ou que ndo se enquadre no quadro das per-
missdes contidas nas prescrigdes. Assim, € como se a
equipe médica ocupasse o lugar de um outro onipre-
sente. Esta presencga constante, acredita o doente,
que o defende do mal representado pela doenga. A
doenca nesses casos ndo é s6 um evento biolégico, é
também um fantasma que assombra porque pode
levar a morte: “ndo fago nada que néo seja aquilo que
0 médico disse que posso fazer. Me cuido muito, tomo
o remédio sempre na hora certa, cuido da alimenta-
¢do, ndo ponho uma gota de dlcool na boca. NGo me
canso demais...porque a gente nunca sabe, vai que
complique?” (Homem — Cirrose por Hepatite B —
Transplantado)

Ndo ha como ndo reconhecer nestes casos a
importancia que o diagndstico assume para cada um

Sobre a poténcia de agir ver: Ricouer, 1994; Rasia, 1996
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individualmente e também seu carater singular, nas
situacOes de doenca grave. Podemos afirmar, na linha
do que afirma Kleinman (1988), que a situacdo de
doenga coloca o individuo numa situagao de vulnera-
bilidade e impoténcia. Nestas condi¢cGes o vivido é to-
mado como um dado bruto da realidade, do qual se
sentem os efeitos no corpo, mas escapa a toda signi-
ficacdo. Ou seja, o que é mais caro ao trauma produ-
zido pelo diagndstico é também o mais evidente, a
auséncia de significacdo e a incapacidade de agir. O
individuo perde a autonomia que muitas vezes levou
a vida inteira para construir. E deste efeito do diagnds-
tico de doenca grave e cronica que falamos até aqui.

Admitir o vivido como traumitico é afirmar que
neste nivel ndo existe a possibilidade de atribuir sen-
tido ao objeto que o causou, no caso a doenga hepa-
tica. A doenca existe e seus efeitos sentidos no corpo
nao sdo sendo o que chamemos de dado bruto da rea-
lidade. Realidade em sua crueza absoluta. Enquanto
essa crueza persiste, o individuo busca explicar sua
condicdo de doente. Como afirma Ricoeur (1994), o
sujeito dirige a si e ao outro um conjunto de indaga-
¢Oes existenciais para as quais ndo encontra resposta.
Neste vazio de significacdo as perguntas remetem ao
passado, mas o passado desarticulado que estd do
presente pelo carater traumatico deste, nao lhe for-
necesse a resposta. Toda resposta possivel que encon-
tre ndo sera suficiente para que um nivel de
significacdo seja produzido. O passado como tal esta
destituido de significado®. Parece-nos que os depoi-
mentos citados acima nos ajudam a entender essa
afirmacdo. Entretanto, no caso das duas mulheres,
que tiveram que fazer transplante devido a cirrose al-
codlica, o passado aponta para o alcool como causa
do adoecimento. Elas imediatamente mitigam a causa
reconhecida pela medicina, que as colocariam como
agentes de a¢des que levaram a doenga, introduzindo
outros elementos — perda do filho, fim do casamento,
no primeiro caso e exigéncia do santo no segundo.
Assim, o impedimento a producdo de significado para
o presente marcado pela doenga, mantém os indivi-
duos presos a uma situacdo de impoténcia, pois sen-
tem-se vitimas da vida. O que vivem é o tempo
imediato da doenca, do tratamento e suas exigéncias.
A vida fica suspensa entre os afazeres da terapéutica
e a luta contra a morte.

6Sobre isto ver Rasia, 1996. Estudando doentes de cancer en-
contramos a mesma relagdo com o passado, que fica destituido
de sentido.
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O sintoma e o Corpo

No caso de doentes hepaticos que tiveram
diagndstico de doenca grave e crbnica, consideramos
importante o momento do diagndstico e, frequente-
mente, o longo curso da doenca.

Antes do estabelecimento do MELD —Model for
End-stage Liver Disease - em 2006, existia a fila de es-
pera para o transplante e se procedia também o trans-
plante inter-vivos’, que na época para alguns casos
significava a primeira opgdo pelo tempo longo que te-
riam que ficar na fila de espera devido a escassez de
orgdos de doadores com morte encefdlica.

Todos os doentes dessa etnografia foram trata-
dos em média 3 anos. Claro, tempo de tratamento sig-
nificou para alguns 1 ano e até menos, enquanto para
outros até 5 anos. A grande questdo naquele mo-
mento para os doentes era ser incluido na fila. A con-
vivéncia com o tratamento e as exigéncias que este
imp0de sdo fatores que levam o doente a querer reali-
zar o transplante o mais rapido possivel. O que subjaz
a este desejo entre os doentes é que eles tomam o
transplante ndo como uma medida terapéutica e sim
como cura, ou no minimo para uma forma de sair da
situacdo de “morte iminente”.

Se por um lado, o transplante resolve a questao
da doenca crbnica grave, recupera a autonomia do in-
dividuo e o retira da situagdao de desalinhamento, por
outro lado o mantém vinculado ao Servico de Trans-
plante e a equipe médica para o acompanhamento e
os cuidados constantes. Assim, uma vez realizado o
transplante o individuo mantém uma rotina de aten-
dimento, de exames, de consultas e de ajustes da me-
dicagdo para o resto da vida. Esta rotina de visitas ao
servico vai se espacando a medida que o individuo vai
se ajustando clinicamente a nova condigao.

Das visitas semanais logo apds a cirurgia, os
doentes com mais tempo de transplante voltam ao
servico de 3 em 3 meses e em alguns casos de 6 em
seis. Esta rotina pode ser alterada caso ocorra alguma
situacao de doenca, mesmo que nao tenha relagao
com o transplante. O individuo transplantado passa a
ser um “paciente” da equipe para o resto da sua vida
e no caso de mudangas na composi¢ao desta, sua re-
feréncia continua sendo o hospital. Além do acompa-

7 0 transplante inter-vivos é uma modalidade de transplante em
que o 6rgdo é doado é proveniente de uma pessoa viva. Surgiu
como estratégia, inicialmente pediatrica, para expandir a dispo-
nibilidade de 6rgaos, e como consequéncia diminuir a mortali-
dade na lista de espera.
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nhamento do estado clinico, os transplantados preci-
sam comparecer ao hospital que realizou o trans-
plante para buscar a guia para recebimento dos
medicamentos imunossupressores que sdo fornecidos
pelo SUS. Ou seja, mesmo que exista a possibilidade
do paciente ser atendido em outro local que ndo o
hospital, seu cadastro no SUS como transplantado,
que |Ihe dard direito aos medicamentos, é registrado
no hospital em que o transplante ocorreu.

Esta rapida descricdo foi necessaria para que
pudéssemos situar o leitor em relagdo a rotina de
doente crbénico grave e de transplantado, tendo em
vista que nossa discussdo se encaminha agora para o
as dificuldades que doentes graves cronicos e trans-
plantados enfrentam para construir uma narrativa
sobre o vivido desde o momento em que o diagnds-
tico esta posto.

E importante destacar que a doenca no figado
que leva ao transplante, em muitos casos, é assinto-
matica no momento do diagndstico. Ou seja, o indivi-
duo recebe o diagndstico que estdo com uma doencga
grave onde existe a possibilidade e a necessidade de
um transplante sem ao menos sentir que esta doente.
Sao assaltados por aquilo que mesmo estando neles
nunca tinha chegado a esfera do pensamento. O
corpo até entdo silencioso em seu funcionamento
fala, mas fala num tempo em que nao da mais para
salvar-se, fala para anunciar que é mortal. Estd é a
crueza que remete ao trauma.

De acordo com o que se observou nesta etno-
grafia, o individuo doente ao falar de si, na situacdo
do descobrimento do diagnéstico de uma doenca imi-
nentemente fatal e durante o periodo de espera pelo
transplante que geralmente debilita seu estado de
saude progressivamente, toma o conjunto de sinto-
mas que a doenga produz como sendo seu presente.
Foi possivel estabelecer dois grupos de narrativas, o
grupo de doentes que relatam sua histdria somente
utilizando termos médicos — 60% dos entrevistados —
, 0 qual, segundo nosso entendimento ao usar a ter-
minologia médica, considera a doengca como algo
exterior®a si mesmo; e o grupo de doentes que rela-
tam a experiéncia subjetiva — 40% dos entrevistados
—, NOS quais a experiéncia vivida é realcada por dor e
sofrimento, a doenca tem lugar de um divisor entre
passado e futuro.

Para o segmento de transplantados que conse-
gue produzir uma narrativa sobre o vivido enquanto

8 Sobre as dificuldades que os transplantados que n3o conse-
guem falar de si e de sua experiéncia ver Rasia(2013).
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doente e enquanto transplantado, as referéncias ao
passado e aos acontecimentos da vida cotidiana, sao
recortados pelos sintomas e/ou pela situacdo de risco
de vida. Assim, na experiéncia vivida durante a espera
pelo transplante, o que se tem é um individuo cuja
existéncia no presente se apresenta fragmentada
pelas intercorréncias, as frequentes idas e vindas ao
hospital. A vida cotidiana é levada aos sobressaltos, a
rotinizagdo das atividades se concentra somente na-
quelas que compreendem a terapéutica e o autocui-
dado. O mais fica relegado a segundo plano, “a gente
faz quando a doenga permite” — como dizem. A regu-
laridade da vida tem seu ritmo interrompido pela
doenca. O presente é algo novo que nao se desdobra
a partir do vivido, das experiéncias passadas, ao con-
trario, desconecta-se deste. A doeng¢a assume uma
centralidade na vida do individuo que tudo agora se
organiza em torno dela, dos sintomas e da insegu-
ranga que estes impdem.

“Depois que o doutor disse que meu tumor era
grave ndo consequi fazer mais nada. Me afastei de
tudo, dos amigos, do trabalho. Era muito ruim, sentia
muita fraqueza, muito ndusea, ndo consegui me ali-
mentar, perdi muito peso. Ndo tinha coragem, pra
nada. Aquilo me esmoreceu demais. NGo conseguia
fazer outra coisa que ndo fosse seguir o que o doutor
me disse. S6 pensava coisa ruim, a cabeca da gente é
uma coisa muito estranha...s6 bobagem, era o que
vinha. S0 retomei minhas coisas depois do trans-
plante, depois que eu jd me sentia bem”. (Homem -
diagnosticado com tumor hepdtico — Transplantado).

Neste caso os sintomas sdo tomados nao so
como sofrimento fisico e indicativos da doenca, mas
também como um estado de sofrimento psiquico que
diretamente afeta sua relagdo com o outro: “logo de-
pois do diagndstico eu fiquei mais magro do que jd es-
tava. Fui ficando pdlido e minha barriga foi inchando,
fiquei pele e osso, amarelo. Quase ndo me reconhecia
mais, ndo me agradava quando um colega meu de
servigo vinha me visitar. Me sentia mais mal ainda...Eu
via na cara deles que eu estava cada vez pior...".
(Homem — Diagnosticado com Cirrose por Hepatite B
—Transplantado)

A ameaca da doenca neste sentido ndo se fazia
sentir somente enquanto possibilidade de morrer,
mas também no desconforto de apresentar-se frente
ao outro, fazendo com que se isolasse de seu circulo
de convivéncia. A incapacidade em continuar susten-
tando relagdes afetivas e sociais, apontam para aquilo
que Ricouer (1994) considera a impoténcia de agir, de
dizer-se ao outro, de narrar-se. A doenca cronica e
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grave ao transformar a imagem do corpo afeta, o uni-
verso de interagdes, as formas de sociabilidade e as
trocas a que o individuo estava habituado. Porém,
como afirma Kleinman (1988) “a enfermidade® cronica
oscila entre periodos de exacerbagdo quando os sin-
tomas pioram, e periodos de repouso, quando os sin-
tomas sdao menos disruptivos” (KLEINMAN, 1988, p.7).
Desta forma, nos momentos de abrandamento dos
sintomas o individuo busca, mesmo com prejuizo,
reinserir-se no universo das interagdes, nas formas de
sociabilidade a que esta acostumado. Esta reinser¢do
porém, é sempre tensa e pouco duradoura pois os sin-
tomas e seus efeitos ndo dao trégua por muito tempo:
“Quando estava bem, mesmo doente, eu tentava vol-
tar as atividades que eu sempre fazia antes de adoe-
cer, mas ndo aguentava. Passava bem dois ou trés e
dias e depois tudo piorava. Tudo ficava muito dificil,
andar, dar risada, ficar sentado vendo televisGo, con-
versando...era tudo dificil. Alguma coisa me dizia que
o melhor era ficar quieto”. (Homem — Diagnosticado
com Cirrose por Hepatite B — Transplantado). Através
dos sintomas os ritmos da vida cotidiana do individuo
passam a ser ditados pelos ritmos que a doenga im-
pdem ao corpo. Enfrentar no corpo estes ritmos é
adaptar-se a uma imposi¢ao externa a histéria e a
vontade do individuo. A impoténcia fisica produzida
pela doenga modifica os ritmos e a rotina, os efeitos
do sintoma no corpo produzem modificag¢oes fisicas e
de imagem corporal.

As mudangas na imagem — a cor amarelada, a
barriga inchada, a magreza excessiva — sdo indicado-
res da doenca visiveis para qualquer um que conviva
com um individuo nessas condicdes. Os efeitos do sin-
toma, porém ndo se esgotam ai. Com a imagem cor-
poral® prejudicada o individuo p&e em duvida suas
formas de apresentar-se ao outro, pois acredita que
apresentar-se tdo diferente produzird no outro um es-
tranhamento, o que considera um risco para si e prin-
cipalmente para a interacdo: “Quando a doenca foi
apertando eu ndo queria que ninguém me visse.
Aquela barriga imensa, o rosto chupado de
magro...ndo parecia mais eu. Pensava: ‘quem me ver
desse jeito o que vai dizer? Serd que fulano vai me re-
conhecer?’ Este era meu grande medo quando eu es-
tava doente, bem perto de fazer o transplante...”

9Kleinman estabelece uma diferenga entre enfermidade (illness)
e doenga (disease), que ndo consideramos neste artigo. Aqui uti-
lizamos doenga e enfermidade como sinénimos. Para ver como
Kleinman considera esta diferenga consultar: Kleinman, 1988.
10Sobre o conceito de imagem corporal ver: Dolto, F. 1992
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(Homem — Diagnosticado com Cirrose por Hepatite C
— Transplantado). O medo de ser estigmatizado®! ou
de ndo ser reconhecido, ao se apresentar assim para
o outro, leva em alguns casos a que o doente recuse-
se a interagir. Nesta situacdo, os métodos aprendidos
para monitorar os estados corporais, bem como a lin-
guagem para comunicar ao outro estes estados se
apresentam insuficientes!?. Ou seja, voltamos aqui a
um ponto ao qual ja recorremos varias vezes neste
texto, o passado na situa¢do de doenga grave nao
ajuda na interpretacdo do presente, muito embora é
comum encontrarmos relatos de sentimento de culpa,
da doenga como castigo por algum comportamento
moral indesejdvel, o real deste corpo debilitado ndo
alcanca uma significacdo. Passado e presente, sdo dois
tempos desconectados na biografia. A doenca ao des-
conectar o tempo vivido, produz uma fratura entre o
gue o individuo foi e o que é. Os sintomas sdo a face
visivel da doenga, a unidade que “dirige-lhes” a vida.
Superar a realidade na crueza em que esta se apre-
senta, implica construir uma narrativa sobre a expe-
riéncia da doenga, que restitua a unidade entre
passado e presente. Neste momento, porém isto ndo
é ainda possivel,** pois o corpo, o qual o individuo re-
conhecia como seu, perdeu sentido pelas transforma-
¢Oes que sofre durante a dura¢do da doenca e seus
sintomas debilitantes. Com a temporalidade biogra-
fica rompida, o corpo transformado num estranho sao
os principais limites para a construc¢do da narrativa. O
gue lhe resta neste momento é falar da doenca atra-
vés da linguagem médica. Nao hd portanto uma ob-
jetivacdo do que estd sendo vivido. E aqui entramos
num nivel de discussao que implica considerar o corpo
como parte de uma identidade! perdida no processo
de adoecimento.

O corpo, com o qual o individuo se apresentava
no mundo?®, tem agora seu estatuto simbdlico modi-
ficado. O confronto entre o que o corpo representava
para si com a dimensao biolégica deste, além de fi-
sicamente ameacado, causa estranhamento. Ou seja,
a destituicdo do estatuto simbdlico do corpo e sua re-
ducdo a condicao de matéria fisica, perde o significado
que lhe fora atribuido pelo individuo durante toda

1Sobre os temas da interagdo, da fachada e do estigma, ver
Goffman (2008) e (1988)

250bre este ponto ver Kleinman, 1988

13Sobre a narrativa de doenga ver: Kleinman, 1988, Rabelo,
M.C.M, (org).1999

14Sobre a identidade de transplantados ver: Rasia, 2013.
>Sobre estas dimensdes do corpo ver: Merleau-Ponty (1971);
Schutz (1970) e (2003) e LeBreton (2001), Sarti (2010).
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vida: “Se o senhor visse como eu fiquei quando a
doenga ja estava bem adiantada, ndo parecia mais eu.
Fiquei magro, barrigudo — era dgua o que mais tinha
na barriga — amarelo, olho no fundo. Meu Deus! Este
corpo ndo é o meu! Ndo parecia, mas o pior que era!
S0 o transplante me tirou dessa...” (Homem — diag-
nosticado com tumor hepdatico — Transplantado).

O corpo fisico é revestido pelo simbdlico, por-
tanto o modo como cada um percebe seu corpo cor-
responde a percepgao subjetiva que esta relacionada
com as experiéncias emocionais e relacionais. Assim,
a percepgao, de modo abrupto, de um corpo que nao
é seu causa esta sensac¢do de estranhamento “ndo pa-
recia mais eu”. Aqui é importante lembrar que as mo-
dificacdes corporais durante o processo de vida do ser
humano, da crianga a velhice, acontecem num tempo
em que o psiquismo pode acompanhar e realizar
novos posicionamentos. No caso da doenca hepdtica
em situagdo grave e crbnica, se o transplante for bem
sucedido e a doenga estabilizada um trabalho de re-
posicionamento subjetivo é necessario.

Este mesmo individuo agora, passados trés
anos do transplante afirma:

“Hoje sou outro, se o senhor olhar pra mim o
senhor ndo vai dizer que sou transplantado e que pas-
sei por tudo isto (pelos sintomas acima descritos).
Hoje sou visto como um sujeito normal, que nunca
adoeceu. S6 quem me viu doente sabe o que passei,
como fiquei...Eu ndo era mais nada, um morto vivo!”
(Homem —diagnosticado com tumor hepatico — Trans-
plantado).

Para este informante o desaparecimento dos
sintomas com o transplante indica dois momentos de
sua relagdo com o corpo. No primeiro a doenga se
apodera do corpo e transforma-o ao limite do irreco-
nhecivel. No segundo, o transplante “devolve”® a di-
mensao do corpo que fora perdida durante o
adoecimento. Poder falar desses dois momentos re-
presenta a possibilidade de retomar o préprio corpo
como sede de uma experiéncia traumatica: o tumor,
os sintomas e o transplante. Neste sentido podemos
levantar aqui a hipdtese de que ao falar do corpo em
dois momentos distintos, o informante esta distan-
ciado do nucleo central da situagdo traumatica repre-
sentada pelo diagndstico, a doencga e seus sintomas.
Assim, a narrativa que se produz, ndo se limita a des-
cricdo dos sintomas e das transformacgdes no corpo,

16 N3o é objeto deste artigo discutir o que significa para o indivi-
duo ser portador de um 6rgdo de outro. Sobre esta questdo ver
LAZZARETTI, (2002; 2008)
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mas mesmo tempo rearticula passado e presente,
unificando a biografia: “Antes da doenca eu era um
homem forte, nunca fui gordo, mas tinha musculo.
Com a doenga perdi tudo, fiquei um fiapo e sé barriga,
olho no fundo. Logo de uns trés meses do transplante
comecei me recupera. Hoje ndo sou como era, mas
estou quase ld. Minha saude td cem por cento, traba-
lho, tenho alegria, encontro os amigos. E outra vida,
depois do transplante'’...(Homem - diagnosticado
com tumor hepatico — Transplantado).

Isto nos remete a pensar que nestes casos
existe uma conciliacdo da biografia com a temporali-
dade do individuo, e portanto, a narrativa construida
da conta de objetivar a experiéncia vivida e as dimen-
soes experimentadas no corpo e na histéria individual
em presencga da doenca. Aquilo que foi traumatico,
passa agora a ser substituido pela interpretacdo con-
tida na narrativa.

Os dois informantes, apontam para a realiza¢ao
de um trabalho que aponta, em maior ou menor grau,
a construcdo de uma narrativa pelos transplantados
na qual falam de si, incorporando ao mesmo tempo a
histéria individual, o vivido antes da doenca com o vi-
vido durante a doenca. As narrativas falam de si e, em
certa medida, projetam para o futuro. Ou seja, sao
narrativas que além de interpretar o que passou
apontam para novos anseios e projetos:

“eu fiquei doente muito novo, com 28 anos. Jd
tinha uma filhinha. Fiquei mal, muito mal...Jd estava
quase na sepultura...Com 30 anos fiz o transplante,
em 2000. Agora estou dtimo, trabalho, fago muscula-
¢do e daqui dois meses vai nascer meu segundo
filho...A vida é pra frente...”(Homem — 44 anos — Diag-
nosticado com Cirrose Criptogénica - Transplantado).

Esses dois informantes representam parte dos
transplantados — 40% cento dos - nos permitem ar-
riscar a hipdtese que os ritmos e as formas dessa pro-
ducdo varia de individuo para individuo *2.

“...Eu sou uma pessoa alegre agora, porque de-
pois de tudo que eu passei nGo tenho como ndo ser
alegre. A gente nunca imagina quanto a gente é forte
e pode resistir a doenga. Hoje sei que a gente ndo

17Este depoimento e o proximo falam de dois individuos que ndo
correspondem a maioria dos doentes, eles representam um seg-
mento de transplantados que consegue produzir uma narrativa
sobre o vivido enquanto doente e enquanto transplantado, sem fi-
carem presos a descri¢do de sintomas. Este segmento comporta
dos doentes e transplantados do Servigo, representam 40% do total
de casos. Sobre os demais ver Rasia (2013), especialmente item 1.
8Sobre as dificuldades que os transplantados que ndo conse-
guem falar de si e de sua experiéncia ver Rasia (2013).
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morre por qualquer doencinha...Por que lhe digo isto?
Porque se eu quisesse poderia ter ficado doente pro
resto da minha vida, na cama com todo mundo em
volta de mim. Mas isto eu ndo quero! Quero ter minha
propria vontade...”(Mulher — Transplantada ha cinco
anos — Hepatite B)

O caso dessa informante representa uma situa-
¢do bastante atipica, como os anteriores, entre os
transplantados. Quando soube da gravidade da
doenga e que a Unica chance que teria de continuar
viva seria o transplante tomou a decisao de se sepa-
rar do marido “alcodlatra”. Mesmo com todos os sin-
tomas da doencga, naquele momento separar-se do
marido era livrar-se de um problema: “Ndo queria
mais me incomodar com ele”. Esta decisdo, faz da in-
formante um caso que contraria em certa medida o
que afirma Ricoeur (1994), sobre a impoténcia do in-
dividuo agir na situacdao de desalinhamento. Ao
mesmo tempo ela reconhece que poderia ter perma-
necido doente para o resto da vida. Em certo sentido,
querer livrar-se da doenca fez parte de seu projeto
de autonomia em relagdo aos outros: “poderia ter fi-
cado na cama para o resto da vida...” E continua sua
narrativa:

“um dia estou bem, no outro nem tanto, mas
vou vivendo com alegria, nGio me entrego. Tive uma
segunda chance. Sou eu que mando em mim.”

A posicdo subjetiva dessa informante e tam-
bém dos informantes anteriores em relacdo a doenca
grave e ao transplante, para além de apontar a nor-
malidade conquistada nos moldes em que afirma Can-
guilhem, (2000), aponta ainda a transformacdo do
vivido numa experiéncia que pode ser narrada. Ou
seja, aquilo que num primeiro momento se apresen-
tava apenas como um vivido experimentado no corpo,
encarnado, como diz Rabelo (1999), mas impossivel
de ser comunicado, passa agora a ser comunicado.
Sair do plano do trauma sentido, para o plano do nar-
rado, do comunicdvel é inscrever a doenga no plano
da experiéncia individual que pode ser compartilhada.

Consideragoes Finais

Procuramos demonstrar neste artigo os efeitos
da comunica¢do de um diagnéstico de doenca grave
e crbénica sobre os individuos doentes. Pensar esta
guestdo exigiu um escuta e observacao no Servico de
Transplante Hepatico de um hospital de Curitiba. As
dificuldades que se apresentaram durante a pesquisa
nos surpreenderam, pois esperdvamos encontrar for-
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mas mais homogéneas de falar e de construir as nar-
rativas sobre a doenca e o transplante ou nao.

O que encontramos foram dois grupos clara-
mente distintos de individuos que classificamos como
o Grupo dos que falam de si e de sua doencga usando
a linguagem médica, aprendida pelo convivio da
equipe médica. Este Grupo é a maioria e foi objeto de
outro artigo citado na bibliografia. O outro Grupo do
gual tratamos aqui compde-se de 40% dos doentes e
transplantados. Estes falam de si com pouco uso da
linguagem médica. Neste caso encontramos indivi-
duos que narram sua doenca e o transplante como ex-
periéncia que integra e reconecta em sua biografia
passado e futuro. Sobre o primeiro Grupo nos permi-
timos afirmar que ndo consegue fazer esta articula-
¢do. Estes informantes ndo falam de si, mas falam de
um individuo qualquer. Ocorre neste Grupo uma de-
sarticulacdo entre a histdria passada do individuo e a
histéria presente onde a doenga é centro.

Procuramos mostrar também como entre os
doentes e transplantados que conseguem falar de si,
da sua histdria a doenga e o transplante podem ser
entendidos como momentos em suas biografias, onde
os tempos passado e presente estdo articulados no-
vamente pela narrativa. Nesse sentido é possivel de-
tectar nas falas a dimensdo do futuro como projeto.
O trauma representado pelo diagndstico e o curso da
doenca foi superado, a custa de muito desgaste emo-
cional e fisico. Ter vivido no corpo os sintomas da
doenca grave apontou-lhes, a possibilidade da morte
muito préxima, mas diferentemente do primeiro
Grupo, superada a doencga e os sintomas a vida re-
toma seus rumos. O individuo se reconcilia com sua
histdria, sua biografia recompde-se como unidade
onde as vicissitudes sao entendidas como partes de
sua histoéria pessoal.

Nao é sem dificuldades que este trabalho de re-
composicdo biografica apds o enfrentamento da
doenca e do transplante se faz. Todos sdo unanimes
em dizer que diante dos sintomas se sentiram “impo-
tentes, fisicamente transformados, irreconheciveis
para si e para o outro”. Buscar o entendimento do que
se passava exigiu deles mais do que a compreensdo
do diagnéstico, das exigéncias da terapéutica, de en-
frentar uma rotina esfacelada, de abandonar ritmos
e habitos de vida ja cristalizados. Exigiu sim, refazer-
se diante do vivido construindo ponto a ponto uma
narrativa que desse sentido ao passado e projetasse
o futuro. Assim, a constru¢do da narrativa permitiu-
Ihes sair do lugar da doenca e seus efeitos e tomar a
vida desde o ponto em que havia sido suspensa:



José Miguel Rasia y Claire Terezinha Lazzaretti

“...Daqui hd dois meses vai nascer meu segundo filho...
Eu estou bem de saude. Minha vida amorosa estd
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