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ParRTE 1

UMA NOVA CONSTRUCAO SOCIAL DA MORTE

Capitulo 1. A“morte contemporanea” e seu ideario

Ndo hd morte natural: nada do que acontece ao homem jamais € natural,
pois sua presenga questiona 0 mundo.
(Simone de Beauvoir. Uma morte muito suave)

Como outros fendmenos da vida social, o processo do morrer pode
ser vivido de distintas formas, de acordo com os significados comparti-
lhados por esta experiéncia. Os sentidos atribuidos ao processo do mor-
rer sofrem variagdo segundo o momento histérico e os contextos socio-
culturais. O morrer néo € entdo apenas um fato biolégico, mas um proces-
so construido socialmente, que ndo se distingue das outras dimensdes
do universo das relagdes sociais. No inicio do século XX, Marcel Mauss’
demonstra que o desrespeito as regras sociais pode levar um individuo a
morte: a consciéncia do rompimento, por magia ou pecado, da relagdo
com os outros elementos constituintes de seu ambiente social e a rejei-
¢do sofrida pela sua comunidade criam a idéia de que o culpado deve
morrer. Assim, doenga e morte sdo compreendidas diversamente, segun-
do o contexto histdrico, social e cultural.

O final da vida e a morte constituem uma 4rea de investigacdo das
ciéncias sociais desde o inicio do século XX, podendo ser destacados
estudos da tradi¢do francesa, bem como autores da antropologia inglesa
que trataram das representacdes e dos rituais de morte em seus estudos

 Mauss, 1974a:185.
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etnograficos.” Como campo de investigagdo, a morte e o periodo final
da vida n3o constituiram, entretanto, objeto da atencé@o dos pesquisado-
res apOs esta primeira producdo. Durante algumas décadas do século
XX sdo poucas as referéncias sobre o tema. No campo das ciéncias
sociais, a morte ressurge mais sistematicamente como tema de estudos a
partir dos anos 1960, quando diversos pesquisadores perceberam uma
mudanga significativa nas praticas e representagdes relativas a morte e
ao morrer, durante o século XX, em especial apés a Segunda Grande
Guerra. Com a constatacdo dessas transformacdes sociais, a morte se
tornou um campo privilegiado de observagdo e andlise da fragilizacdo
dos vinculos sociais, da crescente institucionalizag@o e rotinizag¢ao dos
cuidados aos doentes e do processo de ocultamento e exclusio social
dos que estdo morrendo. A ohservagido desse processo por pensadores
sociais produziu uma literatura analitica e critica sobre este modelo de
morte, denominado por Ariés'! de “morte moderna”.

Na primeira metade dos anos 1970, pesquisadores das ciéncias so-
ciais dedicam-se a refletir sobre a morte. Historiadores, socidlogos e
antropodlogos se indagam sobre os motivos do siléncio em torno da mor-
te e do morrer nas sociedades ocidentais: todos concordam que ha uma
mudanca na relagdo entre o homem moderno e a morte. Surgem publica-
¢des denunciando o ocultamento da morte, inicialmente circunscritas ao
meio intelectual e, pouco depois, divulgadas mais amplamente. A morte
como tabu torna-se uma representacgiio central nesta produgdo analitica
e critica. A exclusdo da morte e de quem estd morrendo sdo citadas como
caracteristicas fundamentais da modernidade. Em suas dentincias contra
a expropriagio do doente de sua prépria morte, os autores qualificam a
morte como: “escamoteada, expulsa, banida, excluida” e adjetivos equi-
valentes. Um dos estudos pioneiros sobre o tema foi escrito por Geoffrey
Gorer e publicado pela primeira vez em 1955. Trata-se do artigo intitulado
“Pornography of death”, no qual o autor indica um movimento ocorrido
na primeira metade do século XX: a morte teria destronado o sexo como

' Durkheim, 1995, 2000; Muuss, 1974a; Hertz, 1907, na tradi¢@o francesa e
Evans-Pritchard (1978); Fortes (1973; 1979); Radcliff-Brown (1940), entre outros,
da antropologia inglesa.
"' Ariés, 1981a, 2003:85.
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tabu. Dizendo de outro modo, o sexo € incorporado ao discurso e a morte
— especialmente a morte lenta e anunciada, em conseqtiéncia de doenga
cronica degenerativa — torna-se objeto de tabu.

Para chegar a uma compreensdo histdrica das origens da forma de
morte caracteristica da segunda metade do século XX, Ari¢s empreendeu
uma pesquisa pioneira sobre as mudancas nas atitudes coletivas frente a
morte. Sua investigacdo abrangeu um extenso periodo histérico: desde a
Alta Idade Média até o século XX."? Ele descreve detalhadamente cada
periodo histérico: a “morte domada”, caracteristica da Alta Idade Média,
era ritualizada, comunitéria e enfrentada com dignidade e resignacdo, po-
dendo ser ilustrada pela morte dos cavaleiros. O aviso da proximidade da
morte era dado por sinais naturais ou, mais freqiientemente, por uma con-
vicgdo intima, mais do que por premoni¢do sobrenatural.’> A partir desta
consciéncia, o moribundo tomava suas providéncias e a morte ocorria em
uma cerimonia publica, organizada e presidida pelo préprio individuo que
estava morrendo. A casa e o quarto do moribundo transformavam-se em
lugar piblico, onde se entrava livremente, inclusive as criangas.'* Os ritos
da morte eram aceitos e cumpridos, sem cardter dramatico ou gestos de
emogdo excessivos. A familiaridade com a morte espelhava a aceita¢do da
ordem da natureza, na qual o homem se sentia inserido. Com a morte, o
homem se sujeitava a uma das grandes leis da espécie e ndo cogitava em
evitd-la ou exaltd-la: simplesmente a aceitava.

A segunda modalidade de morte —a “morte de si”” — surge por volta
dos séculos XI-XII e se estende até o século XIV, sendo marcada pelo
reconhecimento da finitude da prépria existéncia. Para Ariés, neste pe-

" Arigs, 2003: 26. Ariés se refere 2 obra de Gorer: “O siléncio foi rompido pela
primeira vez, com estrondo, pelo etnélogo Geoffrey Gorer em um estudo de titulo
provocativo, depois em um livro que revela ao piblico a existéncia de um trago
profundo, e até entdo cuidadosamente escondido, da cultura moderna. Na realidade,
a obra de Gorer foi também o signo de uma mudanca nessa cultura. Assim, o interdito
da morte, espontaneamente aceito, escapou a observagdo dos homens de ciéncia,
etnélogos, sociélogos, psicélogos, como se fosse natural, como uma banalidade a que
ndo valia a pena dar importincia. Sem divida tornou-se um tema de estudo, justo no
momento em que comegava a ser questionado.” (Aries, 2003:295).

" Aries, 1981a:6.

" Aries, 2003:34.
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riodo foram langadas as bases do que viria a ser a civilizacdo moderna: o
sentimento mais pessoal e mais interiorizado da morte, da prépria morte,
traduzindo o apego as coisas da vida. As origens do Individualismo
estariam situadas neste periodo, quando os homens passam a viver com
o pensamento na morte e surge uma Ars moriendi, voltada para a produ-
¢do da “morte bela e edificante”.” A partir do século XIX, e até o século
XX, a morte do outro torna-se dramdtica e insuportavel e se inicia um
processo de afastamento social da morte. Finalmente, a partir do século
XX surgem novas formas de relagdo com a morte: a morte € “invertida,
escamoteada, oculta, vergonhosa e suja”.'

A abordagem histérica de Ariés é fundada na concepg¢ido de uma
degradagdo progressiva da relagdo com a morte estabelecida pelos in-
dividuos e sociedades. Sua visdo € particularmente critica quanto ao
periodo moderno, que afastou a morte do cotidiano, transformando-a em
tabu e privando o homem de sua prépria morte. Os modelos anteriores a
“morte moderna”, remetidos a sociedade tradicional, passam a ser desig-
nados em conjunto como “morte tradicional”.

Diversos autores empreenderam pesquisas histéricas sobre a
morte e 0 morrer, tanto na sociedade tradicional como na moderna.
Michel Foucault'” e Ariés'® enfocaram pioneiramente a passagem do
monopdlio dos cuidados ao doente — e ao moribundo — da familia e dos
religiosos para o médico e suas institui¢des. Até o século X VIII, o hospi-
tal era essencialmente uma instituicio de assisténcia aos pobres, admi-
nistrada por religiosos, nada havendo que se parecesse com uma medici-
na hospitalar. Era uma institui¢do de assisténcia, separagdo e exclusao —
ndo do doente a ser curado, mas do pobre que estava morrendo: tratava-
se de um morredouro. O objetivo de quem trabalhava no hospital ndo era
fundamentalmente obter a cura do doente, mas alcangar sua propria sal-
vacdo. Eram religiosos ou leigos fazendo uma obra de caridade, em busca
da salvagdo eterna."

' Aries, 1981a:23.

'® Arigs, 1981a:3009.

"7 Foucault, 1994; 1999,

" Arigs, 1981a ; 1981b; 2003.
' Foucault, 1999:102.



A introdug@o de mecanismos disciplinares no espaco confuso do
hospital possibilitou sua medicaliza¢do. O hospital como instrumento
terapéutico surgiu no final do século XVIII, concomitantemente com a
mudanca de paradigma que instituiu a racionalidade anitomo-clinica como
fundamento da medicina.?® A partir da consolidagdo da institui¢&o hos-
pitalar — medicamente administrada e controlada — iniciou-se um proces-
so de medicalizag@o do social, que foi ampliado no século XIX, sendo
extensa e profundamente desenvolvido durante o século XX.2! A medi-
cina, seu saber e sua institui¢do tornam-se referéncias centrais no que se
refere a sadde, vida, sofrimento e morte.

A partir do século XVI ocorreram, em processos concomitantes e
convergentes, uma expansdo do poder médico institucional e uma con-
solidag¢do da familia como nicleo de relagdes afetivas. Este processo
levou as familias, ao longo do século XIX, a delegarem os encargos dos
cuidados dos moribundos as instituicdes médicas, entdo fortalecidas e
reorganizadas. Houve, pois, um deslocamento do lugar da morte: das
casas, com a participagdo da comunidade, para o hospital, lugar dos
médicos. Portanto, a partir da emergéncia da familia como niicleo de valor
social e do surgimento do hospital, medicamente administrado e contro-
lado, surge a “morte moderna”. Segundo estudos de Norbert Elias, entre

2 £ interessante observar que na constru¢do da racionalidade anitomo-clinica ocorreu
uma nova forma de integracdo da morte no pensamento clinico, transformando a
medicina em ciéncia do individuo. Como escreve Foucault, referindo-se a Bichat:
“[ele] fez mais do que libertar a medicina do medo da morte, ele integrou a morte em
um conjunto técnico e conceitual em que ela adquiriu suas caracteristicas especificas
e seu valor fundamental de experiéncia” (Foucault, 1994:167).

A medicalizag@o pode ser compreendida como um processo pelo qual a continuada
evolugdo tecnoldgica modifica as préticas da medicina por meio de inovagdes em
vérias dreas, como métodos diagndsticos e terapéuticos, inddstria farmacéutica e
equipamentos médicos. A medicaliza¢do do social pode ser referida a redescri¢iio
médica de eventos como gravidez, parto, menopausa, envelhecimento e morte, bem
como de comportamentos sociais tidos como desviantes, como alcoolismo e uso de
drogas. A medicalizagdo refere-se 4 ampliagdo de atos, produtos e consumo médico e
a interferéncia crescente da medicina no cotidiano individual, com a imposicio de
normas de conduta social (Corréa, 2001:24). O processo de medicalizagio é
basicamente ancorado no corpo, € este é o vetor da individualiza¢iio ao estabelecer
a fronteira da identidade pessoal. Assim, os processos de individualizacio e de
medicalizacdo do social se encontram intrinsecamente vinculados e articulados.
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os séculos XVIII e XX houve uma transformacido do comportamento
social em relagdo a morte. Durante este tempo, ocorreu uma série de
mudangas sociais, alterando comportamentos e sentimentos, acarretan-
do um processo de internaliza¢@o e o conseqiiente aumento do autocon-
trole.

Na sociedade tradicional, a morte era vivenciada de modo mais fami-
liar e onipresente, menos oculta, o que néo significava que se tratasse de
uma experiéncia tranqiiila, uma vez que os sentimentos religiosos de
culpa e medo do castigo eram freqiientes. O nascimento e a morte tinham
cardter publico: constitufam acontecimentos sociais, vividos na e pela
comunidade, menos privatizados que no século XX.** Um dado relevan-
te do periodo € a presenca devastadora das epidemias, que faziam da
morte um evento visivel e freqgiiente. A expectativa de vida era muito
menor do que a dos séculos XX e XXI e a taxa de mortalidade infantil,
elevada. A morte tipica na sociedade tradicional é aquela resultante de
moléstias infecciosas, caracterizada por um adoecimento e um curso de
doenca rapidos. O convivio assiduo com a morte constituia uma ameaga
social continua, pois eram escassos os recursos para o combate as doen-
¢as e a dor. Em busca de seguranga face ao morrer foram criados rituais
para demonstrar a continuidade social e demarcar claramente o final da
vida. Os que permaneciam vivos viam-se reposicionados socialmente:
por exemplo, a escolha do filho que iria herdar os bens do pai, ou do
nicleo familiar com o qual uma vitiva passaria a habitar apds a morte do
marido. Tais condutas frente 2 morte eram possiveis gragas a existéncia
de um sistema de crengas e de valores que caracterizavam a posi¢do € o
valor de um membro em uma determinada cultura. Ao mesmo tempo, tais
condutas refor¢avam o mesmo sistema de crengas dos quais haviam
emergido.

O envolvimento da comunidade na morte de seus membros era um
fato comum, o que, ainda para Elias, niio significa que garantisse uma
morte pacifica. Muitas vezes, o que reconfortava os moribundos era a

22 % . 5 % P

Cabe sublinhar neste ponto o paradoxo: o registro oficial de ébitos na Inglaterra
surgiu apenas no século XIX e que, exatamente nessa época, a morte passou a ser
cada vez menos publica (Armstrong, 1987).
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presenca de outras pessoas ao seu redor mas, naturalmente, isto depen-
dia das atitudes desses acompanhantes. Um moribundo tanto podia ser
assistido amorosamente por seus familiares, como ser escarnecido aber-
tamente por eles.”® O tema da morte era expresso mais abertamente nas
sociedades tradicionais do que no século XX: a literatura e a pintura da
época sdo ilustrativas da atitude e da sensibilidade entdo vigentes. Ina-
meros textos, poesias e cartas da época tratam da morte, da sepultura, do
aspecto e da decomposicdo dos cadéveres. Para Ari¢s, o morrer na soci-
edade tradicional era vivido de modo mais pacifico que hoje, uma vez que
o individuo se sentia acolhido pela comunidade e pela religido:** a morte
era um evento corriqueiro e familiar.

Ao longo dos séculos, a morte passou a ser cada vez mais isolada
socialmente, conduzindo ao que Louis-Vincent Thomas chamou de “uma
crise da morte no mundo contemporaneo ocidental”.”> Nos primeiros
anos do século XX houve um declinio da “morte tradicional”, na qual

A morte de um homem modificava solenemente 0 espago € o tempo de
um grupo social que podia estender-se & comunidade toda, por exem-
plo a aldeia (Aries, 1981a: 309).

O século XX assistiu a uma administragdo da morte na qual a medici-
na, com seus progressos técnicos, passou a ser responsdvel pela dimi-
nuicdo de algumas taxas de mortalidade — em especial a infantil e neo-
natal —e pelo prolongamento da vida. Ao mesmo tempo, a prépria medi-
cina, com suas medidas de preveng@o e de controle social da satide e da
doenca, desempenha um papel fundamental no afastamento da morte
das consciéncias individuais. O conhecimento da implacabilidade dos
processos naturais € aliviado pela nogdo de que eles sdo — e cada dia
busca-se que sejam mais e mais — controldveis. A vida no século XX, se
comparada com periodos anteriores, tornou-se mais previsivel, exigindo

* Elias, 2001:22.

* Para Elias, Ariés teria se baseado em opinido preconcebida: “Num espirito roméntico,
Ariés olha com desconfianga para o presente inglério em nome de um passado
melhor.” (Elias, 2001:19).

% Thomas, 1975:8.
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de cada individuo um grau mais elevado de antecipacgdo e controle dos
sentimentos e de sua expressdo. Para Elias, a atitude em relagdo a morte
e sua imagem no século passado s6 podem ser compreendidas com refe-
réncia a previsibilidade da vida individual, em virtude do aumento signi-
ficativo da expectativa de vida decorrente dos avangos da medicina, da
prevencdo das doengas e do seu tratamento. O espetdculo da morte em
conseqiiéncia de doenga deixou de ser corriqueiro.*

A “morte moderna”, administrada pelo saber e pela institui¢do médi-
cas, foi objeto de pesquisas pioneiras de Barney Glaser e Anselm Strauss.?”’
Ainda na década de 1960, eles foram os primeiros a pesquisar a gestdo da
morte no hospital. Seus estudos passaram a ser referéncias centrais para
toda produgdo posterior, e permanece até nossos dias como modelo de
investigacdo da trajetdria institucional do doente terminal. Estes autores
investigaram as praticas cotidianas em hospitais e as rela¢des entre pro-
fissionais de satde e doentes, identificando uma trajetdria do paciente
no morrer € uma estratégia defensiva da equipe institucional frente ao
evento. Glaser e Strauss demonstram que a consciéncia da proximidade
da morte constitui uma preocupagio central dos profissionais na relagio
com os doentes em etapa final de vida.?® Eles também foram pioneiros na
dentncia de uma das caracteristicas do modelo da “morte moderna’: o
ocultamento da verdade ao moribundo. Para eles, o ocultamento da mor-
te visa a proteger a vida hospitalar da crise que representa a irrupcio
imprevista de manifestaces emocionais decorrentes do conhecimento
da proximidade da morte. Nio se trata, portanto, de proteger o doente da
angustia do final préximo, mas de impedir que a rotina institucional seja
perturbada pela emergéncia de emogaes.

% Diversamente do ocultamento social da morte em conseqiiéncia de doenga, o
século XX assistiu a uma crescente exposi¢do mididtica do espetdculo da morte por
desastres, guerras e violéncia.

% Glaser e Strauss, 1965; 1968.

% Em sua primeira pesquisa, Glaser e Strauss (1965) explicitaram uma tipologia
referente a consciéncia da morte: 1. Aberta: tanto a equipe como o doente e familia?es
sabiam da proximidade da morte; 2. Suspeita: o enfermo suspeitava de sua condig@o;
3. Simulagdio: uma ou mais pessoas fingiam ndo saber da proximidade da morte:
4. Fechada: o conhecimento da proximidade da morte € ocultado do paciente. '
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A estratégia de ocultamento ao doente da proximidade da morte con-
duz a seu isolamento. Por vezes, o periodo que precede a morte € longo
— e tende a ser cada vez mais prolongado, com as possibilidades de
intervencdo médica — e o doente pode passar por diversos estigios
nesse periodo, o que foi demonstrado por Elizabeth Kiibler-Ross. Esta
psiquiatra centrou sua investigacdo no mesmo ponto que Glaser e Strauss,
enfocando os cinco estdgios por que passa psicologicamente o doente
antes de aceitar sua morte.” A partir de On death and dying, Kiibler-
Ross se dedica a investigacdo da vivéncia e da elaboragéo interna dos
doentes proximos a morte e publica diversos livros sobre o tema. Ela
propde que os profissionais de saide abram espago para a escuta das
demandas emocionais de seus pacientes, tendo em vista novas formas
de administragdo do morrer.

Nas décadas de 1960 e 1970, foram publicados estudos de grande
relevéancia sobre o modelo da “morte moderna”, entre os quais Passing
on. The social organization of dying, de David Sudnow, uma investiga-
¢do sobre os cuidados prestados pelas equipes de satide de dois hospi-
tais norte-americanos que atendiam doentes pertencentes a distintos
estratos sociais. Em sua etnografia da morte, pesquisou como as familias
eram informadas do falecimento de seus parentes e como a organizagao
social do hospital era afetada por esta ocorréncia. A expressdo “morte
social” foi cunhada por Sudnow, que a definiu como precedente a morte
biolégica, quando a equipe de sadde passa a perceber e tratar o doente —
ainda vivo — como se ja fosse um cadédver.*

Nestas produges iniciais — e em outras que se seguiram — emergiam,
como problemiticas centrais, o processo de despersonalizagido dos in-
ternados em hospitais, o crescente poder do médico e a consegiiente
desumanizagdo, assujeitamento ou objetificacdo do enfermo, especial-
mente do moribundo. Na “morte moderna”, este € entregue as maos do

2 Paradoxalmente, sua andlise das cinco fases foi tomada pelos profissionais de sadde
como um modelo, no qual o doente deve ser classificado e ndo como proposta de
escuta as suas demandas. Como serd visto, mais adiante Kiibler-Ross tornou-se uma
das pioneiras na causa da boa morte e sua produgdo tedrica tornou-se referéncias
central nos Cuidados Paliativos.

* Sudnow, 1967:82.
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poder do médico, com poucas possibilidades de acesso ao conhecimen-
to do que se passa consigo e das possiveis opc¢des terapéuticas. O
falecimento de um internado em hospital torna-se um evento eminente-
mente medicalizado, um processo inscrito em rotinas institucionais que
privilegiam a competéncia e a eficicia da medicina. A inscri¢do da morte
no contexto do trabalho médico implica uma mudan¢a em sua representa-
¢do: ndo mais inscrita na categoria do sagrado, mas na da agdo, da eficé-
cia técnica e do cotidiano. O funcionamento da institui¢do hospitalar,
regida por normas e procedimentos estritos, reitera a pouca possibilida-
de de didlogo entre os diversos atores sociais envolvidos no processo
do morrer, bem como da expressdo de suas emog¢oes. No modelo “moder-
no”, a assisténcia em satide € impessoal, mecénica e asséptica.

Com o desenvolvimento de recursos destinados & manutengo e ao
prolongamento da vida, a medicina produziu uma morte em hospital,
medicamente monitorizada e controlada, inconsciente, silenciosa e es-
condida. A figuragdo tradicional da morte, o esqueleto com uma foice nas
maos, foi substituida a partir da Segunda Guerra pela de um internado em
Centro de Tratamento Intensivo — local exemplar do modelo da “morte
moderna”: em um ambiente frio, o doente permanece absolutamente s6,
com seu corpo invadido por tubos e conectado a aparelhos. E uma uni-
dade hospitalar isolada da vida e do mundo externo, onde h4 quase uma
total aboli¢do do tempo, como vemos no texto de um médico sobre sua
internacio:

De imediato sou transportado & UTI. E af viverei uma experiéncia, para
dizer o minimo, insélita. Na UTI a vida estd em suspenso. O tempo ali
ndo passa — alids, ndo hd relégios nas paredes. A luz nunca se apaga;
nio é dia, ndo é noite, reina uma claridade fixa, imutivel. Mas o movi-
mento € continuo; médicos, enfermeiras, auxiliares circulam sem parar,
examinando, manipulando os doentes, sempre em estado grave. (Scliar,
2001:11)

O emprego de tecnologia médica para a manutengdo da vida, particu-
larmente a utilizag@o do respirador artificial, conduz a profundas altera-
¢des tanto no processo do morrer quanto no proprio conceito de morte.
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A morte deixa de ser um fendmeno pontual, caracterizado pela parada
cardiaca e/ou respiratdria, e emerge um novo critério: o de morte cerebral.
O século XX assistiu a ascensao de uma medicina tecnolégica e institu-
cionalizada, capaz de criar e prolongar a vida, por meio das novas tecno-
logias reprodutivas e da utiliza¢do de inimeros recursos. Com a evolu-
c¢do das técnicas da medicina durante o século XX, foi preciso redefinir a
morte e os principios éticos que regem a ag¢do dos médicos. Além da
delegac@o social dos cuidados dos doentes e moribundos a institui¢do
médica e ao seu saber, surge uma nova problemadtica: a complexificacéo
do fendmeno da morte. Gragas as possibilidades de reanimagio, de ali-
mentagdo e respiragdo artificiais, as fronteiras da morte e do morrer sio
alteradas. Conjugadas as técnicas de manutengdo da vida, surgem no-
vas interrogacdes: quando podem e/ou devem ser desligados os apare-
lhos para a manuten¢do da vida? Quais os critérios na tomada de deci-
soes? Quais os atores envolvidos e os papéis desempenhados no pro-
cesso decisério? A defini¢do da morte revela-se circular, ligada a a¢do do
médico, que tanto pode decidir interromper os cuidados como empreen-
der esforgos de reanimagio. E, portanto, no mesmo momento em que se
afirma um amplo poder do médico que surge sua fragilidade. A reflex@o
sobre as terapéuticas herdicas colocou em questdo o alcance do poder
do médico, o limite de suas possibilidades técnicas, como também o
cardter exclusivo de sua decisdo.

No modelo da “morte moderna”, o doente que estd morrendo € silen-
ciado: ndo participa das decisdes referentes a sua vida, doenga e morte.
Nio hd escuta para a expressdo de seus sentimentos. Para Elias, na rotina
institucional do hospital moderno néo ha espago para emogdes — sejam
as dos médicos, dos doentes e/ou dos familiares. Esta auséncia de espa-
¢co para a expressdo de sentimentos é um sintoma das sociedades con-
temporaneas, nas quais freqiientemente as pessoas constréem uma auto-
imagem de ménadas isoladas, o “homo clausus”.*' Esta figura € caracte-
rizada pela nogdo de clivagem entre mundo interno e mundo externo, o
que conduz inexoravelmente a sentimentos de solidéo e isolamento emo-
cional, associados ao autocontrole na expressao emocional.

' Elias, 2001:61.
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Para o médico e para o hospital, a morte tornou-se antes de tudo um
fracasso: €, pois, conveniente que ela perca sua importincia central e
cesse de mobilizar recursos e energias. Isto nao significa que os profis-
sionais de satide, em seu exercicio cotidiano, sejam insensiveis ao sofri-
mento e a morte. Segundo Claudine Herzlich, a angiistia estd sempre
presente no hospital, qualquer que seja a indiferenca ou brutalidade das
rotinas institucionais. Para ela, a escolha de uma carreira médica (ou
voltada para a assisténcia em saiide) ndo testemunha insensibilidade as
questdes suscitadas pela morte, mas revelam, ao contrario, uma angustia
inconsciente particularmente viva face ao evento.*

O recalcamento da idéia da morte ao longo do século XX é, para
Elias, resultado de um processo individual e coletivo.’® A estrutura de
personalidade dos individuos é alterada com o esvaziamento dos ri-
tuais seculares e um controle individual maior sobre a expressdo dos
sentimentos face ao sofrimento e & morte. Isto possibilita que visitan-
tes e o préprio moribundo visitado sintam-se embaragados e constran-
gidos, ndo sabendo como se comportar ou comunicar. A soliddo do
moribundo pode se apresentar de distintas formas, mas todas possuem
uma caracteristica comum: sua exclusdo da comunidade dos viven-
tes.* Para Elias, os excluidos sofrem pela pouca possibilidade de iden-
tificagdo dos outros com sua condigdo. No século XX — e, ainda no
século XXI — morre-se assepticamente nas unidades de terapia intensi-

** Herzlich, 1993:6.
3 . . P , . i P ~ g
Elias considera a relutincia dos adultos diante da familiarizagdo das criangas com

a morte um dos sintomas do recalcamento da idéia da morte, nos planos individual e
coletivo. Segundo Laplunche e Pontalis (1970:52), recalcamento ou recalque teria
dois sentidos: “no sentido préprio: operagio pela qual o individuo procura repelir ou
manter no inconsciente representagdes ligadas a uma pulsdo. [...] Num sentido mais
vago: o termo recalcamento é muitas vezes tomado por Freud numa acepgio que o
aproxima de ‘defesa’, [...] na medida em que o modelo tedrico do recalcamento é
utilizado por Freud como protétipo de outras operagdes defensivas.” Creio que Elias
toma o termo recalcamento no segundo sentido, como mecanismo defensivo.

* Elias aproxima o isolamento social do moribundos a outros processos de invisibilidade
e de exclusdo social, tais como os vividos por presos e torturados nos regimes
autoritdrios ou ditaduras, presos em campos de concentragdo, os conduzidos as
camaras de gds, moradores de rua, pedintes e bébados. O conceito de soliddo inclui
uma pessoa que passa a ndo ter mais significado para as pessoas que estdo ao seu
redor, para as quais ndo faz diferenga a sua existéncia (Elias, 2001:75).
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va, com recursos tecnolégicos modernos e especializados — mas em
total isolamento.*

Um dos grandes problemas na formacao e na pratica médicas do
século XX € a distancia entre o cuidado ao doente € a atengdo aos seus
6rgaos e fungdes. A medicina do modelo moderno € caracterizada pela
fragmentacdo e objetificac@o da pessoa do paciente. Nas palavras de
Elias:

Nzo estou seguro de até que ponto os proprios médicos sabem que as
relagdes de uma pessoa com as outras t€ém uma influéncia co-determi-
nante tanto na génese dos sintomas patolégicos quanto no curso toma-
do pela doenga. (Elias, 2001:103)

A partir das criticas aos excessos de poder da institui¢do médica, na
qual é desenvolvida uma assisténcia eminentemente racionalizada, pro-
dutora de uma super medicaliza¢do do final da vida do doente, de sua
perda de autonomia em conseqiiéncia da submissdo ao poder do médico,
surgem movimentos pelos direitos dos doentes na década de 1970. Nos
Estados Unidos sdo fundadas organizagGes civis com reivindicagoes
que abrangeram desde o direito de morrer com dignidade até a regula-
mentagdo da eutandsia. Por fim, surge um discurso propondo um novo
modo de pratica em relagdo a morte, na qual a relagdo de poder entre
enfermo (e sua familia) e a equipe profissional seria transformada.

Em 1967, Cicely Saunders funda o primeiro hospice em Londres, ins-
titui¢do exemplar do novo modelo de assisténcia aos doentes terminais:
os Cuidados Paliativos. Cerca de quinze anos ap6s, com a epidemia de
AIDS e o desenvolvimento de técnicas de combate as doengas degene-
rativas, especialmente o céncer, as dores e sintomas produzidos por es-
tas doengas, outros hospices e servigos de assisténcia domiciliar ao
paciente FPT foram fundados. O Projeto Hospice — ou seu sindbnimo, a
proposta dos Cuidados Paliativos — busca minorar 0 maximo possivel a
dor e demais sintomas dos doentes e, simultaneamente, possibilitar mai-
or autonomia e independéncia dos mesmos. A internagao deve ser efe-

* Elias, 2001:75.
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tuada somente quando n#o € possivel a manutencdo do enfermo em sua
residéncia, por condig¢des sociais ou pelo agravamento de seu quadro
clinico.

Do siléncio, ocultamento e negagdo passou-se a colocacdo da morte
em discurso. A difusdo dessa nova forma de gestdo do processo do
morrer deveu-se, em parte, aos individuos atingidos por AIDS, no inicio
desta epidemia: jovens, pertencentes a camadas sociais de visibilidade,
com um engajamento politico, ideoldgico e social.

Basicamente, a proposta dos profissionais de Cuidados Paliativos
consiste em assistir o moribundo até seus dltimos momentos, buscando
minimizar tanto quanto possivel seu desconforto e em dar suporte emo-
cional e espiritual a seus familiares. O ideal € que o individuo que esté
morrendo tenha controle do processo de morte, realizando escolhas a
partir das informagdes sobre as técnicas médicas e espirituais que consi-
derar adequadas. A palavra de ordem € a comunicagdo franca entre pro-
fissionais de sauide e pacientes: o tratamento deve ser discutido, em suas
varias etapas, entre enfermos, seus familiares e o médico responsdvel.
Contrapondo-se ao modelo da “morte moderna”, eminentemente curati-
vo, no qual o doente é despossuido de voz, a nova modalidade de assis-
téncia valoriza os desejos do enfermo. O didlogo entre os atores sociais
envolvidos no processo do morrer é central na proposta inovadora: uma
vez explicitados os limites da a¢io do médico e dos desejos do doente, €
possivel a deliberag@o sobre o perfodo de vida ainda restante, a escolha
de procedimentos e a despedida das pessoas de suas relagdes — com 0
suporte de uma equipe multidisciplinar.

Desde o primeiro hospice, o novo modelo de assisténcia ao morrer
vem se difundindo em trés planos intimamente vinculados, mas passi-
veis de distingdo. Um primeiro nivel seria o da produg?o social e divulga-
¢do de seu idedrio nos meios de comunicagio mais amplos, como revis-
tas, jornais, cinema, teatro, televisio, sites, mensagens circulando pela
Internet e palestras e cursos voltados & populagiio em geral. O segundo
refere-se a criacdo e desenvolvimento dos Cuidados Paliativos como
disciplina cientifica, por meio da publicagio de manuais técnicos, realiza-
¢do de semindrios, cursos, jornadas, treinamento de profissionais nas
normas do novo modelo, além da criagio de entidades profissionais vol-
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tadas especificamente aos Cuidados Paliativos. Finalmente, o terceiro
plano do modelo da “morte contemporanea” refere-se a implementacao
pratica de servigos de Cuidados Paliativos, através de cuidados domici-
liares, em internag@o ou em acompanhamento ambulatorial.

Seja em textos técnicos, seja em livros de depoimentos ou de ajuda e
auto-ajuda, emerge um discurso comum: o do direito ao “morrer bem”, com
autonomia e “dignidade”. Na cultura do Individualismo, que valoriza a
vida tnica e singularmente vivida, € criado o conceito da “boa morte”,
como a escolhida e produzida por quem esta morrendo. A divulgacdo mais
ampla da “morte contemporanea” objetiva a difusdo do modelo da “boa
morte” e conta com uma extensa produgdo literdria, em sua maior parte
norte-americana. A produgio nZo se restringe aos Estados Unidos, e di-
versos livros foram publicados na Inglaterra, Franca e Brasil. As publica-
¢oes contém criticas a0 modelo da “morte moderna” e instrugdes praticas
sobre como “morrer bem”, além de descri¢des detalhadas de “boas e belas
mortes” o que, segundo o idedrio, auxiliaria a pacificar os medos e ansieda-
des dos que estdo morrendo e dos que cuidam dos doentes terminais.
Além de livros, artigos vém sendo publicados em diversas revistas brasi-
leiras, contendo depoimentos de familiares que cuidaram de doentes até o
final da vida, de médicos e até dos préprios enfermos.

Os sentimentos face a finitude sdo expressos e caminhos s@o aponta-
dos no sentido de ultrapassar as dificuldades. Fala-se sobre a morte,
sobre os desejos do doente e da familia, sobre a tomada de decisdes,
sobre a relagdo com o médico. Filmes e pegas em torno da temdtica sdo
sucesso de publico: hd uma busca de novas construgdes e praticas soci-
ais em torno da morte e do morrer — especialmente em determinadas
camadas sociais. As expressdes “boa morte, morte tranqiiila e morreu
bem” passam a ser utilizadas amplamente, ndo se restringindo ao Ambito
dos profissionais de satde.

A “boa morte”

A “boa morte” passa a ser amplamente divulgada e debatida, des-
de o inicio do movimento pelos Cuidados Paliativos. Uma revista
médica inglesa publica, em 2000, principios deste modelo para o meio
médico:
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1. Saber quando a morte estd chegando e compreender o que deve ser
esperado;

2. Estar em condigdes de manter controle sobre o que ocorre;

3. Poder ter dignidade e privacidade;

4. Ter controle sobre o alivio da dor e demais sintomas;

5. Ter possibilidade de escolha e controle sobre o local da morte (na
residéncia ou em outro local);

6. Ter acesso a informagdo e aos cuidados especializados de qualquer
tipo que se fagam necessarios;

7. Ter acesso a todo tipo de suporte espiritual ou emocional, se soli-
citado;

8. Ter acesso a cuidados paliativos em qualquer local, ndo somente no
hospital;

9. Ter controle sobre quem estd presente e quem compartilha o final
da vida; 10. Estar apto a decidir as diretivas que assegurem que seus
direitos sejam respeitados;

11. Ter tempo para dizer adeus e para ter controle sobre outros aspec-
tos;

12. Estar apto a partir quando for o momento, de modo que a vida nio
seja prolongada indefinidamente.™

O modelo de difusio da “boa morte” é particularmente evidenciado
em dois livros de profissionais de Cuidados Paliativos: o francés La mort
intime. Ceux qui vont mourir nous apprennent a vivre, escrito por Marie
de Hennezel,”” e o norte-americano Dying well. Peace and possibilities
at the end of life,® escrito por Ira Byock, médico norte-americano, diretor
de um hospice e de uma fundag@o nacional voltada aos cuidados no final
da vida, além de ex-presidente da American Academy of Hospice and
Palliative Medicine.

* British Medical Journal, 2000, V.320, p.129-130, 15 janeiro. Tradugdo de minha
i17llt0ria, como todas a seguir, salvo mengdo expressa.

“S Hennezel, 1995.

" Byock, 1997.
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Os livros selecionados foram escritos por profissionais de satide, mili-
tantes da causa da “boa morte”, contendo relatos e observagées de doen-
tes que foram cuidados até a morte de acordo com os ditames desta moda-
lidade recente de construgio da ultima etapa da vida. Isto ndo significa
dizer que antes ndo ocorressem mortes como as descritas nestes livros.
No entanto, até poucas décadas, ndo existia nem uma pratica corrente e
institucionalizada, nem um discurso elaborado em relagdo a esta prética
em torno da morte e as possiveis deliberacdes ao final da vida.

A tomada de decisdes do individuo que estd morrendo depende de trés
requisitos: o conhecimento do avango da doenga e da proximidade da
morte, por comunica¢do da equipe médica; a expressdo dos desejos e
sentimentos do paciente para as pessoas de sua relagdo e, finalmente, a
escuta e atuacdo dos que cuidam do doente. O primeiro aspecto do modelo
de “morte contemporanea” € a consciéncia do individuo da proximidade
de sua morte. Ao invés de ocultar a situagao, os profissionais de Cuidados
Paliativos esclarecem o quadro clinico ao paciente e a sua familia.

Um episédio ilustrativo € narrado por Hennezel: uma senhora de 70
anos, operaria aposentada, foi internada na Unidade de Cuidados Palia-
tivos, com quadro de confusdo mental e cancer de titero com mutiltiplas
metdstases. A psicanalista foi ao seu quarto acompanhada pela aide-
soignante,” encontrando a enferma com os cabelos desalinhados, um
olhar assustado e dizendo palavras aparentemente desconexas, dentre
as quais, o termo morrer. Sua filha, perplexa, ao ouvir esta palavra, pediu
a mae que se acalmasse, pois estava na institui¢do para ser cuidada e
curar-se, a0 que a senhora redobrava a agitagdo. Com a chegada das
profissionais, que buscavam tranqiiilizar as duas senhoras, a enferma
aos poucos comecou a enunciar frases, até dizer, com clareza: “eu vou
morrer”, ao que a aide-soignante retrucou, com suavidade, abragando-a:
“estaremos aqui para lhe acompanhar até o final”. Segundo a autora, o
moribundo sabe que sua morte se aproxima e cabe ao profissional facili-
tar sua expressdo, pois “aquele que pode dizer ‘eu vou morrer’, pode
também ser ator de sua partida, organizando-a, como esta senhora” *°

* Nova categoria profissional francesa criada em unidades paliativas.
* Hennezel, 1995:45.
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Alguns dias depois, Hennezel volta ao quarto desta senhora, encon-
trando-a sentada. A paciente a recebe como uma dona-de-casa e descre-
ve a cerimOnia de adeus, quando contou as recomendacdes feitas a seus
filhos e netos. Com a ajuda de um profissional habilitado, o doente pode
ser tratado como individuo, que ainda expressa seus desejos de modo
auténomo e independente. Assim, esta senhora pdde decidir e atuar
como pessoa, de forma prdpria, singular, com a ajuda muito especifica
das profissionais.

Segundo Tony Walter, na “morte moderna” o médico € o principal
personagem a tomar as decisdes. J4 na recente modalidade, a autoridade
seria a prépria pessoa.*! Contudo, o poder do doente somente € legitima-
do socialmente com o aval dos profissionais. No caso descrito por Hen-
nezel, com o reconhecimento da lucidez da paciente sobre a proximidade
de sua morte, a equipe lhe dd o direito de escolha, o que faz com que ela
e sua filha possam sentir-se amparadas e acolhidas.

Em geral, as equipes de Cuidados Paliativos explicam detalhadamen-
te o que pode acontecer com o doente até os tltimos momentos, o que —
de acordo com o idedrio — acalma os temores relacionados 4 morte. A
meta é a melhor “qualidade de vida” durante o tempo restante de vida,
oferecendo “dignidade” e mantendo a identidade social do enfermo. Um
principio que rege este novo modelo € o da comunicag@o aberta, seguida
da escuta e cumprimento dos desejos do moribundo, o que depende
basicamente da atuac@o das pessoas com que este se relaciona. Para que
o doente delibere sobre suas tltimas vontades e preocupacdes, é preci-
so um processo de negociagdo com a equipe de satde e com seus paren-
tes. Dizendo com Walter:

E possivel morrer sem estar vinculado a uma tradigio religiosa, apenas
na companhia e com o suporte de outros... E verdade, cada um de nés
morre s6. Mas também morremos como vivemos, como seres sociais
(Walter, 1996:204).

*' Walter, 1997:48.
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De acordo com o modelo inovador, sé se pode “morrer bem”, quando
se vive intensa e expressivamente a Ultima fase da vida. A etapa que
antecede a morte € compreendida como a ultima oportunidade de um
trabalho sobre si mesmo e sua identidade pessoal. A nova proposta é
percebida socialmente — pelos que militam em seu favor e pelos que ja
usufrufram de seus recursos — como um avango, face as atitudes anteri-
ores, como o silenciamento e perda de identidade social do doente inter-
nado em hospital. Entretanto, a pratica deste idedrio ndo € simples, jd que
a expressdo dos sentimentos inclui outros atores sociais.

Aoreceber a visita de uma psic6loga, um doente pode reagir de diver-
sas formas, dependendo do conhecimento que ele tenha da linguagem e
dos saberes psicolégicos. O caso de Paul, narrado por Hennezel, ilustra
este aspecto: o rapaz pertencia a um meio intelectual que valorizava o
falar de si. Apds a morte de seu companheiro, viver ndo fazia mais senti-
do para Paul, que entéo interrompeu o tratamento contra a AIDS. Quan-
do se deu conta de que o final de sua vida se aproximava, decidiu pela
internag¢do na mesma unidade de Cuidados Paliativos onde seu compa-
nheiro fora cuidado. Na ocasido, Paul estava com problemas neurolégi-
cos que o impediam de andar, tinha perdido a visdo do olho esquerdo e
suas defesas imunitérias estavam muito baixas. Ele ja tinha organizado
seus papéis e documentos. Sua esperanga se resumia em morrer o mais
rapidamente possivel. Conversando com Hennezel, ele fala dos pais, que
vieram do interior para acompanha-lo:

Nao suporto eles! Jamais lhes disse que sou homossexual. Eles nunca
souberam nada de minha vida, ndo sabem que eu vivi com alguém que
morreu aqui no ano passado. Nio tenho nada a dizer a eles. Agora eles
vém aqui me ver todos os dias, sentam-se e me olham com tristeza. As
horas passam, pesadas, ndo falamos nada, ndo agiiento mais! Eu ia vé-
los regularmente, falava de meu trabalho, eles estavam orgulhosos. Nunca
falei de minha vida intima, pois eles ndo suportariam. (Hennezel,
1995:92).

Hennezel propde-se a conversar com os pais de Paul sobre sua ho-
mossexualidade, o que € bem aceito por ele. No encontro com o casal,



surge a divida sobre como se deu o contagio, ao que a psicéloga per-
gunta se o casal ndo faz nenhuma idéia. O pai do rapaz responde, em tom
de voz baixo, envergonhado: “As vezes, nés nos perguntamos se ele
ndo é homossexual, como nunca se casou...” Hennezel responde ao ca-
sal: “Paul sofre muito por no ter conseguido contar a vocés”, ao que o
pai retruca, dizendo que isso ndo € possivel. Pouco depois, solicita a
psicéloga: “eu ndo quero que ele saiba que nés sabemos”. A profissional
tenta, inutilmente, demové-lo dessa decisio.

A intervencdo mediadora de Hennezel faz parte do idedrio de um
acerto de contas, de uma expressio das verdades, em busca da meta da
“boa morte”. Mas a aceitagio e incorporacdo deste tipo de pratica de
expressdo da interioridade € restrita a alguns contextos culturais delimi-
tados. Diversamente de seus pais, do interior do pais, Paul, em sua vida
em Paris, adquiriu um capital cultural, passando a pertencer a um univer-
so intelectual que respeita e valoriza o cultivo de si. Hennezel e Paul
conhecem e falam o mesmo idioma da subjetividade,*? como dois atores
engajados no novo ideéario. Eles consideram uma condi¢do necessdria a
preservacdo da identidade e da personalidade, a pratica desse tipo de
confissdo. Para a psicéloga, o relato da prépria vida, pouco antes de
morrer, é um ato de reafirmag@o da autonomia do individuo, ja reduzida
pela doenga. No novo modelo se apresenta a idéia de que o processo do
morrer proporciona uma ultima oportunidade para que a pessoa se torne
verdadeiramente auténtica, para que conheca sua identidade interior. A
proposta segue além, pois ndo basta que o doente saiba, é preciso que
ele diga para os outros, que seja escutado e reconhecido. O relato da
propria vida possibilita a criagdo de um sentido para a morte. Paul dese-
java ser escutado por seus pais e ficou deprimido com a recusa, esco-
lhendo uma prima para confiar seus segredos. Nas visitas, seu pai ficava
sentado no quarto, enquanto sua mée cuidava carinhosamente do filho
até o final. Para a psic6loga, a solucdo no foi a ideal, mas, “mesmo que
nada tenha sido dito entre eles, percebe-se que se sentem préximos”.*

* Por idioma da subjetividade refiro-me aos saberes psicoldgicos, em especial os
origindrios da psicandlise, constituidos por uma busca de reflexdo sobre si, de descoberta
da prépria interioridade.
*' Hennezel, 1995:147.
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Um paradoxo de nossa sociedade ocidental contemporanea € eviden-
ciado neste exemplo: as duas geragdes sdo portadoras de mensagens e
valores divergentes. O rapaz conseguiu se separar da sua origem de
classe, buscando horizontes mais amplos, ao deixar a pequena cidade do
interior onde nasceu. Seus pais se orgulhavam de sua ascensio social e
econdmica, mas nao compartilhavam do mesmo idedrio e a cumplicidade
idealizada por Paul (e principalmente por Hennezel) nio se realiza.

A (ltima etapa da vida € referida por diversos autores como uma
oportunidade para o desenvolvimento individual: para que o doente al-
cance uma ‘“boa morte” deve expressar seus sentimentos e fazer um
acerto final de suas relagdes. Byock apresenta um script pessoal para
seus pacientes, para uma conclusio adequada da vida e de seus relacio-
namentos, em cinco frases: “eu te perddo; perdoe-me; obrigada; eu te
amo e adeus”.* De acordo com este autor, os hospices dos Estados
Unidos utilizam amplamente esse modelo das cinco frases.*

O dltimo requisito para a tomada de decisdes do doente se refere a
escuta e atuacio dos que o cercam. No exemplo de Paul, tanto a expres-
sdo dos seus desejos e sentimentos, quanto a atuagdo dos profissionais
do hospice sio marcados pelos saberes psicolégicos, referidos a um
processo de busca de si, até o tltimo momento de vida. Neste exemplo, a
atuacdo dos familiares concernia a palavra, uma vez que nao houve dis-
cordancias sobre os cuidados corporais.

O caso de Terry, narrado por Byock, apresenta uma questio diferen-
te. Aos 24 anos, Terry ja estava casada e era méde, quando sofreu uma
cirurgia para remog¢do de um rim com cancer. O médico, seguindo a pro-
posta de comunicag¢do franca, disse a ela e ao marido que este tipo de
cancer era muito raro, dificil de curar e que freqiientemente reaparecia em
um ano. O casal recusou o progndstico e procurou outro oncologista,
mais otimista, que recomendou quimioterapia. Com a conclusao do trata-
mento, eles voltaram & vida normal. A conselho médico, Terry teve mais
um casal de filhos e adotou uma menina. Ela se dedicava inteiramente 2

* Byock, 1997:140.
* Tony Walter considera que “‘as pessoas tendem a morrer como vivem, portanto

espera-se dos americanos que estdo a morrer que desejem um livro popular de
psicologia”™ (Walter, 1997:77).
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casa e as criangas, e durante seis anos viveu saudavelmente. Aos 31
anos, o cincer voltou e se espalhou com rapidez. A familia reagiu a
enfermidade com muita raiva e irritacdo, e o ambiente se tornou tenso.
Terry sofria muito, com dores no corpo, que aumentaram progressiva-
mente em pouco tempo. Contudo, apesar da intensidade de seu sofTi-
mento, se recusava a tomar qualquer medicamento analgésico mais po-
tente, temendo alteracdes de seu estado de consciéncia. Apds oito me-
ses em casa, com o aumento da freqtiéncia das crises de dor, Terry foi
encaminhada ao hospice onde Byock trabalhava, para acompanhamento
domiciliar. Um processo de negociagio foi iniciado pela equipe de Cuida-
dos Paliativos, que tentou diminuir seu desconforto, mas Terry seguia
recusando os medicamentos oferecidos, apesar da pressio dos profissi-
onais. Quando perguntada sobre reanimagdo em caso de parada cardia-
ca, escolheu ser reanimada. A doente buscava uma vida o mais ativa
possivel, dormindo um minimo de tempo. Segundo Byock, o casal pare-
cia agir como se Terry ndo estivesse enferma, diante do que o médico
decidiu conversar abertamente sobre a proximidade da morte. Disse-lhes
que era provavel que a doente tivesse s6 mais trés semanas de vida, o
que chocou o casal. O marido pediu uma licenga de trabalho, para ficar
mais perto de sua familia. O casal exp0s a situac@o aos familiares, inclusi-
ve aos filhos. Terry ndo alterou sua decisdo de ndo usar medicagdo anal-
gésica mais potente e, dentro de suas possibilidades fisicas, tentou man-
ter as atividades domésticas. Ao mesmo tempo, iniciou um planejamento
detalhado de seu funeral: a misica ambiental, as roupas e escolheu ser
cremada. Seus parentes foram avisados e vieram de estados distantes
para se despedir. O clima da casa era tenso, com a progressiva piora das
dores, até que Terry atingiu um estado de paralisia fisica pela dor. A
doente mantinha-se centrada em viver o maior tempo possivel, dormia
pouco e, ao acordar, queria saber tudo o que se passava com seus filhos.
Sua familia revezava-se a beira do leito e sofria ao vé-la com tantas dores.
A equipe do hospice tentou convencé-la da necessidade da aplicacio de
sedativos, até que, ap6s uma semana de negociagido, conseguiu sua
concordancia, pois o sofrimento era insuportdvel. Finalmente, Terry dor-
miu durante trinta horas, enquanto parentes e amigos falavam suave-
mente com ela, acariciando-a, despedindo-se. Para Byock,
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Terry ndo ‘morreu bem’ no sentido usual do termo, mas ‘morreu a seu
jeito’: lutando por sua vida e pelo tempo de proximidade com sua fami-
lia. Em seu processo de morrer, ela permaneceu fiel ao seu espirito € aos
seus valores. Foi ao seu modo: o seu caminho singular (Byock, 1997: 193).46

O modelo recente do morrer € demonstrado no caso de Terry: se a
“boa morte” ndo pode ser realizada, que o seja “ao jeito” do individuo,
com a manutengio da autonomia e da identidade do doente. Ela optou
por manter sua lucidez e consciéncia, o que foi respeitado pelos familia-
res e pela equipe profissional que a assistiu.

A pessoa contemporéanea ocidental se caracteriza por sua indivisi-
bilidade e autonomia, e € limitada pelas fronteiras do préprio corpo.*’
Nos Estados Unidos, pais predominantemente individualista, a idéia
da manuten¢do da identidade pessoal, na busca da “boa morte” é
essencial, até mesmo quando hd sofrimento. Em nossa sociedade oci-
dental, o Individualismo se apresenta fortemente apoiado em critérios
biolégicos: manter a vida e reduzir o sofrimento fisico se tornaram
valores supremos. A medicina se volta para estes valores, pois sua
pratica estd profundamente implicada com o controle contemporaneo
do sofrimento.

A situagdo descrita por Byock reflete uma tensdo inerente & proposta
inovadora do morrer: o individuo, ao optar por ndo utilizar medicamentos
que possam alterar seu estado de consciéncia — desejando preservar sua
autonomia e identidade — vive um periodo com sofrimento, para si e para
as pessoas com quem se relaciona. Desta forma, na dltima etapa da cons-
trugdo da identidade pessoal hd uma reiteragdo do valor do individuo e
de sua vontade.

Seja alcangando uma “boa morte”, seja morrendo “a seu jeito”, a
ltima etapa da vida deve ser construida buscando uma morte “com

* No trecho hd referéncia ao heroismo de Terry, “lutando por sua vida”, Neste
ponto hd um deslocamento: no modelo da “morte moderna”, a figura do heréi &
representada pelo médico — capaz de “devolver a vida a quem quase ndo a tinha
mais” (Menezes, 2000a:59). Na nova modalidade de morte, a imagem do heréi é
constituida pelo préprio doente, em sua batalha pela vida (Walter, 1997:23).

# Luiz Fernando Dias Duarte, 1986:37.
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dignidade”. Dignidade € uma das categorias mais presentes nos textos
selecionados e seu significado varia segundo os atores envolvidos.
De acordo com Byock, a maior parte das pessoas que esta morrendo se
pergunta sobre as formas de manutencio de sua dignidade e cada um
encontra seu modo singular de morrer. A categoria dignidade se encon-
tra fortemente impregnada das idéias de singularidade, autonomia, pro-
dutividade, todas vinculadas a uma imagem de civilizagdo. Nos seus
diversos significados — sejam atribuidos pelo individuo que estd mor-
rendo ou pela equipe de saiide — hd uma idéia recorrente: a de um
controle sobre o corpo e as fungdes corporais, de um controle sobre si,
civilizado. Assim, o “morrer bem” estd associado a uma produgdo, a
uma reflexdo interna do moribundo, com uma expressdo no mundo exte-
rior. No trabalho do morrer, o individuo deve encontrar um significado
para sua vida e morte e propiciar aos que o cercam uma oportunidade
de crescimento. O modelo “contemporaneo” do morrer “produtivo”
indica, entdo, uma &énfase no fortalecimento dos lagos sociais entre
todos os envolvidos.

A meta preconizada no idedrio da “morte contemporinea” é a conclu-
sdo de uma obra, de preferéncia bela, harmoniosa e produtiva, busca
infindavel de si, da totalidade, da identidade individual, devendo resultar
em um final de vida digno e belo. O produto desta construgdo conduz a
idéia de uma estetiza¢do da morte, na qual o doente se mantém trangiiilo,
uma vez acolhido por uma equipe que o trata de modo individualizado.
Em sua singularidade, pode permanecer com suas caracteristicas fisicas,
com suas roupas, aderecos, em um ambiente personalizado: em casa ou
no quarto do hospice, decorado segundo sua escolha. Freqgiientemente,
aimagem da “bela morte” associa-se a idéia da “morte pacifica”, aliada a
manutencdo da identidade pessoal: a beleza estd intimamente ligada as
idéias de paz e harmonia. A “boa morte” € produzida por quem estd
morrendo e o produto deve ser belo.

O modelo da “morte contemporanea” € apresentado de diversas for-
mas, dependendo do contexto histérico e cultural. Byock, norte-america-
no, valoriza a singularidade e autonomia do individuo, enquanto Henne-
zel possui uma compreensdo psicanalitica, ndo somente por sua profis-
sdo, mas provavelmente pela difusdo dos saberes psicanaliticos na Fran-

47



ca. Os idedlogos da “boa morte” propdem uma aceitagio social do pro-
cesso do morrer, o que produz debates e polémicas sociais.

A “morte natural”

Inserido no modelo da “boa morte”, surge, na Inglaterra nos anos
1990, o movimento pela “morte natural”, inspirado no parto natural e na
“humaniza¢@o” do parto. Em 1991 foi fundado por trés psicoterapeutas o
Natural Death Center,*® uma institui¢do educacional sem fins lucrati-
vos, para divulgar a “morte natural”. Publicou em 1993 o livro The Natu-
ral Death Handbook que foi e continua sendo sucesso de vendas em
toda Inglaterra.* Este manual apresenta casos exemplares do “morrer
bem” e de uma prética do luto saudavel, com uma argumentagdo pela
“morte natural”.

Este Centro se propde a ensinar e a divulgar as melhores formas de
cuidados aos doentes que estdo morrendo, seja em hospices ou em casa,
por quaisquer doengas, € ndo apenas por cancer. Os autores argumen-
tam que, se hd uma preparagdo para o parto, com exercicios corporais e
rituais, que propiciam uma redug@o da ansiedade da parturiente e possi-
bilitam que o bebé possa nascer sorrindo, da mesma forma, em relagéio ao
morrer, poderiam ser desenvolvidas técnicas e praticas, voltadas a uma
reducdo da ansiedade diante da morte. Indo além, propdem que o morrer
poderia ser vivido a semelhanga do parto — um processo de éxtase para
muitas mulheres. O manual apresenta uma declara¢do dos direitos da
pessoa que estd morrendo em casa:

Tenho o direito de ndo morrer sd, assim como tenho o direito de ser
deixado s6, se assim o desejar;

Tenho o direito de contar com o religioso local ou com outro lider co-
munitério e solicitar ajuda da vizinhanga para dar suporte a mim e aos
que cuidam de mim; tenho o direito de contar com as “parteiras para o
moribundo” (“midwifes for the dying”), ou seu equivalente, para me

* Este Centro é mantido por financiamentos das Fundag¢des Gulbenkian e Nuffield e
pela venda de suas publicagdes (Albery, 2000:5).
¥ Albery et al., 2000.
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atender em minhas necessidades fisicas, emocionais e espirituais;
Tenho o direito de receber a assisténcia dos especialistas em alivio da
dor, da mesma forma que receberia se estivesse em um hospital ou em
um leito de hospice;

Tenho o direito de ndo ser levado ao hospital sem meu consentimento
quando minha condigfo fisica se deteriorar ou, se for necessdria uma
cirurgia em hospital para alivio de dor, tenho o direito de voltar para
casa em seguida; tenho o direito de ser respeitado em qualquer dos itens
do meu Living will™ que tiver escolhido e assinado. Que meus desejos
sejam atendidos e respeitados, mesmo néo estando em condigo de ple-
na consciéncia; tenho o direito de rejeitar estimulantes cardfacos, trans-
fusdes de sangue ou outras interven¢des médicas para o prolongamento
da vida;

Tenho o direito — até o quanto desejar — de saber a verdade sobre minha
condigdo e sobre os propdsitos, alternativas e conseqiiéncias dos trata-
mentos propostos; tenho o direito de jejuar quando a morte se aproxi-
mar — se assim o desejar — sem ser for¢ado a receber alimentagdo de
qualquer forma;

Tenho o direito de discutir minha morte e o morrer, meu funeral ou
quaisquer outros assuntos relacionados abertamente aos que cuidam de
mim;

Tenho o direito de estar consciente e de ter uma morte o mais digna
possivel nas circunstancias;

Tenho o direito — se assim o expressar e as circunstancias permitirem —
de que meu corpo permaneca sem ser perturbado em casa, por um tem-
po apés a morte, € que meu funeral seja cuidado pelos meus parentes
€ amigos — se eles assim o desejarem — sem a intervenc¢io dos agentes
funerdrios. (Albery, 2000:343).

Utilizo a expressdo em inglés pois ndio hd equivalente em portugués. O Living Will
€ um documento legal que governa a manutengiio ou a retirada de tratamento para
prolongamento da vida de uma pessoa que esteja acometido por doenga incurdvel ou
irreversivel que causard a morte em tempo relativamente curto. Neste documento
estdo registrados os desejos da pessoa sobre o momento em que ela niio esteja mais
em condigdes de tomar decisdes acerca de seu tratamento médico. Os livings wills
sdo permitidos por lei em muitos estados dos Estados Unidos (Black, 1990:1599).
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Estas sdo as principais propostas dos militantes da “morte natural”,
que reivindicam amplas mudangas sociais diante da morte, tanto nas
politicas puiblicas de assisténcia aos doentes em periodo final da vida,
como na drea da educag@o, voltada a profissionais de satide, a popula-
¢do em geral e as criangas. O objetivo do projeto € tornar a morte social-
mente mais visivel, de modo a ser concebida e vivida “naturalmente”,
como um evento que faz parte do ciclo da vida. Os militantes elaboram
criticas ao culto atual da juventude, a medicalizagdo da sociedade e a
fragmentac@o dos vinculos sociais.

Para Nicholas Albery, a necessidade de constru¢do de um modelo de
“morte natural” teria surgido em decorréncia do envelhecimento da gera-
¢do de vanguarda dos anos 1960, que criou o movimento hippie, buscou
a expansdo da consciéncia por meio do uso de drogas alucindgenas e,
com o advento da pilula anticoncepcional, promoveu mudangas nas rela-
¢des sexuais, com o chamado amor livre, e nas relagoes de género. Foi
também a geragdo a desenvolver movimentos pacifistas, pela liberdade
de expressdo, e responsdvel pelas revoltas estudantis de 1968. Para os
autores do manual da “morte natural”, quando os integrantes desta gera-
cdo optaram por ter filhos, escolheram e divulgaram a pratica do parto
natural e da amamentagdo. Mais adiante, criaram o movimento ecolégico,
no qual se insere o movimento pela “morte natural”, condizente com os
ideais vividos anteriormente.” Para Gilberto Velho, a principal caracte-
ristica desta geracao seria a busca constante de mudanga e transforma-
¢do.”?

O Natural Death Center almeja ser a vanguarda de mudancgas sociais
frente & morte € ao morrer, preconizando que uma das metas da velhice e
do envelhecimento seria a constru¢@o de uma “boa morte natural”. Indo
além, seus divulgadores consideram que a prépria morte — ou 0 acompa-

' Albery, 2000:6. Thimothy Leary foi um exemplo desta geragiio, na California,
Estados Unidos: lider de movimentos pacifistas norte-americanos, foi professor
universitdrio, defendeu o uso de drogas alucinégenas (como o LSD) e realizou pesquisas
sobre a expansdo da consciéncia através da utilizagdo destas drogas. Por seu desejo,
sua morte foi transmitida — via Internet — para todo o mundo e sua cabega estd sendo
mantida em laboratério de criogenia.

52 Velho, 1998.
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nhamento do morrer de alguém préximo — seria uma etapa de desenvolvi-
mento pessoal, uma graduagio.

Para atingir seus objetivos, o movimento organiza palestras e
workshops de divulgacéo de seus ideais e cursos para educacgio e deba-
te das novas formas de vivéncia e cuidados diante da morte. O Centro
discute questdes importantes sobre o final da vida, como a recusa de
alimentag¢do por parte de doentes terminais, experiéncias de quase-morte
e seus significados, e a importancia da construcdo do morrer individua-
lizado e singularizado. Segundo os divulgadores do idedrio, surge na
contemporaneidade, em contraposi¢cdo a crescente tecnologizacio so-
cial, a necessidade de um retorno pagio a natureza: os doentes terminais
devem permanecer ao ar livre, em sitios, se possivel, junto a um rio ou
cachoeira, o mais proximo possivel da natureza.

Além disto, outra proposta deste movimento € que a morte seja tema
presente na educagio bdsica, com a introdugdo obrigatéria de literatura
sobre a morte € o luto, propondo que as criancas participem de funerais
—se elas assim o desejarem — e que tenham mais oportunidades de visitar
doentes terminais.>

Outro projeto dos militantes da “morte natural” € a manutencio de
leito compartilhado pelo moribundo com pessoa de sua relagdo, a exem-
plo do parto natural. Técnicas como massagens corporais, escuta de
fitas para relaxamento, uso de florais de Bach, exercicios respiratorios e
de visualizagdo e mensagens sussurradas aos moribundos (como “va
para a luz, vd ao encontro da luz”) sdo usadas para uma melhor vivéncia
do morrer. Estas proposi¢des ndo excluem as intervengdes médicas (uso
de medicagdes analgésicas, radioterapia, antidepressivos, anti-convul-
sivantes, ultra-som, bloqueios nervosos), desde que sob controle do
paciente, que pode decidir suspendé-las.

>3 Albery, 2003: 345. E curioso como este projeto educacional voltado & infincia
assemelha-se a fic¢do de Aldous Huxley: “Estdo voltando neste instante do Crematério
de Slough.. [...] O condicionamento para a morte comega aos oito anos. Cada
garotinho passa semanalmente duas manhds em um Hospital para Moribundos. La
encontram os melhores brinquedos e, nos dias em que ocorre algum falecimento,
ganham creme de chocolate. Aprendem, desse modo, a considerar a morte como uma
coisa natural.” (Huxley, 2003:241).
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O projeto da “morte natural” € amplo e abrangente, chegando a pos-
tular a profissionaliza¢io das “parteiras para o moribundo” e a confec-
c¢do de um livro inglés dos mortos que traduziria as compreensdes tibeta-
nas sobre esta experiéncia e a psicologia do morrer, com relatos dos que
viveram experiéncias de quase-morte. O movimento propde mudancas
nos hospitais de Cuidados Paliativos, como a de que os pacientes inter-
nados saibam da morte de outros doentes e que possam se despedir
deles. Com relagdo aos profissionais de satde, os autores aconselham
que estes oficiem um ritual — religioso ou ndo — de despedida para o
recém-falecido. Para que a meta da “boa morte” seja alcanc¢ada, a equipe
médica deve reconhecer seus limites e saber que uma morte pacifica
pode ser um dos objetivos de seu trabalho. Assim, os profissionais de
sadde deveriam ter permissdo para pesquisar e utilizar drogas e agentes
psicoativos com o objetivo de ajudar os moribundos a alcangar uma
percepgdo melhor e mais ampla de sua situagéo.

Segundo os autores do manual, no passado, muitas enfermeiras e
médicos percebiam a morte como uma falha de suas habilidades, afastan-
do-se do moribundo, pois ele apontava as limitacGes dos profissionais
em manter a vida. De acordo com pesquisas citadas pelo manual, em
1961, 90% dos médicos preferiam ndo informar aos pacientes o diagnés-
tico de cancer, enquanto em 1979, 97% dos médicos passaram a dar
preferéncia a falar francamente sobre o diagndstico — o que indica uma
alteragdo rdpida e profunda na conduta dos profissionais. Em suma, os
autores do manual enfatizam a naturalidade da morte e a busca contem-
poranea de uma nova construcdo filos6fica da morte, acarretando novas
posturas e praticas em torno do morrer.
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Capitulo 2. Uma disciplina nascente

Em 1967, Cicely Saunders — assistente social, enfermeira e médica —
funda em Londres a primeira institui¢do especificamente destinada a pro-
porcionar conforto € amparo aos moribundos: o St. Christopher Hospi-
ce,” que se transformou em modelo de assisténcia, ensino e pesquisa no
cuidado dos pacientes terminais e de suas familias. Saunders, a pioneira
do movimento pelos Cuidados Paliativos, enfermeira e médica catdlica, é
freqiientemente referida na literatura como “tendo uma forte vocacio
para trabalhar com moribundos”.** Durante trés anos realizou treinamen-
to em enfermagem no St. Thomas’s Hospital, em Londres, interrompidos
por licenca médica, por sofrer dores cronicas, passando entdo a fazer
treinamento em servigo social. Ao cuidar de um doente com cancer avan-
cado, teria se conscientizado das necessidades dos pacientes em pro-
cesso de morte. A partir de entdo, Saunders voltou-se a causa da qual se
tornaria uma lider: os cuidados dos pacientes em fase avangada de doen-
c¢a. No inicio dos anos 1950 iniciou sua gradua¢do em medicina, forman-
do-se em 1957. Desde os anos 1960, dedica-se a difusdo da idéia de uma
nova forma de assisténcia a fase final de vida. Reivindica a necessidade
de desenvolvimento de uma medicina especificamente voltada a uma
etapa da vida e da doenga — mais adiante denominada como medicina
paliativa — centrada no controle da dor e dos sintomas dos doentes FPT.
Visando a integragdo dos cuidados aos doentes FPT no sistema nacional

* H4 referéncias a hospices fundados em datas anteriores, como, por exemplo, o St.
Joseph Hospice, em 1905, (cf. Pessini, 2001:204). Contudo me refiro aqui ao
primeiro hospice (St. Christopher Hospice) exemplar do novo modelo de assisténcia
em Cuidados Paliativos. O periodo final da vida € compreendido por Saunders como
uma viagem, e o nome do primeiro hospice — St. Christopher — foi escolhido por se
tratar do santo padroeiro dos viajantes.

* Clark e Seymour, 1999:72.
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de satide inglés, Saunders associa-se a politicos, advogados € a igreja,
além de difundir a necessidade de formagdo de profissionais na area
médica com conhecimentos especificos. Os movimentos de protesto
contra o abandono dos moribundos pelo sistema de saiide inglés foram
se expandindo e, em 1985, foi fundada a Associacdo de Medicina Paliati-
va da Gra-Bretanha e Irlanda. A Inglaterra foi o primeiro pafs a reconhe-
cer, em 1987, a Medicina Paliativa como especialidade médica.

Nos Estados Unidos, o movimento inicial pelos Cuidados Paliativos
foi principalmente anti-médico. Nos final dos anos 1970 e inicio dos anos
1980, o movimento consistia em uma organizagao popular, comunitéria,
dirigida por voluntdrios e enfermeiras, com pouco envolvimento de mé-
dicos. O primeiro hospice norte-americano foi criado em 1974, em New
Haven, Connecticut, por Josefina Magno, oncologista filipina.

Em 1975, o cirurgido canadense Balfour Mount funda a primeira uni-
dade de Cuidados Paliativos canadense, com uma particularidade pio-
neira: este servigo € o primeiro localizado no interior de um hospital, o
Royal Victoria Hospital de Montreal. A expressdo palliative care é
criada por este médico, passando a ser utilizada para designar a discipli-
na nascente, voltada aos cuidados dos doentes ao final da vida.

Em 1978, € criada a American National Hospice Organization que,
em 1988, registrava mais de 2.800 associados, entre servigos de pequeno
e médio porte, filantrépicos € com fins lucrativos. O movimento pelos
Cuidados Paliativos rapidamente avangou nos Estados Unidos: em 1973,
ndo existiam programas para a criac@o de hospices. Ja no final dos anos
1990, havia mais de 2.000 programas, expans#o atribuida a duas mudan-
cas sociais: a primeira se refere ao crescimento, a partir dos anos 1970, de
uma forma de consumo vinculada a redescoberta do natural, na alimenta-
¢do, nos cuidados da satde, no estilo de vida e até nos cuidados no
processo do morrer. A segunda influéncia seria o crescente interesse
sobre o tema da morte no meio académico e entre profissionais de satide
—rapidamente difundido no meio social mais amplo. Assim, a emergéncia
de unidades paliativas nos Estados Unidos se deve a uma reagio contra
a medicalizagcdo da morte. A partir da metade da década de 1980, com o
surgimento da epidemia de AIDS, houve uma crescente expansdo do
movimento pelos hospices, em especial, ap6s os anos 1990. Ao demons-
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trar que a assisténcia em Cuidados Paliativos é muito mais econémica do
que o atendimento no sistema convencional, tanto para pacientes inter-
nados em hospices como em atendimento domiciliar, o sistema de satde
norte-americano reconhece e passa a incorporar em 1982 a assisténcia
paliativa em suas modalidades assistenciais.

Na Franga, os Cuidados Paliativos foram reconhecidos como neces-
sarios e relevantes na assisténcia a pacientes em fase de doenga avanca-
da, em 1986, com a circular Laroque. Desde 1991, a assisténcia paliativa
integra os objetivos do hospital e passa a ser reconhecida como um
direito do doente. Em 1999, foi aprovada legislacdo sobre a assisténcia
paliativa, objetivando garantir o acesso a esta forma de atendimento.

Os Cuidados Paliativos comecaram a ser oferecidos em servigos de
saide na Argentina a partir de 1982, contando inicialmente com a colabo-
racdo de voluntdrios e com organiza¢Ges ndo-governamentais. A partir
de entdo, passaram a ser mais conhecidos na sociedade argentina, por
meio de cursos para a comunidade e profissionais de saide. Finalmente,
os Cuidados Paliativos foram reconhecidos pelo Ministério da Saide
argentino, com a publicagdo das normas de organizagio e funcionamen-
to em Cuidados Paliativos, no ano de 2000.%

As organizagdes de satde voltadas ao cancer, associadas a Organi-
zag¢do Mundial de Sadde e ao seu Programa de Cuidados Paliativos se
posicionaram contra a expansdo ndo planejada de hospices, por uma
politica piblica de saide, orientada ao controle da dor de doentes onco-
16gicos. Os Cuidados Paliativos, considerados como objeto de discipli-
na cientifica especifica se deve, sobretudo, a publicag¢do, em 1986, do
manual Cancer pain relief and palliative care report, pela Organizac¢ao
Mundial de Satide. Traduzido em 19 idiomas, refletindo uma preocupa-
¢do com a dificuldade de tratamento da dor em céncer, foi publicado no
Brasil em 1991. Atualmente, hd inimeras associagdes profissionais de
pesquisa, ensino e divulgagio da disciplina dos Cuidados Paliativos.

Voltado ao atendimento de doentes oncolégicos, 0 movimento pela
assisténcia paliativa nasce no Brasil — como iniciativa exclusiva dos pro-
fissionais de satide — algumas décadas apds a fundagdo dos primeiros

% Manzelli, 2003.
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hospices, na Inglaterra e nos Estados Unidos. A primeira unidade pibli-
ca paliativa implantada no Brasil foi criada no Instituto Nacional do Can-
cer, na cidade do Rio de Janeiro. Os primeiros profissionais a se dedica-
rem aos doentes FPT oncoldgicos e a seus familiares eram voluntarios.
Em 1986, foi implantado o Programa de Atendimento ao Paciente Fora de
Possibilidades Terapéuticas, por iniciativa de alguns profissionais, preo-
cupados com o abandono e sofrimento destes pacientes. Com o aumen-
to do nimero de doentes atendidos e o crescimento da demanda, este
programa foi transformado, em 1989, no servi¢o de Suporte Terap&utico
Oncolégico que, a partir de entdo, passou a contar com uma equipe
voluntaria multi-profissional. Até entdo, os pacientes FPT do Instituto
Nacional do Cancer eram encaminhados para clinicas de apoio, como
Santa Genoveva e Campo Belo,”” ou recebiam alta hospitalar. Em outros
termos, significa dizer que estes doentes eram abandonados pela insti-
tuicdo médica.

Ainda no ano de 1989, o servigo de Suporte Terapéutico Oncolégico
passou a desenvolver um programa de visitas domiciliares. Paralelamen-
te, foi criado o Grupo Especial de Suporte Terapéutico Oncolégico, enti-
dade filantrépica com a finalidade de apoiar financeiramente o STO e
incentivar a criagdo de novos servigos de assisténcia paliativa no Insti-
tuto Nacional do Cancer. Em 1991, foi criado o servigo de Cuidados
Paliativos do Hospital do Cancer I, o primeiro a funcionar niio mais ape-
nas com voluntérios, mas com profissionais contratados. Com a crescen-
te expansdo da assisténcia a doentes FPT, em 1998, foi construido um
hospital especialmente destinado a atender estes pacientes: o Centro de
Suporte Terapéutico Oncoldgico. Desde entdo, este servigo — atualmen-
te Hospital do Cancer IV — tornou-se referéncia nacional no ensino e
treinamento de profissionais e no atendimento em Cuidados Paliativos.

Outras unidades paliativas foram fundadas no Brasil, destacando-se
as de Curitiba e Sdo Paulo. Os profissionais do Paran4 fizeram sua forma-
¢do na Argentina, uma vez que este foi o primeiro pais da América do Sul

57 P . ~ P .

Estas clinicas sofreram intervengdo e foram fechadas pelo Ministério da Satde,
por se tratarem de verdadeiros depdsitos de doentes, sem as minimas condi¢des de
assisténcia.
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a desenvolver assisténcia paliativa e a criar cursos de treinamento para
profissionais de satide. O campo dos Cuidados Paliativos no Brasil vem
se expandindo a partir da década de 1990 e, em 1997 foi fundada a Asso-
ciagdo Brasileira de Cuidados Paliativos.’® De acordo com informe desta
associagdo, em 2001, no Brasil, havia cerca de trinta servigos de Cuida-
dos Paliativos, em sua maior parte dedicada a doentes FPT oncolégicos,
promovendo assisténcia ambulatorial, domiciliar e internac@o hospitalar.

O Ministério da Saiide, em politica voltada ao controle do cincer no
Brasil, cria, em 1998, o Projeto de Expanséo da Assisténcia Oncoldgica
(Expande), com o objetivo de aumentar a capacidade da rede de servicos
do Sistema Unico de Satide. O Projeto Expande busca ampliar o atendi-
mento a populagio, a partir da realidade epidemiol6gica do cancer, esti-
mulando o crescimento ordenado e normatizado de servigos para o con-
trole desta patologia. Em 1998, o Ministério da Satide publicou portaria
relativa aos critérios minimos de cadastramento dos Centros de Alta
Complexidade em Oncologia. Para atender estes requisitos diversos ser-
vicos e os profissionais do projeto Expande passaram a receber treina-
mento em Cuidados Paliativos na unidade referéncia, o Hospital do Can-
cer I'V do Instituto Nacional do Cancer, no Rio de Janeiro.

Cuidados Paliativos: definicao e construcao
de um campo profissional

A criagdo de uma nova especialidade médica deve ser considerada
como uma produg@o coletiva vinculada ao contexto histérico e social no
qual ela se inscreve. O movimento pelos Cuidados Paliativos surgiu tan-

* A Associagio Brasileira de Cuidados Paliativos possui os seguintes objetivos: “a)
proporcionar a vinculagdo cientifica e profissional entre a equipe de satide que estuda
e pratica as disciplinas ligadas aos cuidados nas enfermidades cronico-evolutivas, em
fase avangada e na terminalidade; b) aperfeigoar a qualidade de ateng¢do dos enfermos
que padecem de patologias crénico-evolutivas; ¢) fomentar as pesquisas no campo
dos cuidados paliativos por meio de congressos, semindrios e conferéncias, visando
elevar o nivel profissional, técnico e cientifico de todos os profissionais de satde; d)
desenvolver, assessorar e prestar assisténcia técnica sobre contetido, programas
curriculares e académicos de educagio na area da saide; e) estudar e discutir problemas
€ticos e suas implicagbes na pritica dos cuidados paliativos; f) promover o bem-estar
da comunidade, preservando a melhoria da qualidade de vida dos enfermos, nos
diversos niveis de saide.” (Pessini, 2001:224).
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to no interior do meio médico, como em resposta s criticas sociais ao
crescente poder médico. Este movimento passou a ter legitimidade social
a partir da construgdo de um campo especifico de saber, sendo necessa-
rios novos conhecimentos e competéncias técnicas. De acordo com a
Organizagdo Mundial de Saide, os Cuidados Paliativos sdo

aqueles que consistem na assisténcia ativa e integral a pacientes cuja
doenga ndo responde mais ao tratamento curativo, sendo o principal
objetivo a garantia da melhor qualidade de vida tanto para o paciente,
como para seus respectivos familiares. A medicina paliativa consiste
em controlar a dor e demais sintomas, evitar o sofrimento e prolongar
a0 maximo a vida.”

Em primeiro lugar, os Cuidados Paliativos definem o foco de sua aten-
¢do: o doente em etapa terminal. Isto se deve, em grande medida, as
denincias do abandono destes pacientes, aos excessos cometidos por
uma medicina tecnoldgica, produtora do “encarnigamento terapéutico”,%
conduzindo a um final de vida medicalizado e com grande sofrimento —
tanto para o enfermo como para seus familiares.

A conceituagio de Cuidados Paliativos apresenta alguns pressupos-
tos basicos, dentre 0s quais o primeiro consiste em uma assisténcia ativa
e integral, indicando uma critica a visdo fragmentaria da medicina que
enfoca apenas a doenga e o Orgdo afetado. A assisténcia paliativa se
define como a criagdo de uma garantia da melhor “qualidade de vida”
para o final da vida do doente FPT, o que mostra uma preocupagio
diferente da pratica médica exercida até entdo, que valoriza a manutencio
da vida a qualquer preco. Os Cuidados Paliativos postulam a qualidade

¥ Definigdo obtida na homepage do Instituto Nacional do Céncer. Esta definigdo
evidencia um paradoxo: “evitar o sofrimento e prolongar ao méaximo a vida” é uma
contradi¢io em termos, que serd discutida mais adiante,

o Expressio frequentemente utilizada pelos criticos do modelo da “morte moderna”
e pelos paliativistas. E sinénimo de “futilidade” e de “obstinagdo terapéutica”,
definida como o excesso de uso de recursos tecnolégicos com finalidades curativas,
as custas de um prolongamento da vida do doente, sem perspectivas de cura. O termo
obstinagdo aponta para a dificuldade de aceitagdo dos limites da pritica médica.
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do viver, em contraposi¢cdo a uma quantidade do viver, as custas de
sofrimento.

Os conceitos formulados por duas médicas — Saunders e Kiibler-
Ross, referéncias centrais em Cuidados Paliativos — contribuiram funda-
mentalmente para definir as fronteiras deste novo campo de conheci-
mento. Saunders criou a expressio “dor total”, para o tipo de dor viven-
ciado pelo doente FPT. E um tipo de dor complexo, incluindo aspectos
fisicos, mentais, sociais e espirituais, um novo quadro clinico, diante do
qual os profissionais prestam uma assisténcia a “totalidade” do doente.
A preocupagdo com a dor € central na construgio desta nova especiali-
dade: para Saunders, a dor deixa de ser apenas um dos sinais indicativos
de doenga, se tornando um problema a ser tratado. A pioneira dos Cuida-
dos Paliativos rompe com a idéia até entdo corrente de que a morfina
causa dependéncia fisica, passando a usar esta droga por via oral, de
forma preventiva e regular.

A elaboragdo de uma teoria especifica sobre os cuidados do doente
FPT foi construida com a reapropriagdo da teoria de Elizabeth Kiibler-
Ross, conjugada ao conceito de dor total e as pesquisas farmacoldgi-
cas antdlgicas. Os textos de Kiibler-Ross se tornaram referéncia para a
escuta do paciente e de seus familiares. Sua teoria das cinco etapas
passou a ser modelo de compreensdo do processo vivenciado pelo
enfermo. Para ela, depois do choque causado pela noticia do avango da
doenca, ha uma recusa do diagnéstico e um processo de negacgio da
piora pelo doente, seguidos de revolta e raiva. A terceira fase seria a da
negociagdo, para afastar a idéia da morte préxima. Na fase depressiva,
0 paciente vivenciaria o luto pela perda da vida e, finalmente, a ultima
etapa seria a aceitagdo da morte préxima.®’ Com sua teoria, a psiquiatra
produz uma modificagdo nas representa¢des do morrer: a fase terminal
da doenca e da vida passam a constituir uma entidade, uma categoria
especifica.

Surge assim um espago de intervengdo para profissionais com co-
nhecimentos especificos, voltados ao controle da dor e dos sintomas, €
aum trabalho social e psicoldgico. A idéia de uma boa finalizacdo da vida

¢! Kiibler-Ross, 1969:112.
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é associada as cinco fases elaboradas por Kiibler-Ross. Partindo de sua
proposta, o doente FPT passa a ter voz e demandas especificas e se
torna um ator central no processo de sua morte. Para dar conta da abran-
géncia desta nova proposta — uma vez definidos tanto os pacientes
como seus familiares como objetos de cuidados — € necessaria uma rede
ampliada de profissionais. Surge, desde o primeiro hospice, a equipe
pluri, multi ou interdisciplinar. Assim, o periodo final da vida se torna um
problema médico, com uma competéncia e um saber técnico, vinculados
as particularidades biolégicas, fisiolégicas e emocionais referentes a fase
terminal de uma doenca.

Sendo a proposta construida em contraposicdo ao modelo da “morte
moderna”, no qual o poder € exercido unicamente pelo médico e o doente
ndo € ouvido, o modelo de assisténcia paliativa determina que o indivi-
duo que estd morrendo passe a ser o personagem central na tomada de
decisdes. A equipe interdisciplinar de Cuidados Paliativos deve possuir
conhecimentos técnicos para escuta, didlogo e atendimento das neces-
sidades do doente, agora tornado objeto de uma assisténcia especifica.
Uma nova forma de relagdo médico/paciente deve ser estabelecida, na
qual os dois atores desempenham novos papéis, distintos do modelo até
entdo vigente.

Outro ponto a ser abordado sobre a emergéncia dos Cuidados Palia-
tivos € sua relagdo com a causa da eutandsia. Os dois movimentos surgi-
ram 4 mesma época, com propostas aparentemente associadas. A medi-
da que foram fundados os primeiros hospices, a causa dos Cuidados
Paliativos estabeleceu claramente sua posi¢do, afirmando que a deman-
da pela eutandsia surge somente quando os doentes FPT ndo sdo bem
cuidados no final da vida. A recusa da eutandsia € uma das dimensées
centrais do discurso dos paliativistas. A constru¢io de um campo de
conhecimentos especificos e de uma equipe especializada em Cuidados
Paliativos se op0Oe a reivindicacdo dos direitos do individuo de decidir
sobre sua prépria morte.

Atualmente, a Medicina Paliativa, especialidade reconhecida em di-
versos paises, como Inglaterra, Estados Unidos, Canadéd, Austrilia e
alguns paises europeus, € disciplina obrigatéria no curriculo de forma-
¢do médica em vdrias universidades destes paises. No Brasil ainda ndo
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é reconhecida como especialidade, mas hd um movimento em prol de
sua legitimacao.

Producao analitica e critica

Ha uma extensa produg¢do sobre o modelo “contemporineo” de mor-
te, que pode ser dividida em trés dreas: a primeira, voltada a profissionais
de satde, como livros, artigos e manuais técnicos; a segunda, de divul-
gacio ampla do modelo da “boa morte” e das formas de realiza-la. Final-
mente, a terceira vertente, centrada na analise e critica da nova especia-
lidade, surge cerca de trinta anos depois do movimento pelo hospice e
dez anos depois que os Cuidados Paliativos passam a ser especialidade
médica. As primeiras investigagdes sdo do campo das ciéncias sociais,
seguidas por reflexdes realizadas nos campos da Etica e da Bioética.

A nascente producdo analitica e critica sobre os Cuidados Paliativos
segue os passos dos estudos desenvolvidos sobre a morte moderna, di-
fundidos apds os anos 1960. Historiadores, socidlogos e antropélogos
apontaram o siléncio em torno do morrer, mostraram os processos de ocul-
tamento social dos moribundos e criticaram a medicalizagdo da morte. A
medicina, suas institui¢des e profissionais foram denunciados como pro-
dutores de uma morte desumana, na qual ndo se deixa o moribundo viven-
ciar o processo de sua morte ao seu “préprio modo”. As representagdes
do final da vida, a partir dos anos 1970, foram marcadas pela perda total
da autonomia do doente, submetido a técnica e ao poder médico.®> A
“morte moderna” — ocultada da vida social — € compreendida tanto como
um processo quanto como um evento a ser administragdo pela expertise
médica. A morte como tabu — tdo comentada pela literatura em prol dos
Cuidados Paliativos — € intrinseca as condi¢des da modernidade.

Os primeiros estudos reflexivos sobre os Cuidados Paliativos surgem
inicialmente na Inglaterra,® seguidos por uma produgdo francesa® e
australiana.®® Partem da premissa de que o surgimento do novo modo de

2 Ilich, 1975:187.
* Walter, 1996a, 1996b, 1997; Howarth e Jupp, 1996; Field et al., 1997; Hallam et
al., 1999; Clark e Seymour, 1999; entre outros.

 Baschet e Bataille, 1993; Benasayag et al., 1998; Castra, 2003, entre outros.
% McNamara, 1999.
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assisténcia € uma producfo coletiva associada as condi¢des historicas,
institucionais e ideoldgicas nas quais este tipo de prética € construido.
Deste modo, os Cuidados Paliativos surgiram como resultante de trans-
formagdes sociais mais amplas das relacdes coletivas com a morte € 0
morrer, como também em decorréncia de transformacdes internas no campo
médico.

Os Cuidados Paliativos sdo herdeiros de dois movimentos sociais sur-
gidos nos Estados Unidos nos anos 1960: a causa dos direitos civis — na
qual se insere a reivindicac@o pelos direitos dos doentes, sua autonomia e
mudanga na relacio de poder entre médico e paciente; e 0 movimento New
Age%® que surgiu nos anos 1970, com conotag@o anti-tecnoldgica.

A Nova Era é um fendmeno heterogéneo, ndo um movimento organi-
zado, mas um campo de discursos variados, que se cruzam e por onde
passam os herdeiros da contracultura, com suas propostas de comuni-
dades alternativas; o discurso do autodesenvolvimento, com base em
propostas terapéuticas atraidas por experiéncias misticas e filosofias
holistas; os curiosos do oculto, informados pelos movimentos esotéri-
cos do século XIX e pelo encontro com as religides orientais, populares
e indigenas; o discurso ecolégico de sacralizac¢do da natureza e do en-
contro césmico do sujeito com sua esséncia e a reinterpretagio yuppie
dessa espiritualidade centrada na perfei¢do interior.”’

A influéncia do fendmeno Nova Era na proposta dos Cuidados Pali-
ativos é patente, especialmente quanto a visdo da vida como um fluxo,
onde estd inserido um individuo Gnico e singular, cuja interioridade é
considerada como locus de sua verdade. A corrente Nova Era, ao atingir
a organizagdo da vida familiar e o comportamento dos individuos, intro-
duz novos habitos de consumo e formas de comunicago.®® Assim, os
valores espirituais passam a fazer parte de uma visdo de mundo e de
préticas sociais.

% Daqui em diante passo a referir ao movimento New Age por sua tradugio: Nova
Era. Para Colin Campbell, este movimento foi a heranga cultural deixada pelos
contraculturalistas dos anos 1960, em conjugagao com o material vindo do Oriente
(Campbell, 1997:18).

7 Amaral, 2000:15.

% Magnani, 2000:12.
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A construgdo dos Cuidados Paliativos é, pois, fundada na conjuga-
¢do de alguns aspectos destes dois movimentos sociais: os direitos a
autonomia, a manutenc@o da identidade pessoal em busca de sua totali-
dade e por uma melhor “qualidade de vida”. A morte passa a ser compre-
endida como um processo pleno de sentidos e etapa final de uma jornada
individual. Os rituais demonstram as conquistas pessoais, sendo expres-
sos por meio de formas individualizadas, refletindo a diversidade cultural
dos individuos.

Diante da contestacdo do crescente poder médico — veiculada pelo
movimento em defesa da eutandsia — e das criticas ao “encarnicamento
terapéutico” dos doentes, os profissionais sdo levados a tomar um posi-
cionamento. Os Cuidados Paliativos sdo responsaveis pela produgdo de
um discurso e de um conjunto de prdticas para os pacientes antes negli-
genciados por uma medicina que buscava a cura da doenga. Uma espe-
cialidade é construida, fundada em um corpo teérico centrado nas neces-
sidades e especificidades do doente em etapa terminal, aliada a valores
humanisticos, em especial, 2 compaixfo. O final da vida passa a ser traba-
lhado pelos atores sociais envolvidos no movimento pelos Cuidados
Paliativos por um duplo enfoque: técnico e ideolégico, 0 que produz uma
nova forma de medicalizar o morrer. A “boa morte” passa a ser dependen-
te da competéncia de uma expertise profissional.

Para David Clark e Jane Seymour,® a “morte contemporanea” € mais
fluida e pode ser compreendida como produzida em decorréncia das mu-
dangas sociais na contemporaneidade. O modelo construido na Inglaterra
seria caracterizado por uma maior énfase no viver — durante o processo de
morte — do que no controle das circunstancias do morrer — atitude tipica da
construgdo norte-americana. Qualquer que seja o enfoque, a “morte con-
temporinea” estd diretamente associada as condi¢fes degenerativas em
conseqiiéncia de doenga prolongada, como o cancer e a AIDS. Dependen-
do do contexto social e cultural no qual os individuos estdo inseridos, este
modelo de morte pode tender a uma maior ou menor valorizagdo da auto-
nomia do doente e da negociagdo entre os envolvidos.”” De acordo

% Clark e Seymour, 1999:13.
™ Walter, 1994:64.
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com Clark e Seymour, a “morte contemporinea’” incorpora aspectos da
“morte moderna”, sob novas premissas e constru¢des discursivas diver-
sas, surgindo um novo jogo de forcas entre ptiblico e privado. As iden-
tidades dos atores sociais estdo sujeitas a novas configuracdes, em uma
rede de novas relagdes sociais.”! Deste modo, os que estdo morrendo
podem afirmar suas identidades durante este processo, conseguindo ter
uma construgdo produtiva no periodo final da vida e encontrar novos
valores e significados para a prépria biografia e para sua morte. Contudo,
este processo de morrer — “humanizado”, singularizado, personalizado —
é produtor de tensdes, tanto para doentes e familiares, como para a equi-
pe de Cuidados Paliativos.

A atencio centrada a “totalidade” do doente e de seus familiares, na
administragdo do dltimo periodo da vida, faz com que aparecam algumas
dificuldades entre a equipe paliativista e familiares. A delegagdo dos
encargos da morte a familia pode criar conflitos, resultando em negocia-
cdo entre profissionais e familiares, dependendo do contexto sécio-eco-
ndmico e cultural dos individuos.

O desenvolvimento de uma retdérica das necessidades do mori-
bundo, o investimento nos registros da compaixdo e a formulacio de
uma ética médica apropriada aos novos valores sociais permitem a
profissdo ganhar nova credibilidade e assim, negociar as condi¢des
de uma relacdo mais favordvel com a opinido piblica. Gracas aos
Cuidados Paliativos, a medicina afirma sua legitimidade no campo do
final da vida ao apresentar uma resposta a um problema da institui-
¢ao médica na gestdo do morrer. Nasce, assim, uma nova medicina,
na qual os conceitos de “qualidade de vida” no periodo final da vida
e de uma producgdo de uma “boa morte” sdo centrais. Neste cons-
tructo, apresenta-se uma ambigiiidade: uma nova medicina, a partir
de uma nova légica, ou uma especialidade voltada ao perfodo final
da vida?

Os conceitos centrais dos Cuidados Paliativos — a “qualidade de
vida”, a “boa morte” e a autonomia do doente — sdo debatidos pela
producido analitica e critica. Beverly McNamara, em seu artigo “A good

" Clark e Seymour, 1999:13.
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enough death?”,”* apresenta as tensoes vividas pelos envolvidos, quan-
do em busca da “boa morte”. Para ela, uma “boa morte” implica neces-
sariamente em um certo grau de “qualidade” e de “dignidade” no proces-
so do morrer. A observac@o etnografica em servigos australianos de Cui-
dados Paliativos que prestam assisténcia a diferentes comunidades, como
imigrantes chineses, aborigenes e descendentes de ingleses, indicou
que, para os doentes FPT, ndo se trata apenas de uma questdo de sadde,
mas da forma pela qual a morte e o morrer sdo compreendidos.

A “boa morte” é um conceito idealizado e freqiientemente dificil de
ser realizado. McNamara propde a morte “suficientemente boa” como
defini¢do mais vidvel, a partir da qual seria possivel uma participagdo do
enfermo no processo de tomada de decisdes ao final da vida. Ela consta-
tou uma série de dificuldades no contato e didlogo entre pacientes e
profissionais de satide — a maior parte constituida por australianos for-
mados na racionalidade biomédica eminentemente curativa. As possibi-
lidades de o paciente terminal decidir sobre as terapéuticas paliativas ao
final de sua vida variam: um médico que estd morrendo de cincer tem
melhores condi¢Oes de negociar com a equipe sobre a administrag@o de
medicamentos do que um aborigene.” Para ela, as desigualdades nos
cuidados aos pacientes s@o institucionalizadas, variando segundo os
locais nos quais os individuos estdao morrendo.

Mesmo na pratica dos Cuidados Paliativos, que considera a mor-
te como parte natural da vida e que deve ser aceita no momento em
que chegar, alguns dos profissionais de saide acham que os sinto-
mas do morrer devem ser tratados a qualquer custo. Para alguns
paliativistas, o alivio total da dor deve ser a principal meta, en-
quanto para outros profissionais, o imperativo é prosseguir tratan-
do por meio de recursos terapéuticos. Esta afirmagdo é indicativa
de que o modelo tedrico da “boa morte” nfo € incorporado igual-
mente por todos. Para McNamara, nos hospices da Australia, a re-
torica do individualismo deve ser questionada: o controle da dor,
realizado por especialistas, invalidaria os recursos de um ambiente

7 McNamara, 1999.
L McNamara, 1999:178.
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expressivo, no qual o individuo poderia aprender a agiientar a dor
se assim desejasse.

Muitos moribundos temem a dor, mas ndo se sentem confortaveis
com os efeitos colaterais de medicagdes analgésicas, como a morfina.
Assim, o profissional de satde pode enfrentar um dilema: como um pa-
ciente FPT pode reconhecer suas necessidades e desejos, estando alte-
rado pelo uso de medicamentos? Como pode o enfermo decidir, se estd
incapacitado pela dor? A sedac@o terminal € pratica comum em hospices,
ndo sendo considerada eutandsia. Os paliativistas acreditam que sua
primeira inteng@o € aliviar os sintomas do paciente e ndo sequestrar
deliberadamente o doente de sua propria morte. Os limites da autoridade
individual no final da vida sdo determinados pelos principios éticos e
morais dos varios atores envolvidos no processo do morrer.’

Para Clark e Seymour, dois debates criticos se apresentam na literatu-
ra que investiga o modelo da morte contemporanea: a rotinizagdo e a
crescente medicaliza¢do das unidades paliativas, especialmente na In-
glaterra e Estados Unidos. Para estes autores, a proposta dos Cuidados
Paliativos envolve um aspecto relevante referente a sua pratica: a apa-
rente disposi¢do do movimento pré-hospice de se inserir na cultura tera-
péutica, na qual a experi€ncia universal de sofrimento é tratada necessa-
riamente por profissional de saide, implica que o final da vida passe a ser
caracterizado como um problema de solu¢do médica.”

Muitos profissionais de saide australianos e ingleses afirmam que a
medicina ainda ndo alcangou a meta de aliviar o sofrimento dos moribun-
dos. Esta visdo inclui a crenga de que, se a medicina ndo pode controlar
a morte, que, pelo menos, controle as circunstancias do morrer.”¢ Tal
afirmac@o aponta vérios aspectos, dentre os quais a normatizagdo da
pratica do morrer, a domestica¢do da morte e ampliagéo do bio-poder, tal
como postulado por Foucault.”

Um paradoxo pode ser apontado sobre a normatizagdo da conduta
ideal do doente durante sua trajetéria: segundo o idedrio médico hege-

™ McNamara, 1999:180.

5 Clark e Seymour, 1999:104.
" McNamara, 1999:178.

" Foucault, 1999:110.
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modnico contemporaneo, até uma determinada etapa do tratamento, o
paciente deve lutar contra a doenga, por sua vida — ndo deve “se entre-
gar”. Quando a equipe médica considera ndo haver mais possibilidades
de tratamento — categorizando o paciente como FPT — o enfermo deve ter
comportamento diverso ao que vinha tendo até entdo: deve aceitar paci-
ficamente a vitéria da doenga sobre sua vida e, a partir deste momento,
deve passar a tomar as decisdes referentes ao tempo que lhe resta de
vida, sobre o modo de morte e as providéncias em rela¢do ao seu corpo,
seus bens materiais e outros.

Segundo a teoria das cinco etapas de Kiibler-Ross, para alcancgar a
“boa morte”, o doente deve chegar a fase da aceitacdo, como dltima
etapa de elabora¢do do morrer. Uma das criticas a esta formulagio se
refere a sua normatizac¢io: as cinco etapas, inicialmente uma descrig¢do
dos estados psicolégicos dos doentes, passaram a ser utilizadas pelos
paliativistas como uma prescri¢@o. A experiéncia dp final da vida pode se
tornar gratificante — para o paciente e para os de suas relagGes, af in-
cluindo-se a equipe de Cuidados Paliativos — somente quando ha uma
aceitagdo da morte. A partir desta etapa, Kiibler-Ross propde uma repre-
sentagao positiva do morrer, significada como “um amanhecer”, um “re-
nascimento” e um “novo sol”.

Uma outra critica apontada a normatizagao presente no modelo con-
temporaneo € relativa as praticas da confissdo e do cultivo da interiorida-
de. Para Walter,’”® quanto mais o paciente expressa seus sentimentos,
mais profunda e ampla se torna a vigilancia e o controle dos profissionais
sobre sua individualidade. No modelo “contemporaneo” do morrer, a
equipe de sadde considera que cada parte do individuo se torna um
paciente, o que conduz a uma profissionalizagdo da morte.”

Em resposta as criticas, os militantes da causa postulam que, mesmo
quando o ideal ndo pode ser vivido, que a singularidade seja respeitada.
Dizendo de outro modo, o doente, ao final de sua vida, pode construir
uma processo de morte “ao seu jeito”, personalizado e individualizado.
Da mesma maneira que a morte e o morrer sdo compreendidos diversa-

8 Walter, 1997:44.
" Walter, 1996a:201.
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mente em distintos tempos e lugares, o conceito de individualidade tam-
bém é histdrica e socialmente construido. Segundo o conceito de indivi-
duo em cada cultura, a morte e o morrer podem receber significados
muiltiplos. Assim, as praticas da confissdo e do cultivo da interioridade
ndo sdo universais, se referem a contextos culturais delimitados. Os sig-
nificados da “boa morte” e de “dignidade” no morrer podem ser distintos
para doentes e para profissionais de sadide. Indo além: elementos que
determinam a posi¢do social do enfermo (como género, etnia, classe so-
cial e nivel educacional) devem ser compreendidos a luz das desigualda-
des sociais vigentes em cada sociedade.

Para Walter, hé outro aspecto referente a normatizacio dos Cuidados
Paliativos, presente nos relacionamentos entre cuidadores e seus paci-
entes. O ideario preconiza a possibilidade de vivéncia do final da vida
“ao seu jeito”. No entanto, certas condutas sdo consideradas como ndo
apropriadas como, por exemplo, doente ou seus acompanhantes se ex-
pressarem em tom de voz mais alto.?° Para ele, o ambiente pacifico dos
hospices, por vezes, se choca com a proposta de expressdo auténtica
dos enfermos — especialmente ao se tratar da exteriorizagéo do sentimen-
to de raiva —, o que indica uma nova modalidade de domesticagdo da
morte.

A manutenc¢io da identidade pessoal deve-se a uma crescente de-
pendéncia de inimeros atores sociais, como familiares e amigos — todos
responsaveis pelos cuidados corporais do doente. A construgido de um
aperfeicoamento® do individuo até o dltimo momento de sua vida est4
presente nos modos de manipulagio de seu corpo e aparéncia, apontan-
do a capacidade — do doente e, a partir de determinado momento, dos
cuidadores — de ocupar um espaco social pelo uso e apresentagdo de um
corpo cuidado, com boa aparéncia. Pode-se questionar a normatizacio

% Walter, 1997:132.

8 A idéia de um aperfeicoamento pessoal ou do aprimoramento de si no modelo
“contemporineo” de morte pode ser aproximada ao conceito de Bildung, originério
do Romantismo alemdo, referido & formagédo intelectual do individuo e ao
desenvolvimento de um cultivo de si. Vale destacar a importancia dada, neste
constructo, a exteriorizagdo deste aperfeicoamento que, no caso da Bildung, é um
processo denominado como Anbildung. Sobre o tema, ver Norbert Elias (1997:43)
e Jane Russo (1997:20).
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presente nesta construcio idealizada e estetizada do morrer. Contudo,
quando o doente ndo aceita se manter com uma boa aparéncia, ainda
assim € visto — pela equipe paliativista — como construindo a morte “a
sua maneira”, o que € valorizado pelos defensores da “boa morte”.

O modelo da “boa morte” € construido idealmente, visando um indi-
viduo abstrato. Do ponto de vista pragmadtico, poucos realmente conse-
guem realizar o conjunto de priticas prescritas pelo idedrio.®? Poucos
dos que estdo a morrer j4 presenciaram a morte de alguém, o que dificulta
a decisdo de sua propria preferéncia. Walter cita um estudo realizado em
um pequeno hospice inglés, que concluiu que pacientes com cincer
terminal que j4 tinham presenciado e acompanhado a morte de um doen-
te, no mesmo quarto, tinham menos medo de sua prépria morte. Por outro
lado, pacientes internados em unidades coronarianas achavam que tes-
temunhar a morte de outro paciente criava um medo ainda maior, pela
visdo das tentativas violentas de ressuscitacdo feitas pela equipe.®

No entanto, familiares que acompanharam pessoas de suas relacdes
internadas e morrendo, em modernos Centros de Tratamento Intensivo,
encontraram grandes vantagens no modelo recente da “boa morte”, como
a humanizag@o do tratamento e a maior possibilidade de autonomia e
manutencdo da identidade individual. Quanto a estes aspectos, parece
ndo haver dividas sobre as mudancas em relacdo ao modelo anterior.
Mas, como ja exposto, diversos autores apresentam criticas ao modelo
da “morte contemporinea”, em especial, a sua crescente medicalizacio e
normatizagao.

 Walter, 1996a:194.
* Walter, 1996a: 202.
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