Um Modelo para Morrer: Gltima etapa na construgéo
social contemporanea da pessoa?:

Rachel Aisengart Menezes Em janeiro de 2001, Méario Covas, entdo governador do estado de S&o Paulo, tornou-
se objeto de um amplo debate ao decidir “adotar total transparéncia no que diz
respeito a sua doencga”, segundo um editorial do Jornal do Brasil. A exposi¢ao publica
de sua doenca e decadéncia fisica causaram polémica na imprensa e na sociedade:

“A partir dai, seria dispensavel vivé-la em praca publica. Os brasileiros se
constrangem todos os dias com as cenas do homem que é a sombra do vigor
fisico esbanjado no governo do maior estado do Brasil. As cenas se sucedem e 0s
cidaddos olham para os médicos que assistem Mario Covas, mas que, como em
exemplos recentes, ndo assumem a responsabilidade e a autoridade de vetar esse
espetaculo. ... [os médicos] sabem perfeitamente que, no estado em que se
encontra, Mario Covas ndo tem condicdes de ser o arbitro de sua vontade até o
ultimo ato” (Jornal do Brasil, 17/01/01, 12 pagina).

Nos dias seguintes foram publicadas cartas de leitores, a maioria apoiando a
matéria, especialmente no que tange ao poder médico e a capacidade de um doente
grave tomar decisfes acerca do final de sua vida. Este artigo trata do tema deste
debate: uma construgado surgida recentemente — a partir do final da década de 80 do
século XX - sobre o morrer e 0 modo de participagdo do doente terminal neste
processo. No bojo desta construcdo vém sendo desenvolvidas praticas institucionais
e profissionais, bem como uma extensa produc¢édo discursiva sobre as possiveis
deliberacdes do moribundo e de sua familia. Como outros fenbmenos da vida social,
0 processo do morrer pode ser vivido de distintas formas, segundo os significados
compartilhados desta experiéncia, 0 que varia segundo o momento histdrico e os
contextos sociais e culturais nos quais os individuos estdo inseridos. Neste sentido
a morte nado se distingue das outras dimensdes do universo das relagdes sociais e,
em cada momento histdrico, hd uma producao de préticas e de retéricas condizentes
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A MORTE TRADICIONAL E A MORTE MODERNA

No campo das Ciéncias Sociais, a morte emergiu mais sistematicamente como objeto de estudos a partir da
década de 60, quando surgiram as pesquisas historicas de Phillipe Ariés e de Michel Foucault, além dos trabalhos
pioneiros de Norbert Elias. A partir desta producgéo, pode-se identificar duas configuragdes sociais do morrer —
tratadas como tipos ideais no sentido weberiano — em dois momentos histéricos distintos, denominados por estes
e outros autores como morte tradicional e morte moderna. A primeira foi detalhadamente investigada sob o ponto
de vista histdrico por Ariés (1975; 1981a), o qual considera que na sociedade hierarquica ocidental a morte de uma
pessoa afetava toda a comunidade, que participava ativamente dos Ultimos momentos do moribundo (1975:198).
Para Elias (2001), Ariés encarou o modelo de morte tradicional de forma idealizada: o morrer, comparado ao
século XX, era muitas vezes mais doloroso, com um espectro menor de possibilidades de alivio dos tormentos
dos agbnicos. A morte era vivenciada de forma mais familiar e onipresente, menos oculta, o que néo significa que
se tratasse de uma experiéncia tranquila e pacifica, uma vez que os sentimentos religiosos de culpa e medo do
castigo eram freqlientes. O nascimento e a morte tinham carater puablico: eram acontecimentos sociais, vividos na
e pela comunidade, menos privatizados do que no século XX. Segundo Elias, a transformag¢do do comportamento
social — em especial entre os séculos XVIIl e XX — em relagdo & morte € um dos aspectos do processo civilizador
(2001:20).

Tanto Foucault (1979; 1994; 1995) como Ariés (1975; 1981a; 1981b) enfocaram a passagem do monopdlio
dos cuidados ao doente e ao moribundo, da familia e dos religiosos para o médico e suas instituigcdes. O hospital
geral — como instrumento terapéutico — surge no final do século XVIIl, concomitantemente & transformacéo no
conhecimento que instituiu a racionalidade anadtomo-clinica, estruturante da medicina ocidental moderna. Antes
do século XVIII, o hospital era uma instituicao de assisténcia, separagéo e exclusdo — ndo do doente a ser curado,
mas do pobre destinado a morrer: tratava-se de um “morredouro” (Foucault 1979:102). No final do século XVIII, os
elementos constituintes das patologias sdo reorganizados e a medicina passa a produzir um discurso cientifico
sobre o individuo, sua saude e doenca. Na construgédo do paradigma referente a racionalidade anatomo-clinica
ocorreu uma nova forma de integragado da morte no pensamento clinico, transformando a medicina em ciéncia do
individuo. De acordo com Foucault,

“Bichat 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” (1994:167).
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Através de um processo ocorrido a partir do século XV, as realidades e os sentimentos da infancia e da
familia foram sendo transformados, em uma revolucao profunda e gradual (Ariés 1981b:231). No século XIX, com
a expansao do processo de medicalizagdo do social, as familias passaram a delegar os encargos dos cuidados dos
seus moribundos as instituicdes médicas - entéo fortalecidas e reorganizadas. Houve, pois, um deslocamento do
lugar da morte: das casas, com a participacdo da comunidade, para o hospital — lugar dos médicos. Como
conseqiiéncia do surgimento do hospital administrado e controlado pelos médicos surge a segunda forma de
morte: a moderna. Em seus primeiros anos, o século XX assistiu ao declinio da morte tradicional, na qual

“... amorte de um homem modificava solenemente o espaco e o tempo de um grupo social que podia estender-
se a comunidade toda, por exemplo a aldeia” (Ariés 1981a: 309).

A partir da 12 Grande Guerra, a morte moderna se instaura como pratica social no Ocidente. Os avangos
tecnoldgicos voltados para a guerra, a partir das duas guerras mundiais, foram também aplicados & medicina, de
modo que no século XX ocorreram tanto uma racionalizagdo do morticinio em massa como uma passagem para
uma préatica médica racionalizada e tecnologizada. Através da delegagao social dos doentes ao saber médico e as
suas instituicdes, a familia e o enfermo foram silenciados paulatinamente. A morte passou a ser ocultada socialmente,
tornando-se rotinizada e institucionalizada. Apds a década de 60, amplia-se a producdo critica nas Ciéncias Sociais
sobre a morte moderna, seus processos de ocultamento social e instauragao do siléncio em torno da morte e de
seus designios. Os estudos tratam também da despersonalizacdo dos internados em hospitais, além do crescente
poder médico em detrimento dos desejos do moribundo e de sua familia. A morte moderna é eminentemente
medicalizada, em um processo no qual este evento € inscrito em regras e rotinas institucionais, que privilegiam a
competéncia e a eficacia médicas. Neste modelo, o moribundo encontra-se entregue as méos do poder médico,
com poucas possibilidades de acesso ao conhecimento do que se passa consigo e as opg¢des terapéuticas. Varios
autores analisaram criticamente este processo, dentre os quais Kibler-Ross (1969; 1974; 1975), com sua descricao
dos estagios psicologicos por que passa o doente diante da consciéncia da proximidade da morte. Contudo, sua
producéo foi apropriada pelas equipes médicas como um modelo no qual os pacientes deveriam ser classificados,
e ndo como um apelo a escuta de suas demandas. No campo das Ciéncias Sociais, Glaser e Strauss (1965; 1968)
trataram da trajetéria do doente no morrer, bem como das estratégias defensivas desenvolvidas pela equipe
institucional em relacao a morte. Nestas produgdes iniciais e em outras que se seguiram, emergia como problemética
central o poder médico e a conseqilente desumanizagao, assujeitamento ou objetificacdo do enfermo que seu

exercicio implicava.
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A MORTE CONTEMPORANEA

Em contraposicéo a crescente expansdo do poder médico surgiram diversos movimentos pelos direitos dos doentes,
a partir da década de 70. As reivindicacBes abrangeram desde o direito de “morrer com dignidade” até a
regulamentacdo da eutanasia. Por fim, houve a emergéncia de um discurso propondo um novo modo de pratica
em relagdo a morte em conseqiiéncia de doenga crdnica terminal, no qual a relagdo de poder entre o doente (e sua
familia) e a equipe profissional seria transformada. Em 1967 surge o primeiro hospice em Londres, fundado por
Saunders2 . Cerca de quinze anos ap0s, com a epidemia de AIDS, além dos desenvolvimentos técnicos de combate
ao cancer e a outras doengas degenerativas, outros hospices foram fundados, bem como servigos de assisténcia
domiciliar paliativa. A proposta dos hospices consiste em minorar o0 maximo possivel a dor e o desconforto do
doente e, simultaneamente, possibilitar sua maior autonomia e independéncia. A internacdo em instituicao deve
ser efetuada somente quando ndo é possivel a manutengdo do enfermo em sua residéncia.

Do siléncio, ocultamento e negacao passou-se, particularmente apds a década de 80, a colocacdo da morte
em discurso. Este novo modelo do morrer € nomeado pelos autores que investigam o tema como morte “neo-
moderna”, “pds-moderna” ou “contemporanea” (Walter 1996:195). Equipes médicas de varios paises do Ocidente
voltaram-se para o estudo e pesquisa da condi¢cdo do doente terminal, resultando no desenvolvimento de novas
especialidades médicas, como a Clinica da Dor e a Medicina Paliativa que, em varias universidade dos Estados
Unidos, Canada e Europa tornaram-se disciplinas obrigatérias na formacéo de profissionais de salde. A proposta
dos Cuidados Paliativos surgiu no Brasil algumas décadas apds a fundacao dos primeiros hospices na Inglaterra e
nos Estados Unidos. A primeira unidade de assisténcia paliativa foi implantada no Brasil em 1986, no Rio de
Janeiro. A maior parte da bibliografia sobre o tema € originaria da Inglaterra, Estados Unidos, Canad4, Austrélia e
Francga, uma vez que no Brasil a literatura ainda € muito restrita3 .

A producdo sobre o novo modelo de morte pode ser dividida em trés areas: a primeira é voltada a profissionais
de saude. A segunda, de divulgacdo ampla - como producdo literaria, cinematografica, teatral, matérias divulgadas
pela imprensa e circulacdo de mensagens através da internet, além de sites especificos sobre a temaética - visa a
divulgacdo do modelo da “boa morte” e sobre as formas de “realiza-1a”. Do conjunto de textos técnicos, livros de
depoimentos ou de ajuda e auto-ajuda, emerge um discurso comum: o do direito do “morrer bem”, com autonomia
e dignidade. Na radicalizacdo da cultura do individualismo, que valoriza a vida Unica e singularmente vivida, emerge
o conceito da “boa morte” como a “escolhida e produzida” pelo individuo que estd a morrer. A terceira vertente de
produc¢édo sobre o tema surge cerca de trinta anos apds a emergéncia do movimento pelo hospice e dez anos apos

0 estabelecimento dos Cuidados Paliativos como especialidade médica (em alguns paises, como Inglaterra e
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Estados Unidos), refletindo sobre esta pratica. Os autores destas pesquisas pertencem a distintos campos do
conhecimento, como Ciéncias Sociais, Psicologia, Enfermagem, Antropologia, Medicina, Etica e Bioética. Na maior
parte destes estudos, ha concordancia acerca do fato de que a visdo e a pratica dos profissionais de saude foi
transformada em relacdo ao processo de morte.

Visando compreender como se articulam nesta nova produgéo discursiva as deliberagdes em torno do
“morrer bem” — como uma ultima etapa na construcéo da identidade pessoal —, serdo enfocados textos advindos

tanto da literatura de divulgacdo do ideéario da “boa morte”, como da recente producao reflexiva sobre o tema.

TRAJETORIA PARA REALIZACAO DO MODELO CONTEMPORANEO

A tomada de decisdes do individuo que estd a morrer depende de trés requisitos iniciais: primeiro, o conhecimento
do avanco de sua doenca e da proximidade da morte através de comunicacdo da equipe médica; segundo, a
expressao dos desejos e sentimentos do paciente para as pessoas de sua relacdo; o terceiro requisito refere-se a
escuta e atuagdo dos que cuidam do doente (Walter 1997:31). A realizagdo pratica destes trés requisitos — visando
0 modelo “ideal” — é complexa, dependendo de inimeras escolhas e envolvendo aspectos de varias ordens,
dentre os quais serdo abordados apenas alguns.

O primeiro aspecto que emerge nesta construcdo é a consciéncia do individuo da proximidade de sua
morte, apds um certo tempo de doenca grave. Diversamente do ocultamento da situagdo por parte da equipe
médica, como teria se passado no modelo da morte moderna, na nova modalidade os profissionais propdem um
esclarecimento da situagdo ao paciente e a sua familia. O tratamento deve ser discutido, em suas varias etapas,
pelos diversos atores sociais envolvidos. Uma vez explicitados os limites da acdo do médico e dos desejos do
doente, o moribundo pode deliberar sobre o periodo de vida restante, escolher procedimentos e se despedir.

A problemética da consciéncia da morte constitui a dimenséo central do estudo pioneiro de Glaser e Strauss
(1965). Para estes autores, o conhecimento da proximidade da morte constitui um dos principais fatores explicativos
dos modos de interacdo do doente com a equipe responsavel durante o periodo que antecede o 6bito (Herzlich
1993:11). Em sua investigacdo, Glaser e Strauss explicitaram uma tipologia referente a consciéncia da morte.
Utilizando a mesma tipologia, foram realizadas duas amplas pesquisas na Inglaterra, em 1969 e em 1990, sobre as
mudancas de conduta dos especialistas acerca do dialogo com o paciente (Seale, Addington-Hall, McCarthy 1997).
Segundo os autores, 0os oncologistas foram os especialistas que mais modificaram suas atitudes neste intervalo

de tempo, optando pelo dialogo franco, enquanto os demais especialistas, especialmente os neurologistas,
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mantiveram suas praticas de ocultamento da situagdo. Os autores do estudo concluem que, entre os doentes que
receberam comunicacao aberta dos profissionais de saude, houve uma maior possibilidade de escolha do local da
morte, sendo que a maioria optou por morrer em hospices ou em suas proprias residéncias, ao invés de desejarem
morrer em hospitais. Trata-se de uma indicacdo de que o conhecimento do avan¢o da doenca permitiria uma
maior oportunidade de opc¢do do modo de administracdo do periodo de vida restante (Seale et al. 1997:483).

Um episédio ilustrativo do modo de comunicagéo franca segundo o novo ideario é narrado por Hennezel
(1995): uma operéria aposentada de 70 anos foi internada na Unidade de Cuidados Paliativos, com cancer de Utero
com multiplas metastases e um quadro de confusdo mental. A profissional foi ao seu quarto acompanhada pela
“cuidadora” que fizera a solicitacdo, encontrando a enferma com os cabelos desalinhados, o olhar assustado,
fazendo movimentos bruscos com os bracos e pernas, e falando palavras aparentemente desconexas, dentre as
quais o termo morrer. Sua filha, perplexa, ao ouvir essa palavra, pedia a mée que se acalmasse, pois ela estava na
instituicdo para curar-se, ao que a senhora redobrava a agitagdo. Com a chegada das profissionais, que buscavam
tranquilizar as duas senhoras, a enferma aos poucos comegou a enunciar frases, até dizer, com grande clareza: “eu
vou morrer”, ao que a “cuidadora” retrucou, abragando-a: “nds estaremos aqui para lhe acompanhar até o final”.
Hennezel descreve a dificuldade de aceitacdo da filha:

“Mamae, ndo diga isto! Que vergonha!’ Diante do desamparo desta filha visivelmente despreparada para uma
separacdo, e de sua dificuldade em relacéo a tentativa corajosa de sua mae no confronto com a morte, eu me
aproximo. ‘Sua mée esta nos dizendo o que sente. Devemos escutéa-la e deixar que ela nos diga o que quer. E
assim que podemos ajudéa-la!” Voltando-se para sua filha que chora silenciosamente, a senhora comeca a ditar
suas Ultimas vontades. Ela quer ver todos seus filhos e netos, expressar seus Ultimos desejos e se despedir.
Percebe-se que ela voltou a ser ela mesma, uma mulher que governa sua vida, € importante que ela delibere até
o final. Sem duvida, é sua forma de morrer com dignidade” (Hennezel 1995:43)* .

Segundo a autora e outros profissionais que militam pela causa do “morrer bem”, o moribundo “sabe” que
sua morte se aproxima. Cabe ao profissional facilitar sua expressao, pois, “aquele que pode dizer ‘eu vou morrer’,
pode também ser ator de sua partida, organizando-a, como esta senhora” (Hennezel 1995:45). Talvez a dificuldade
de aceitacdo da filha se deva a sua proximidade das praticas médicas do modelo anterior, no qual a verdade é
ocultada do paciente. Com a intervencgao das profissionais, as posturas da mée e da filha modificaram-se: a filha
aceitou, com tristeza, os desejos de sua mae. Alguns dias ap6s o episddio de agitacao, a profissional retornou ao
quarto da doente e ouviu o relato da cerimOnia do adeus, na qual sua familia estivera a sua volta. No ideario
contemporaneo € através da ajuda de um profissional habilitado que um doente terminal pode permanecer como
individuo, autbnomo, independente, com desejo préprio. No caso descrito, a senhora pode decidir e atuar como

pessoa singular a partir de uma intermedia¢@o muito especifica de profissionais. Assim, para que o doente delibere
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seus Ultimos desejos, é necessario um processo de negociagdo com a autoridade profissional e com as pessoas
de suas relacdes.

De acordo com o recente ideario, ha um segundo requisito para alcangar a “boa morte”: que o moribundo
expresse seus proprios desejos. Para Hennezel (1995:47) e para outros autores que divulgam o modelo, ndo basta
que o doente terminal —em seu processo de construcéo de identidade pessoal — conhega seus desejos, é necessario
também que ele os expresse, que seja escutado e reconhecido. Segundo Hennezel, “uma vez concluido o relato
de sua vida, a pessoa pode relaxar e morrer em paz” (1995:147). A nova proposta é percebida socialmente — pelos
que militam em seu favor e pelos que ja usufruiram de seus recursos — como um avango em relagcdo ao modelo
anterior de morte. Entretanto, a pratica de seu ideario ndo é simples, uma vez que a expressao dos sentimentos do
paciente envolve outros atores sociais, por vezes com relagdes afetivas complexas. O caso de Paul, relatado por
Hennezel, é ilustrativo. De acordo com esta autora, ao receber a visita de uma psicéloga, um doente pode reagir
de vérias formas, segundo o maior ou menor contato com a linguagem e os saberes psicolégicos. Paul fazia parte
de um meio intelectual que valorizava o falar de si. Ao perceber que o final de sua vida se aproximava, decidiu pela
internacdo na mesma unidade de cuidados paliativos onde seu companheiro fora cuidado até morrer. Apés a
morte de seu companheiro, a vida ndo fazia mais sentido para Paul, que entdo interrompeu o tratamento contra a
AIDS. No momento da internagdo o rapaz apresentava problemas neurolégicos que o impediam de andar e havia
perdido a visdo do olho esquerdo. Antes da internacé@o Paul organizara todos seus papéis e documentos e, a partir
de entdo, sua esperanga resumia-se em morrer 0 mais rapidamente possivel. Em conversa com Hennezel, o

doente fala de seus pais, que vieram do interior para acompanha-lo:

“Eu ndo 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. Ndo 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, penosas, ndo falamos
nada, eu finjo dormir, ndo agtiento mais! Eu ia vé-los regularmente, falava de meu trabalho, de minha empresa,
eles estavam orgulhosos. Nunca falei de minha vida intima pois eles ndo suportariam” (Hennezel 1995:92).

Hennezel se propde a conversar com os pais de Paul, o que é bem aceito pelo doente. No encontro com o
casal, surge a duvida sobre o modo de contagio, ao que a profissional pergunta se o casal ndo possui nenhuma
idéia. O pai de Paul responde, envergonhado: “As vezes, nos perguntamos se ele ndo é homossexual, como nunca
se casou...”. Hennezel responde ao casal: “Paul sofre muito por ndo ter conseguido contar a vocés”. O pai retruca
que isso nao é possivel e solicita a psicéloga: “ndo quero que ele saiba que ndés sabemos.” A profissional tenta

demové-lo a respeito dessa decisdo.
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“E um assunto encerrado! Eu amo meu filho, é sua vida, eu a respeito, mas ndo quero falar sobre isto com ele.’ Eu
[Hennezel] olho para a mée, em busca de uma aliada. Sera que ela ndo sente que isto poderia ajudar seu filho?
Mas o pai estd decidido, ndo falard sobre isto com seu filho. Eu aprendi a ouvir. Sei que 0s acontecimentos
seguem um caminho, em seu ritmo. Antes de deixar o casal, informo que Paul espera que eu Ihe fale de sua
reacdo. ‘Ele ficara aliviado ao saber que vocés o0 amam e que respeitam sua vida”, digo a eles (Hennezel 1995:95).

A intervencdo mediadora da profissional é remetida a um ideério de expressdo das verdades, visando a
meta da “boa morte”. Mas a aceitagdo e incorporacdo da pratica de expressdo da interioridade restringe-se a
certos contextos culturais. Diversamente de seus pais, do interior do pais, em sua vida em Paris Paul adquiriu um
capital cultural, passando a pertencer a um universo intelectual que valoriza o cultivo de si. Psicéloga e paciente
conhecem e falam o mesmo idioma da subjetividade: os dois atores consideram condi¢cao necessaria a preservagao
da identidade até a morte, a pratica de um relato da vida. Para Hennezel este relato seria um ato de reafirmagao da
autonomia do individuo, ja reduzida pela doenga. Uma tensdo constitutiva de nossa sociedade ocidental
contemporanea fica evidenciada neste caso: as duas geragdes sdo portadoras de mensagens e valores divergentes.
Ha um paradoxo no fato de que a funcdo da familia moderna — uma estrutura marcadamente hierarquica — seja
reproduzir sujeitos que venham a se tornar individuos, voltados a igualdade e a liberdade. O mandamento de
producéo de sujeitos autbnomos implica a rentncia da propria familia de origem e de seus valores, como ocorreu
com Paul: adquiriu autonomia em relagdo a sua origem e buscou horizontes mais amplos para a construcao de si.
Seus pais orgulham-se de sua ascensao social e econdmica, mas ndo compartilham do mesmo ideario, de modo
que a cumplicidade idealizada por Paul (e também por Hennezel) ndo se realiza. Na passagem de um horizonte
social regido pela atribuicdo para o regido pela aquisi¢do, instaura-se a crenc¢a na construcdo de uma identidade
individual singular. Pode-se considerar que Paul e Hennezel sédo representantes do que Simmel denominou de
individualismo qualitativo, cujo tema central € a singularidade (1964:81).

A pratica do relato da vida é remetida a construcdo de significados para a vida e morte do doente, como
também visa propiciar aos que o cercam uma “oportunidade de crescimento”. A literatura de ajuda norte-americana
sobre o “morrer bem” veicula um script pessoal para seus doentes, visando uma “conclusédo adequada” de seus
relacionamentos, em cinco frases: “eu te perddo; perdoe-me; obrigada; eu te amo e adeus” (Byock 1997:140).
Segundo Byock, os hospices dos Estados Unidos utilizam amplamente este modelo das cinco frases, considerando
que, ao expressar estas frases, o individuo tera condi¢des de alcancar uma “boa morte”.

Ha ainda um terceiro requisito na trajetdria do “morrer bem”, referido a escuta e atuagéo dos que cercam o
doente. No caso de Paul, tanto sua expressdo como a atuacdo dos profissionais sdo marcados pelos saberes
psicologicos referidos a um processo de busca de si. Nessa situacdo, a atuagao dos familiares concernia a palavra,

uma vez que nao surgiram discordancias relativas aos cuidados corporais. O caso de Terry, narrado por Byock,
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apresenta uma questao diversa no tocante a atuacdo dos que cuidaram da doente. Aos 24 anos, Terry ja estava
casada com Paul e era mae, quando sofreu uma cirurgia para remog¢éo de um rim com cancer. O médico — seguindo
a proposta de comunicacgéo franca do quadro — disse ao casal que se tratava de um tipo de cancer raro e dificil de
curar. O casal recusou esse prognostico e procurou outro oncologista, mais otimista, que recomendou quimioterapia.
Com a conclusao do tratamento de Terry, o casal retomou sua vida normal, a conselho médico. Terry teve mais um
casal de filhos e adotou uma menina. A familia mudou-se para a cidade dos pais de Paul, onde vivia em uma
grande casa. Terry dedicava-se inteiramente a casa e as criancgas, e durante 6 anos viveu saudavelmente. Aos 31
anos foi constatado o retorno de sua doenca: o cancer espalhou-se com rapidez, mesmo com 0O tratamento
radioterdpico. Terry passou a apresentar dores no corpo, que aumentaram progressivamente em pouco tempo.
Apesar daintensidade de seu sofrimento, a doente recusava-se a utilizar qualquer medicamento analgésico potente,
temendo alteracdo de seu estado de consciéncia. Apds oito meses em casa, com 0 aumento da intensidade e
frequéncia das crise de dor, Terry foi encaminhada ao hospice no qual Byock trabalha. Um processo de negociagéo
foi iniciado pelo profissional, visando o alivio da doente. Terry seguia recusando os medicamentos oferecidos, ndo
obstante a pressdo exercida pela equipe, por saber que analgésicos mais potentes causam algum grau de sedacao.
A doente buscava viver o mais ativamente possivel, ndo permanecia na cama e dormia um minimo de tempo.
Segundo Byock, o casal parecia agir como se Terry ndo estivesse enferma: eles ndo abordavam o tema do avanco
da doenca, de modo que o médico decidiu conversar abertamente sobre a iminéncia da morte da paciente. Disse-
Ihes que ela provavelmente teria mais trés semanas de vida, o que chocou o casal. Terry ndo alterou sua decisao
sobre o0 uso de medicacdes, tentou manter — dentro de suas possibilidades fisicas — as atividades domésticas e
iniciou o planejamento de seu funeral: a misica ambiental, suas roupas e as das criancas até a escolha pela
cremacdao de seu corpo. Seus parentes foram avisados e vieram de outros estados para se despedir. O clima era
tenso com a progressiva piora das dores, até que Terry atingiu um estado de paralisia fisica pela dor. Sua familia se
revezava a beira do leito, e sofria ao vé-la com tantas dores. A equipe do hospice tentou convencer a doente da
aplicacéo de sedativos, até que, apds uma semana de negociacao, conseguiu sua concordancia, ja que o sofrimento
tornara-se insuportavel. Finalmente Terry dormiu durante 30 horas, cercada de familiares e amigos. Para Byock,
“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 familia. Em seu processo de morrer, permaneceu fiel ao seu espirito e aos seus valores.
Foi ao seu jeito: seu caminho Unico” (1997:193).

O novo modelo do morrer é explicitado no caso de Terry: se a “boa morte” ndo pode ser realizada, que o
seja “ao jeito do individuo”, com a manutengdo da autonomia e da identidade do doente. Esta enferma optou por
manter sua lucidez e consciéncia, o que foi respeitado pelos familiares e pela equipe profissional que a assistiu.

111



Rachel Aisengart Menezes

O MODELO CONTEMPORANEO: SUAS POSSIBILIDADES E LIMITES

O modelo contemporaneo do “morrer bem” vem sendo investigado por diversos autores, que refletem sobre suas
possibilidades e limites de aplicabilidade nos distintos contextos sécio-culturais. De acordo com McNamara (1999),
que realizou observagdes etnogréficas em servigos de Cuidados Paliativos australianos, a “boa morte” € um conceito
idealizado e dificil de ser alcancado, de modo que propde a morte “suficientemente boa” como definicdo mais
viavel, a partir da qual o doente teria maiores possibilidades de participagdo na tomada de decisfes ao final da
vida. Contudo, mesmo ao tomar como referéncia a morte “suficientemente boa”, a autora constatou uma série de
dificuldades de dialogo entre profissionais de salde — a maior parte constituida por australianos formados nas
convencgdes da biomedicina — e seus pacientes oriundos de diferentes grupos étnicos, como aborigenes ou
imigrantes chineses. Assim, as possibilidades de acesso do paciente terminal a tomada de decisdes da equipe de
saude podem variar. Como relata McNamara, um médico que estava morrendo de cancer conseguiu negociar com
a equipe a administracdo de seus medicamentos, mas um aborigene ndo conseguiu alterar a conduta dos
profissionais (1999:178). As desigualdades nos cuidados aos doentes terminais sdo institucionalizadas e variam
de acordo com os locais nos quais os individuos estdo morrendo. Em um contato inicial com a assisténcia paliativa
publica, no Rio de Janeiro, pude verificar que os profissionais, no lidar com seus doentes, se defrontam
frequentemente com a diversidade social. A implantagdo de unidades de Cuidados Paliativos brasileiras é regida
pelo modelo inglés, que considera que o ideal para o doente terminal seja a permanéncia em sua propria residéncia.
Contudo, nem todos os doentes acompanhados pelas unidades tém condigdes de permanecer em suas residéncias.
Alguns vivem em barracos, nos quais convivem cerca de dez pessoas em espacos restritos; outros em favelas
sem condi¢des minimas de higiene e salubridade; outros ndo possuem familiares que possam prestar os cuidados
necessarios — e podem ser enviados a asilos administrados por religiosos. Estes séo os casos denominados de
“sociais” pelos profissionais do servigo de Cuidados Paliativos observado. E os limites que colocam ao servico
podem ser ilustrados pela fala de um médico:

“A gente quer fazer cuidados paliativos direitinho, seguir o modelo.... mas néo da..... Esta gente nasce que nem
bicho, vive que nem bicho, e a gente querendo que eles possam morrer bem, com dignidade.... ndo da, eles ndo
entendem, ndo ha condi¢des” (médico de um servico publico brasileiro de Cuidados Paliativos).

Além dos limites colocados por diferentes contextos econdmicos, hd também aspectos ideoldgicos a
considerar. O recente ideario da “boa morte” foi desenvolvido inicialmente em paises nos quais o individualismo
€ altamente pregnante. No Brasil, como em outras sociedades complexas, ha distintas concep¢des de pessoa, que

112 variam de acordo com o contexto social. Os trés tipos ideais de morte — tradicional, moderna e contemporanea —



Um Modelo para Morrer: Gltima etapa na construgdo social contemporanea da pessoa?

coexistem no Brasil. Em pequenas cidades do interior do pais, a perda de um membro pode ser vivida por toda a
comunidade, e a identidade da pessoa encontra-se imbricada com a do grupo social ao qual pertence — de modo
semelhante ao descrito por Arieés em seus estudos histéricos (1975; 1981). Nos grandes centros urbanos predomina
o0 modelo da morte moderna, no qual ocorre uma perda da identidade da pessoa, em sua trajetoria de doente
terminal, em virtude da crescente reducédo de sua autonomia e poder decisoério. J4 em unidades de Cuidados
Paliativos regidas pelo ideario da morte contemporanea, a pessoa tem a possibilidade de constituir novas identidades
ao estabelecer relacdes com a equipe de cuidados paliativos. Contudo, nem todos os pacientes de unidades de
Cuidados Paliativos brasileiras estdo informados do novo ideério e, via de regra, foram atendidos previamente por
profissionais de salide regidos pelo modelo da morte moderna, de modo que a possibilidade de participacao nas
tomadas de decisbes apresenta-se como algo novo, a ser decodificado tanto pelo doente como por seus familiares.

Além da coexisténcia dos trés modelos de morte, alguns limites se colocam para a realizagdo pratica do
modelo contemporaneo de morte, especialmente no que se refere a postura dos profissionais de salide acerca da
tomada de decisbes e da autonomia do doente terminal. Mesmo na pratica dos cuidados paliativos, na qual os
profissionais postulam que a morte é uma parte “natural” da vida e que deve ser aceita no momento em que
chegar, ha uma visao preeminente — por parte dos médicos — de que os “sintomas” do morrer devem ser tratados
a qualquer custo. Para alguns profissionais, o alivio total da dor deve ser a meta dos cuidados prestados aos
doentes terminais, enquanto para outros o imperativo é prosseguir tratando e atuando ativamente através do uso
dos recursos terapéuticos — o que significa que o modelo ndo é incorporado igualmente por todos. Assim, pode
haver uma tendéncia a valorizar mais a expresséo ou a autonomia do doente. No caso de Terry, relatado por Byock,
o individualismo se revela através do imperativo da idéia da manutencdo da identidade pessoal — mesmo ao
implicar em grande sofrimento. A reiteracdo do valor do individuo é feita em detrimento da redugéo do sofrimento
corporal. J4 em outros paises, como na Inglaterra e no Brasil — que utiliza, com adaptagfes, 0 modelo de assisténcia
paliativa inglesa — a énfase recai sobre o controle da dor, a despeito da autonomia do paciente, o que conduz a
outros dilemas. A autoridade a tomar decisdes como as relativas ao alivio da dor deve ser o doente, mas muitos
moribundos ndo se sentem satisfeitos com os efeitos colaterais da morfina. Assim, o profissional pode ser
confrontado com a seguinte questao: como um doente terminal pode articular suas necessidades e desejos se sua
funcéo cognitiva esta alterada pelos medicamentos? Como pode o enfermo se centrar nas tomadas de decisdes
se esta incapacitado pela dor? A sedacao terminal € pratica comum nos servigos de Cuidados Paliativos ingleses,
australianos e brasileiros e esta assisténcia ao morrer ndo é considerada eutanasia, pois os profissionais de saude
visam o alivio dos sintomas e ndo deliberadamente sequestrar o moribundo de sua morte. Consequentemente, 0s
limites da autoridade individual no final da vida sdo determinados pelos principios éticos e morais dos véarios

atores envolvidos no processo do morrer.
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NOTAS

1 N.E.: Trabalho apresentado no Férum de Pesquisa n°16, “Antropologia da Pessoa: Processos de Individualizagdo na Cultura
Contemporéanea”.

2 Como ndo ha um termo equivalente a hospice em portugués, utilizo sempre o original em inglés.

3 A producéo brasileira sobre o tema ainda é escassa, mas ha que se destacar e Dissertacdo de Mestrado de Neves (1998) sobre as
representagdes do morrer em casa; a publicagdo organizada por Rezende (2000), baseada em um seminario realizado em Campinas;
o livro de Cesar (2001), de divulgagédo de praticas voltadas a lidar com a morte de modo mais tranqilo e o livro de Pessini (2001),
baseado em sua Tese de Doutorado em Teologia Moral-Bioética

4 Traducgdo de minha autoria, como todas a seguir.

Rachel Aisengart Menezes ¢ Mestre em Salide
Coletiva pela Universidade do Estado do Rio de Janeiro

14 e doutoranda na mesma instituigéo.
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RESUMO

Este artigo trata de uma construcéo recente acerca do morrer e do modo de participacdo do doente terminal neste
processo. No bojo deste constructo, que data da década de 1980, vém sendo desenvolvidas uma série de praticas
institucionais e profissionais. Visando compreender como se articulam as delibera¢cdes em torno do “morrer bem”
como Ultima etapa na construgdo da identidade pessoal contemporanea, foram enfocados alguns textos
representativos deste ideario. O modelo contemporaneo do morrer € comparado com duas configuragdes sociais
— tratadas como tipos ideais no sentido weberiano — denominadas por diversos autores como morte ‘tradicional”
e “moderna”. O novo modelo é compreendido como resposta a “desumanizagdo” da “morte moderna” e sua
aplicacdo é constituida pela tentativa de resgatar determinados valores do modelo “tradicional”. Estas trés
configuracBes da morte sdo entendidas como tipos histéricos: a “morte tradicional” tende a dar lugar a “moderna”

que, por sua vez, tende a ser sucedida pela modalidade contemporanea.

ABSTRACT

This paper discusses a recent construction of dying and how the terminal patient participates in this process. A
number of institutional and professional practices are being developed around this construction, dated from the
1980’s. Texts representatives of this view are analyzed here in order to understand how decisions are made around
the idea of “dying well” as a last stage in the construction of contemporary personal identity. The contemporary
model of dying is compared with two social configurations — taken here as ideal types in the Weberian sense -
referred to by several authors as “traditional” and “modern” deaths. This contemporary model consists of an
attempt to respond to the “dehumanization” of “modern death”, seeking to retrieve values existing in the “traditional”
model. These three configurations of death are also considered as historical types: “traditional death” tends to be

replaced by the “modern” that, in turn, is replaced by the “contemporary” form.



