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RESUMO

A morte ¢ um tema tabu nos séculos XX/XXI, causando sofrimento adicional
agueles gue estlio vivendo situagbes de perda e limite Ha diversas questdes que surgem e
demandam reflexfes € possivel uma educaclo para a morte neste milénio, educacio
entendida como busca de sentido, desenvolvimento pessoel ¢ também como preparagiio de
profissionais de saide ¢ educagiio para promover esta discussfo? A tese aqui defendida é
que ela nio 50 & necessaria e desgjavel, como possivel.

Do ponto de vista formal, o presente texto esta divido em trés partes. Na primeira,
“Atitudes diante da morte”, o capitulo "} homem dianie da morie” apresenia a visiio
ocidenial, na concepglo de Philippe Ariés, o seguinte, “Sobre a morte ¢ o morrer - a
refmanizagdo de um processo”, traz as propostas de Kibler-Ross e Cicely Saunders;
encerrando esta parte introdutona, o capitulo “A morte escancarada™ refere-se as situagies
de violéncia e sua veiculagio pelos meios de comunicacio de massa

Na segunda parte, intitulads “Temas em tanatologia™, desenvolvo os seguintes
capitulos: “Oesemvolvimento da tfanatologia, drea de esitndos sobre a morte ™ “(s
profissionais de saide ¢ educacdo ¢ a morte”, e “Bioética nas questdes de vida e morte”,
Estes <30 alguns dos temas que fundamentam minha pritica como educadora nos diversos
aspectos envolvendo a guesio da morte

Na tercewa parte, “0 desenvolvimento da drea de estudos sobre a morte no
Institwio de Psicologia da USP, desaflio na formacio de profissionais de saide e
educacio™, apresento minha experiéncia na drea da docéncia, pesquisa e extensdo, a
cnacio do Laboratono de Estudos sobre 8 Morte (LEM) e o Projeto “Falando de Morte™;
apresenio, tembeém, proposias para o desenvolvimento fihuro desta drea, em “4 edwcagdo
para @ morie po rovo milénio”
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ABSTRACT

Dieath is @ tabu subject in XUXXT centuries, causing more suffering to those living
losses. There are many questions that need reflections, is it possible to have death education
in this millennium defined as search for meaning, personal development and as preparation
of health and educstion professionals? Our thesis is not only that death education is needed,
desirable, but possible

This thesis is divided in three parts. The first part is Attitudes in relation to death,
the chapter “Mankind and death”™, presents the western conception based on Philippe
Ariés books: the second is “About death and dying, the rehumanization of death”,
presents the ideas of Kubler-Ross and Cicely Saunders; and to close this first part, the
chapter “The ‘wide opened’ death™ presents the violence in streets, homes and in the
midia

In the second part, “Themes in thanatology™, the following issues are presented
“Thanatology: development of the area of studies about death”, the history of the
emergence of this area in the United States of America and Brazil, “The health and
education professionals and death™ and “Bioethics in the issues ahout end of life and
death™. These are some of the subjects that substantiate my praxis as a educator in several
aspects concerning the issues about death,

In the third part, “The development of the studies about death in the Psychology
Tnstitute - University of 5o Paulo - Brazil, a challenge in the education of health and
education professional, I present my experience in teaching, research and community care,
the creation of the Death and Bereavement Study Centre and the project “Speaking about
death™ - educational videos, including also proposals concerning the future development of
the grea in the chapter “Death education in the new millenninm®".
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APRESENTACAO

A humanidade desde o inicio dos tempos, pelo menos daqueles dos quais tetos
registro. se preccupou com o him da existéncia. Perguntas: “De onde viemos e para onde
vamos?" “Sera a morte o final da existéncia, ou somente uma transicio, final do corpo
fisico, libertagdo da alma? Havera outras vidas? Sera a alma imortal? O espirito s¢ mantém
tal como o conhecemos? Sera a nossa existéncia um caminhar para a evolugdo de cads ser?
Chegaremos a perfeiclio divina?

Por outro lado. diante de nossa existéncia terrena, quanto tEmpo Viveremos € como
sera nossa vida? Temos controle e poder sobre o nosso existir? Temos o direito de saber
sobre 2 nosss morte, como ¢ quando serd? Podemos nos preparar para este momento?

A sociedade e a cultura nos molda Estamos rodeados por um tecido cultural que
defermina, #te certo ponio, comO Viveremos ¢ como morreremos. Qual ¢ o grau de
liberdade, de a¢do, dentro deste tecido ou rede de valores, significados e representagfes?

E as perguntas continuam: Por que pessoas jovens ¢ saudaveis morrem rapidamente
& pessoas idesas niio o conseguem? Por que pessoas adormecem e morrem no siléncio do
sono, e putras lutam ¢ se debatem ate o ultimo momento, com dor e sofrfimento atroz? Por
que pessoas se escondem da morte, ndo querem nem owvir falar sobre o assunto? E por que
cutras riem, fazem piada sobre temas escatologicos? Por que tantos filmes sobre a morte,
nos titulos ou na sua temdtica? Por que a morte exerce tanto fascinio sobre algumas
pessoas, a ponto de seduzi-las? Por que ¢ musa inspiradora de tantos: musicos, poetas,
escritores, profissionais de saude e educacio?

Siio tantas as perguntas (das quais estas sdo apenas uma pequena amostra) que tém
assoberbado 2 humanidade! Respostas foram produridas pelas religies, ciéncias, artes,
flosofias, entretanto, nenhuma delas é completa e universal. 530 apenas tangenciamentos
parciais contornando o maior mistério da existéncia. Cada vez mais respostas surgem, mas
sempre incompletas, o que niio impede que para uma pessoa, num dado tempo, uma delas
seja significativa para sua situaglo de vida, oferecendo, mesmo que provisoriamente, um
sentimento de totalidade.

Proponho, entdo, mais indagagdes: E possivel uma educaclo para a morte no final
do sécule XX e do milénio? Por que” Como preparar as pessoas para este fato tho presente

ne existéncia? Este desafio se torna ainda mais urgente para os profissionms de sadide ¢

educagin?




E sobre esses questionamentos € reflexdies que pretendo falar. E sobre essa busca
de sentido para & vida, que a morte pode oferecer, que irei me debrugar E sobre essa
caracteristica ou qualidade humana de questionamento, de auto-conhecimento, de busca de
sentido, que procurarei refletir, bem como sobre a educagdo, entendida como
desenvolvimento pessoal, aperfeigoamento e cultivo do ser, e nio como padrles de
informagio, receitas prontas ou doutrinaghio. Nio busco uma resposta simples, Unica, total,
dogmatica e padronizada, e sim a possibilidade de busca inerente a0 ser humano que,
mesmo esmagado por uma sociedade desumana e massificadora, pode florescer e se
desenvolver.

Defendo, entdo (& essa pode ser a maior justificativa para o formato que este texto
apresenta), a tese de que € possivel, embora profundamente desafiadora, uma “Educagido
para a morte”, voltada para profissionais de saide e educagio ¢, em conseqiiéncia, para
seus principais interlocutores: pacientes e alunos.

A partir do exposto, ¢ no registro da “Educagio para a morte”, considero que este
texto € um estudo sobre a possibilidade do desenvolvimento pessoul de mancirg mas
integral, no sentido entendido por Jung como individuagdo: o desenvolvimento interior que
se propde durante o existir. Deseavolvimento que pressupoe uma preparagio para a morte,
que nllo precisa obrigatoriamente ser realizado no topo de uma montanha, coma ermitdos,
ou dentro de casa. isolados, e sim no seio da sociedade da qual somos membros
integrantes. FreqUentamos escolas por mais de vinte anos de nossa existencia e ASSiM Nos
preparamos para a vida social, da mesma forma deveriamos também nos preparar, pelos
mesmos “vinte anos”, para o fim de nossa existéncia, em algum tipo de “escola”. Esta
educacio envolve comunicaglo, relacionamentos, perdas, situagdes-limite — nas quais
reviravoltas podem ocomer durante a vida: sobressaltos ou vicissitudes nas fases do
desepvolvimento, perdas de pessoas significativas, doengas, acidentes e até mesmo o
confronto com a propna morte.

Em suma neste texto pretendo discutir e refletir sobre dimenstes historicas e
redrico-conceituais referidas 4 tematica da morte, assim como sobre alguns pontos que
artearam. também, minha trajetéria pessoal-profissional, que confluem pars a idéia basica
aqui defendida.

Para sistematizacio dos diferentes aspectos, o texto estd dividido em trés partes,

que passo & sintetizar.




Na primeira parte, denominada de ATITUDES DIANTE DA MORTE, trés serfio
o5 sub-temas abordados. Inicialmente, no capitulo 1, O homem diante da morte, buscarei
o aprofundamento e a discussio de textos de Arigs (“Historia da morte no ocidente” e *0
homem diante da morte™), apresentando, também, reflexBes que realizei sobre a temitica
entre a década de 80 e o presenie momento.

() capitulo seguinte, denominado Sobre a morte ¢ 0 morrer — a rehumanizagio
de um processo, inicia-se com o item “Kithler- Ross — A revolucionaria do século XX - A
rehumanizacdo do processo de morrer”, onde serio apresentadas a trajetdria ¢ as idéias
desta “educadora” da morte, base ¢ fundamento para o desenvolvimento de uma drea de
pesquisa e de praticas para profissionais de saude, envolvendo qualidade de vida e
dignidade no processo de morte. Serfio também apresentadas as idéias de sutoras como
Cicely Saunders (Inglaterra) e Marie de Hennezel (Franga), principais responséveis pelo
desenvolvimento dos cuidados paliativos e tratamento integral as pessoas no final da vida,

No terceiro capitulo da primeira parte, A morte escancarada, discutirei um retrato
da morte no seculo XX a morte violenta ¢ a morte banalizada pelos e nos meios de

comunicagio de massa

A segunda parte, intitulada TEMAS EM TANATOLOGIA | é composta por trés
capitulos, No primeiro, Desenvolvimento da tanatologia, drea de estudos sobre a morte,
farei um apanhado do desenvolvimento desta nova area de estudos, abordarei os principais
temas estudados € 0s cursps sobre 8 more e o morrer, Serda também enfocado o
desenvolvimento da arez no Brasil a experiéncia pioneira de Wilma Torres, no Rio de
Janeiro, na decada de 1970,

Mo segundo, Os profissionais de saide e educaciio e a morte, ahordarei como o
tema de morte faz parte da vida dos profissionais, no dmbito pessoal e no cotidiano de
trabalho e tecered consideragBes sobre sua formagio.

O terceiro capitulo da segunda parte, A bioética nas questdes da vida e da morte,
centra-s¢ em temas palémicos da biodtica no final da vida, envolvendo: eutanasia,

distanasia, suicidio assistido, morte com dignidade .

A terceira e dltima parte, 0 DESENVOLVIMENTO DA AREA DE ESTUDOS
SOBRE A MORTE NO INSTITUTO DE PSICOLOGIA DA USP - DESAFIO NA
FORMACAO DE PROFISSIONAIS DE SAUDE E EDUCACAO, ¢ constituida por




dois capitulos ¢ traz & temitica para o contexto educacional no qual esta tese esta inserida —
o TPUSP —, assim como para meu proprio &mbito pessoal-profissional

Assim, no primeiro capitule, A docéncia em minha trajetéria pessoal-
profissional envolvendo o tema da morte, ¢ feito o relato de minha experiéncia no
Instituto de Psicologia da UUSP e os desafios para a formacio de profissionais de sande ¢
educacdo em relacio & tematica em pauta Nele sdo abordados os pressupostos para a
criagdo da discipling optativa “Psicologia da Morte” (PSA 450), sua trajetoria de 1986 a
2001, os objetivos ¢ o programa, bem como sua avaliagio, realizada por alunos e
professores, Serd apresentads, também, a disciplina "Morte e Desenvolvimento Humano™
(PSA 7490), do Programa de Pos-Graduagio em Psicologia Escolar e do Desenvolvimento
Humano. Finalmente, no &mbito docente, serd discutido o oferecimento anual, a partir de
1999, do Curso de Extensio “Profissionais de saide e educagio: A morte na pratica do seu
cotidiano™.

O segundo capimilo, A criagio do Laboratdrio de Estudos sobre a Morte no
IPUSP e o Projeto “Falando de morte”, descreve @ criagdo do LEM antecedentes,
objetivos, integrantes etc. ¢ focaliza, a partir desta contextualizagfo, um de seus principais
projetos: “Falando de Morte™. Este projeto surgiu da constatagio da importincia de criagio
de instrumentos especificos - & o video poderia ser um instrumento privilegiado -, na busca
do aperfeigoamento da comunicagdo sobre temas dolorosos, como morte e perdas, & sobre
situacdes-limite. Buscando sintonia para diferentes fases do desenvolvimente humano,
foram elaborados e produzidos, até o momento, trés videos: “Falando d¢ morte: a crianga”,
“Falando de morte: o adolescente™ e “Falande de morte com o idoso”. Assim, nesse
capitulo serfio apresentados 03 pressupostos que nortearam a concepedo, o processo de
criacio e a avaliagdo dos videos ja realizados. Finalizando a terceira parie, apresento os

Projetos para o future = Educagio para a morte no novo milénio, 0 texto - como o

proprio titulo diz — traz reflexdes sobre os projetos j4 existentes ¢ & abertura para novos.




PRIMEIRA PARTE

ATITUDES DIANTE DA MORTE
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CAPITULO 1

O HoMEM DIANTE DA MORTE — ENSAIOS DE COMPREENSAOD
Do TRABALHO DE PHILIPPE ARIES

A morte torno-se hoje io loguaz que, de
minha parfe, apresso-me a sair da semi-
L] clandestinidade de wma aveatura solitdria e
Jupttar minha vor o core numercso  dos
“tanatalogos ' (ARIES, 1977, p.12)

A forma como se encara a morte traz informagSes importantes para compreender
rituais ¢ formas de seu enfrentamento, presentes na vida das pessoas, e que € a base inicial
e fundamental para o nosso trabalho de preparagio de profissionais de saide e educagio na
sua lida cotidiana com 4 morne Muitas destas atitudes e praticas tém a sua origem na Idade

Media e podemos ver suas manifestacBes ainda presentes nos dias de hoje

. Philippe Ariés realizou um estudo sobre a historia do homem diante da morte,
observando a sua relagio com ela, que provoca e recebe tantas interpretacles e
significagdes durante a vida de cada ser humano (ligadas a um passado coletivo, a uma
trama ou tecido cultural que ¢ tingido por certas fases da historia), interpretagdes e
significagdes que favorecem e enfatizam atitudes ou maneiras peculiares de vinculacio ao

tema da morte

Os estudos de Anés se referem & histona ocidental, e propbem a compilacic e
anilise de documentos sobre a morte das meis diversas origens. Procurarei trazer alguns
pontos, que possam ajudar a refletir sobre este tema, tal como abordados pelo autor em
seus livros "0 homem diante da morte” (ARIES, 1977a) “Historia da Mone no Ocidente”

- (ARIES, 1977b).

Ja realizet um primeiro estudo de sua obra, que consta no livro "Morte e
desenvolvimento humano” (KOVACS, 1992), Passados quase dez anos deste primeiro
ensaig, uma nova leitura traz a luz outros pontos, que podem fundamentar a compreensio
de algumas maneiras de significar 8 morte presentes em nossos dias; um aprofundamento

de atitudes de outrora ou contraposicdo a elas,

_




Assim, essa parte da vasta obra de Anés, voltada para o tema da morte, constituira a
base principal para as reflexdes contidas neste primeiros capitulo, Coerentemente com essa
proposta, usares o8 titulos que o proprio aulor empregou para nomear partes de seus livros
E importante assinalar, ainda, que os textos mencionados estBo “recheados™ de citaghbes e

exemplos tirados de relatos, romances, obras de arte, documentos, testamentos eic.

» A MORTE DOMADA. TODOS NOS MORREMOS

O livro [ de Anés (1977a) recebe 0 nome de Tempo dos Jacentes ¢ em sua
primeira parte traz o titulo Todos nds morremos - A morte domada, Este tilo, que uso
em muitas aulas € encontros, refere-se a uma idéia basica & de que a morte faz parte da
vida, que sabemos dela e que vivemos em fungSo deste conhecimento, que € coletivo e
pablico

Scgucm-se, pois, algumas pontuaches do autor, sendo que uma serfo apenas, ©
brevemente, indicadas; outras desenvolvidas em mais detalhes, embora nunca exaurindo o

percurso percarrido pelo autor.

Por um longo pericdo historico, a morte era anunciada através de um ritual - era
importante ressaltar que precisava de um tempo para ser percebida. Se ocorresse nas
guerras ou apos doengas nio havia necessidade de controlar as emogdes. Ela podia se fazer
ANUNCIAr nos pressentimentos como, por exemplo, pelo aparecimento de uma alma do outro
mundo. Havia a crenga que os mortos sempre estavam presenies entre 0s vivos, em ceros

lugares ¢ momentos, sendo entdo percebidos pelos que inam morrer.

Com diz o autor, a fronteira entre o natural e sobrenatural ndo era 130 claramente
delimitada. Estas premonigbes eram muito parecidas com superstigbes populares que
sempre existiram, baseadas na ideia de que “almas penadas” vém buscar os moribundos

Mesta abordagem € perfeitamente natural que a morte se faga anunciar

Por outro lado, Furiar-se ao aviso da morte era-expor-se ao ridicalo (1977, p.11).
Esta crenca de que a morte manda aviso atravessou séculos, ¢ podemos encontra-la nos

dias de hoje no imagindrio popular, em historias, contos e causos.

Essa morie que se anuncia ndo deveria, portanto, ser repentina e inesperada se o

fosse isso podia ser interpretado como colera divina, assim, a mors repenfing era

considerada irifamante ¢ vergonhosa (op. cit, p. 12). Lembramos que nos dias de hoje €




esta morte gue é considerada como boa, porque nfo csusa sofrimento, A mors repenting
niio cabia num mundo familiarizado com a morte, a sua repentinidade a tornava fea,
desonrosa e monstruosa.

Messe mesmo “bad” inclui-se a morie vists como clandestina, aguela que nio teve
testemunhas ou cerimdnia. Outra morte desonrosa era & que ocormia por causa de
assassinato ou acidentes, ¢ neste caso se prosbia uma sepultura cristd, A justificativa para
nfio se proceder aps rituais funeririos cristdos, nestas situagbes, era que ndo havia tempo
para 0 arrependimento.

“Muerte en cuarto del enfermo ™ Munch -1893

Considerando-ge a morte familiar uma situagio muito frequente era a do monbundo
em seu leito de morte, e que, proximo ao fim, realizava agdes, baseadas na simplicidade:
uma evocagio das suas coisas e dos seres amados; um resumo da propria vida, ressaltando
05 #spectos essenciais, a expressio de um desgosto por deixar as coisas terrenas, embora
nio expresso de maneira muito intensa, como se houvesse uma aceitagio da morie
proxima. Esta atitude estava ligada a uma [amiliandade com a morte, que ainda
permaneceria por um tempo, Podemos, entfio, imaginar uma cena classica: © moribundo
reunindo os familiares em tomo do leito para as oltimas recomendaches e as despedidas,
como vira fazer todos agueles que morTeram antes.

Mesmo os grandes guerreiros, com seus atos herdicos, apresentavam simplicidade
na hora da morte, era uma banalidade como a morte de qualquer cutro. Realizavam-se a




cerimonia do perdio, a recomendagiio de sua alma e as despedidas dos companheiros,

Destas recomendagdes finais também fazia parte a eleigio de sepultura.

Nessa forma de viver o processo de morte ha duas caracteristicas principais: a
simplicidade ¢ o fato de ser um evento piblico. O moribundo deveria estar no centro de
uma reunifio’ & o maior temor era o de morrer sé, Tinha-se menos mede de morrer do que
de morrer 80, Observamos como esta necessidade contrasta com a morte na atualidade, que
¢ fundamentalmente um evento solitdrio, principalmente quando ocorre em um hospital,
dentro de uma UT]

Ha, histonicamente construidas, muitas semelbangas entre 2 vida e & morte. uma
delas & a relagdo entre a morte ¢ o sono, Os mortes dormem, repousam, Como Vercmos
mais adiante. E nos dias de hoje sinda mantemos as oragdes que pedem o repouso das
almas. A 1déia de repouso esta associada a um jardim florido, e ai a natureza é o bergo da

vida e da morie

Associada 4 idéia de familisridade podemos também agregar a de insensibilidade,
e resignagiio. Esta se manifesta por um ndo apego & vida, ¢ nio repugnincia pela more A

fatalidade & aceita.

Segundo Aries, hia duss maneiras de ndo se pensar na morte: ou porque € vista
como um evento cotidiano e banal, ou porque se torma um tema interdito numa sociedade

tecricista,

Nagueles momentos a morte esté proxima, familiar, banalizada, insensibilizada, tio
diferente daquela dos dias de hoje, da qual nem ousamos dizer o nome. E o autor termina
esta parnie dizendo que dantes ela € domada nio porque selvagem, e sim pela sua
caracteristica de famuliandade Ela vai se tomando selvagem, por outras razdes, como

VEremos a seguir.

# ADSANCTOS: APUD ECCLESIAM (Perto dos santos, na igreja)

ARIES (1977a) inicia o texto falando dessa relagio de familiaridade, de convivio,
de “publicidade” com a morte, e que esta muito presente do século V até o final do século

XV Nesta abordagem da morte o tema da proximidade entre vivos e mortos € muito

Fato que Arids denoming de “publicidade™.
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importante como, por exemplo, nos cemitérios nas cidades. Mas, vai existir um tempo em

que esta proximidade ndo serd mais aceita, como o autor expde a seguir

* A protecio dos santos

"Serr Fromiciseo de Borfa asise a wn imoribondo impenstente ™ Gova - 1788

Apesar da familiaridade com a morte, como havia grande preocupacio com a
vizinhanga dos mortos, tornava-se necessdrio um distanciamento, pois havia o temor da sua
volta que poderia perturbar os vivos. A palavra funesto tem o significado daquilo que ¢é
maculado pela morie, pela presenga de um cadaver. Esta vai ser uma das principais razbes
pelas quais os cemitérios deveriam, entfio, estar fora da cidade. Uma das manifestagBes
mais concretas do incémodo da presenga de cadaveres € o cheiro. Por isto era importante
que houvesse uma sepultura adequada porque, além de tude, com isto se garantiria a
ressurreicio bem sucedida. A opinifio popular acreditava gque a violagio da sepulura
podena comprometer o despertar do defunto no climo dia.

Por outro lado, no contexto cristiio, tomava-se importante enterrar 0s mortos perto
dos santos, que ofereciam prote¢io ao corpo até o dia do despertar e do julgamento. Este

vai ser um dos pontos importantes para a seguranga do morto e, conseglientemente, para os
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vivos Por isto as basilicas e catedrais (havia nas igrejas lugares reservados pare os que
estavam nas boas gracas) estio cheias de corpos sepultados: os mortos estavam intramuros,
protegidos pelos santos, em convivéncia com os vivos que freqlientavam o templo.
Observa-se, entfo, uma indiferenga e uma familiaridade, ¢ os mortos deixaram de provocar
medo. Durante muito tempo a preferéncia era pelo enterro nas igrejas, so invés da
utilizagiio dos cemitérios no campo. Ou seja, diferentemente dos pagios, os crstios
queriam ser enterrados proXimos aos santos dentro das igrejas. Acreditava-se que a
proximidade com os martires era muito proveitosa para os defuntos, ¢ o efeito das oragdes
ficava fortalecido. Hawvia um aquecimento da alma dos morios o que favareceria a
restituigho & vida eterna

Os maiditos eram abandonados nos campos, ou nos monturos, alguns pendurados e
expostos. Havia tambem cemitérios reservados a suicidas; nestes o caixiio era passado por
cima dos muros. Alias, desde ha muito havia problemas com os rituais flinebres para os

suicidas que, por transgredirem &5 leis divinas, ndo poderiam ser abencoados,

Com o aumento das cidades ¢ de seus habitantes surgiram alguns problemas com o
enterro na igreja, se, por um lado, era cair nas boas gragas dos santos e auferir sua
protecin, por outro, isto passou & ser considerado um privilegio ndo acessivel a todos,
sendo entdp favorecidos os membros do clero: padres, bispos, monges e alguns eleitos. Em
563 o Concilio de Braga interditou o enterro no interior das igrejas, sendo as sepuliuras
transferidas para perto dos muros do patio. As pessoas nfio mais poderiam ser enterradas
perto do altar (onde o corpo ¢ o sangue do Senhor eram preparados ou oferécidos) com

excegio feita aos Santos Padres.

Um século depois o Concilio de Rouen classificou trés categorias de pessoas gue

podiam reivindicar sepulturas nas igrejas:

. Os consagrados a Deus, os religiosos.

a2

Os gue receberam dignidades e honras da lgreja

3. Agueles que por nobreza e merito se distinguiram no servigo a Deus e nas causa
publicas.

Todas as demais devenam ser enferradas nos cemitérios. Entretanio, apesar das
recomendagdes, as pessoas confinuaram a seér enlérradas nas igrejas. Ainda nos dias de

hoje se observa que o chio de muitas delas € composto por pedras tumulares, gue sio

pisadas pelos figis.
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() autor lembra que & relagio entre igrejas e cemiténos esta sempre muito preésente,
também porque inimeros foram construidos em volta delas. Alids, as palavras ecclesia e
cimeterfum sio praticamente sindnimas. Alem disso, a fungio cemiterial podia ocorrer a
partir do interior da igreja chegando até os seus muros; nestes Casos, o cemitério,
propriamente dito, era o patio da igreja como se vé na palavra churchyard, em inglés e
Kirchhaf, em alemio

Nos cemitérios se observava os timulos justapostos. Surgiu a idéia do cameiro

- (charnier), o ossirio, as galerias, onde 0s 0ssos eram normalmente depositados nos muros
Pela falta de espago comegou-se a retirar da terma oS 05508 antigos das sepulturas para dar

lugar a novos corpos. Com o tempo, & palavra carneiro deixou de ser usada prevalecendo o

termo cemitério, que substituiu, também, as palavras churchyard ou graveyard no inglés,

utilizando-se comentemente & palavra cemerery,

Além dos ossarios existiam também as valas comuns. Era |a que se enterravam 05
mortos pobres, os que ndo podiam pagar os altos pregos pedidos para serem enterrados na
igreja. As valas eram sO recobertas de tema, podendo os corpos ser devorados por animais
selvagens. Podemos observar como ficam patentes as diferengas entre mortos ricos e

e pobres em todos os tempos. Aos ricos, os lugares privilegiados nas igrejas e cemitérios, aos
pobres os ossarios e valas comuns Frizso que esta diferenga s¢ mantém atualmente pela

localizagdo dos cemitérios, pelo lugar da sepultura ¢ pela construglio destas.

Mas igrejas se via principalmente os nobres, togados, funciondrios publicos e a
burguesia Os cemitérios eram destinados aos pobres, e tambem aqueles que marriam
iovens Por isso tudo, dificilmente se via pessoas graduadas nos cemitérios Pelo menos foi
assim do século XV ao século XVIIL s6 na metade deste dltimo o cendrio comega a se

modificar

A escolha do lugar na igreja ou no cemitério dependia também do valor da pessoa
em vida. e isto ditava a possibilidade da escolha. Por exemplo, no caso de uma mulher
casada era dito que deveria seguir 0 marido em vida e depois da morte, sendo entdo
enterrada onde estivesse o corpo do marido, ou em Jugar por ele designado. Interessante
notar que, nessas ocasides, poderia ainda restar uma duvida: deveria ficar no tumulo dos

genitores ou do conjuge?

Algumas outras questdes interessantes s3o levantadas por Ariés, por exemplo:

como especificar o lugar da sepultura na igreja, se perto do altar ou em que altura da nave’
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Assim, era importante colocar uma inscrigio para demarcar o lugar, depois de definido. O
autor relata que & localizagio mais procurada era o coro, perto do altar, onde se reza a
missa, garantindo-se, entdo, maior protecio dos santos. O segundo lugar mais desejado era
proximo & imagem da Virgem Maria, ¢ a proximidade do crucifixo era também muito

escolhida

Cabe lembrar que na Idade Média havia uma grande quantidade de corpos apds as
grandes epidemias, lotando os cemiterios. Em alguns casos chegou-se ao extremo de

enterrar somente uma parte dos 0ssos, desmontando o esqueleto para economizar espago,

Surgiu, entdo, outra opcdo para 0s cemitérios, buscando-se lugares mais amplos;
concomitantemente, passam a ser vistos como lugar de asilo ou abrigo para o morto, dando
a idéia de residéncia. Era o lugar de visita a0s mortos mas comegou, também, a ser
encarado como praga e passeio publico, onde as pessoas da comunidade podiam se
encontrar e passear. Tornou-se, afinal, um lugar barulhento, agitado, com aglomeragdes,
lojas e uma grande feira, com esperdculos de mimica, teatro e malabarismo, Tornou-se,
tambem, local de prostitui¢do e refugio dos miserdveis. Todas estas atividades foram entiio

questionadas. sera que o lugar da morte ndo estava se tornando profano demais?

Porém, o interessante nisso ¢ que mais uma vez se vé grande proximidade entre os

VIVOS & 05 OIOs

¥ A MORTE DE SI MESMO - A HORA DA MORTE, RECORDACAD
DE UMA VIDA

Aries afirma que, até a época do grande desenvolvimento cienmtifico, havia uma
crenca bastante generalizada da vida apos a morte, e esta idéia de continuaglio ¢ comum a
varias religides. O que var estar muito presente na questio da hora da mone ¢ a idéia do

Julgamenito final e da salvagio da alma O que traz a ideia do paraiso ou do inferno.

Na sociedade medieval ocidental, dominada pelo Cristianismo, havia um aspecio
sombrio relacionado 4 obediéncia ou nio de seus preceitos. Surge, entdo, a representagio
do fim dos tempos, inspirando-se na idéia do Apocalipse. Aqueles que eram santos, ou

estavam sob sug protegio, nada tinham a temer, Poderam ser feitas oragdes e

recomendaghes as almas, também no momento da morte
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“Lliriwme Julpomento ” Jacob Backer — 1580

Entretanto, o homem comum tinha suas inquietudes, pois na hora da ressurreigio
havia o julgamento, a separagio dos bons e dos maus - estes Gltimos precipitados no fogo
eterno. Portanto, nmguém estava livre deste medo.

Uma das imagens mais fortes do julgamento é 3 pesagem das almas, cada vida é
. submetida & balanga: os atos bons e ruins da pessoa sdo avaliados, numa sopesagem final
Toda a biografia e agDes em vida sfo levadas em conta, na presenga solene das autoridades
celestes. Postenormente, a imagem do livro de contabilidade, onde as agfes boas e ruins
era registradas em duas colunas distintas, a serem comparadas, prevaleceu sobre a imagem
da balanga

Algumas obras de ars moriend! (arte de morrer) trazem o drama do que acontece no
guaro do moribundo: Deus e o diabo consultam este livro com a contabilidade dos atos da
pessod. Nesta forma de ver o final a morte nfo era 50 o instante de cessago das atividades
fisicas mas, também, o prolongamento de um espago intermedidrio entre 0 momento desta
cessagdo e a conclusfio definitiva da vida. Representagdes como essas podem ser vistas em

L obras de pintores como Van Eyck e 1. Bosch

Se consideramos esse periodo intermedidrio, o individuo ainda ndo estana
totalmente moro, e poderia “retornar” para finalizar coisas que talvez nfio estivessem
prontas, ou para receber, ainda, uma oragfo que o salvasse Os ars moriendi traziam uma
série de gravuras sobre estes momentos, ainda no leito de morte ou logo apos, com idéias ¢
proposias sobre maneiras de se mormer bem; o que podemos observar também em algumas

obras do século XX. Enfatize-se que nos livros antigos cada uma das passagens era

’l.
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tlustrada com uma figura, para agueles que ndo sabiam ler. Podem ser considerados
também livros sobre a arte de morrer, O Livro Tibetano dos Mortos, a que nos referimos
mais adiante neste capitulo e o livro de REOCH “Morir bien, un guia para afrontar com
vlor y digmidad la experiencia de la muerte, (1998), Neste dltimo hd uma série de
recomendagSes e atividade para uma methor qualidade de vida e uma busca da morte
dignidade.
Vale a pena reiterar que a maioria da mortes ocomia no leito, sendo estas as
¢ chamadas mortes “naturais” as quais, nesta época, se admitia fossem ocasionadas por
doenga ou acidente. As representagdes da morte falam de processos graduais, as mortes
subitas, inesperadas, ndo permitiam toda uma preparagio e por isto eram especialmente
temidas

O quarto, entlio, se torna o luger especialmente designado para que se decida o
destino do moribundo, onde sua vida, paixdes e atos serfio revistos. As representacies
plasticas mostram coisas que 08 vivos ndlo véem, 50 05 moribundos, como, por exemplo, as
imagens sobrenaturais, as figuras divinas e as diabolicas Aquele que estd morrendo, neste
drama todo, existe mais como testemunha do que como ator, ja que nada pode decidir ou

» fazer, a niio ser assistir o embate entre todas essas figuras sobrenaturais. Nio pode decidir,
mas também ndo pode fugr
* Temas macabros
-
“Alfegory of Death™ Valdes Leal - 1672
Os temas macabros trazem as representacdes realistas do corpo humano durante a
sua decomposicho. Esta comega logo apos a morte e cessa guando o esqueleto fica
dessecado - chamada de a morfe secca, tema freqglente na iconografia do século XVII &
&
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XVII. Outra imagem que também aparece € a da poeira, as cinzas significam, de certa
forma, uma decomposicio, uma purificagBo pelo fogo. A representaciio do cadéver semi
destruido & a imagem do traspassado. Ha figuragdes menos repugnantes da decomposigio
de um cadéver, como as em gue este € envolvido por uma mortalha, 56 com os pés para
fora, E o cadiver representado como val ser enterrado, imagens que estio presentes nos

timailos,

(s temas macabros mostram, tambem, as coisas que ndo se vé, as cenas insdlitas, A
esse respeito ha uma imagem tipica: @ morte entraé no quarto com o caix#o nos ombros para
susto do doente; ¢ um aviso. Ha uma outra, num guadro de Rubens, representando Judas

Macabeu rezando pelos mortos

-t ‘.\'{"aﬂn 'J

R

The Dance of Death ™ Holbein = 1538

Uma representagdo plastica murto presente € a da danga macabra, onde se alternam
08 mortos e of vivos, sendo os moros que conduzem 2 danga; ou a morte estendendo a
méo para o vivo que ela v arrastar, mas qué anda ndo se éntregou - ¢ 0 movimento dos
montos & g paralisia dos vivos. Estas imagens ressaltam os femas da incereza da hora da
morte ¢ 8 igualdade dos homens frente a ela. Falam, também, que a morte se anuncia — e se

a pessoa olhar vera o aviso. Na morte subita ndo ha avisos, ela trai, & a mors improvisg - &

mals temida.




17

r '.l'_-J‘:;‘ -"t,_- . ey - il -I.'

“El Troumio de o orerfe™ Broegel | 1525-1569)

O “triunfo da morte” ¢ outro tema importante dessa época, ilustrando seu poder
& coletivo: a mamia, ou o esqueleto puxando uma carreta camregada de ossos. Vemos esta
representagiio na obra de Breughel Diz Ariés: "A correta do morte ¢ uma mdguing de
guerra, wma maguing destruidora gue esmaga sob as suas rodas, oi 50 com a sua sombra
Jataf® (19772 , p.126). Trata-se de ums figura do destino cego, que ndo reconhece a
individualidade, vai levando a todos, sem tempo para O preparo € a resignacio A morie

triunfa, nio previne trazendo o absurdo da morte

Os temas macabros também se relacionam com a decomposigio dos corpos vivos; €
a morte nas profundezas da vida. Neste sentido a doenga, a velhice e a morte 580 erupgies
da podriddo interior. Neste caso, vemos a representaciio da pessoa muito sefrida com a
doenca, clamando pelo alivio da morte - € a tentaglio do suicidio. Com tanto sofrimento, &
morte inesperada e rdpida passa a ser mais atraente que a lenta e avisada.

Por outro lado, a dizimagio das pessoas, nas epidemias, favorece o grande
desenvolvimento dos temas macabros. Comega a surgir énfase ¢ dramaticidade na idéia da
morte, Uma das imagens representadas € das valas cheias de corpos moros.

Para Ariés, os temas macabros nfio eram uma descrigio realista da morte, e sim da
vida. Os tragos cadavéricos nfo tinham como objetivo meter medo, eram uma fotografia,

usada para dar iluso da propria vida.
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Ha dois aspectos que devem ser considerados: os temas macabros provocavam
medo, por um lado e, por outro, uma ilusio sobre a morie. A arte macabra nunca
representava um agonizante vivo e desfigurado. A arte macabra mostra o que ndo se vé, o
que se passa debaixo da terra, a decomposigio escondida E um produto da imaginacio e

nio da observagio. A morte € o fim desta decomposigio

O macabro nio tem como intengio provocar o medo da condenaclio e do além, e
sim um amor pelas codsas terrenas ¢ o fracasso de se ver condenado ao desapego. O
individuo tem que se defrontar com tentagles, como forma de comprovar a sua fé Tem
gue olhar para as coisas que possuiu e que nio pode mais reter. as pessoas guendas:
conjuge, filhos, amigos, assim como coisas desejaveis. Num guadro de Bosch temos a
imagem de um bomem com um mmenso saco de moedas, tio grande que nem pode carrega-
lo, mas estd a0 seu lado para gue ndo o esquecs. O homem da Idade Media ndo conseguia
resignar-se a abandonar suas riquezas, queria senfi-las. E a imagem da “ovaritia”

fop.citp. 140)

Os humanistas do século XV substituem as imagens macabras por uma presenca

interior da morte, dando inicio 4 secularizaclio da morte, que caracteriza a época moderna.

* O fracasso e a morte

Uma representacio imporiante € 2 ideia de fracasso associado & morte, pois ndo se
consegue realizar o que se planejou. Na época da morte domada esta sensa¢io nfio se fazia
presente, o homem caminhava para o destino comum que todos conheciam, e que n3o
podia ser alterado. Surge, entdo, uma nova imagem, € preciso separar-se das coisas mais
caras. A morte deixa de ser balango, julgamento ou repouso, Gltimo suspiro para se tornar

decomposigio e podnddo, morte hisica. A representago € do corpo sangrento que € apeado

da Pietd, imagens emocionantes da separacio dolorosa
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“Ei wifier morthundo (o ef mifo enfermel ™ Munch 1857-1913

* GARANTIAS PARA O ALEM

Ritos arcaicos ¢ outros costumes: absolvigho, luto desmedido, rapto do corpo

Para se garantir a paz e o repouso das almas apos a mone foram desenvolvidos
virios rituais. Era essencial que, antes da morte, fossem prestadas as honras e a absolvigio,
concretizando-se duas agles importantes: a benglio e a purificagiio. O morbundo estava
rodeado de pessoas que observavam a leitura dos salmos e das recomendagdes; eram feitas
rezas para protegé-lo do atague do demdnio; realizavam-se agdes religiosas repetidas para
obter perdio dos pecados. A absolviglo ocorria em trés momentos: com o corpo ainda em
vida, no corpo morto e sobre o tumulo




20

“El amor ¢ la preerte™ Goya {1797 — 1799}

Uma imagem comega & se desenvolver apresentando a lamentacio dos
sobreviventes diante do cadiver, por vezes desmedida, como forma de desafogar a dor, e
lidar com a separacio. N3o eram rituais, e sim a possibilidade de expressar sentimentos,
com espontaneidade. A lgreja, que inicialmente era contra estas manifestagbes, passa a
tolera-las, embora ndo as incentive, principalmente se muito intensas. Comegam a ser
valorizados & dignidade e o auto-controle. O uso da cor preta tinha duas intengbes
principais. representar o cardter sombrio da morte ¢ ser a demonstragiio de que a pessoa
estava em luto, assim ndo precisaria manifestar de maneira dramética sua tristeza. A
sociedade compreendia, reconhecia o sofrimento da pessoa.

Em alguns contextos, as oraghes aos mortos tinham como objetivo apazigué-los e
impedi-los de voltar & casa dos vivos, Entretanto, nio ha nenhuma men¢io sobre a
intercessdo dos vivos pelos mortos no Novo Testamento. Ha relagio com uma tradiglio
pagd da espera da alma até & sua entrada no Paraiso. Todavia, no contexto cristio 86 os
santos ¢ martires tinham esta passagem garantida, aos oytros restava a espers. Pode estar ai
a explicagiio para o surgimento da idéia do Purgatorio.

Juntamente com as oragbes eram lidos os nomes dos mortos, representando uma
garantia para o além, porque ao se ler os nomes nio haveria confusic no dia do Juizo

Final Estas listas deram origem aos obitudrios. Nas oragBes pedia-se saude para 08 vivos e
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repouse para os mortos na espera do final dos tempos, dando alento aos que esperavam no
Purgatirio c¢om o medo da condenagio. As missas celebradas tinham também como
inten¢io acalmar os vivos que se imaginavam no lugar dos mortos, tendo que suportar 4

incerteza do que fatalmente também aconteceria com eles.

Aligs, essa necessidade de interceder pelos mortos pode ter sido responsavel pelas
grandes mudangas na estrutura da missa, originadas no seculo [X. Na dos morios passa-se
& ler o5 seus nomes, surge um grande numero de missas com este intuito, trazendo muito
dinheiro 4s igrejas - ¢ esta pratica chegou a tal ponto que foi necessdrio limitar o seu

namero, por dia

Nos seculos XIT & XVIII hd intensa proliferaclo de varios tipos de missa: pouco
antes da morte, no momento mesmo ds morte, no tempo da separagio do corpo e da alma
até o ponto de se chegar a 365 missas, uma para cada dia do ano, configurando o que
Michel Vovelle denominou de “missas a varejo™ (apud ARIES, 1977a, p. 190)

O culio no dis da more previe uma cerimdnia antes do sepultamento e que se
encerrava no momento de decida ac rimulo, Gltima absolvigio. No século XV1I a presenca
do corpo morto torna-s¢ regra, sendo esta missa 8 mais importante E também tradicional a

misga de sétimo diz, e de um ano

Os cortejos tém como objetivo acompanhar 0 morto. O papel principal cabe aos
padres e aos seus ajudantes leigos que cumprem fungdes religiosas, tomando-s¢ o0s
especialistas da morte, O morto ndo mais pertence a familia e sim a Igreja. No lugar das
manifestagies dolorosas ocorre a leitura dos oficios. No cortejo, maior o nimero de
pessoas, mais importante o defunto; dele participam além dos religiosos, monges,
mendicantes, criangas, pessoas pobres que recebem a roupa negra e uma esmola
Interessante notar gue o morto podia fixar, em testamento, o nimero de pessoas que gquena
no seu corejo. Em vez das lamentages, sio lidos salmos. A quantidade de esmolas e
donatives slo o testemunho da generosidade e riqueza do defunto que, assim, obtinha

intercessio pela salvacio de sua alma

O corpo passa a ser escondido no caixSo porque sua visfio era insuportdvel. Esta
recusa de ver o corpo, a niio aceitagio da morte camnal, ¢ estranha numa época em que
cenas macabras valorizavam imagens de decomposigiio. No caso dos nobres & visio do

corpo foi substituida por uma reprodugiio em cera ou madeira expostas no leito. Dutra

forma de substituigio do corpo foramias mascaras mortuAnas feitas por anesios.
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O caixlio também niio deveria se apresentar mu, recebiz capas que podiam ser
bordadas com temas macabros, com o3 brazdes da familia ou as com as iniciais do defunto
Como esta imagem também comegava a ficar dificil de suponar, o caix@o teve que ser

colocado num catatalco.

Outro ponto importente, quando considéramos as garantias para o além, sdo o0s
donativos & Igreja, por isto os testadores, do século X1 ao XVIII, davam as instrugdes de
como deveriam ser cumpridas estas obrigagBes. O nome do doador e a quantia doada eram

& arrolados em listas consultadas pelos padres antes de dizerem a missa Estas doagdes,
acreditava-se, facilitavam a salvacio das almas. As “missas a verejo” eram também uma

forma de doaglo.

Essas missas ¢ oraghes pelo morto indicam uma clericalizagio da morte, pois as
doagdes ajudavam as irmandades. Mendigos recebiam plo, vinho e roupas e os PEregrings
tinham &s suas doencas e feridas tratadas por obras ligada a igreja e as doagbes, muitas
delas deram origem aos antigos hospitais. Estes, na época, cuidavam dos pobres e daqueles
que ndo tinham familia, numa perspectiva misericordiosa. Alguns eram dirigidos por
irmandades. viviam a base de doagdes, e atendiam os que ndo podiam pagar outras

Y instituighes. Nos dias de hoje, as Santas Casas séo um exemplo deste tipo de instituigao,

A irmandade atendia a trés objetivos: a) formecer garantias para o além; b) dar
assisténcia aos mortos pobres, pois estes ndo deveriam ser abandonados ma rua e sim
assistidos, também, na hora de sua morte; ¢) assegurar as pompas funebres da paroquia.

Foi neste sentido aue as irmandades também ge tornaram instituigdes de morte
I'.l

05 testamentos tém uma importincia muito grande, quando s¢ pensa nas garantias
para o além, com uma fungiio parecida com as oragdes e as missas. A idéia de testamento,
que surge no século XI1, propunha, além da transmissio dos bens, ser um ato religioso, por
isto também cbrigatoric para pessoas pobres. Aquele que morria sem testar nio podia ser

" enterrado nem nas igrejas nem nos cemitérios. Embora houvesse a figura do notano, a

responsabilidade pelos testamentos era da Igreje

Ou seja, no fim da vida se efetua uma confissfio de fé (tio impornante quanto a
distribuigio dos bens), com reconhecimento dos pecados e, sendo assim, a lereja favorece
a reconciliagio do pecador. Assim, o testamento, até a metade do século XVIII, incluia
duas partes igualmente importanies. as chamadas cliusulas pias e a distribuigio da

heranga A seguir éra proposta a reparagio dos erros e o pedido de perddo, bem como o
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perdio dqueles que ofenderam. Incluiam-se também pedidos referentes so lugar da

sepultura, as cerimbnias da morte e a0 cortejo.

A distribuig8o dos bens, escrifa no testamento, ofereciz também garantias para o
além. Os herdeiros ficavam 50 com uma parte, & o resto era destinado a salvaglo da alma,
Os nobres ficavam pobres € as irmandades, igrejas e hospitais cada dia mais ricos. Era
merivel observar como estes homens, 180 poderosos, gue acumulavam fortunas,
conquistavam bens, tremiam de medo na hora de sua morte. Embora & doagio de bens
pudesse permitir & salvagio eterna, devemos ter clareza de gue nfo era facil abdicar de

POSSES,

Testar passa & Ser um dever de consciéncia moral, uma oportunidade de por em
ordem os negocios e as posses. Isto leva a pensar que esta preparacio nio deveria ser feita
=0 n& hora da morte, & sim durante toda a vida; uma preparacio para a morte O testamento
permmtia a tomada de consciéncia de $: mesmo, da responsabilidade pelo seu destino, do

cuidado da alma e dos bens, & a expressiio das ultimas vontades

Esses rituais de preparaclio sio muito importantes em varias abordagens religiosas e

espirifuais como por exemplo no budismo, onde o desapego & um dos principais rituais de
prepara¢io para a morte.

Interessanie enfatizar gque os testamentos sio muito imporianies para oS
historiadores, como documentos reveladores de mentalidades. Mos séculos X1V e XV, o=

testamentos passaram a ser um género literario, nos quais as pessoas podiam expressar seus

sentimentos frente 4 vida e & morte

# Jacentes, orantes ¢ almas

Feto tirada do site; www, geocitics com/SoHoM2 Likdead himd




Nos cemitérios antigos o timulo era uma obra que permitia indicar o lugar em que
o corpo fora depositado, sobre ele havia uma inscricio com os dados do moro, nome,
idade, profissiio, data da morte e outros que se considerasse importantes. Podia também ser
incluida uma foto O thmulo tinha como objetivo principal & lembranga, dai & idéia de
memorial Esta atitude traduz um desejo humano, muite essencial, que & de ser lembrado
apos a morte. N3o hi nada mais aterrorizante do que ser um objeto andnimo, isto sim,

considerado como & verdadeira morte. Vemos que esta pratica se mantém até a atualidade.

O ataude, no século XIII, era de mademra e recebiz o nome de caixlio e
originalmente tinha somente o propdsito de transporte do corpo. Os pobres ndo podiam té-
lo & o corpo ou era levado sobre uma padicla, langado numa fossa e o caixdo devolvido &

Igreja, ou era simplesmente coberio por um pano grosseiro

O transporte do corpo era parte essencial da cerimonia fiinebre, incluindo o cortejo
O caixlo, que primeiramente servia para o transporte, com © desaparecimento do
sarcofago, passou a ser um cofre de madeira, para fins de inumagio, Tinha como objetivo
esconder O COTpo, O Que passa 8 sef uma nova necessidade, Esta passagem do sarcofago
para © caixBo contribuiu para uma tendéncia a0 anonimato, a indiferenca em relagio ao

lugar exato da inumagio

(s pobres ¢ as cnancinhas, considerados sem valor, eram langados na vala comum.
Mas, mesmo os ricos que podiam ter a sua lembranga perpetuada, o faziam de uma
maneira discreta, nos seculos XVI a XVIIL A idéia da concessio perpétua, como e nos dias
de hoje, era esiranha naguela €poca Entretanto havia excecles: timulos que eram

verdaderras obras de are.

Nos séculos XIX e XX comega & se manifestar a necessidade da lembranga,
associando o renome terrestre com a eternidade celeste. Era importante que se fizesse tudo

na terra para se tomar digno de ir para o céu

Voltando no tempo, lembremos que no século X o importante para a salvagio das
almas, como j& vimos, era o enterro proximo dos santos. Com o advento da secularizagdo
s esperaria que este aspacto nio fosse mais t3o valorizado, e que nlio se desse importincia
a0 lecal ou ao tipo de tumulo, enfatizando o anonimato, Mas, no foi isto que aconfeceu,

Um aspecto importante, que foi surgindo, refere-se & inscrico funerdria, como uma

necessidade de se reafirmar a identidade, Constevam destas inscrigdes dados de
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identificacio, data da morte e eventuzlmente um elogio, ¢ postenormente se acrescentou o
“aqui jaz", e se incluia uma cliusula pia, por exemplo: “(Oue Deus fenha a sua alma”. A
inscrigio lembrava o morno e convidava o passante que a lia a meditar sobre a monte e a
eternidade (cabe lembrar que o passante nio era um familiar que vinha chorar a perda, e
sim um desconhecido, que estava de passagem, porque o cemitério era um local publico).
Por isto as inscrigbes iam se tornando historias longas ou curtas, de acorde com & idade do
morto. Flas também podiam trazer ao morto a gloria que ndo tivera em vida. Por outro
lado, compor o seu proprio epitifio, no século XV1, era uma forma de meditar sobre a
morte. Alids, & uma atividade gue nos dias de hoje ainda acontece, podendo ser usada pela

mesma razio, ou seja favorecer uma sensibilizagio para se refletir sobre a propria morte

Para tornar a lembranga ainda mais viva, acrescentava-se (e ainda se acrescenta) na
inscrigho as palavras “em memdria de”. Este culto da memoria nfio € 0 um desejo do

morto, mas tambem dos sobreviventes.

Paulatinamente, vai surgindo um nove sentimento em relagio a familia. Esta
conquista um lugar no epitdfio, no qual expressa os seus sentimentos pela perda, como por

exemplo: “a familia desolada chora a perda de. . A morte nos epitdfios se torna familiar,
Apresento como exemplo um epitafio escrito pela poetisa Cora Coralina

“Morta, serel drvore, seret tronco, serel fronde

¢ minhas raizes, enlagadas as pedras de men bergo,
sdo as cercas i brotam de ume fira.

Enfeitai de folhas verdes as pedras do meu timulo,
um simbolisma da vida vegeial,

N morre aguele que deixon rma ferra

melodia de sen edmtico na musica de seus versos”.

Lembremos que, quanto &0s enterros, & prncipio, eram muito  proximos 4
superficie; as pessoas eram semi enterradas, em um caixio simples ou sudanio
Posteriormente comegou-5¢ & enterrar mais pmﬁmdarr-lenle. em funcio dos perigos da
contaminagiio, nio se deixando nenhum sinal visivel, Surgiu dai a necessidade de se ter
uma marca visivel, que foi se tornando ¢ada vez maior, resultando no aparecimentos dos

monumentos verticais. Estas praticas ressaltam a importincia de ser visto, de fugir do

anonimata.
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Todavia, em alguns cemitérios, observa-se & cova rasa, com uma lapide Esta
modalidade traduz a idéia de que do po viemos ¢ ao po retornaremos, refletindo uma

atitude de desapego. Esta opgiio era dagueles que queriam fazer um voto de humildade.

Hi também as figuras jacentes e orantes. Os jacentes sio muitas vezes jovens,
representando os bem aventurados, em repouso. Estiio estendidos, apoiados no chiie, como
s¢ estivessem vivos, embora fosse raramente a posicio, de um vivente, esta atitude de
espera, de repouso, de expectativa. A principal idéia transmitida ¢ de paz, de calma, de

- repouse na espera do Gltimo dia Os ofhos abertos tém semelhanga com 4 vida

Por outro, lado o jacente pode despertar a amargura de deixar as coisas da vida,
lembrando 2 figura do trespassado, que pode também ser representada como um
agonizante. Neste caso; a representacio do jacente esta mais relacionada com o corpo que

e cofmompe, numa atitude fatalisia

Uma outra forma de representaclo é a do orante, que esta ligada a idéa de
transmigragio da alma: A morte € a separagio da alma e do corpo (& figura do jacente ndo
favorece este movimento, pois & idéia da migraglo da alma, ndo se coaduna com a idéia do
repousc). Ja estar ajoelhado, com as mios postas, induz & idéia do “doador™. E também

uma representagio que busca maior realismo. 02 orantes nunca tém os olhos fechados

Havia timulos gue combinavam as duas representacdes, a do jacente ¢ do orante,
garantindo o repouso e a migragio das almas Estas obras acabam manifestando  idéia de
monumentalidade, gue nio era tho comum na Idade Meédia. Houve o desaparecimento
destas representages, a do jacente no século XVII e a do orante no século XV Surgem

representagdes mais neutras, para além da vida e da morte.

A cruz tambeém ers um elemento que indicava o lugar do wimule. No comego pouco

COMUM, & Cruz passa a ser o prototipo dos novos timulos

As miscaras mortudrias tinham como objetivo mostrar a semethanga com os vivos,
numa estreita busca de se manter a idéia de vida no morto. A biografia fazia com que a
recordacio fosse mais proxima da vida Este valor serd importante também no século XX,
quando a maquiagem do corpo morto ¢ feita para que se tenha a impressio de que a morte

Ni0 ooomey

As estituas ¢ o memorial civico, com o thmulo vazio, também eram formas de
guardar as lembrangas, assim comd a cabega ou 0 busto do morto, sendo os detalhes do

roslo 0% mais importantes.
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No século XVII, os ncos ndo procuravam certos cemitérios, ¢ as pessoas de classe
mais modesta passaram a ocupar estes lugares vagos construindo os tomulos nas
maddalidades, ja descritas. Havia a predomindncia dos timulos, com lapides e uma cruz, ¢

no caso dos mais pobres esta cruz era de madeira em cima de um monticulo de terra

No século XIX a cruz passou a ser mais comum nos cemitérios, e a ter o significado

de que uma pessoa morrew, quando aparecia na frente do nome nos obitudrios.

Um outro elemento importante na iconografia funeriria gue estamos apresentando é
0 ex-woio que, neste caso, ndo € orgdo reproduzido, e sim um quadro pintado invocando os

momentos de perigo ¢ uma cena de milagre

As capelas e jazigos de familia passam também a ocupar lugar no cemitério, com a
possibilidade de reunir o8 mortos de uma mesma familia. E também um oratonio privado
onde a familia vem para devogdes e onde se pode rezar uma missa. Nesta capela em
miniatura & colocado um banco ao lado do tumulo e do epitafio. Nestes casos, vivos e
mortos estdo reunidos num mesmo espago, onde antes 5O os dltimos podiam entrar,

Eventualmente incluem quadros, retratos e epitafios, que contam toda a histdria da familia,

Sintetizando, & possivel afirmar que na mentalidade da morte domada a iconografia

funeraria mosira gue:

|. Os thmulos tBm um carater comemorativos para combater o anonimato, para
lidar com o medo de ser esquecido apos a morte

2. Ostimulos devem dar espago para o répouso necessario apos a vida na temra
e antes da salvagio final da alma. S3o representagBes que favorecem um estado de
contemplagio.

3. Ha um espago para reuni@o dos vivos e moros nas capelas deatro dos

cemitenos
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* A MORTE QUE VAI SE TORNANDO SELVAGEM

“La leccion de anatomia Del Doctor Tuip” Rembrandt (1606-166%)

Com o desenvolvimento da indastria, da técnica, principalmente a médica, observa-
se uma grande mudanca na representacio da morte domada —a morte vai se tornando
selvagem. Comegam a surgir temas como: sofrimento, delirios, agonia, luta com os
poderes espirituais.

O momento da morte passa a perder importincia, nlo se recebe mais avisos. O
doente ainda se encontra no leito, mas o momento perde a grande dramaticidade que se
observava nas ars moriendi do século XV, Espera-se uma atitude mais estéica. A dor ndo &
mais com o soffimento do moribundo e sim com a separacio da pessoa amada, com as
grandes rupiuras.

Nio é mais o momento da morte que define as coisas, e sim 0 modo como a pessoa
viveu, pois ¢ uma ilusio acreditar que o arrependimento do ditimo momento podena
apagar as maldades de toda uma vida A vida terrens € O tempo de preparagio pam a
morte, assim hi uma relacio estreita entre o bem viver e o bem morrer. E necessirio
ensinar os vivos 8 meditarem sobre a morte, este é o proposito dos Exercicios espiriinais

propostos por Santo Indcio




- 29

A arte de bem morrer envolve temperanga e moderagdo, criticando-se a avareza
como um amor exagerado pelas posses. Ha uma associagio da avareza com bruxaria, um

pacto com o Diabo

Busca-se @ bela morte, o corpo que induz 4 idéia de repouso, uma veste nobre para
a alma. E a preparagio para & morie romintica A0 Mesmo tempo comega-s¢ a perceber

reticéncias do homem com a morte, uma prudente distancia

Nesse afastamento da morte, que vai se estabelecendo, uma das praticas do século
XVIII é o da simplificagiio dos funerais, uma quase indiferenca frente & morte. Estabelece-
s¢ uma impessoalidade diante do luto, com todas as pompas abolidas. O mitual transcorre
de maneira formal, quase como uma obrigago Os gastos sdo comedidos, embora

necessirios para garantir todos os procedimentos

Esta secura ndo quer dizer que ndo haja dor, entretanto a sua manifestagio deve ser
silenciosa e discreta A expressio da dor no leito é admitida, mas se valoriza o siléncio.
Ritualizado e socializado o luto agora nem sempre represents o papel de desabafo que The
era atribuido. Este desejo de simplificar os ntuais de morte esta relacionado com a

humildade crista

A morie representada nos tumulos ¢ nos cemiténios passa a ser silenciosa e discreta,

o tamulo nu oferece a impressio de secura e despojamento

(s cemitérios, como @ mencionado, passam a ser construides fora das cidades,
obedecendo uma politica de higiene piblica Esta agio foi importante numa cidade como
Paris, no século XVIII, porque muitos j& ndo podiam ser enterrados na igreja por falia de
espago, emio o grande cemitério dos Inocentes passou a ficar sobrecarregado. A diferenga
entre ricos € pobres ndo se fazia mais pelo enterro na igreja ou no cemitério, iam todos para
o Gltimo, com a diferenca de que para os ricos havia uma cerimdnia na igreja, enquanto
que os pobres iam direto para as valas comuns A ruptura igreja-cemitérios vai se

u consumando.

Ha, também, uma reabilitaghio do cemitério ao ar livre, com pedras simples, um
prado. Na Inglaterra sfio citados exemplos de timulos como os "box-tumbs" tipo cofre ou
pedestal, as tumbas rasas conhecidas como "slabs”, as “headstones”. Como iconografia
havia dois modelos mais comuns: o5 anjos alados ¢ os ossos cruzados. Este modelo
valorizando a natureza enfatiza a serenidade, a distincia onde as emogdes estao

amortecidas.
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A atitude passa a ser de retirada do mundo para pensar na morte, principalmente
para 0% velhos, Um grande exercicio passa a ser escrever biografias Considera-se a
brevidade da vida, a passagem do tempo e a pequenez do homem A idéia do nada da vida
¢ um contraste 4 bem aventuranga da imortalidade. O timulo entretanto, aponta a imagem
concreta do nada, Por isto o5 timulos dos séculos XVII e XVIII em vez de se elevaram aos

céus, afundaram na terra. A morie é uma descida ao solo, na frieza da noite.

Com a j& mencionada superpopulagio dos cemitérios, o abandono das sepulturas e

L as grandes epidemias comegam a surgir problemas com a higiene plblica, sendo
necessirias medidas urgentes para regulamentar a maneira de enterrar os mortos. E preciso

nio confundir despojamento com desleixo. As leis passaram a impor uma profundidade

minima para o entermo do corpo e alguns dos tumulos receberam grades para ndo serem

violados por animais

O macabro, que era represemtado pelo trespassado, € agora substituido pelo
esqueleto limpo, & chamada morfe secca. Que JA ndo causa tanto medo’. Pode ser
representado também em pedagos, e esta presente nos aposentos dos enlutados, compondo
nio s0 a arte funeraria, mas também os pequenas enfeites domésticos. A isto se dd o nome

- de vaidades, uma naturcza morta onde alguns objetos evocam a passagem do tempo ¢ 0 fim
inevitavel. Evocam os sentimentos de melancolia e da incerieza da vida, a presenga da
morte no coraglo. SEo quadros, gravuras, anéis com temas macabros, como por exemplo

05 05805 cruzados,

O momento da morte ndo ¢ mais 0 importante, ¢ sim a reflex@io sobre a brevidade
da vida, e a meditagio sobre a himtude, como uma possibihidade de se preparar para a
morte. Ou seja, parece paradoxal mas a vida deixa de ser tBo desejada e a morte parece

menos pontual e impressionante
» CORPO MORTO
Y * A vida no cadaver

Anés introduz, em dado momento de sua obra, o tema da vida no corpo moro & o

inicio da influéncia da medicina na histéria da morte, substituindo os homens do clero, que

eram o5 seus principais representantes na Idade Meédia

* Uma represeniagiio atual e mais alegre destss imagens s#o 0s pequenos esqueletos de aglhcar com o8 quiis
s Crangas mexicanas brincam,




O cadaver & ainda um corpo, pois mantem resquicios de vida e de sensibilidade.
[sto casa com a supersticio popular de que o corpo morto ainda ouve, e se lembra; por isto
é necessario ter cuidado, ndo falar em sua presenca Ocore uma certa confusio entre vida
€ morte, pois 0 corpo mornto ainda aprésénta alguns movimentos, mesme que de maneira
diferente dos vivos. Pelos, unhas e dentes continuam a crescer. Nos enforcados pode se
observar a eregdo do pénis, o que justifica muitos enforcamentos, porgue a falts de ar causa
excitacio, e na busca dests sensacio muitos erraram e acabaram morrendo. E mais uma

estranha relagio entre & vida e a morte

Os primeiros estudos dos médicos, citados por Ariés, apresentavam a idéia de que o
morto ainda tivesse algum tipo de personalidade. Este conceito foi abandonado no século
XIX, quando a morte passa a ser a separagdo enire 2 alma e o corpe. A morte € a
negatividade, e é estudada em fungdio da doenga. Assim, os cadaveres passam & adquirir
grande importdncia porque contém o5 segredos da vida e da morte, tornando-se objetos de

estudo

Cu seja, o esudo dos cadaveres proporcionou um grande desenvolvimento da
medicina, transformando os medicos nos grandes senhores da more. A dissecacdo dos
cadaveres passou a ser reahizada com fins cientificos. A anatomia que se aprendeu, & partir
do desenvolvimento das dissecacdes, devia ser ensinada & um grande numero de pessoas
Mesta altura comegou a acontecer um grande problema: a falta de corpos suficientes para
realizar estes estudos. Os corpos eram disputados porgue comegava a existir uma grande
paixBo pela anatomia. Valia 4 pena ficar muito tempo velando os caddveres para ver as

manifestagdbes de vida na morte

Os caddveres também trouxeram grandes avangos na farmacopéia, utilizando-se as
suas secregbes como remédio. Os ossos podiam prestar uma importante sjuds como
amuletos e bebidas afrodisiacas eram feitas através do seu cozimento. A decomposicBo dos
corpos fertilizava a terra. Assim, morie e vida se confundem, e mais: a morte passa a ser

uma forma de vida

Alé agui foram enfatizados os beneficios resultantes do contato com cadéveres, mas
ha também maleficios, como apontam as superstigdes: uma mulher que vé um cadaver

pode parar de menstruar. Entretanto, o maior perige € a possibilidade de contaminagio

pelo contato com o corpo morto
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A preservagao do corpo morto passa a ser importante, no mbito da higiene, assim
como o embalsamentos para manter a imagem de vida, no dmbito estético e afetivo.
Comegou-se a perceber que havia terras e cemitérios que favoreciam uma melhor
conservagdo dos corpos e outros onde a desintegragio era mais rapida A necessidade de
adiar a decomposi¢io era essencial, em muitos casos, porque havia demora para se
comegar as cerimdmias. E desta pritica que s¢ desenvolvem, com sucesso, as

representagies de personagens Com Cera.

L] Por outro lado, manter o ¢corpo morto o mais parecide com o vivo val a0 encontro
de outra necessidade, que ¢ a da lembranga, favorecendo o processo de elaboragio da
perda Se nio se podia manter o corpo inteiro, entdo podia se guardar um pedaco de grande
valor, como por exemplo o coragdio, sede da vida e do sentimento; entretanto, este coraglio
era entfio representado na sua forma anatomica com veias e artérias — no seculo XVIIl e

XIX o coraglo vai sendo substituido pelos cabelos, ou ossos
* Erotismo e volapia

Outro tema que estd relacionado com vida e morte € a aproximacio de Eros com
Thanatos, a ligacio do prazer com o sofrimento, do amor com & morte, gue se inicia no
século XV e tem sou auge no séoulo XIX. As dancas macabras do século X'V tinham um
carater eronco, sendo citado como exemplo o cavaleiro do Apocalipse de Direr, que por
ser extremamente magro tem ressaltados seus orgios genitais, Ha uma relacio entre morte
e volipia. Quiro exemplo € o martirio, como no caso de Santa Agata, na &gua, em Bxtase
amoroso e mistico, desmaiada e cobrindo o peito de onde foram arrancados os seios. A
violéncia estimula em &lguns casos excitagio sexual, como bem comprovam os
procedimentos sadicos. Outra possibihidade e & de retratar a violéncia sendo cometida: o

corpo em sofnmento pode provocar desejo, principalmente se tiver uma bela figura

Outra relaclio entre prazer ¢ morle, € ver o corpo mofte como objeto de desejo.
Encontramos diversos exemplos nas obras de Sade. Se no século XV a arte buscava o
macabro na decomposicio do corpo, no século XV busca as cores da morte quando esta
comeca a tomar conta de um corpo, verificando-se os sinais discretos da mudanga que

provocara.
* () morto vivo

A semelhanca entre os seres vivos & mortos (¢ a possibilidade de confundi-los) traz

 tona um outro grande medo destes primordios da medicina: o de enterrar alguém que




33

ainda estivesse com vida. Uma das possibilidades era dissecar um corpo que, ¢ estivesse
vive, gritania, Por isto, entlp, se pensou que serna importante haver um tempo entre o
momento de morte e as ceriminias de enterro, um dos motivos do velorio; ou seja, alguém
devia velar o corpo para que se confirmasse a morte, Eram estabelecidas 48 horas, que
dariam essa garantia. O tema do morto vivo torna-se uma constante (sendo que esse grande

medo da epoca se mantém até os dias de hoje)

Assim, 0s rituals post mortem, além das despedidas, permitiam que se assegurasse
de que a pessoa estivesse realmente morta, j& que os processos de verificagio efetiva ainda
nic eram precisos, © ndo raro pessoas dadas como mortas levantavam-se durante o velorio,
causando grande comog®o (e anda hoje vemos esta imagem causando terror enire os

presentes, atualmente apenas uma fantasia, mas nfo no século XVII)

Eram muito populares as histonas sobre o tema, na época. Costumava-se chamar os
nomes dos mortos por trés vezes, porgue talvez ouvindo o chamado alguns acordassem,
Esperava-sz, como dito, por dois dias, porem alguns doentes, mais preocupados, pediam
até trés dias de velorio. Era possivel, também, pedir que se fizesse um corte na sela de seus
pés como garantia. Este temor permaneceu muito forte durante toda a primeira metade do
século XIX. Inclusive, havia lugares especiais em gue o corpe permanecia até gue se

comecasse a perceber os primeiros sinais de putrefeciio, garantia certa da morte,
B

E é interessante observar o relato que no inicio do séeulo XVTII era raro chamar um
médico para confirmar a morte, pois era considerado um ato de incivilidade que o mesmo
visitasse um morto que ndo pudera ser salvo pelos seus cuidados. MNeste século ndo havia
assunio mais pesguisado, na literatura médica, do que o tema da morie aparente. Mas
comega a perder a grande emogdo gue © acompanha, 4 medida em que os medicos 1am
estudando melhor a morte, podendo atestar 0 momento de sua ocomréncia com maior

seguranca, como scontece na atualidade

Entretanto, naquele tempo, alguma confusiio ainda permanecia pois, gracas aos
processos de embalsamento e de conservagio dos corpos, se adiava a putrefaglio, e a vida

aparente estava presente durante a morte i

Vemos que o medo da morte fol ficando mais forte, 4 medida que ela se tormou

mais selvagem, saindo do imaginano ¢ da fantasia, e ficando presente na realidade vivida

pelas pessoas




= A MORTE DO OUTRO - O TEMPO DAS BELAS MORTES

Mo século XIX ocorre uma grande mudanga na maneirs de encarar a morte. Ela
passa a ser esperada como um porto seguro. Surge um certo desejo de morrer, que Arics
denomina de “dogura narcdtica”, a paz maravilhosa; é a morte dos poetas, mescla de amor
¢ poesia. Morre-se suavemente, mesmo que em vida a pessoa tenha sido ansiosa ¢ agitada.
A visfio é pior para 08 assistentes do que para quem esti morrendo. Ocorre, nesta insténcia,
uma diminuicio do medo da morte. Uma das imagens que ilustra esta relaclio com a morie
é o rosto calmo, parecendo que dorme ou repousa. Nos timulos vé-se a representacio de
figuras em pose de acolhimento, com os bragos estendidos, numa atitude de encontro,

possivelmente com Deus.

A idéia de repouso screscemta-se a possibilidade de reencontro com as pessoas
amadas. Ha uma grande alegria de reencontrar aqueles que se amava muito, € que ja se
foram E ruptura mas, também, a possibilidade da recompensa do reencontro, e assim
poder prosseguir eternamente na relagio com a pessoa amada.

“ Aiala em la Tumba" Anne-Lous Guodet de Roussy — Trioson {1767-1824)

Essa morte bela ¢ a morte dos jovens. E a morte pela tuberculose, com as febres e
o8 rostos corados. Aparentemente ndo hi sofrimento, observa-se até um certo prazer com 2
perspectiva da morte prixima. Morrendo jovem, se esta liberto de sofrimentos que viriio
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com a idade, com a degeneragio e com a decadéncia. A morte € uma possibilidade de fusa,

para o Além, por isto ¢ desejada e traz alegna.

Resta uma divida: este desejo, prazer e alegria pela morte, ndo poderiam ser uma

tentagdo ao suicidio?

Nessa época 2 imagem da hora da morte éra no leito - a repentina ¢ solitana era
temida. Esperava-se gque a pessoa morresse bem; a morte como espetaculo: o moribundo o
seu encenador, e as pessoas amadas, em volta, os espectadores. Por isto era muito
importante que s& estivesse consciente no momento de morte, para poder ainda viver estes
momentos com exaltagiio. A morte era um triunfo, fazie perar a vida cotidiana para que as

pessoas manifestassem 08 Seus senlimentos.

A perda é acompanhada de manifestagdes com grande dramaticidade, um retrato do
seculo XIX. As mulheres, muitas vezes, se ausentavam dos funerais. A morte nio nos
separa das posses, e sim das pessoas amadas. Ha uma indiferenga em relagio ao

diagnostico das doengas.

Moz Estados Unidos sdo escritos os livros de consolagio para a ocazido da morte de
uma pessoa guenida, com © intuito de valorizar & lembranga, ¢ confirmar & possibilidade de
reenconiro na eternidade. Mestes livros ha uma descricio da vida celeste. Ariés cita, como
exemplo, o de Elizabeth Stuant “Berween the Gares, Gate Ajar”, no qual ¢ descrita 2 vida
cotidiana dos habitantes do céu, seus habitos, ocupagdes, criacio dos filhos e

divertimentos.

Este ¢ o caminho aberto para o desenvolvimento do espmitismo, onde médiuns
intermediam a comunicacho entre 0s mortos ¢ o5 vivos, Cré-se ng autonomia do espirito
que & a parte imortal do ser (0 que se tornara muito importante no final do século XVIL).
Em meados do séeulo X1X, em 1854, na Franca, Allan Kardec destaca-se como o grande
fundador da doutrina espirita, em 1868 recebe as primeiras instrugdes dos espiritos. Ainda
hoje o seu timulo € muito visitado. No Brasil o espiritismo e a doutrina de Kardec tiveram
um grande desenvolvimenio, que permanece até os dias de hoje. nas descrighes dos
médiuns observamos & busca da compreensio das leis da vida apds a morte. A doutrina

espirita &, tambem, tema de discussio nas universidades, nos cursos de teclogia,

Os desencarnados, os mortos, ndo tém carne e por isto ndo obedecem as leis da

gravidade. Passam & circular entre os vivos, pregando grandes sustos. MNa Inglaterra foi

criada a Ghost Soclety, que tinha como objetivo estudar os fendmenos paranormais; & haoje
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conhecida como Society for Psychical Research, dando origem ao que conhecemos como
Parapsicologia. Apesar de nio ter conotagio religiosa objetivava descobrir o que acontece

depois da morte,

Essa crenca favorece o que tanto se desejava, & reunido entre vivos e mortos,
abrandando a dor da separagio. E o momento que se pode rezar para que a alma néo va
para o inferno, pois as oragdes salvam da condenzgdo. E o momento de cuidar das almas
errantes que ficam vagueando, atormentando os vivos, Nio existe mais a imagem do

- repouso e sim de um possivel suplicio.

Todas essas imagens trazem a tona a dificuldade de aceitar a morte da pessos
guerida, A bela morte pertence ao moribundo, podem surgir sentimentos fortes que
precisam Ser expressos. Assim, tanto € belo o morto, como belos sdo os sentimentos
expressos por ocasiio da perda. A mone passa a ser uma representagio artistica No
processo de se tornar selvagem a2 morte vai se escondendo na beleza, na atracio pelo
infinito
* Visita ao cemitério

O sepultamento sempre tem um lado piblico, envolvendo regulamentos e leis, E
também o lugar das despedidas, das lamentagdes da perda No século XIX se den ainda
mais importincia as medidas de higiene coletiva. O decreto de 1804 confirmou a interdigio
de enterro nas igrejas e cidades mesmo nos casos das sepulturas dos mais pobres.
MNenhumz vala devenia ser aberta ou reutilizada em menos de 5 anos, Por isto os cemitérios
passaram & oOcupar grandes terrenos’. As pessoas podiam comprar um lemreno nos
cermitérios para engir 05 mausoieus, entretanto tratava-se de uma cessfio com regras e
restrighes especificas. Surgiram, entdo, as concessdes perpétuas que, no final do seculo
XIX, ocupavam 3/4 dos cemiténos parisienses e as concessOes temporarias de 5 anos
foram perdendo o scu espago. Passou a ser humilhante nio ter uma cessdo perpetua. Por

outro lado, cada pais pode ter cemitérios piblicos e privados,

Muito do que se¢ conhece dos rituais sobre 8 morte deve-se aos tumulos e objetos
encontrados nos cemitérios. No século XIX, numa wista panorimica dos cidades,
enconlram-se espagos no meio urbano, que correspondem aos cemitérios.

 Observamos, nas meirdpoles como 5do Paulo, grandes cemitérnios Jocalizados na penifena. Entretanio,
como # cidade vai crescendo, o8 cemibénes viio sendo englobados tormando-se cada ver mads cenlrals, como
£ o caso, por exemplo, do Arag
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Como vimos, a origem desses espagos urbanos estava refacionada com o fato de
que as igrejas nfo comportavam tantos corpos, como ja vimos. Por outro lado, =
manipulagio dos corpos ¢ das ossadas para melhor acomodagiio dos mortos trazia graves
riscos de comtaminagio por causa da peste, como também ji vimos, Eram ouvidos os
ruidos da decomposigio, sentidos os odores. A preocupagio maior era com a peste, pelo
risco de contaminaclo - as pessoas que dela momam eram certamente enterradas fora da
cidade, e o local desinfetado com cal. Os conhecimentos meédicos da época estabeleciam
uma clara relagio entre os cermiténios e as epndemas, Os gases putnidos da decomposigio
eram um caminho aberto para doengas infecciosas. O ar infectado podia até contaminar as

comidas daqueles que residiam proximos ao cemiterio,

Entretanto, ainda nos séculos XVII e XVIIL a busca de uma explicagio medica
para a morte convivia com as explicagies magicas de que os bruxos aproveitavam dos
corpos em decomposigio para fazer suas poghes e disseminar ainda mais as doengas
Segundo Ariés, a peste, o diabo e o cermténo constituém um tndngulo de influéncias. Por
esta razio se temia afastar o cemitério de perto das igrejas e, com isto, perder a protegdo

sagrada.

Todavia, & questio da insalubndade do convivio entre vivos e mortos passa a ser
muite importante. A visio meédica vai prevalecendo, no século XVIII realiza-se um estudo
séria sobre os cemitérios, tomando-se cada vez mais premente a necessidade de desloca-
los para fora das cidades, com vistas a garantir a saude da populagio. Esta aglo reafirmava
que © convivio entre vives € mortos ndo era saudavel, quer do ponto de vista fisico, quer
do espiritual, Entretanto, mesmo com o afastamento dos cemitérios dos centros da cidade,
continuava sendo muito importante que se pudesse visitar 05 mortos para os rituas de luto
Buscavam-se, entio garantias, de protecdio a saide: os cemitérios eram murados com

grandes espagos para o rodizio das valas

Para desestimular o5 enterros nas igrejas comegou-se a cobrar taxas exorbitantes
pela cerimdnia nestes locais, Os que ainda possuiam o direito de serem ali enterrados
tinham a sua sepultura localizada no claustro, com constfugdes que garantissem uma total
protegdo. A cerimdnia da missa de corpo presente era a ultima a ser realizada na igreja com
a presenga da familia; depois o morto era transportado para o cemitério solitariamente, ou

50 com poucas pessoas, principalmente familia e amigos. Assim, a cerimdnia da morte era

dividida claramente em duas etapas: a da igreja, publica, e a do cemitério, restrita — onde as
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pessoas ndo tinham que ir por razdes de salubridade, e também pela distincia As vezes,

nesse momento, era possivel 50 se contar com a presenga do coveliro.

Entretanto, a simples transferéncia para os cemitérios ndo garantia a salubridade.
Era necessério cuidar da higiene ¢ dos procedimentos para o enterro. E igualmente desta
época a decisdo de utilizar covas individuais, em deinimento das grandes valas comuns

uma forma de se pensar em sadde mas, também, na dignidade e na valerizagiio do morto

Fote tirda do site; www, geocities.com'SoHaW2 10/dead htmd

Os cemitérios tinham espagos com diferentes valores: os para as valas eram dos
mais pobres; os mais nees tinham direito a8 um espago individual, onde eram construfdos
twmulos mais ou menos majestosos, conforme o grau de disponibilidade financeira. A
desigualdade fremte a morte, mais uma vez se manifesta. Os cemitérios se tornaram,
principalmente, local para visitas, recolhimento e saudade; mas também para apreciar
obras de arte, que se apresentavam nos tumulos, & nas esculturas que os omavam. Em
alguns deles montavam-se mercados e pragas, e nio raro tornavam-se galerias de pesscas
ilustres. Houve também preocupagio com a vegetagdo como forma de garantir um er

salubre

Com a saida dos mortos do espago da igreja, a administragdo dos procedimentos

funerarios passa a ser responsabilidade do munmicipio, como e ate hoje
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Os cemitérios vio também se tornando empresas privadas onde se busca o lucro.
Surge a discussdo sobre o direito da pessoa ser enterrada no lugar onde nasceu, ou do qual

se sente pertencente, suas terras, sua patria, onde repousam seus ancesirais e familiares.

Sintetizando: o cemitério reproduz na sua topografia a sociedade local. Todos estio
no mesmo local, cada um no seu espago desde & familia real, os eclesiasticos, outras
categorias e distingdo (por nascimento, destaque, nqueza) até o5 mas pobres. Temos
exemplos desse tipo de cemitérios na America Latina: Consolagio e Araca em S3o Paulo e

o da Recoletta em Buenos Alres.

Farendo um resumo, na atualidade, das principais caracteristicas associadas aos

cemitérios, temos:

» Envolvem areas verdes com grama e arvores que dio sombra,

s Evocam saudades da vids, das pessozs perdidas que ndo est@o mais presentes no
cotidiano das pessoas;

¢ Sio locais que transmitem sobnedade,

e Favorecem a comunicaclo entre vivos e mortos.

Estas sdo as pnncipais razdes pelas guais s pessoas os visitam Eles favorecem a
meditaclio, o recolhimento, a expressio da saudade. Os cemitérios nio estio vazios,
pulsam na terra os mortos que trazem saudades. Os epitafios contam histdrias, biografias,
elogiam as realizagOes da pessoa, suas obras, suas qualidades, E despertada a fantasia de

reumio com & pessoa amada

Na Franca os cemitérios continuam piblicos, na América do Norle, a preccupagio
com & higiene publica e as violagdes dos timulos faz com gue as sociedades civis passem a
gerenciar alguns dos cemitérios, 0 mesmo acontecendo no Brasil. Em muitos paises os
cemitérios sio local de visita ndo s dos seus habitantes como de turistag, uma institwigEo
cultural, como ja mencionado. O cemitério € o local onde ha vida em meio a morte, sdo
manifestos os ciclos de término e de criagdo. Pode-se conhecer parte da historia de uma
cidade visitendo ¢ cemitério, principalmente em pequenas aldeias, Em muitos deles, as
obras de arte tém um lugar destacado, podem ter sido trazdas das igrejas (como parte dos

altares, ou figuras sacras) para omar os thmulos - os chamados timulos-capela

Como ji exposto, havia também representagdes de pessoas em esculturas,

favorecendo a expressio das emogfes, muito proximas da realidade, com os bracos
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erguidos, chorando — 08 orantes, ou deitadas no leito de morte, as vezes, com os bragos

estendidos para a Eternidade — os jacentes,

O cemitério também expressa um cariter civico e patnidtico, uma vez gue grandes
personalidades da regido sio enterradas, e levam a visitagBo poblica, favorecendo um

senfido de continuagio histonca

Mos chamados cemitérios rurais ha maior valorizagio da natureza; em detrimento
dos grandes tumulos encontram-se as headstones — pedras brancas semelhantes a cabecas,
aparentemente iguais para todos, mas individualizadas na escrita pois tém como objetivo

principal localizar a sepultura de uma dada pessoa.

530 tambem desse tipo o3 cemitérios que possuem gramados: um campo relvado
com placas indicativas. S3o estes, em especial, que favorecem 2 relagio entre a natureza ¢
a morte. Freqiientes na Inglaterra e na América do Norte, também surgiram no Brasil; em

S80 Paulo um exemplo € o Cemitério do Morumby

Retomando o fio da historia, é possivel dizer que, a caminho do século XX, a morte
nio € vista nem como homvel, nem como agradavel, torna-se simplesmente ausente. Nos
cemitérios isto & observado nos epitéfios cada vez mais curtos e mais convencionais, A
sentimentalidade do século XIX vai se transformando, passando-se a valorizar 4 auséncia

da morte, a sua interdigdo

Aries, terminando © capitulo aqui retomado, traz uma quest3o fundamental: por que
para muitas pessoas € tdo imporiante ter um caixdo luxuoso, um lugar para sepultura, se
durante toda a suz vids ndo possuiram nada? Cita como exemplo-resposta o Nordeste do
Brasil, onde, segundo ele, o que conta ¢ 8 morte ¢ ndo & vida, ja que esta ndo lhe pertence
| jprasse dir morte & o sen direiro de escapar um dia ao CORSIrarngimenic o miseria e das
infusticas da vida. A morte lhe restini a dignidade (19773, p.606). E Vida ¢ Morte

Severina,
# MORTE INVERTIDA
Com essa adjetivagio, Ariés se refere a uma inversio nas caracteristicas da morte

Segundo o autor, até 1914, o acontecimento da morte modificava a vida das pessoas
e, por vezes, de uma comumidade inteira; buscava-se varias formas de anunciar as mortes

gue ali ocorriam, entre as guais: & exposigio do corpo morto, os avisos nas igrejas ou locais

publicos, com uma papeleta Os familiares e pessoas proximas participavam dos rituais. O
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perindo do luto era composto de visitas 4 familia enlutada, aos cemitérios, s igrejas para
as missas. Era, como se viu no decorrer deste trabalho, um evento publica”.

Entretanto, no desenrolar do século XX comeca a se tornar cada vez mais presenie
uma completa alteragio do que sempre foi considerado associado ao evento da morte,
principalmente nas zonas mais industrializadas, como se 8 imagem fosse invertida. O que
& mais caracteristico desta representacio & a necessidade gue a morte passe despercebida,
mmmdamﬂ:mmiﬂamprmm?mwm—mﬁmwmquemﬂn:mﬁme
acontecendo de maneira sempre igual, como se nada tivesse se passado de especial.

O autor se refere ao inicio de uma mentira: a de que a morte ndo existe. Nunca foi
facil falar sobre 0 momento da morte, mas nunca foi tho dificil como serd a partir de entio.
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“Interior de Familia Enferma"” Lasar Segall - (1891-1957)

A obra de referéncia, para dar um quadro desta mentalidade que se instala, € o livio
de Leon Tolstoi - "A morte de Ivan Ilitch”, Ninguém quer falar sobre o que esta
acontecendo com o doente, nem ele proprio, que sofre, geme, mas nada diz. Os familiares,
umhémmﬁ'emnlumhcmﬂqu:ﬁw,mﬁngﬂnqucﬁmmduhmmﬂmmﬁ:m&
ﬂewudmmnanuhspfﬁpﬁmEqumdnémiﬁ: saber, espera-se que alguém
e incumba de dar @ noticia. Entretanto, a leitura da obra de Tolstoi indica um pomto

'Emm-hﬂnmmﬁmaﬁhqi.unﬂmhmumMEmmn.nmvﬁuiMdn
Mﬁm@hmmm#m#mmmamﬁ&m
colados nas paredes,
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imporiante que sempre deve ser considerado: o doente ssbe o que estd acontecendo,

mesmo que ninguém o diga. Pode ser que nfio queira saber, mas sabe. Todos procuram

banalizar a situagdo para que nada fuja da normalidade

Todos s@o camplices dessa mentira, a morte vai para a clandestinidade, é a comédia
do "wada mudow”. Passa a ser um dever da familia manter a ignorincia do doente, ds
custas, da intimidade ¢ profundidade das relagdes. E o reino da dissimulagio, Uma préitica
religiosa muito comum, como € chamar o padre para confissiio ou aconselhamento, pode
ser postergada, com a idéia de que ele estd muitas vezes, associado & extrema ungio — o
decreto de que a morte chegou. A extrema-ungdo deixa de ser para os moribundos e passa

4 =er dos Moros.

Os testamentos também passam por profundas modificacdes, nEo contém mais as
clausulas piedosas, A cena do moribundo rodeado pelos familiares e que fala de seus
desejos desaparece, € substituida pela cena do didlogo, por exemplo. o casal junto nos
ultimos momentos, o adeus, e as ultimas recomendacdes. A morte sé tomma um evento

muito solitario, e esta intimidade € uma quebra da situagio, quando 1520 € possivel

E o mais grave & morte € transfenida para os hospitais, onde, antes de tudo, se preza
a assepsia do corpo e da alma; ela se transforma em agente de contigio e deve ser evitada a
todo custo, para ndo causar sofrimento, torna-se medicalizada, como bem descreve a obra

de Tolstm

Os meédicos tém um papel importante nas obras, a2 partr do fim do século XIX,
fortemente imbuidos do papel de aliviar sintomas e, muitas vezes, como um conselheiros,
tomando, em algumas situagdes, o lugar dos sacerdotes Este papel vai se transformando,
com o avango da ciéncia medica, passando a haver maior interesse pelos sintomas e pelo
diagnostico de doenga, meésmo queé ndo o transmita ao doente Fala-se de sintomas, da

doenca, mas ndo da proximidade da monte

Ariés discorre também sobre outro atributo que vai se colar & mone: a morte suja
Cita sinda Tolstoi, que bem descreve esta representacio. S8o apresentados os gritos,
gemidos, ruidos, a descric@o das excregdes, a cor do p.&c:i-e:nte. Se a morte era exaltada na
época do romantismo, agora 580 ressaktados os seus tragos mais repugnantes. Hi a

degeneracio do corpo, os estragos que a velhice provoca.

Os temas macabros que apareciam como # idéia do que acontece apds a morte

como, por exemplo, o esqueleto, agora se transferem para o que acontece antes da morte
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Ao se ver pacientes com céncer avangado em estado de caquexa, vé-se o esqueleto antes
da morte. Como reflete Susan Sontag, no seu livro “Metdforas da doenga”, a tuberculose

refletia a morte roméntica e o cdncer a morts suja, a morte simbolo do século X2

Foto retirada do Catilogo do 8. Cristopher’s Hospice - Londres

Assim, & aproximagfo da morte ndo traz apenas o sentimento de perds, mas
também a repugnincia pela exposigio da decadéncia do corpo, que algumas vezes €
estendida, gragas ao prolongamento da vida que comega a adquirir grande importincia. A
morte deixa de ser um momento para se tomar um processo. Ocome uma alteracio na
trajetdria das doengas e da propria morte, A repugnincia faz com gue a doenga ¢ &
proximidade da morte sejam escondidas, pelas razies apresentadas.

O hospital contemporineo se presta muito bem a esse ocultamento da doenga ¢ da
morte: controlam-se os horarios de visita, e cobre-se aquilo que nio pode ser visto. Para
muitos familiares o hospital ¢ um local onde sentem que estd sendo feito o methor pelo
paciente, mas pode ser também uma protegiio para ndo ver a decadéncia da doenga e a
morte: uma forma socialmente aceita de asilamento. A cena piblica, do monbundo de

outros tempos, & substituida pelo quarto isolado, ou pela enfermaria, onde a morte escapa

da publicidade. Muitas pessoas nio mais assistem a morte de seus familiares, que por vezes




44

ocorre na calada da madrugada. E a morte burocratizada, conveniente a todos, pois nfio se

da a perceber,

Fala-se do pudor frente 4 morte, sobre a qual nem se deve pensar. Dai a necessidade
de se mascard-la. Uma das versdes do interdito & a morte que ocorre sem que se perceba. E
o pianissimo da misica, quase maudivel Pode n8o ser a morte sclitaria, se se esta

acompanhado das pessoas proximas, mas € a morte silenciosa

Surge, também, a imagem do meribundo sofredor isolado, que nlo quer se
comunicar com ninguém, virado de costas para o mundo, voltado para a parede. Ou aquele
gue agride os profissionais ou familiares que defe cuidam. Tenta se aliviar ou esconder os
sintomas, as dores, as custas de analgésicos ou calmantes. E assim as pessoas podem se
reunir em volta da pessoa & morte, agora anestesiada, aliviada e até muitas vezes alegre, ja

gue alguns dos medicamentos usados causam uma sensagio de euforia

Ot rituais da morie vio se tomando cada vez mais discretos ou quase inexistentes,
A morte for retirada da sociedade. Como dito, quando o paciente esta hospitalizado ¢ muito
freqlente que os familiares ndo participem de seus Gltimos momentos de vida e, assim, os

rituais de despedida também podem ndo acontecer.

O processo de luto sofre interferéncias, valoriza-se cada vez mais uma atitude
discreta, como se a dor nem existisss. E para alguns ndio existe. PARKES (1998) aponta
que uma boa parcela das doengas de pessoas que perderam entes gueridos se vincula & uma
nic possibilidade de expressfio do luto. GORER (citado por Ariés) se refere a uma

pomografia da morne, em semelhanga a0 sexo na era vitonana

Alias, um fendomeno comum no século XX (e neste gue se inicia) 530 05 Jovens que
nunca viram a morte de ninguem proximo, fato que fazia parte da vida das pessoas em

outras épocas, inclusive das criangas.

Por outro Jado, a cremagio vai ganhando terreno sobre outras formas de disposigio
do corpo: é mais rapida e o que sobra das cinzas pode ser guardado em pequenas urnas, o
que vai diminuindo o uso do espago nos cemitérios, implicando em economia. Liquida-se o

corpo de uma vez.

A expressio do luto vai se tomando indecente como a propria morte. Exige-se
silenciamento por parte de uma soctedade empurrada por uma necessidade de produgdo e
eficiéncia — e manifestaches da dor da perda atrapalham esta lida. Tolera-se que no reduto

do lar a pessoa possa dar vazao aos seus sentimentos. O luto chega a provocar situagdes de
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constrangimento., E como se as ligrimas, demamadas por ocasiio do luto, fossem
semelhantes & excregbes resultantes da doenga. Na mentalidade da morte interdita o luto é
visto como uma doenga. E as pessoas se afastam, com medo do contigio e do sofrimento.

As pessoas ficam prensadas entre o peso do sofrimento e o interdito da sociedade.

Os trabalhos de Freud e postennormente de Parkes e Pincus (mencionados na obra
de Ariés) resgatam o lugar do luto, enfatizando a impontdncia de se diferenciar entre um
processo normal ¢ um de risco, ou de patologta. Hoje inimeros outros autores trazem
discussfies importantes sobre o tema, como veremos no decorrer deste trabalho, A partir
desta mentalidade ~ da morte excluida ou interdita — psicologos dizem que a repressiio do

processo de luto pode causar doengas.

Quanto 4 medicalizagio da morte, sua fungdo € a de buscar eficiéncia com 3 maior
asscpsia possivel, sendo seus representantes maximos os modernos hospitais. Assim,
estima-se que ela dexe de ocorrer majortariamente em casa, tendo, em 80% dos casos,
lugar nos hospitais — e estes deixam de ser locais de cura, passando a ser os da morte

prevista (e aceita pelo pessoal médico).

& O sofrimento do paciente € abordado de todas as maneiras possiveis: no seu lado
positivo, aliviando-se a dor, no negativo, silenciando suas manifestacdes 4 custa de
tranqiilizantes, ou sedativos. No extremo da téenica estdo as UTIS super equipadas, onde

encontramos mortos-vivos completamente cobertos de tubos, Frankensteins modernos.

Segundo HENNEZEL (2001), o hospital é um lugar onde certas crueldades
ocorrem, principalmente quando da proximidade do momento da morte, uma delas & o
anonimato. Constréi-se uma muralha de siléncio, onde ndio se explica nada. Muitas vezes,
ndo se permite intimidade e contato, limitados pelos hordrios de visita muito curtos e,

também, pela falta de acomodagdes para a permanéncia da familia,

Na década de 60 retoma-se a ideia antiga do local de cuidados para pacientes que
ndo podem mais ser curados, e que necessitam de um lugar onde possam morrer de uma
forma suave, e onde n3c haja o afd de se buscar a cura a qualquer prego. Trata-se do
movimento “hospice” cuja instituigio modele & o Si Chrisiopher's Hospice de Londres,
concebido e fundado por Cicely Saunders, e cuja filosofia e principais propositos serdo

melhor definidos em outra parte deste trabalho.

Yoltando & discussdio sobre processos da morie nos tempos de sua interdigdo,

enfatizo que ndo se fala mais sobre o momento em que ocorre e sim de um processo de ir
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morrendo, dividido em virios tipos, como morte clinica, morte cerebral. Esta subdivisio
torna-s¢ uma questio fundamental quando envolve a polémica dos transplantes, em que
pacientes com morte cerebral sio mantidos vivos para que os orgiios possam ser retirados,
e utilizados para uma nova vida. As implicagdes destes procedimentos constituem questfes
fundamentais da bio&tica sobre vida e morte, que sera discutida em outro momento deste

texto.

Adicionalmente, o avango da técnica permite, hoje, que o processo de morrer possa
ser prolongado a vontade da equipe médica Se a morte nfio pode ser suprimida pode ser
estendida, dando uma falsa idéia de onipoténcia e de vitoria. Ariés cita em seu trabaltho o
caso de Franco, o ditador espanhol, e o caso de Karen Ann Quinlan que, mesmo com sérios
danes cerebrais, sem possibihdade de voltar 4 consciéncia, era mantida viva por um
respirador, até a ocasiio da edigBo da obra, em 1977. O autor ja cita a expressio
“obstinagdo terapéutica”, termo que também se constituira em ponto de discussdo para 2
bioetica. Comesa a se desenvolver uma defesa contra esta obstinagao, gque & a solicitagdo
de alguns pacientes pars que se cologue uma placa em seus leitos pedinde o nio
ressucitamento, em caso de parada cardio-respiratoria - pratica bem comum nos Estados
Unidos ¢ na Europa. A duragio da morte passa, nestes casos (ou no da “obstinaciio™), a
depender mais de um acordo entre médicos e familiares, deixando de ser um processo

natural

Na mentahdade da morte interdita, priva-se o homem do seu processo de morrer
naturalmente, quando chega a sua hora. Desenvolve-se um estilo de morrer no hospital. A
morte € vista como fracasso, acidente, um sinal de impoténcia ou impericia da equipe

meédica.

Uma outra caractenstica imporiante do morrer na mentalidade interdita ¢ a
promogdo da inconsciéncia, para que ndo se perceba o que estd ocorrendo. Assim, nfio ha a
expressio de emogdes intensas, que $do muito dificilmente manejadas, ja que nio se sabe o
que fazer com choro intenso, rava ou medo, GLASER E STRAUSS (1965), citados por
Aries, falam em “acceplalle style of facing deaith" que t: uma expressdo caricata, uma
morte aceitavel, como se nada estivesse acontecende. Além disso, a familia deve lidar com
a perda de maneira contida para que as pessoas ndo fiquem constrangidas, sem saber o que
fazer, deve ser forte. Configura-se um modo de morrer, que tem o seu maior

desenvolvimento na Ameérica do Norte, como apresentado, em 1978, na obra de Jessica

Mitford “American way of death”, conforme mengio de Anés
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O gue chamamos hoje de boa morie, a more repentina, como vimos, era
intensamente temida outrora. O exemplo mais caracteristico desta nova mentalidade é o
desejo de morrer dormindo. Mas, apesar de ser a forma mais desejada, acaba acontecendo
muito raramente porgue, com todo o desenvolvimento da medicina, intervém-se antes da
morte poder ogorrer; € 0 caso dos atagues cardiacos ¢ dos acidentes vasculares cerebrais. O
avango técmico, por outro lado, € o que permite que muitas vidas, que seniam ceifadas

precocemente, pOSSAM 60 salvas.

Outro ponto importante a ser discutido, na mentalidade apresentada, € a tendéncia
de manter o doente ignorante de seu estado, para que nio sofra ¢ ndo faga sofrer os que
estio a sua volta, O exemplo mais forte destas atitudes & conhecido como "conspiragio do
siléncio”, na qual informagdes sobre o guadro do doente lhe s3o ocultadas, passando-se a
impressio de que esié tudo bem Nesta encenagio o paciente gue sabe o que se passa, seja
pelas informagGes de seu propno corpo, seja pelo que capta de seu entorno; finge que nio
sabe para poupar os seus familiares de uma sobrecarga. A manutencio destes segredos,

obviamente, dificulta a comunicaglo, to preciosa nesses momentos,

Sublinho mais uma vez que a passividade do moribundo € mantida por calmantes,
evitando-se, em parte, 05 sofrfimentos, mas, também, a possibilidade de expressa-los — o
que poderia constranger as pessocas proximas. Evita-se a morte feia, sem elegdncia,

perturbadora

Relembro que uma imagem fregliente € a do monbundo voltado para a parede, sem
guerer conversar com ninguem, bem diferente daquele cercado pelos familiares e amigos,
na mentalidade da mone domada Pode-se dizer que fica claro como o sujeito é
completamente expropriado de sua propria morte. Torna-se muito dificil diferenciar a vida

da morte, ¢ a morte da vida. Talvez nem se perceba quando a morte de fato ocorreu

Geograficamente, 8 morte invertida e interdita, tem o seu espaco principal no
Ocidente, mais particularmente nos Estados Unidos e na Inglaterra. O objetivo principal e
eliminar a morte da superficie aparente, atraves da supressio do luto, da simplificagdo dos

funerais, do aumento no numero de cremagdes e das cerimbnias rapidas sem a presenga do
COTpoO.
Outro recurso, atual, para o disfarce da morte sio os "funeral homes™ nos quais,

entre outras coisas, é feita a maquiagem e arrumagiio dos corpos para dar a impressio de

que o morto parega vive; ha, também, um grande desenvolvimento das técnicas de
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embalsamento — iniciadag, como vimos, no seculo XVIIL, a partir, nagquele momento, do
interesse pelo prolongamento da presenga fisica dos entes quendos e para a garantia uma
boa lembranca deles. Estes estabelecimentos também tém como fungio cuidar de todos os
procedimentos necessanos pare os atestados, ¢ a disponibilizagio do corpo. Assim, a

familia fica poupada desta dor, sem contato com o morto

Nesse contextn, os “funeral directors™ tormam-se o5 éempresarios da morte, pois 0s
procedimentos pars encaminhamenio do corpo e os rituais sio caros, trazendo a
possibilidade de negocios lucrativos. Muitas vezes, essas pessoas podem, também, assumir
o lugar do padre, cuidando das necessidades psicoldgicas e espirituais dos enlutados. Nio
temos amda no Brasil este genero de mstitmgdo, mas acredito gue muito em breve este tipo

de negdcio florescera aqui

Mas, surgem. tambem nesses paises, os cuidadores do luto, profissionais e
voluntanos, que t8m como objelivo abnr um espago para manifestagio do luto, que se
tornara tio interdito. Esta proposta tem como seu principal mentor o psiquiatra Colin
Murray Parkes, que cnou na Inglaterra o CRUSE, institwig#o que congrega e55as pessoas
para ¢ cuidado aos eniutados. A mMesma proposta comeca a se desenvolver no Brasil, em
1996, tendo sido pioneiro o “Laboratorio de Estudos sobre o Luto” (na Pontificia
Universidade Catolica de S&o Paulo), coordenado pela Dra. Maria Helena Pereira Franco

Bromberg. Apresentarei esta Gltima proposta no capitulo 4.

E importante finalizar ressaltando que 4 morte interdita comeca a se contrapor a
morte re-humanizada, tornando-se uma alternativa a expropriagio do processo de morrer.
Esta contribuigiio tem ¢ seu inicio nz década de 1250, com 05 trabalhos de Kiibler-Ross e,
nela, & questio essencial que se coloca € que é possivel viver a morte com dignidade,
favorecer a sus reapropriz¢io pelo sujeito, e provar que faz parte do processo de vida - nlio

hé como escamoted-la. Este € o tema que sera abordado com detalhes no proximo capitulo
» A VISAO DA MORTE NO ORIENTE

Na ghordagem budista, o vida ¢ a mori
sdo visios come um tode, onde a morfe é o
comego de um nove capitulo da vida. A morte &
um espetho no gual o inteire sigrificado da
vida ¢ refletido (RINPOCHE, 1999, p. 29)

Aqui, cabe ressaltar que nio me proponho a desenvolver, neste trabalho, a

gbordagem da morte em outras culturas, peis isto demandaria um estudo aprofundado,
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como foi feito com a obra de Arids. Farei apenas algumas mengdes, ressaltando

principalmente as diferencas,

Apresento um contraponto 4 visio ocidental da morte, principalmente da morte
invertida, ressaltando as diferengas marcantes observadas entre orente e ocidente
Baseamo-nos no Bardo Thodol - O livro tibetano dos mortos, organizado por EWANS
WENTZ (1960).

A morte € vista como um processo que favorece uma evolugio do ser humano, e
por isto deve se propor ensinamentos que propiciem crescimento. Este tratado tibetano
sobre & morte ¢ o renacimento foi apresentado por Jung para que pudesse ser

compreendido pelos ocidentais..

O grande objetivo destes ensinamentos € que 83 pessoas possam se libertar da roda
das reencarnagoes ¢ possam chegar & iluminagBo, como o gue aconteceu com Buda. Neste
sentido esta preparagdo ndo deve estar restrits somente ao momento da morte, mas deve
ocorrer durante toda a vida, dal a importiincia dos wpanishads, ensinamentos oferecidos
pelos sdbios iogues. Esies propdem que se busque o desenvolvimento psicologico e
espiritual pars que ndo se perca tempo com trivialidades E importante ressaltar que,
enquanto os ocidentais buscam a inconsciéncia ou ndo percepclio da morte, para os

tibetanos a consciéncia e alerta sio fundamentais.

O bardo, ¢ o tempo intermedidrio entre a morte € um novo nascimento, e o livro
permite que, através da recitagdo de um sabio na hora da morte, se possa chegar 3
iluminagdo e junto com o Livre Egipcio dos Morios constituem-se em livros preparatorios
para & morte, num processo evolutivo. 08 budistas ¢ os hindus acreditam que o derradeiro
pensamento antes da morte, determinard o que serd desenvolvido na proxima existéncia
Entdo mais do que finitude, a morte representa transicio Nio hi nenhum ser humano que
ndo tenha morrido varias vezes, 50 que nio se recordam delas, recordagio esta sb permitida

- aos iluminados. O Barde Thodol sendo recitado na hora da morte, podendo ser também
para o5 vivos, traz ensinamentos que permitem aprendizagens para que menos
reencarnagies sejam necessirias. Entretanto, ¢ necessario ‘passar pela morte para que esta
experiéncia sgja vivida na sua plenitude. Existem trés estagios pelos quais se tém que
passar para que o8 lemores da morte possam ser superados, ocorrendo um novo
nascimento. A morte ¢ um processo imoAtico preparativo para uma nova vida Os trés
estagios sio: Chikhai Bardo, Chomyd Bardo ¢ Sidpa Bardo, Cada um deles tem a sua

especificidade, ¢ necessitam de instrugdes detalhadas € precisas. Ha uma descrigio do que
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pode estar sendo visto, as tentagbes, temores & 1lusdes e as instrugdes devem ser dadas pam
facilitar & transigio. FREITAS (1992) apresenta uma sistematizacio do que deve ser
elaborado em cada um dos estigios deste processo, fazendo um paralelo para os ocidentais,

reportando-se aos apontamentos feitos por Jung

Como podemos ver as visdes da morte no ocidente e no orientes sio opostas, com
uma séne de nituais que correspondem a essas diferentes formas de entender o nascimento
€ @ more. Se no ocidente a morte € vista como fim, ruptura, fracasso, interdita, ocults,
vergonhosa, no oriente ela é evoluglo, crescimento e transigdo para uma nova vida Uma
reflexdo no ocidente sobre uma visdo onental, pode facilitar a busca de rituais e para que a
morte possa ser aceita como fazendo parte do desenvolvimento humano. E importante
recuperar cniativamente o simbolo da morie em cada um e nd3o perder a conex3o com a
totalidade. (SOGY AL RINPOCHE, 1599)

BEL CESAR (2001) escreveu uma obra baseada na filosofia budista que tem um
titulo interessante “Maorrer ndo se improvisa”, relatando que € necessaria uma preparagio
para o processo de morrer, envolvendo o paciente e seus familiares, Ressalta que na morte
ocore  apenas a desintégragio do corpo, mas a mente continua o processo de
desenvolvimento, transigio ¢ transformagiio. Segundo a autora morremos, como sempre

vivemos, observando-se um forte entrelagamento entre vida e morte

Se pudéssemos resumir em uma palavra o que traduz a visdo da morte, no ocidente

seria negacdo, no onenté preparagio
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CAPITULO 2

SoBRE A MORTE E O MORRER — A REHUMANIZACAO DE UM
PROCESSO

Antes de sinalizar os topicos que comporio este capitulo, desejo retomar algumas
questdes relativas ao morrer na atualidade, especialmente as que se referem és
conseqiéncias da medicalizagdo, como aquela conhecida como “ma morte”, pois marcada

por soliddo, desconhecimento ¢ medo

Nos Gltimos quarenta anos muito se tem escrito sobre O tema da morie, € a
ambivaléncia de sentimentos frente a ela gerando ambigiiidade. Fala-se sobre o “seqiiestro”
da morte” nos hospitais, que ocorre simultaneamente a sua firme presenga nas nias e na

midia, no cinema e na Internet,

- Por outro Jado, segundo LOLLAND (1978) sdo cinco as contingéncias que levam a
uma visio aterrorizante da morte: alto nivel de tecnologia médica; detecgiio precoce de
doencas; definigdo complexa da monte; alta incidéncia de doengas cronicas e, finalmente, a

intervengio ativa no processo de morte.

MELLOR & SCHILLING (1994), ao falarem do mencionado “seqiestro”,
lembram que os tempos modernos esvaziaram o sentido da morte, a tradigio do nitual,
provocando uma redugio de abrangéncia do sagrado e favorecendo um sentimento de

solidio

A medicalizagio da morte favorece sua desconstrugio, define cada pardmetro, e,
atualmente, nio € mais um momento e sim todo um processo, de certa forma indefinindo o
que € vida ¢ o que € morte. Em certos casos, nfio sabemos se estamos diante de uma pessoa
viva, ou de um morto, que ainda tem alguns parimetros considerados vitais e seu
prolongamento nem sempre configura o que convencionamos chamar como vida. Esta
infiltracio médica transforma a morte, que deixa de ser um fendomeno normal, para ser um

evento selvagem, anormal, como mencionado no capitulo 1.

Ou seja, com ¢ avango da técnica médica, as pessoas sobrevivem, mas podem estar

mortas do ponto de vista fenomenoldgico, ji que para sua sobrevivéncia precisam de
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maquinas ¢ de outras pessoas que cuidem de todas as suas necessidades basicas. Mantidas
nas magquinas, com a consciéncia rebaixada, vivem morrendo, mas nio podem realizar suas

despedidas.

Os trabalhos de Kibler-Ross promovem um guestionamento desse processo,
buscando sus humanizagdo: uma morte suave, uma revivéncia da morte domada descrita
por Ariés, evento famihar, publico, compartilhado pelas pessoas proximas. O movimento
da “boa morte”, em suma, € rejeigio a mone medicalizada & uma possibilidade de que as
pessoas possam Se preparar para morrer; de centa forms, uma promogie do luto

antecipatorio, como proposto por RANDO (1984, 1993)

O desenvolvimento do movimento de cndados paliatives, ao nlo prolongar o
processo de morrer em que ndo ha mais vida, favorece essa possibilidade ng medida em
que ¢ cnado o necessano espaco favorecedor de despedidas, de preparagio para a

separagao € de um pensar na vida dagueles que sobreviverdo

Isso posto, passo & mntetizar 0% tOPICOS que compdem o presente capitulo,
esclarecendo que serio abordados varios aspectos relacionados & rehumanizagio do
processo de morrer, atraveés das propostas de Elizabeth Kibler-Ross e Cicely Saunders,
propostas que revolucionaram & maneira de lidar com a morte na metade do século XX,

como ji apontou Aries em suas obras

Inicio, pots, pela apresentagio de uma biografia bem detalhada de Kiibler-Ross,
para que seja possivel contextualizar muitas de suas idéias, mesmo porgque ndo foram
facilmente aceitas, implicando um desafio implanta-las. Mas, o que fundamental ¢ que
essas idéias e suas agdes favoreceram propostas de atendimento que consideram a morte
como elemento significative da existéncia, e que as pessoas podem e devemn manter a
dignidade até o dltimo momenio, em consegiiéncia, € necessario que os profissionais de
saide se prepararem para iss0. E preciso, mais uma vez, ressaltar que o processo de
rehumanizacio da more comvive com a mentalidade da more interdita, oculta,
vergonhosa, fracasso dos médicos, varrida para baixo do tapete

Ma segiéncia, constituindo um grande tema, abordo aspectos relacionados a
“morte anunciada™, seu protagonista - o paciente - e os atores coadjuvantes: familia e

profissionais. Questdes relacionadas a perdas, processos comunicacionais etc. servem de

suporte a proposigdes desenvolvidos por varios teoricos.
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Alguns fragmentos da vida de Cicely Sanders sio depois relatados, localizando-a

como importante fonte de idéias que consubstanciariam os programas de cuidados
paliativos

O proprio movimento dos cuidados paliativos € um outro imponante tema

desenvolvido, pois considerado como grande pilar do processo de rehumanizagio da

morte, surgindo em contraposigio 4 morte medicalizada, a “ma morte - que, como dite,

tem causado tanto medo

% KUBLER-ROSS - A REVOLUCIONARIA HUMANISTA
DA MORTE NO SECULO XX

* A roda da vida - sua autobiografia

Pessoms  me prociram gue me
consideram a Dama dg Morte ¢ do Morrer
Acreditam gue porgue en passei trés décacdas
em pesquisas sobre a wvids e o morle me
qualifica como especialisa no assunto. Acho
que eles ndo perceberam o espirite da coisa
(KUBLER-ROSS, p.15)

Como dito, os dados biogrificos poderfio nos ajudar a entender algumas das
posighes dessa autora, que fundamentaram os cuidados aos pacientes em estagio terminal
da doenga ¢ suas familias. Estes dados foram apresentados pela propria KUBLER-ROSS
em seu livro. DE 1997, a “Roda da Vida" (The wheel of life — A memoir of living and
dying). Ao escrevé-lo na primeira pessoa nos d o privilégio de saber o que Elizabeth

considerou como elementos fundantes na sua historia de vida.

O livro estd organizado tendo suas partes principais nomeadas por bichos que, de
alguma forma, a identificam. A primeira € o rato, ¢ ela explica que este gosta de ir e vir de
¢ para todos lugares, tem muita vida e estd sempre a frente dos outros — o que € bem

verdadeiro em sug histona, como vergmos.

Nasceu em 1926, na Suica, no seio de uma famiilia tradicional, em circunstincias
bastante peculiares: a familia esperava uma filha ¢ nasceram trigémeas. Elizabeth foi a

primeira a nascer, pequena e muito feia, com 1.5 kg aproximadamente. O médico ficou

atfnito com o tamanho ou falta de tamanho, “parecia um ratinho™, diz ela. Em seguida
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nasceram as outras duas, sendo a Gltima grande e bonita. A noticia do que ocorrera com a

familia Kibler apareceu em todos os jornais locais.

Segundo o relato, ser trigémea foi o grande pesadelo de sua infincia As trés
estavam sempre iguals, COm as mesmas roupas, recebiam os mesmos presentes, ¢ eram
constantemente confundidas. Passou a meninice toda tentando descobrir sua identidade

Pode ser que este fato tenha [he dado a forga e a determinagio para criar o que criou.

Desde pequena quena ser médica, e o seu idolo era Albert Schweitzer pelo trabalho
que realizava na Africa Seu sonho era cuidar de genie pobre na india, embora a
expectativa da familia fosse a de que ela se tornasse mée de familia e ajudasse o pai nos

negocios, ja que desde pequena era esperta e muito determinada.

Sua primeira vivéncia com doengas e hospitalizacio foi uma pneumonia e uma
pleunsia experiéncia muito desagradavel em que ninguém falava com ela, sentia-se tratada
coma uma coisa, vendo todos atarefados em seus aventais brancos. Teve uma coleguinha
de quarno, que vagava da consciéncia para & inconsciéncia, e em momento de consciéncia
conversaram e se despediram. As duas pareciam ndo ter medo da jormada da morte. Na
manhd seguinte verificou que 2 cama ao lado estava vazia, mas nem médicos nem
enfermeiros comentaram nada. Via seus pais por uma janela e sentia muita falta do contato
de pele. Recebeu uma transfusio com sangue de seu pai, pode ir para casa e ai viven a

verdadeire medicina: com acalhida e amor

Relata outras experiéncias sobre morte vividas na infincia, mais particularmente de
uma, que deixou marca muito forte como experiéncia positiva. Um vizinho morrera em
casa, rodeado de seus familiares, podendo resolver todos os assuntos pendentes. Nio é
possivel controlar o que vai acontecer, mas, se pudermos escolher ¢ melhor morrer assim
em casa, rodeado por pessoas familiares e ndo por tubos, aparelhos e pessoas estranhas —

uma das formas da morte domada

Comg dito, desde muito pequena queria ser médica. Cuidava de passarinhos
doentes €, como toda crianga, ficou muito revoltada quando seu coelhinho de estimacio foi
servido numa refeigio. Sempre se preccupava com as p-e;imaa pobres e oprimidas, queria
curd-las; queria oferecer esperanga aos desesperancados, dar alivio aos que sofriam.
Comegou trabalhando no lzboratorio de um hospital e, apesar dos sofrimentos que |4

ﬂbEET‘r'ﬂ.‘fﬂ_. esidva Sempre em COntaio: OO Seres humanos.
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Em 1944 comegou um trabalho com refugiados da Segunda Guerra, que chegaram

a Suiga, e envolveu-se nisso de corpo e alma. Filiou-se ao Servigo Voluntario Internacional
para & Paz (IVSP), 0 que representou ter que sair da pacata e neutra Suica e se envolver
com pessoas em soffimemto. Em 1945, com 19 anos, comemorava junto com seus
comterrdneos o fim da catastrofe que fora a guerrs, cheios de amor e esperanca

Infelizmente a perspectiva do fim das guerras era so uma ilusdo.

Ela e outros colegas foram tentar reconstruir os destrogos da ocupagio nazista na
fronteira da Franga onde, longe da seguranga do lar suigo, viveu os perigos das minas
subterrineas, da falta de comida e das doencas, Tocada por estas experiéncias que viveu,

comagou & esiranhar a calma e prospenidade de seu pais

surgiy, entdio, & oportumidade de ir & Polonia, um descjo acalentado ha muito
Trabalhou em fazendas para angariar fundos para a viagem; encontrou quatro meédicos que
tambem 1am realizar trabalhos pela IVSP e se reuniram na viagem de trem - n3o na cabine,
mas no teto, Chegando na cidade de Lucima, encontraram tudo em ruinas e seres humanos
vivendo como animais. Sem aparelhagem médica ou remédios, tinham gue lidar com
doengas como febre tifbide e tuberculose. Além do que aprendera no hospital, seria ¢la a

cozinhar as refeighes para seus colegas.

Entrou em contato com historias fabulosas de pessoas com doencas e graus de
sofrimento aparentemente insuportavels, que ndo se revoltavam, aceitavam seu destinog.
Feridas eram cuidadas com temma e outros elementos aparentemente perigosos, porgue
sempre assim ¢ fizeram. Os meédicos tinham que dar injeches e até mesmo fazer
amputagdes numa cabana de madeira, em alguns casos sd restava a possibilidade de
oferecer um forte abrago e a presenga fisica diante de tanto sofrimento. Vemos aqui os
ciementos que podem ter dado origem ao que Elizabeth escreveria mais tarde sobre o

cuidado a pacientes gravemente enfermos

Ficou muito impressionada com a resiliéncia destas pessoas, sua coragem, a
esséncia de sua existéncia. Como partira para esta aventura tentando entender o significado

da vida, esta era sem diavida uma experiéncia muito forte.

Relata a impressionante histona de uma mulher que andara milhas para salvar seu
ultimo filho — seus outros doze filhos morreram em campos de concentragio — porgue

ouvira dizer que havia uma mulher que salvava vidas. A crianga ardia em febre, com

bolhas por todo o corpo, era um caso de febre ufoide — ndo tinha remédio, nada podia ser
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feito. Esta mie, em seu desespero, como Oltimae esperanca, lhe disse muito diretamente:
“Vocé tem que salvar o meu filho”. Urgia fazer algo, ndo dava simplesments para dizer
“sinto muito”. A Gnica possibilidade era um hospital, muito distante, e terfiam que ir a pé,
pois néo havia outro meio de transporte. Apos a longa caminhada, chegando ao hospital,
for dito que ndo havia vagas, A obstinagio de Elizabeth, esta jovem de 19, anos fez com
que surgisse uma vaga, desde que deixassem a crianca I4 por trés semanas. Foi o que
aconteceu, € as duas voltaram caminhando. Esta mulher passou a ser sua assistente,
. tormando-se seu brago direito; apds trés semanas contadas, a miie deixou um bilhete
agradecendo” 0 menino fora salvo. Esta obstinagio acompanharia Elizabeth durante tods 2

existéncia vida, salvando vidas, ou almas, como veremos.

Continuando em sua trajetoria de aprendizagem, quis conhecer os campos de
concentragdo, onde as maores strocidades foram cometidas com seres humanos. Sentiu o
fedor das camaras de gis onde a mone era uma constante. Perguntava-se como era
possivel sobreviver nestas situagBes Uma imagem constante a impressionou. reproducdes
de borboletas, presentes nas paredes de Dachau ¢ Maidanek Durante 25 anos se perguntou
0 porqué dessa representagio e a imagem a impressionou tanto que esth estampada na capa
do seu livro “Roda da Vida". Iria também tornar-se sua metafora para a vida apds a morte,
como se @ vida fosse o casulo onde nos preparamos para a verdadeira passagem, que é a

maorte,

Encontrou uma sobrevivente destes campos, que lhe contou sobre o verdadeiro
horror ali vivido, dizendo que Hitler pode estar em cada um de nos: ela sobrevivera a todos
esses horrores para poder contar e para que a humanidade jamais os esquecesse Diz
Elizabeth que nunca imaginara o grau de selvageria a que poderia chegar a humanidade e
que, alem de estudar medicina para aliviar as dores, investiria nas novas geragdes para que
novos “Hitlers” ndo se formassem. Mais uma ilusdo que alimentaria esta jovem na sua

busca de conhecimento para aliviar o sofrimente humano.

Queria ir & Rissia para continuar o seu aprendizado, mas ndo teve mais condigiio de
sait de Berlim. Tentou fugir num caminhdo, mas j4 se encontrava muito doente; quase
morrey com suspeita de febre tifoide, foi salva e encaminhada para um hospital, La
conheceus © que era preconceito: enquanto achavam que era polonesa ndo recebeu a

atengdo que precisava, quando souberam que era suiga recebeu outro tipo de tratamento.

Mem bem voltou 4 Suiga, e ao seu trabalho no laboratdrio do hospital, recebeu um

convite para it & Tchecoslovaquia. Seu pai proibira sua ida para além da Cortina de Ferro
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mas, como era obstinada, pertiv para essa nova aventura, Ao voltar para casa seu pa
fechou-lhe as portas, bem no dia de Natal Em 1951, ano de término do colegial,

reaproximou-se do pai.

Ingressou na Faculdade de Medicina ¢ logo teve a oportunidade de conhecer Jung,
Via-o caminhando proxime ao lago de Zurique, sentia uma certa familiasidade com seus

trabalhos, entretanto, nesta época, nem sonhava ser psiquiatra.

Relata que logo no comego do curso fez amizade com estudantes americanos que,
bem diferentes dos suigos, eram barulhentos. Um deles a impressionou muito: Emanuel
Ross, forte e atlético. Em 1957, ao terminar o curso, duas opedes se ofereciam: trabalhar na
India com os pobres ou ir para os Estados Unidos com o futuro marido. Optou pela
segunda o que lhe causou problemas, comegando com o visto de entrada’ como j&
trabalhara na Polonia, achavam que era comunista. Em 1958 tornou-se a senhora Kiibler-

Ross, nome com o qual ficaria conhecida mundialmente

Vivendo nos Estados Unidos teve uma experiéncia que a marcou profundamente: o
cunhado ficara muito doente, & demandava sua presenca Como tinha acabado de chegar,
respondeu que iria mais tarde, € neste meio tempo ele faleceu. Aprendeu, entio, que nunca
devemos ignorar um pedido urgente de um paciente gravemente enfermo, sob o risco de

nunca mais vé-lo. Esta afirmaco serd repetida virias vezes em sua obra.

O casamento com um judeu, que tinha 0s pés no chio, fazia um complemento com
ela, cabega nas nuvens, plena de ideais. Optou inicialmente pelo trabalho em pediatria, pois
era uma forma de melhor conhecer criangas; entretanto nfio pdde seguir este caminho

porque engravidou e a regra era clara: nio podiam manter residentes grévidas

Sua experiéncia com psiquiatria deu-se no que ela chamou de depdsito pars pessoas
marginalizadas e perturbadas. Pode assumir este trabalho, mesmo estando privida, mas
acabou abortando. O local era o Hospital Estadual de Manhattan, onde estavam internadas
40 mulheres esquizofrénicas cronicas, consideradas sem esperanga. As  janelas
permaneciam sempre trancadas, e o ambiente exalava um cheiro horrivel. Eletrochoques
eram usedos como punigio e faziam experimentos Eﬂrr] as pacientes, usando drogas
psicotropicas — & fungdo de Elizabeth era de anotar as reagbes das mulheres apds a

administragio das mesmas. Nio havia nenhuma atividade planejada e as pacientes se

arrastavam torporosas. Quadro este tipico de alguns manicdmios até os dias de hoje.
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Elizabeth se rebelou, como ja tantas vezes fizera, ¢ comegou a planejar atividades
para elas. Afirmava que nada entendia de psiquiatria, mas sobre a vida em situaces limite
sabia muito, recordando-s¢ das experiéncias vividas com os refugiados na Poldnia. Abriu
seu coragio pars & misena e solidfo dessas pessoas Relata como uma paciente catatdnica,
que ha muito ndo emitia nenhuma palavra, comegou a falar apds participagio em diversas

atividades. Milagre? Nio, segundo Elvzabeth, e sim carinho, relagio, contato

Sofreu mais um aborto. Finalmente seu primeiro filho nasceu em 1960. E nesta

+* Cpoca que comega a s¢ esbogar 0 que sena o seu trabalho dali para frente em relagdo a
morte & a0 morrer, pois percebeu que este tema era tabu nos hospitais. Os pacientes

monbundos ou terminais eram tratados da mesma maneira que 05 psicoticos, abandonados

& sua propna sorte, sedados até a more

Assim, como escutando os pacientes psicoticos, pudera chegar proximo & sua alma,
sentou-s& no leito dos pacientes gravemente enfermos para escuta-los e verificou que
gostavam de togues e da proximidade fisica Certamente ndo queniam permanecer nos

quartos no final do corredor, 305 ¢ shandonados, como s2 a morte fosse contagiosa.

Muito aprendeu com esses pacientes, em relagio ao enfrentamento da morte. Ficou
impressionada pelo fato de muitos deles saberem que mam morrer, mesmo que niNguem
|hes tivesse falado sobre este assunto, como forma de poupa-los de um suposto sofrimento.

Ela se perguntava: quem estava sendo poupado, afinal?

Relata o encontro com uma faxineira de um hospital ¢ a sua maneira de lidar com a
morte, o que ndo acontecia com multos profissionais de sadde Elizabeth verificou que,
guando esta faxineira saiz do guarto dos pacientes, ocorria uma mudanca significativa no
estado de espirito deles Ao lhe perguntar o que acontecia, esta respondeu que apenas
limpava o chio. Um dia resolveu contar a sua histonia: vivera condigBes miseraveis em
Chicago, sem aquecimento, sem agua ¢ cormda em casa, perdera um filho de trés anos de

- pneumonia enguanto esperava numa fila do hospital — eram situagbes muito penosas, O
que & impressionou foi que esta mulher podia falar desses assuntos com o0s pacientes,
porque os conhecia bem. Ela dizia® "4 morte ndo é uma eswanha para mim. E guando vejo
os paclentes petrificados sem ter com quem falar, digo para ndo se preocuparem, ndo €
tdo terrivel assim.” Elizabeth, ao ouvir este relato, imediatamente a promoveu como sua
assistente, afirmando, “professores podem surgir nos mais incriveis disfarces"™(p. 142)
MNenhuma {eoria ou ciéncia podena ajudar mais. Ela nos fala sobre a possibilidade de

aprender em todas 2s situagdes e com diferentes pessoas
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Neste meio tempo seu pal adoecera gravemente, € demandava sua presenca
imediatamente. Quenia morrer em ¢asa € ndo no hospital, Elizabeth foi & Suiga para cuidar
dele. Lembrou-se que os apelos urgentes de uma pessoa proxima & morte ndio podem

eSperar.

Na deécada de 60 planejou os cursos ¢ workshops sobre a morte e 0 morrer, que se
tornariam sua marca registrada. Neste tempo ja se encontrava adaptada & cultura
americana. Estas atividades se iniciaram quando teve que substituir um colega que
ministrava o0s semindrios de psiquiatria com muito sucesso. Ficou preocupada se
conseguiria substitui-los a contento. Procurava desesperadamente um assunto que pudesse
abordar, e acabou escolhendo o tema da morte, justificando que se tratava de uma questio
universal, pois todos os seres humanos tenam que enfrenta-la, inclusive os pacientes. Seria

melhor se pudessem falar a respeito

Uma menina de 16 anos, que estava momendo com leucemia, deu-lhe a inspiragio
gue precisava. Esta menina, que no seu aniversario recebera diversas cartas e candes de
felicitagOes, tena preferido a presenga ao vivo de seus familiares ¢ amigos. CQueria poder
dizer-lhes como se sentia, de sua raiva por ter & doenga, pelo fato de Deus té-la escolhido
Entdos Elizabeth propds que ela falasse com os participantes do workshop, slunos e
profissionais, sobre esses temas: o que teria gostado de falar aos seus familiares, sobre

Ccomo era ter 16 gnos, e estar morreéndo,

Messa pnmeira palestra, observou que as pessoas da assisténcia estavam muito
inquietam, conversando muito e se mexendo na cadeira; mas, gradativamente foram se
aquietando ¢ prestando mais atenglio. Na segunda parte convidou a menina para que os
estudantes fizessem as perguntas que quisessem, sobre como era estar no estagio final de
uma doenga como cincer, e ter praticamente a mesma idade deles. Foi um impacto, uma
grande comog3o na sala. Pode-se imaginar a cusadia desta jovern médiea provocando seus
colegas, alguns mais velhos e experientes, “cutucando-os com vara curta”. Como ndo
houvesse perguntas, e como o siléncio predominasse, Elizabeth ia comecar a fazé-las,
gquendo a jovem iniciou sus fala, respondendo as perguptas que esperava gue as pessoas
fizessem, tais como: ter 16 anos e estar morrendo, como deveria planejar o seu fituro,
pensar em namorar, escolher uma profissio. Falou sem parar até ficar muito cansada ¢ s6

entio for conduzida de volta ao quarto, Apds o término da atividade ninguém se levantou,

como se todos estivessem grudados nas cadeiras,
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Em seus comentarios finais, Elizabeth comentou quanto o depoimento mobilizara

cada participante naquela sala, como ela desperiara nos estudantes o confato com sua
prapria finitude e fragilidade. Muitas pessoas na platéia tinham se identificado com ela,
pois as idades eram muito proximas. Esta jovem, guase a4 morte, lhes falou sobre as
priondades, quando se estd no fim da vida. E lhes disse: “Agora vocés estdo reagindo
como seres humanos ¢ pdo come cientistas. Assim também poderdo lidar com pacienies

em estdgio final, com emparia.” (KUBLER ROSS, 1997, p. 131)

- Enquanto vai desenvolvendo os workshops e os cursos sobre a morte e o morrer,
tem sua segunda gravidez e, devido a complicagdes, quase morreu. Por 48 horas vagou em
estados de semi-consciéncia por conta de dores muito intensas. A crianga nasceu com

baixo peso ¢ fol para a incubadeira, relembrando entdio seu proprio nascimento.

Observava que o3 workshops sobre a mone & o morrer eram mais eficazes com
estudantes, que estavam mais abertos, discutindo cada situagio. Nio eram s0 05 das areas
de saide, mas também os de teclogia, que passaram a freqUenti-los, pois sentiam-se

confisos e desamparados,

Em seus seminanos participavam sempre pacientes gravemente enfermos, que
voluntariamente se dispunham a falar sobre sua experiéncia. Essa atividade, conduzida
dessa maneira, causou profunda desconfianca em seus colegas de trabalho. Foi repreendida
diversas vezes & acusada de estar explorando pessoas doentes. Devemos lembrar que em
outros livros Elizabeth relata gue, guando comecara ¢ seu trabalho, os diretores de
hospitais afirmavam |& ndo existirem pacientes terminais, O hospital seria um lugar onde a
“morie ndo ocorre’. Esta constatagdo a fez recordar de sua coleguinha de quarto que

maorrera, ¢ ninguém falara com ela sobre isto

Um dos primeiros casos que convidou parg os seminarios, era de um homem com
enfisema grave, e que se dispusera a falar. Este, segundo seus colegas, ndo seria
prejudicado pela atividade, ja que o séu caso era muito grave. O homem quena falar
imediatamente, mas a atividade estava planejada para o dia seguinte; 56 que entlio estava
tio fraco que nio conscguia mais falar. Ela perdera a oportunidade de deixar falar alguém
gue tanto precisava. Era a segunda vez que vivia a mesma experiéncia, recordando-se de

se cunhado, cujo pedido néo atendera

Em 1967, os semindrios aconteciam sempre s sextas-feiras, mas, para sua tristeza,

sem @ participaciio dos colegas do hospital, entretanto, eram muito populares entre os
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estudantes de medicina e teologia, confirmando a importincia do investimento nos mais

jovens.

Como dito, nesses semindrios os pacientes falavam de seus sentimentos, pois,
mesmo que oficialmente ndo tivessem sido informados de sua condiglo, percebiam a
mudanca de atitude de seus familiares e cuidadores a partir do agravamento da doenga
Havia distanciamento e simulagBes quando o que mais precisavam era de proximidade e
contato. Ao fim dos relatos os pacientes eram conduzidos de volia ao quarto, e se abria
espaco pars discussio. Os participantes entravam em contaio com os proprios sentimentos
€ reaches, perscrutavam seus medos, defesas e hostilidade. Elizabeth lembra que um deles,

médico, disse que nunca olhava nos olhos do paciente, s examinava seus orgios,

Depois de um tempo, o3 seminérios passaram & ser realizados em conjunto com um
teclogo. Ambos se inspiravam, ¢ os assuntos espirituais foram incluidos. Este tedlogo, ate

entdo,o considerava o seu trabalho de capelania apenas como a leitura da Biblia

Elizabeth relata o caso de uma menina de 12 anos que dizia que nio conseguia
morrer porque ndo iria para o céu tinham dito a ela que erd preciso amar @ Deus acima de
tudo mas, entre solugos, dizia amar a m&e e o pai mais do qualquer outra pessoa Elizabeth,
entde a0 escuta-la, explicou o significado da afirmag3o religiosa; mais trangiiila, a menina
faleceu apos alguns dias, Este relato pode parecer bizarro, onipotente, ou simples
coincidéncia, mas estamos falando, antes de qualquer coisa. sobre a importincia da
acolhida e da escuta. O que e5ta em jogo € como se lida com as necessidades espirituais de

pesseas proximas & mone

Profissionais que lidam com a morte no seu cotidiano profissional tém que se
defrontar com & morte em sua familia. A mie de Elizabeth, numa conversa, lhe fizera um
pedido: ndo queria se tornar um vegetal, e se assim fosse que acabassem com a sua vida
Elizabeth, tdo acostumada a ouvir este pedido de seus pacientes, ficou muito irritade com
sua mae, ¢ lhe disse que cuidaria dela até a morte, Mesmo com ela, ndo poderia ser um
instrumento de more. Trés dias depois desta conversa, o carteiro encontrou a velha
senhora caida no chdo, Teria sido uma premonicao? Foi um grande desafio para Elizabeth
deixar sua mde confortivel . Ainde ndo haviam “Hospices™ Colocou-a numa residéncia

onde ndo seriam realizedas medidas extraordindrias para o prolongamento de sua vida, e

" Moviments especializado no cuidado a pacientes gravemente enfermes preacupade com qualidsde de vida
& n3o com o seu prolongamento. Camcteristicas deste movimento eeria explicitadns em oatra parie deste
trabalho,
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assim viveu mais quatro anos. Elizabeth afirma “wivemos até que tenhamos aprendido tudo
o que precisamos. Talver esta explicagdo nos ajude a entender porgue algumas pessoas
sobrevivem quando jd esido guase morias. Como se ndio conseguissem morrer. Ndo temos

como provar, mas pode ser yma tentativa de explicar o inexplicdvel. ™

Em 1969 surgiu o convite para escrever o livio que recebeu o titulo “On death and
dying”, em portugués “Sobre a morte e 0 morrer”, classico na drea de tanatologia, com
idéias que influenciaram o trabalho com pessoas & morte ou em processo de luto, Tinha

- muito assunto, inimeros casos para relatar. E neste livro que apresenta os estigios pelos
quais passam 0s pacientes que enfrentam o diagndstico de uma doenga grave, ou perderam
pessoas proximas, e estio vivendo situagBes limite Afirma nfio saber gue tipe de
influéncia este livro poderia ter ¢ ndio queria que se pensasse que ele ofereceria a cura
fisica, propunha, isto sim, um outro processo de “cura” (o termo healing em inglés), no
sentido emocional & espiritual. Trata-se, de fato, de uma proposta de aprendizagem sobre o

Processo de morrer

Mele apresenta as primeiras reflexdes sobre o trabalho com pacientes 4 morte

(dving) trazendo como fundamento seus relatos e depoimentos. Pode-se ai observar sua

- maneira de atender. E muito importante ler esses depoimentos marcantes e fortes, talvez
ainda ndo conhecidos por profissionais de sande que cuidam de pacientes gravemente

eafermos

Na introduglio a aulora se pergunta © quanto € possivel compartithar sua
experiéncia com os leitores. Ha um universo de sentimentos e emogdes que ndo podem ser
traduzidos em toda sua intensidade. O livro ¢ o produto de sua experiéncia no cuidado a
esses pacientes € fruto dos seminarios sobre a morte e o morrer, que conduziu, Entretanto,
néo pretende ser um manual de receitas sobre como cuidar de pessoas & morte. Traz uma
meénsagem muito clara pacientes 4 morte ainda estio vivos, tém sentimentos, desejos,
necessidedes ¢ demandas; fato, muitas vezes, 1gnorado quando 50 se tem colhos para drglos

€ sintomas

O livro teve muito sucesso e fol lido por muitas pessoas em diversos paises.
Profissionais e leigos o compravam buscando formas de lidar com a morte, Elizabeth

comegou a ficar famosa. Deu uma éntrevista a Rewvista Life, mcluindo ai o relato de uma

paciente de 21 anos com cincer avangado, que abordava a questio da escola, do
cesamento,dos filhos, e dividas em relagho & morte - estava morrendo, ¢ muito

emocionada O artigo saiv em novembro de 1969, a paciente pdde lé-lo ¢ gostar muito,
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achando que tinha sido hel ao relato, o colegas do hospital, no entanto, acharam que na
verdade estava buscando autopromocio, s custas dos pacientes 4 morte. Mas essa mesma
jovem nio pdde se beneficiar do que propunha o livro citado, morreu sozinha numa UTIL
sem poder reencontrar os pais. Este € tema do livro que escreve sobre a mornte digna e a
possibilidade de se realizar o que é significativo e necessirio neste momento, como o

reencontro com pessoas significativas.

Elizabeth continuava seu caminho, buscando o que as pessoas sentiam no momento
- da morte. Acreditava ser a morte um momento de libertagio como as borboletas, aguelas
que vira nos campos de concentragiio. Passou, entdio, a pesquisar o que acontece depois da

morte

Conforme seus relatos recebeu uma missdo de seus guias espiriiuais, de acalmar as
pessoas informando que & morte € spenas uma transigBo. Afirmou, em vérias
circunsténcias, que a morte nio existe ¢ teve muito trabalho para explicar o que de fato
quera dizer com 1sto. No seu hivro a “Morte: Um amanhecer” (199]1) relata uma

experiéncia de quase morte, na qual teria recebido esta tarefa

Alias, essas experiéncias de quase morte foram vividas por inimeras pessoas com
uma incrivel semelhanca Relatam o desprendimento do corpo fisico, a eliminagio dos
sofrimentos vinculados & doenga e das limitagBes fisicas, & o encontro com pessoas
tamiliares e amigas que ja tinham morrido. Muitos desses pacientes perderam o medo da

maorte

O que surpreende nessa obra ¢ como Elizabeth tenta nos convencer com tedos os
argumentos, de que a morte ndo existe, como 5¢ as pessoas nio pudessem se questionar ou
temer 2 morte. Segundo ela, essas experincias sfo uma prova cabal de que hé vida depois
da morte. Por isto o grande desafio da ciéncia e da arte médica nfo é combaté-la, e sim

faverecer que ocorra da maneira mais digna, e sem dor.

- Tlustra essa tematica com o relato de uma paciente que varias vezes entrou e saiu da
UTIL. Determinada e forte, ndo quena morrer antes de seu filho crescer e poder cundar de si.
Por isto nic podia morrer. Quando se providenciou a gﬁarda do filho ela relaxou, mas
ainda ndo morreu. Um ano depois encontrou-se novamente com Elizabeth, queria retomar
o relato sobre sua experiéncia de quase morte, no qual se vira fora do corpo sem dor, medo
ou ansiedade. Pdde ver uma equipe de ressucitamento trabalhando freneticamente. Ela

pedia que a deixassem partir, mas ninguém a ouvia. Acharam gue tinha momdo e
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comegaram o5 preparativos, mas ela estava viva, A exposigio desta experidncia cativou a
audiéncia. Estes relatos siio freqiientes em pessoas que estiveram proximas & morte, & ndo

se trata de surtos psicoticos, como muitos créem.

Em conversa com seu colega tedlogo resolveram entrevistar mais 20 pessoas sobre
essas expeniéncias de proximidade da morte, descortinando-se todo um nove campo de
pesquisas, sobre esta percepgiio da vida e da morte Era considerada louca por alguns de

seus colegas, entretanto, fascinada com seus dados, continuou 2 pesquisa-los.

Seu colega teblogo teve que abandonar os seminarios, ¢ Elizabeth pensou em
interrompé-los, mas recebeu uma “mensagem” daquela senhora que relatara & experiéncia
de proximidade da morte. E a "mensagem”™ diza claramente para nio interromper suas
atividades nessa direg3o. A partir dessa experiéncia sua vida toma impulso no novo rumo.
Agora, mais do gue a vida até a morte, importava saber o que acontécia apos a8 morte. Esta
foi & sua escolha. Desenvolveu fortemente um lado mistico que estd presente em varias de

suas obras.

Continuave seu trabalho com pacientes em estagio terminal, escutando-os,
buscando suas necessidades de lidar com fatos, por vezes angustiantes, e o seu desejo de

irem para casd, guando possivel

Em 1973 esses semindnos continuavam a ser oferecidos nos Estados Unidos e no
mundo inteiro Aos 46 anos era conhecida internacionalmente ¢ recebia mais de 1.000

canas por més. Em 1974 langa seu livro “Maorre — Estdgio Final da Evolugdo”.

Sua pesquisa sobre a vida apos da morte ja continha 2.000 depoimentos ¢ a
regularidade dos relatos era surpreendente. A experiéneia de morte nio era dolorosa, e
muitas pessoas relatavam que nBo queriam voltar & vida, Foi a partir destes dados que
Elizabeth passou a desenvolver mais intensamente a idéia de que morte nfo existia, e que,
sim, havia vida em wvarias dimenses, favorecendo o resgate da espiritualidade. AfirmagSes

- Ihe causaram muitos problemas, provocando descrenga e resisténcia

Essa fase implicou em grandes mudangas em sus vida pessoal, inclusive a
separagio do marido e filhos que nfio concordavam com suas 1déias. No meio deste relato,
de tanto sucesso e aceitagho pelo piblico em varias partes do mundo, confessa sentir-se

muito s, sem o contato com a familia

E emtdo que decide construir um centro de saide e recuperagio para pessoas em

estagio terminal de doenga, ou em processo de luto. Os semindrios sobre 2 more e o
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morrer continuavam a ajudar as pessoas a lidarem com suas emocdes frente & more,
mcluindo-se agora, também sessdes, de mediumdade. Estes eventos tinham uma fila de
espera de um a dois anos E interessante se observar que isto tudo acontecia numa época

em que falar da morte era um tabu, um interdito social,

Resolveu chamar o seu centro de cuidados e recuperagio de Shamti Nilmya - idéia

de uma Consciéncia Cosmica, e que significa Lar da Paz Foi fundado em 1978, com o

objetive de promover a cura ou recuperagdo psicoldgica, fisica e espiritual, incluindo

L] atividades para criangas e adultos. Os seminarios passaram, entfo, a ter a duraglo de cinco
dias. Participavam pessoas nas mais diversas fases da vida que sofreram perdas e doentes

em estagio final da doenga, com as mais variadas pendéncias em suas vidas.

Traz o relato de cuidados a criangas, representado na figura de Dougy, um menino
em fase terminal da doenga, que tinhe conhecimento do seu estado, confirmando sva
proposta de que s8o imponantes a clareza e a honestidade com as pessoas, mesmo quando
estBo doentes, E ele tinha uma pergunta: “o guwe é vids, 0 gue é marte, ¢ por gue

criancthas ém que morrer”? (p, 225)

A partir dessas perguntas Elizabeth criou um livreto®, agregando toda sua
experiéncia de trabalho com pessoas & morte. Utilizou flores como metdforas, mostrando
como algumas delas vivem mais e outras menos, O imponante era eliminar 0 medo e o
soffimento que as criangas poderiam viver nesta situagio. Eo que se vé, também, em seu
livre “A revelagdo do segredo”, O proposito pnncipal destas obras € afirmar que a4 morte
ndo existe, gue nido ba sofnmento, ndo ha perdas, pois podemos estar sempre juntos,
mesmo que no imaginaro. Questiono sobre esta obra, em particular: serd que a questio €
dizer que a morte ndo existe? Que logo poderemos estar com as pessoas que amamos? Serd

que nio criamos uma falsa ilusdo? Este ponto sera melhor discutido mais adiante.

Elizabeth quase morreu guando foi picada por aranha venenosa. Neste momento,
- em que & sua vida corria perigo, teceu consideracdes sobre o suicidio: como, de fato, nunca

poderia atentar contra a propriz vida por causa do soffimento que causaria a sua familia.

Munca fora favordvel go suicidio, mesmo de pessoas que estivessem em grande sofrimento.
Como reiterou, pessoas podem desejar morrer, mas ajuda-las significa tentar diminuir o seu
soffimento e ndo permitir que elaborem a propna morte. Por congruéncia foi tambem

contra a eutandsia, Isto ndo quer dizer que fosse favoravel a um prolongamento artificial da

" O créditos do livio sio de Dougy
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vida Sua convicglio era que a morte € um processo natural da vida, tem o seu momento de
ocorréncia ¢ nlio devemos apressi-la nem adia-la. Sua filosofia basica sustentava a idéia
que as pessoas vivem enquanto tiverem que aprender coisas, ¢ o suicidio impede esta

aprendizagem,

Inicia o trabalho com pacientes portadores de Aids e, sincronicamente, ocorre 2
perda do seu centro de saide e recuperagio Shand Nilaya devido a de um incéndio E neste
momento que tem uma grande decepgiio com quem ela chama de “guia”, que lhe permitira
as experiéncias de mediunidade Esta situaclio colocou em cheque suas crengas nesse tipo

de vivéncia, tinha entdo 35 anos

A questio da Aids trouxe grandes reviravoltas em sua vida, como bem descreve no
seu livro “didy — Desafio Final™ (1987), no qual apresenta algumas questies sobre o
atendimento a pacientes com Aids ( hoje em parte ultrapassadas). Usarei este texto para
ilustrar a forca dessa profissional no cuidado a pessoas com uma doenga téo pouco
conhecida na época. A Aids traz muitos aspectos que precisam ser considerados: atinge
pEss0as Jovens, qUe morrem com inimeros sintomas, com degeneragiio e devastago dos

SEUS COTPOS.

Inicia sua trajetoria com essa doenga quando um paciente, portador de Aids, se
inscrevew em seus seminarios sobre a morte ¢ o morrer. Relata que se assustara 80 ver o
jovem com o corpo cheio de manchas roxas do Sarcoma de Kaposi Seria contagioso?

Como reagiriam oS outros participantes?

Ao ouvir o relato do jovem, naturalmente o aceitou em seu workshop, mas sua
reagio inicial a preocupava. Se ela, com todo o preparo que ja possuia, apresentara um
movimento de rejeiglo, como seria com as pessoas que ainda nio conhecizam os fatos da
doenca, mas que ja viviam os preconceitos em relagio a ela” Ele foi mscrito € os temas

principais desses encontros foram os da compaixfio e da aceitago.

Elizabeth relata o didlogo entre um religioso ortodoxo e um rapaz homossexual,
lustrando historias de relagBes pouco convencionais, porém com graus de profundidade
nio muito usuais. Uma paciente disse que estava & perque estava morrendo com Aids,
imaginou-se que a partir dai o impacto seria (3o forte que ninguem mais permaneceria no

seminario, mas o qué aconteceu foi que uma outra, paciente portadora de clincer, 2

abragou. Portanto, mais do que falar sobre técnicas, se esta falando de encontros humanos.
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O passo seguinte de Elizabeth foi o de propor um workshop exclusivo para

pacientes portadores de Aids, em S8c Francisco. As historias relatadas neste evento

incluiam temas como: decepciio, rejeiglo, isolamento, discriminaglo, soliddo ¢ diversas

outras reaghes negativas. Como OCOITera em outros seminarios, os participantes puderam

aproveitar & ocasiio da doenga para conhecer 0 gue € a possibilidade do amor sem
condigles.

Em seminério para terapeutas trabalhou a sensibilizagio ¢ a aceitagdo da Aids; foi
uma possibilidade destes profissionais olharem para seus iemores e dificuldades,

analisando suas reaghes.

Em 1983 ocorreu uma grande reviravolta nos seminarios. Elizabeth recebeu caria
de uma pessoa que tinha uma crianga de trés anos, mommendo de Aids, & que procurava
desesperadamente um lugar para que seu filho pudesse ser cuidado. Observando que esta
situaglio estava se tornando muito comum, pensou em montar um “hospice” para CTIRNGES
com Aids, que poderia ser o seu novo centro de cuidados, a ser fundado no estado da
Virginia, Achava a idéia perfeitamente factivel, tendo em vista sua experiéncia no cuidado
a pacientes em estégio final da doenga, com criangas e, agora, com a Aids. Divulgou suas
idéias numa reunidio com a comunidade local que teve cobertura da TV, O que ndo poderia

imaginar era o tamanho da reaglio contriria desta mesma comunidade.

Apresenta, no ji mencionado livro “Aids: Desqfio final" (1987), & integra da
reunilio com os moradores de Monterrey, na Virginia, que se realizou em igreja metodista
local Uma escola havie sido sondada para a realizago deste evento, mas houve recuo na
dltima hora. Era o ano de 1985, e Elizabeth animava-se com a idéia de fundar um albergue
para criangas com Aids; fol 4 reuniio munida de sua propria experiéncia, além de

acompanhada por seis especialistas nos cuidados a esses pacientes.

Elizabeth comega a falar sobre o abandono e a rejeigio dessas criancas e sobre sua
experiéncia em cuidar delas. Depois falaram os especialistas trazendo o©s dados

conhecimentos da época sobre o contigio e as possiveis manifestacdes da doenga.

Das paginas 66 a 133 desse livro temos um documento fiel e contundente sobre
vemor, medo, Taiva, ira e preconceito em relagio a pessoas com Aids na década de 80.

Arrola @s perguntas e 0s ataques pessoais que sofrew na reunidio, bem como, as cartas

depois escritas ao jornal. E impressionante a dimensdo das reaghes de pessoas ditas cristds.
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A principal questio era o porqué da escolha da comunidade de Monterrey, & que
havia tantos outros centros tio mais desenvolvidos. As pessoas nfio discutiam o fato de que
essas criangas realmente necessitavam de cuidados — mas que nBo fosse la. O medo era de
“contaminar” a comunidade Temiam a desvalorizagdo imobilidra, a diminuicio do

turismo, o contlgio de suas criangas,

I Como a reunifio fora coberta pela midia, os participantes sairam muito aborrecidos
porque se intimidaram com isso, imaginando serem divulgados os seus temores e rancores.

L Uns dias depois foram apresentadas, no periddico local, as cartas dos leitores redigidas
logo apds a reunido. E este também & um documento histdrico sobre os primérdios da

Aids, os preconceitos, &8 marginalizagio ¢ a coragem incrivel dessa mulher, ao ter que

enfrentar todo esse tiroteio de palavras e sentimentos, em parte a ela pessoalmente

dingidos. Fiz uma selegdo daqueles que mé pareceram mais contundentes, trazendo os

principais aspectos ilustrativos do gue referi sobre os primordios da Aids; escrevem:

“Née guera ver filhos & netos da comarca carregandoe um fardo gue ndo merecem.. Serd
que vamos nos iornar wm depasito de lixo que regides mais afluenies ndo querem...” (p.

116}

“Devemos deixar que Kilbler-Ross descarregue esia doenga em nossa comunidade? ™

(p.120)

“Nao existe no leste lugar mais bowito ¢ a senhora tem a coragem de frazer para cd a

oenga mals apavoranie da século? " (p 1 20)
“Se temn compaixdo, compadega-se da comunidade gue guer arrasar.” (p.121)

“Chiando durante a reunido em Monterrey se pergunion se ela ensingva morrer em Jesus

Cristo ela se disse crisid, Hitler também se proclamava cristdo. ™ (p. 122)

“Nao dizemos extas coisas por rapcor, mas sim para nos protegermaoy, (o 0 27)

L

Alguns chegaram até a propor que se deveria eliminar a doenga eliminando os
doentes. Como disse, esse texto vale como documento do que sofreram as pessoas
portadoras de HIV+ ou com Aids, nesses tempos. Elizabeth mostrava sua caracteristica de
pioneirismo ao propor construir uma instituigio para abrigar criangas com Aids, que nlio
podiam ser cuidedas pelas suas familias, ou que simplesmente foram abandonadas
Paszados 15 anos algumas coisas mudaram na trajetona dessa doenga, mas, infelizmente,

as raizes do preconceito, e da segregagdo, ainda persistem
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Elizabeth acabou desistindo de criar o centro, como concebera inicialmente, até

porque sua vida pessoal corria riscos. Prosseguiu com seu atendimento nos seminérios, nos

hospitais, nos domicilios, Propds um programa de adogdo para criangas HIV+, pois muitas

eram abandonadas em hospitais. Em 1985 havia mais de 100 criangas que poderiam sair

destes hospitais, e em 1986 havia um cadastro de familias que tinham manifestado

interesse na adogdo. Infelizmente, ha muitos paradoxos: quando, finalmente, pode contar

com essas familias e proporcicnar melhor qualidade de vida &s crizancas, os

'y administradores dos hospitais no quiseram dar alta, para niio perderem as subvengdes que

recebiam

Continuou  desenvolvende seu trabalho, agora com prisioneiros com  Aids,

propondo um programa de cuidados paliativos para eles

E nesse momento que essa cuidadora dos outros descuida de si, trabalhando
intensamente, sem o devido descanso, Teve um acidente vascular cerebral e, seu corpo
ficou “meio mole”. Pensou que talvez tivesse chegado o momento de sua mone. Disse &
irmi, que passava uns dias com ela, que considerava uma didiva se pudesse presenciar sua
propria morte: faria um relato do que estava vivendo, Achou que estava morrendo e que

. devia relatar o que lhe acontecia. O que de fato ocorreu € que quando acordou estava no
chio na casa da irmd, percebeu que ndio morrera e, sim, que estava presa, imavel, em seu
proprio corpo.

Mas, esse aviso ndo foi suficiente e no ano de 1988, com 62 anos, confinuava a
trabathar intensamente, ignorando sua fadiga Sobreveio um outro ataque, desta vez
atingindo o lado direito. No conseguia mexer & lingua, nfio havia resposta. Os familiares
queriam interna-la, mas ela achava que seria inditil. Seu génio forte e determinado, com que
conduziu toda sua vida, também se fez presente neste momento Seria muito dificil
obedecer as regras do sistema hospitalar. O primeiro grande problema era o cigarro,
arrumod uma companheira de quario que também era fumante e, como adolescentes,

fumavam escondido.

Elizebeth passou a viver na carne o gue sempre confbatera nos atendimentos. Sentia
que ndo a ouviam e as suas necessidades basicas. Apesar de se reconhecer como paciente
dificil, o tratamento era bem pior do que imaginava Vivenciou tudo aguilo gque
considerava abominavel em sua experiéncia como médica. No fim deu um ultimato: usou
da prerrogativa de ser medica e assinou sua propria alta, Como em casa € sempre melhor,

pode descansar, alimentar-se de maneira adequada, e criou sew proprio programa de
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reabilitagio. Depois de quatro semanas, voltou a falar e andar, apesar do pessimismo dos
médicos. Foi um pequeno ataque e logo pdde fazer as coisas que gostava como cozinhar,
cuidar do jardim, escrever e viajar. Segundo Elizabeth ter contato com a natureza ou
praticar o que se chama de uma medicina mais simples envolve cuidado 4 auto-estima,
compreensiic e compaixdo - 0 que pregava em seus seminarios, e que splicou em si

MEEmaE

Continuou seu desenvolvimento como pessoa e como profissional tendo a morte

L como a grande mestra. Chamou o capitulo em que trata dessa aprendizagem de

“graduacio” Em 1990 foi criado o Elizabeth Kibler-Ross Center

Passou a expandir os seus semindrios para lugares pouco usuais como, por
exemplo, uma penitenciaria. O objetivo principal ers que os criminosos e assassinos
pudessem entrar em contato com & dor de matar. Aceitou realizar um workshap na Escdcia
€M que participaram o5 pnsioneiros ¢ os policiais. A equipe de facilitadores foi intimadz &
s¢ hospedar na prisio, dormir nos mesmos catres, comer a mesma comida € utilizar o
mesmo chuveiro frio. Seria uma forma de poder compreender melhor o mundo da prisio,
O resultado foi que, no final do prmeire dia, muitos dos prisioneiros assumiram seus

- feitos, choraram suas dores e perdas, muitos falaram de sua infincia, da caréncia, das
perdas e dos maus tratos. Elizabeth manifestou o desejo de poder desenvolver este trabalho

também nos Estados Unidos

Em 1992 realizou um workshop na Africa do Sul, com a exigéncia de que o
encontro fosse multirracial. Isto foi possivel no governo de Nelson Mandela Neste

worksfiop o tema principal foi 8 igualdade das pessoas.

Aos 66 anos constetou que j& realizara seminarios em todos o8 continentes do

mundo, com experiéncias diversificadas e grande nqueza cufrural

Em 1994 ocorreu uma nova tragédia: seu centro de trabalho pegou fogo, e as

. chamas consumiram pedagos da sua historia que eram fundamentais. Teve, entfo, que
trabalhar o desapego, a separagdo. Perdeu roupas, mobilidrio, lembrangas da sua juventude,

do trabalho na Polonia, as borboletas de Maidanek, pagihas de documentos, pesquisas e

fotos. Como seria possivel reconstruir tudo 15sto? Segundo seu filho, se reconstruisse seu

ceniro a matariam, numa clara alusio de que seria um protesio de pessoas que niio

concordavam com sua idéia de cuidar de pessoas com doengas tdo graves como a Aids, de

pessoas marginalizadas.
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Teve novo derrame — desta vez ainda mais forte — e viveu novas frustractes. Sofreu
temvelmente no hospital, seu tratamento de fisioterapia foi interrompido porque o seguro

de satde ndo cobria as despesas.

Elizabeth ficou revoltada, ela, que sempre cuidara das pessoas gratuitamente,
sentia-se abandonada e tralda Era muito duro pensar que ela, gue se dedicara ao cuidado e
bem-estar das pessoas, precisania agora desse tipo de tratamentos, sem ler o direito de
recebé-lo. Em suas palavras: “A morte é uma experidncia maravilhosa € positiva, mas o
processo de morrer quando € prolongadp como o meu, é um pesadelo. Esgota todas as

swas faculdades: paciéncia, tolerdncia, dignidade. "(p.274)

Em 1996 teve que enfrentar dores constantes e as limitagdes da paralisia, tomando-
s¢ dependente, nas 24 horas, de outras pessoas. A prvacidade era coisa do passado;
segundo ela, sua casa parecia uma estacio central de trem. CQue pesadelo para essa mulher,
que sempre procurou possibilitar s pessoas um processo de morrer com dignidade. Que
desafio ter que enfrentar as limitagBes, depender de outros. Como ela mesmo afirmou
“estamos agui, enguarnio femos o que aprender”. Possivelmente, no seu caso; paciéncia ¢

tolerdancia

Em 1927, ao escrever A roda da vida", Elizabeth gostaria de se “formar”, estar
“graduada”, ter aprendido o que esta vida lhe reservara, e momer em paz. Mas sabia
também que devia aceitar esses momentos como aprendizagem, ndo ficar ressentida,

amargurada ou com rava.

Como se percebe teimosa € desafiadora, estas ligbes sdo ainda mais dificeis. Que

humildade desta mulher que sempre teve que lutar para colocar suas idéias em pratical

Segundo Elizabeth, mesmo ao suportar todo esse sofrimento, € contra as idéias de
Kerkovian, conhecido como “Dr. Morte”. Segundo sua concepgdo, quando ajudamos uma
pessoa 8 morrer estamos tirando dela a possibilidade de aprender com as Gltimas ligBes,
como €, em seu caso, aprender a submissdo e a paciéncia, Termina dizendo que tudo tem

uma razio de ser, nd@o ha acidentes.

Com 71 anos se pergunta se¢ nao s¢ devena proceder 8 uma cerimbnia de adeus. No
término da biografia faz um balango de sua vida: nasceu com | quilo de peso e passou &

vida lutando contra o preconceito ¢ & ignorancia; buscou levar para as pessoas a idéia de

gue a morte € um momento de vital importingia nas suas existéneia,




72
Todos que a conhecem sabem o quanto anseia por experienciar sua propria morte,
ela que cuidara de tantas pessoas nesse momento de sua vidas. Talvez ndo imaginasse que
teria que passar pelas suas diversas etapas, vivendo tambem a dor, o soffimento, &

dependéncia

Termina seu livro dizendo que afinal 2 morte sera como um abrago caloroso. Cada
obsticulo ou dificuldade podendo ser uma oportunidade para aprender. Cada um 0 pode
curar, s cura a 51 mesmo. Muito aprenden com o8 pacientes e muito aprendera com essas
eXPETEncias.

Ao terminar a biografia dessa pioneira do século XX, 2o compilar esses dados que
compdem sua historia, sinto uma dor no coragiio, ao ler em suas palavras os soffimentos
pelos quais ainda terd que passar em sua vida. Espero que os que dela cuidam tenham

aprendido com suas idélas.

Ap redigir este texto ndo tenho noticias sobre Elizabeth, como estd vivendo estes
momentos. Sel o quanto suas palavras, neste ¢ em outros livros, iluminaram meu caminho.
Como apontou Ariés, ela revolucionou as atitudes e maneiras de encarar a morie neste
século. Chamarei esse processo de rehumanizacio do processo de morrer, uma
possibilidade de re-aproximagio da morte pelas pessoas, que voltam a se tornar © centro da

acao no momento mais significativo da vida - o da propria morte.

Apresento, a seguir, outras contribuicBes que fazem parte do seu legade,
acrescentando, também, trabalhos de autores como Cicely Saunders e Marie de Hennezel,
gue ¢ muito contribuiram para essa rehumanizagio, embora ainda ndo tAo conhecidas em

NOSSO mMero

~ A MORTE ANUNCIADA, O PACIENTE E A FAMILIA - E MAIS
CONTRIBUICOES DE KUBLER-ROSS

* Doenca cronica e velhice — algumas consideragies gerais

No final do século XX o tempo de vida fo1 prolongado, bem como o processo da
morte, o que pode, por um lado, oferecer possibilidades de auto-determmnagio — gue
SAUNDERS (1991} chamou de morte ritualizada — e de reflexio sobre os momentos

finais, também pacientes com céncer ¢ Aids, confrontados com a sua verdade interior, por
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outro lado, observa-s¢ a morte de pessoas muitas velhas, demenciadas, institucionalizadas,

demandando reflexBes importantes sobre uma nova forma de cuidados

Como muitas doengas causam dependéncia, isto provoce profundas limitagdes na
vida dos wdosos, principalmente nas grandes metropoles, levando a uma "morte social”,
colocando-nos diante de um paradoxo; & vida biologica foi aumentada e comb
conseqleéncia condenamos & morte social Este maior tempo de vida traz consigo o terror

da morte solitaria nos hospitais e residéncias para idosos,

- Alem disso, o grande problema de velhice & a demenciacio que traz consigo &
preocupagio de onde € possivel o melhor cuidado. A institucionalizacio ¢ considerads
como situagdo dificil para muitos, e leva grande dose de culpa aos familiares, quando tém

qué recorrer & ela.

Como mencionado, gragas ao desenvolvimento da medicina, da técnica, houve
prolongamento da vida, muitas doengas foram eliminadas chegando-se & cura total, em
outras, embora sem cura, hd possibilidade de convivéncia com ela, diminuindo-se os
sintomas. Assim, muitos pacientes com doengas com prognostico reservado, como Aids ¢
cidncer, vivem com elas., que estio adguirindo carater de cromicidade. Hé um
prolongamento da vida também parz pacientes idosos, tanto sauddveis quanto o3
portadores de doengas cromicas e degenerativas. As vezes, se chega ao extremo do
prolongamento da vida a todo custo, denominado também de “abstinagdo terapéutica™: os
pacientes, semn possibilidade de cura, higados em todos os seus orificios por tubos, mios e
bragos tomados por catéteres, ou amarrados para que nenhum movimento involuntario ou
intencional os arrebente, ¢ na boca outro tubo para garantir o ritmo respiratorio, Parece
uma imagem cruel de um “Frankenstein do século XX" (KOVACS, 1998) Falarei mais

sobre estas questSes no capitulo sobre bioética nos cuidados no fim da vida

O mesmo esforgo de prolongar a vida, eliminar sintomas, nd@o € observado na
promogio de qualidade de vida dessas pessoas: ba isolamento, abandono, uma vida de
perdas. Em muitos casos nao se pode viver o proprio processo de morte. Como diz
KUBLER-ROSS: ndo mudou 2 morte, conlinuamos a morrer, © que mudou for a forma de
lidar com ela. Se, em outros tempos, 0 homem compartilhava seu processo de morte com
familiares € amigos, hoje € isolado de todos. Podemos chegar ao extremo de que a morte
seja avisada por um apito ou uma luz vermelha que se acende, Segundo GIDDENS (1990),
a doenga ¢ a morte foram seqliestradas de nossa vidas.
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Por outro lado, o progresso da ciéncia e da téenica caminha em paralelo com um
maior medo da morte, principalmente do processo de morrer, gue ¢ imaginado como sendo
obrigatoriamente um evento doloroso, solitirio e desumano. Algumas das imagens
cotidianas mais temidas slio de ambulineias ziguezagueando nas grandes metropoles ou de
hospitais piblicos imensos com muita gente esperando, macas no corredor, e profissionais
sobrecarregados, sem possibilidade de um contato mais pessoal, sem poder proceder a
escuta de sentimentos, desejos e necessidades de seus pacientes. Ingressar num hospital
pode significar expor-se a olhares diferentes, & indiscriminacio, invasfes, intromissfes,
alteraghio total nos ritmos e horéros proprios. O hospital ja ndo € fiel ao que fol a funglo
primeira: hospitalidade (HENNEZEL &LELOUP, 199%)

Segundo Kibler-Ross, uma escuta detalhada necessita de tempo. Uma pessoa 4
morte precisa de paz, descanso e dignidade e pode receber em troca tubos, infusdes,
perfuragdes ¢ orgdos artificiais. Em vez de uma pessoa que esteja proxima, olhando para
ela e tocando seu corpo, hid um exéreito de profissionais atarefados, que verificam funges,
pulso, secreches, excregdes e que, em vez de olharem nos olhos, examinam ponteiros,
instrumentos € monitores. Os profissionais estio ocupados demais para pensarem, € se

- asgustam com seus limites e impoténcia.

Agui, num paréntese, cabe sinalizar outros dois aspectos importantes que ndo

podem ser esquecidos no contato com pessoas gravemente enfermas; o toque e os sonhos.

Ou seja, € importante ressaltar a importincia do toque, e do contato fisico, para
pessoas gravemente enfermas; muitas delas idosas, que nio foram tocadas por muitos anos
O togque fisico resgata a possibilidade de nossa humanidade, do nosso corpo e das
sensagies. HENNEZEL (1996) aponta & importincia desta pratica, que recebeu o nome de
haptormomia, conhecida como uma abordagem tatil afetiva. Segundo a autora “hapio”
significa tocar, tomar contato, entrar em relaglo. No caso de moléstias graves, como cilnces
¢ AIDS, que causam sofrimento pela deterioraclio que a propria doenga ou o seu
tratamento provocam, o foque favorece sensacdes agradéveis, de contato e acolhida do
corp. Estes pacientes, muitas vezes, se sentem estranhos a si mesmos, como se tivessem
perdido seus referenciais conhecidos ha tanto. Olhar e tocar o paciente pode confirmar gue
ainda estd vivo & estd sendo reconhecido. A mengio a esse corpo, ou a paries preservadas,

pode oferecer ao doente a sensagBo de ainda ser pessoa, de estar vivo.

Ao mesmo tempo em que olhamos o pacientes ¢ o tocamos, € importante tambem

“tocar” o seu inconsciente atraveés dos relatos de sonhos. Pacientes costumam dosmes

e
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bastante neste periodo ¢ o acesso ao mundo miterno pode trazer dicas de como estio se
preparando para a jornada final em diregio 4 morte; é um pedago de uma intimidade
secreta. Autoras como von FRANZ, em seu livro “Os sonhos ¢ a morfe” ¢ CALLAHAN
& KELLEY (1997) em “Gresios Finais”, tambeém desenvolvem propostas de cuidados no
fim da vida. A primeira atravées do estudo dos sonhos e as duas altimas tentando
compreender as necessidades e os desejos dos pacientes, mesmo quando estes nfo

conseguem mas falar,

Fechando o paréntese e retomando, de outro &ngulo, a questdo da individuatidade
{da qual, alas, o8 toques corporal & da alma tambeém participam) cito um relato tocante de
KUBLER-ROAS (1977, p.23) em que fala sobre a possibilidade de retomada dessa
individualidade no processo de morte, bem no meio de toda paraferndlia técnica: era um
paciente de 51 anos com esclerose amiotrdfica lateral — 50 podia respirar com um
respirador artificial e tinha um processo mfeccioso no local da traqueotomia Nio podia
falar ¢ durante todo o dia 50 cuvia o ruido da maquina; ndo podia expressar seus
semtimentos, pensamentos e necessidades. Este seria mais um caso, entre tantos outros, se
néo fosse pelo pedido aflito de um meédico que pedira supervisio, ndo sobre como agir com

o paciente, mas para lidar com sua afligio.

Esse meédico, ainda residente, fora incumbido de cuidar do pacieme, e ficara
impressicnado com seu grau de soffimento, ainda jovem para morrer. O paciente precisava
de constantes cuidados para manutencdo da vida, este, no entanto, tinha esperanga de
mormer logo porque sua esposa, também doente, precisava de cuidados. Segundo ele, seria
impossivel cuidar de dois paraliticos numa mesma casa. Esta situaglo se tormou conflitiva,
pois 0 esforco de médico era o de salvar a vida do paciente, mesmo contra sua vontade,
Cuando o homem teve uma oclusio coronaria, que certamente o levaria a3 morte, foi mais
uma vez salvo pelas medidas comretas do jovern medico. E, assim. a unica maneira de
sobreviver era com um respirador artificial, sem poder s& mexer ou falar, paralisado, mas
totalmente licido. O medico, sensivel ¢ atento, percebeu que sua agdo, gue considerava
como “eficaz”, ndo o era para o paciente, que o éncarava com raiva. Ficou perplexo pois
imaginava que tivesse feito o melhor possivel, jA que havia conseguido salvé-lo,

prolengando sua vida. Questionava-se, entlio, se tinha de fato feito & melhor coisa.

Kibler-Ross resolveu lidar com o conflito colocando-se entre o médico ¢ o

paciente, sendo este Gltimo considerado elemento essencial nesta histdria de

esclarecimentos. O homem mostrou-se feliz, e interessado, por ser considerado pessoa
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capaz, embora impossibilitado de falar. O médico entio esvaziou o tubo, que pode ser
desconectado por alguns momentos, ¢ 0 que s¢ observou foi uma torrente de sentimentos,
que puderam ser expressos. O paciente relatou que ndo tinha medo de morrer, mas que
tinha medo de morrer dessa forma; que entendia os esforgos de médico, e pedia ajuda para
viver nessas condigdes comunicagio que permitiu & ambos falarem de seus sentimentos ¢
expectativas. Nesta historia, de final feliz, favoreceu-se que o paciente fosse para casa com

um respirador portatil

- Esse caso demonstra como & importante que os jovens medicos, além de sua
formacfio técnica para salvar vidas, possam participar de discussdo mais séria sobre o que €
vide O homem era um paciente que estava morto da cabega sos pés, mas vivo
intelectualmente. Niio conseguia nem se cogar sozinho ¢ todos sabemos o quanto €

enlouquecedor quando nada podemos fazer sem ajuda de outros.

Como os integrantes da equipe médica ndo sabem, muitas vezes, o que falar para o
paciente nessas situagdes, gastam muito tempo olhando para os equipamentos. E o grande
desafio ¢: como garantir alguma qualidade de vida? Como implementar a comunicagio
quando o paciente esta entubado com um respirador 7 E também um grande desafio ajudar

L1 as pesspas a morrerem com dignidade, respeitando sua subjetividade, sem que seja

semente uma sobreviveéncia vegeeativa,

* Conceito de “paciente terminal™

O conceito de paciente terminal é historicamente relacionado com o século XX,
devido & alteracho na trajetoria de doencas que, no passado, eram fulminantes, observa-se

sua cronificaclo, gracas ao desenvolvimento da medicing, da cirurgia e da farmacologia

Muitas ainda ndo tém cura, como alguns tipos de cincer, Aids ¢ moléstias degenerativas, 0

que faz com que alguns pacientes vivam anos com necessidade de cuidados constantes.

- O rotulo “paciente terminal” € usado de forma esterectipada para pacientes gue
apresentam  doengas com prognostico reservado, mesmo que estejam em fase de
diagndstico e de tratamento. Exemplifico com o caso do cincer, em que se passa a
denominar o paciente oncologico de terminal, esteja ele em qualquer fase da doenga O
problema deste rotulo ¢ a estigmatizagio do paciente, que se vé inserido naguela situagdo
em que se diz. “Ndo hd mais nada a fazer.”,, num processo de desinvestimento e

desligamento, como se ¢le fosse morto ainda em vida, Este nada mais a fazer pode estar
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vinculado a procedimentos que possam tratar da cura fisica do corpo ou eliminaglio da
doenca, mas certamente nfio se refere a toda uma outra area de cuidados, vinculada
simultaneamente as esferas fisica, psiquica, social e espiritual, controlando sintomas e

promovendo qualidade de vida.

Temos muito afazer ¢ muito a aprénder sobre digmidade de vida no processo de

morte.

No livio “Sobre a morte ¢ o morrer” se fala sobre a terapia com o3
“desenganades”. Mas, acredito ser esta uma tradugio muito madequada do termo dying.
Desenganado significa aquele que nio tem engano, ou seja, que vai morrer de fato; ou serd
um paciente “enganady™ porgue ninguém fala com ele sobre o assunto? Brincamos com as
palavras. Entretanto seja “rerminal’ ou “desenganada”, nenhum deles parecem ser termo
adequado para referir pessoas que s encontram proximas @ morte. O termo desenganado
traz em seu bojo a idéia de condenado, ou seja aguele por quem nada mais se pode fazer. A
grande ironia ¢ guando estes desenganados, a quem por vezes se atnbui um tempo de vida
determinado, sobrevivem, de desenganados passam a ser “engamadores”. lronia & parte,

resta uma questdo importante: como € cuidar de pessoas que estdo proximas da morte?

O conhecimento do fato de que se trata de uma doenga terminal desencadeia, no
paciente, familia e na equipe de satde, aspectos importantes a serem considerados. Existe
um mito responsavel por um dos grandes medos do século atual, que € o do sofrimento na
hora da morte Hé uma crenga arraigada de que o processo de morte € sempre
acompanhado de dor e de sofrimento insuporiaveis, Esta situacio faz com gue pessoas se
afastern de pacientes gravemente enfermos temendo se “contagiar” com o sofrimento &
com a sensacdo de impoténcia, de nada poderem fazer. Estas crengas sio reforgada quando

vemos pessoas morrendo dessa forma

Nossos hospitais estio mais aparelhados para intervir em situagdes em que ha uma
possibilidade de cura do que naquelas em que se necessita de um cuidado mais voltado

para as atividades de higiene, alimentagiio e contato Hsico.

Por cutro lado, ¢ no mesmo registro subjetivo. das doengas com progndstico

reservado, como as ja mencionadas, temos 2 questiio do envelhecimento e de algumas de

suas eventuais consegiiéncias, como tambem anteriormente abordado.
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* Perdas do paciente e da familia ¢ a comunicacio nos momentos de morte ¢
limite
Cheando tapamos @ boca de uma pessoa

o morte, sweede alpo horrivel. Entre elés ¢ nos,
cresce: wm siléncio mais profunde do gue um
nimulp, Se a impedimos da falar amres de
moarrer. a pedra gue cai po fosse se perderd

para sempre. sem que possamos ouvir o rufdo
ot sua resposta (SAUNDERS, 1991),

# O paciente

As pessoas, mesmo num processo de agravamento de doenga, tém uma histona de
vida ¢ caracteristicas de personahidade, slo sujeitos de suas vidas. Ha perdas vividas tass
como: afastamento da familia e do trabalho, financeiras, da autonomia, do proprio corpo,
da independéncia; muitas delas envolvendo dor, degeneragio, incerteza, medo do

sofrfimento intenso

Os pacientes vivem dms processos de perda: de si proprios e das pessoas proximas.
Segundo LEPARGNEUR (1987) a pessoa, no estagio terminal da doenca, sente seu mundo
encolhendo para as dimensBes do quarto, da cama, do corpo.

Segundo BRODSKY (19953), a doenga ataca varias esferas do self:
s Self de identificagdo,
s Selfinterpessoal ligado com as relages significativas.
+ Self corporal - relacionado com as perdas corporais.
s Self da realizacio.
KUBLER-ROSS (1969} traz, de forma pioneira, uma proposta de seglienciagio no
processo de enfrentamento de perdas significativas

Os estagios descritos por ela: negagdo, raiva, barganha, depress3o e aceitagio sdo
um dos marcos da obra desta autora para o trabalho com pacientes gravemente enfermos,
nio como um padrio igual para todos e, sim, como um gyia para compreender que s vive
momentos diferentes na caminhada até a morte, Ela mesma afirma que os estagios nio se

sucedem necessariamente na ordem apresentada, nem € obrigatdno que se passe por todos

eles.




fir,
Embora esses estigios sejam largamente conhecidos & importante ler-se & sua obra
porque o detalhamento, e as ilustragdes a partir dos atendimentos feitos a seus pacientes,
530 essencials para compreender suas propostas fundamentais. Todavia, apresentarei a
seguir um apanhado desses estigios, como disparador para ilustrar algumas das reflexdes

que apresentarel posteriormente.

Negagdo: é muito freqiiente no momento em que se recebe qualquer ma noticia,
especialmente como a da more de alguém, ou do agravamento da sua doenga com
perspectiva fatal. N&io se pode olhar para a morte ¢ o fim o tempo todo, como também ndo
s¢ pode olhar para o sol de frente, sem protecio. A negacio funciona como um
amortecedor, como uma &nestesia tempordria para se ganhar forgas e assim mobilizar

defesas.

Raiva: esta emogio pode tomar o lugar quando a negaclio ndo & mais possivel
Pode ocorrer junto com outros sentimentos quando o paciente entra em contato com a
realidade da perda e da doenga, quando a negagio ndo mais se sustenta, quando o munda
do “faz de conta” e da migica desmorona. E muito dificil, para familisres e profissionais,
lidar com a ira principalmente quands esta & projetada sobre o ambiente num tom de
acusacio. Observa-se, muitas vezes, a presenca da raiva quando projetos de vida sdo
interrompidos. “Por que en?”, é uma questdo fregiiente, como se a doenga acometesse s6
quem tivesse que ser pumido por situagdes anteriores. A verdadeira pergunta e para que
tanto sofrimento? Qual € o sentido de fudo isto? As vezes, a raiva é dirigida ao fato de a
Pessod nio ser mais quem era, que deixou de ser. Amputapdes, deformidades do corpo,
perdas do cabelo, mutilagdes produzem grandes modificagdes, causando um profundo
estranhamento. HENNEZEL (1996) se refere em particular ao caso da AIDS em que certos
pacientes, ainda muito jovens, na flor da idade, para quem a beleza € essencial, 1ém que
viver a imensa deterioragdo que a doenca provoca Cita, como exemplo, o Sarcoma de
Kaposi que destroi o corpo implacavelmente, deixando manchas e leses; ha pacientes que
ficam incontinentes, sentindo-se feios e sujos e apresentando um profundo temor de
rejeicio. Isto pode explicar porque alguns deles se tornam tia Agressivos nessa situagdo, A

raiva também pode estar vinculada ao ndo se sentir ouvido

Kibler-Ross, em virias de suas obras, aponta como é dificil para os profissionais de
salde cuidarem de pacientes com muita raiva e sentimentos ambivalentes, que questionam

05 procedimentos ¢ que os agridem, justamente quando mais se esforgam pela cura e

conforto deles
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Muitos pacientes se referem a um temor de serem esquecidos t3o logo marram, ou,
pior ainda, que sejam esquecidos ém seus quartos ou em suas casas, e sejam descobertos
no dia seguinte pela faxineira. E certo que no hospital € dificil acontecer, mas, de qualquer
maneira, € uma fantasia muito forte em pacientes que se encontram em estagio final de
doenga. Esta sensacho ¢ certamente fortalecida quando percebem uma diminuigio das

visitas medicas e da enfermagem. e os amigos desaparecem.

Nesse momento pode surgir um profundo questionamento espiritual. Como &
3 possivel aceitar que scja a vontade de Deus tamanho sofrimento e dor? Muitas vezes, este
questionamento € temporario, mas, antes de tudo, se compreendido ou situado pode

favorecer que o paciente elabore estas questdes.

Barganha® a barganha pode aparecer como uma reparagio & ira manifesta diante
dos familiares, profissionais de saide ¢ frente 8 Deus. Tem-se a idéia que, se se prometer
bom comportamento e reparacio das fallas anteriormente cometidas, a doenca podera ser
vencida, ou a0 menos ter o seu desfecho adiado. A barganha também pode ser vista no
pedido de um tempo exira para ver um filho se formar ou casar, ou qualquer outra razio
com forte apelo. E importante notar que estas metas podem agregar uma energia a ser

* mobilizada para a vida Acrescente-se que, 45 vezes, estas barganhas sio mantidas em

segredo.

Depressdo: este estigio deve ser analisado com cuidado  Observa-se
enfraquecimento generalizado, emagrecimento, sensaglo de esvaziamento e de perda.
Normmalmente o paciente fica mais quieto, reflexivo, recusa-se a comer, nfio quer ver as
pessoas, e ndo quer saber sobre o mundo externo. E quando se sabe, com certeza, que a
doenga ndo tera reversdo, ndo haverd possibilidade de retorno a vida anterior. O paciente
vai lidando com & perda de si proprio. E uma preparaglio para 8 morte, principalmente no
sentide da separacio dos entes queridos. E importante, entfio, diferenciar entre uma
depressdo reativa @ uma ma noticia e uma preparagdo para o que esta sendo descrito, que

* implicard na aceitagio de inevitabilidade da morte. A primeira pode ser olhada como uma
reagio, & transitoria e necessita de acolhida e conforto. A segunda no € uma reagio a uma
perda passageira, e, sim, uma preparacio para o que vird, a separagio de tudo que é
querido, E como se a energia fosse direcionada para o interior do ser, para uma revisita de
toda a vida e separagdo de tude que foi considerado essencial. Tratando-se desta dltima é
importante orientar a familia para que possa permitir este recolhimento que haja acolhida e

nao uma tentativa de alteragdo do estado. Conversas, risadas ¢ agitagio sdo extremamente
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perturbadoras na situaclo. Pode ser extremamente desgastante para o paciente, neste
momento, ser forcado a lutar pela vida, quando esta se preparando para morrer, Sugere-se
uma presenca silenciosa, acolhedora, eventualmente segurando-se a mio, e ajeitando os
travesseiros. E uma situaclio muito semelhante 43 mies que velam seus filhos pequenos
adormecidos: no fazem nada em especial, mas garantem a seguranga, aplacando a
angiistia. E muito mais acolhedor, oferece-se mais seguranga, quande, em vez de ficar de
pé, podemos sentar no leito, mais proximos. E tambeém para estes pacientes, por vezes (do
regredidos, o serem cuidados como quando eram bebés, sentindo-se alimentados e limpos,
¢ o que provoca bem estar, O olhar, o cuidar, o ouvir podem trazer de volta a humanidade
que estas pessoas perderam devido a doenca. E 2 compaix@o, no sentido de empatia de
poder estar com o mundo do outro. Nio slio receitas, apenas pinceladas do que entendo

como rehumanizagio da morte.

MONTIGNY (1993) relata sus experiéncia com pacientes proximos & more, que
precisavam de siléncio e calma_ Este siléncio, para o paciente, pode ser uma retirada fisica,
uma espécie de desligamento, porque falar cansa muito, € a energia precisa ser preservada
para & vida nestes Gltimos momentos Entretanto, alguns ndio conseguem dar voz as suas
emoghes, € o siléncio & a impossibilidade de comunicagdio, podendo ocultar a negagdo, ©
medo e o desespero diante da morte eminente. O desligamento pode ser uma étapa de
preparacio para a separagio definitiva, observando-se desinteresse nas coisas do cotidiano
A fadiga fica muito forte e ¢ dificil ignord-la. Morrer também consome energia As noites
530 mais dificeis, a more espreita, € o nde dormir pode ser uma tentativa de ndo denda-la

chegar. A aproximagio da morte pode trazer a tristeza por tudo que se vai perder.

Hi uma profiunda ambivaléncia entre o desejo de permanecer vivo e de morrer para
aliviar um sofrimento, por vezes, intoleravel Esta ambivaléncia toca também aqueles que
estio cuidando dos pacientes, os familiares e os profissionais, que se identificam,
examinando suas proprias referéncias. O verdadeiro self emerge nestes momentos trazendo
4 tona o medo do vazio, do abandono, de ser aniquilado, sugade e de ser levado junto.
Quando o paciente se desliga e se afasta, no estagio da depressiio, & 0 momento em que 05
familiares sentem mais fortemente a perda que se avizinha e tentam, desesperadamente,
manter & pessoa ligada causande sofrimento adicional — quanto mais forte a ligagdo meais

dificil a separacio

Assuntos vitais tornam-se urgentes, neste caso, pela aproximacio da mone, Eo

momento de resplver os chamados “assuntos inacabades™ de toda uma existéncia, que 3o
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de varias ordens, mas podem ser extremamente urgentes, como, por exemplo, o que vai
acontecer com um filho ou conjuge por ocasi@o da morte, principalmente quando a pessoa
s¢ sente responsivel. Nossos temores profundos podem até ser ndiculos - Kibler-Ross
relata o caso de uma senhora que tinha muito medo de morrer, e estava muito ansiosa,
porque temia gue seu corpo fosse devorado por vermes. Quando se levantou a hipdtese de
que poderia ser cremada ficou bem mais calma. Se podemos ouvir esses temores, sem
julgamentos prévios, podemos também esclarecé-los. Este aspecto serd melhor detalhado
adiante

Aceitacfio: trata-ze, sem davida, de uma questdo controversa: sera possivel aceitar a
morte como um fato? E uma aceitacio plens, ou resignagio diante de um fato inevitdvel?
A aceitagio pode ser o final de um processo que envolveu a negagdo, a raiva, a inveja pela
satde dos outros ¢ a elaboragldo a partir de um processo de depressio, o que possibilitou
um movimento de introversio. Ha um desligamento do mundo, ndo mais como fuga, e,
sim, como préparacao para uma grande ago. E o momento do siléncio, do desligamento; é
quando o paciente n&0 quer mais ver as pessoas, ndio porque ndo as ama €, sim, porque sua
presenga traz a dor da separagio. E importante compreender que ndo se trata de rejeigdo,
mas de protegio. Em alguns pacientes se observa a aceitagio como um semblante

tranquilo, apos tantas lutas ¢ desafios que tiveram que ser vencidos.

Varios pacientes sofrem bastante no final da vida, porque sentem que nunca foram
de fato aceitos. Segundo HENNEZEL (2001) & muito dificil entregar-se a morte quando

ndo se pode ser aceito nesta vida.

Como j& disse, esses estagios nfo se sucedem obrigatoniamente nessa ordem, € nem
todos os pacientes chegam & aceitagdo, ou & uma possibilidade de deshigamento mais
trangiiilo. Alguns continuam a lutar desesperadamente para permanecerem VIVOs, GUIros
s3o submetidos a medidas desesperadas para manuteng@o da vida, o que dificulta o
processo de desligamento do mundo, Esses estigios podem servir como indicadores sobre
© momento que o paciente esth vivendo e como € a melhor maneira de aborda-los. E uma

possibilidade de sintonizagio com agquilo gue o outro esta vivendo

Kiibler-Ross cita o exemplo de uma mulher que desejava ir ao banheiro, ac ser
oferecida ajuda disse que n3o podena aceitar purﬁ_u: estava sem chinelos. Na vida desta

mulher & sua dignidade estava mantida até entdo. Poderiamos pensar ser um fator tdo

irrelevante - para que chinelos quando alguém esta tho proxime 4 morte? Mas. .,
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O gue perturbava esta mulher era o fato de que o marido ndo aceitava a
possibilidade de sua morte. Sem o seu conhecimento o marido ¢ a equipe planejavam mais
uma cirurgia como tentativa de salvi-la. Quando soube do planejado literalmente teve um
surto psicotico, Ela, que era normalmente calma e ponderada, ficou extremamente agitada,
necessitando de grandes quantidade de remédios para dor e ansiedade. Ficou t3o agitada
que a cirurgia foi suspensa, entiio imediatamente s¢ acalmou e pediu que se falasse com o
marido para que este pudesse aceitar a morte. Milagre? Nio, possibilidade de aceitar que o

® momento de sua morte havia chegado.

Esse tipo de relato ¢ muito comum € demonstra que a aceitacio nio ocorre ao
mesmo tempo para todos os membros da familia. Também para os pacientes a aceitagiio
pode ndo ser facil, principalmente quando acham gue ainda ndo viveram o suficiente, ou
ndo querem s¢ seéparar das pessoas amadas Aceitam melhor agqueles que sentiram gue

viveram a vida, que encontraram sentido € significado duranie o seu existir.

Ao lerminar o capitulo sobre estagios, Kitbler-Ross abre espaco para falar sobre a
esperanca, dizendo gque em todos os momentos da doenca, com 05 sentimentos que
estiverem presentes, € fundamental haver espago para a esperanga, para a possibilidade de

. cura, da descoberta de um novo remeédio, de ficar sem dor, de poder se despedir de um ente
querido, de ser confortado nos momentos de mator sofrimento, Quando nlio hi esperanca

nenhuma no horizonte, estamos diante da propna morte.

E muito angustiante para um pacienie que tem esperanga (mesmo gue seja minima)
de poder sobreviver ou realizar seus projetos, que aqueles gue estdo a sua volta desistam
dele, como pessoa MNeste caso, ¢ como se a condenassem & morte pelo desinvestimento

afetivo
# A familia

Por outro lado, uma doenga grave ndo atinge s& a pessoa, mas também toda a
* familia, que passa a ser a unidade de cuidados PARKES (1986). Segundo este autor, o
grupo familiar percorre diversos estagios de adaptaclo diante do diagndstico de uma

doenca que pode ser fatal:
o Choque: reagio de torpor diante de uma situagio assustadora

o« Realizacio da situacdo ¢ da possivel perda: percepcio da realidade da

situacio (que esta ocorreu mesmo), sua dimensdo, scus desdobramentos. Sentimentos

contraditorios podem surgir como; raiva, tristeza, medo, culpa, depressiio e dor
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s« Reorganizacio da vida em novos patamares: reorganizagio incluindo as
possivels perdas, com as adaptagdes necessanas e a proposigio de novos investimentos

em atividades que possam ser realizadas

Cada membro da familia pode passar por essas fases (gue nem sempre sio
coincidentes em tempo e intensidade), provocando desequilibrio, mal-estar ¢ necessidade

de novas formas de relacionamento.

Considerando-se a familia como um organismo, o surgiménto dé uma doenca vai

* TR i i
provocar uma reorganizagio em sua estrutura e distnibuigio de papéis. Dependendo do
lugar que o paciente ocupa na familia, se & o chefe que garante o sustento dos outros, ou se
& aguele que prové & casa garantindo os cuidados, a nlo possibilidade de realizacBo destas
fungdes vai demandar que os outros membros tenham que exercé-las. Cada familia terd sua
forma e ritmo de adaptagio, ficando entd3o artificial se falar de um padrio familiar diante
da simuagio de doengs
BROMBERG (1995) atando WALSH E MC GOLDRICK. aponta situaghes de
risco que podem ocomrer nas familias que passam por situagdo critica, no caso o luto, e
também quando um de seus membros adoece. A cnse implica ém um desequilibrio entre a
L
as demandas surgidas pelo quadro de doenga, as adaptacdes necessirias e 0% recursos
disponiveis
Entre os fatores de risco podem ser armolados os seguintes:

. Aparecimento repenting de doenga, ou ocoméncia de acidente, com
hospitalizagdo e afastamento de todas as atividades cotidianas. Al a gravidade € devida
ao fato de ndio haver tempo para plangjamento ou antecipagio

2. Familigs com dificuldades de comunicac@o, sem coesio, com segredos,
blogueios, interdigdes ¢ situagdes tabu,

» 3. Problemas eccondmicos, familias com poucos membros, isolados, sem
amigos € sem acesso & um rede de suporte social

4. Dificuldade em encontrar quem possa dar conta das atividades exercidas
pelo paciente que, entdo, ficam em falta e cuja realizacio é essencial para a vida dos
familiares, como. por exemplo, prover a alimentacio, levar as criangas & escola ete,

5. Brigas, discussbes, pontos de vista contraditérios em relacio ao como cuidar
do doente ou administrar a casa

-
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6. Culpa excessiva ligada ao sistema de crengas da familia. A culpa pode ser
mais penosa do que & propria morte, envolvendo questdes como: sera que a doenca nio
poderia ter sido percebida anies? Sera que foi feito tudo que era possivel? Sera que nio

deveria ser internado, ou se foi ndo teria sido melhor permanecer no lar?

KUBLER-ROSS (1969) fala sobre distirbios sérios de comunicagiio entre pacientes
gravemente enfermos e seus familiares. Relato o exemplo de uma mie & morte ¢ a filha
que ndo arredava pé do leito, ficando ao seu lado o tempo todo, mas em siléncio. Cada
uma, 4 sua maneira, éstava impossibilitada de se comumicar, A equipe de saude decidiu,
entdo, conversar com & filha para saber 0 que estava vivendo, Foi assim que souberam que
se sentiria muito culpada se saisse do lado da mde por um instante, ¢ que esta pudesse
morrer quando nfo estivesse por perto. Com isto estava deixando de viver a propriz vida,
Chuando se sbriu espago, pode falar de si e também de seus sentimentos de ressentimento,
de i1solamento ¢ de medo do abandono. Pdde, a partir dai, estar mais inteira no cuidado a

SUE mie

Clutro aspecto a destacar ¢ o guanto ¢ importante lidar com a possibilidade da perda
e da separacio antes do evento da morte. Alguns autores chamaram este trabalho, anterior
a morte, “de luto antecipatono” (RANDOD, 1984, 1992/1993), Discordo desse nome porgue
ge trata do proprio processo de luto, ja se esta lidando com perdas, entre as quais: da pessoa
saudavel, do companheiro de vida, da mie que cuida, do pal que prové ou do filho que
perpetuard o nome da familia, E sabido gue, quando hi possibilidade de se trabalhar com a
familia estas perdas e sua comunicagdo, o processo de luto apos a morte também se tornara
mais trangiilo. Ha indicaghes, também, de que quando a familia participe mas
intensamente do cuidado ao paciente, seja em unidades de cuidados paliativos ou em casa,
seus membros sentem-se mais proximes € eficientes, atenuando a culpa de ndo se ter feito

todo o possivel, facilitando a elaboragio do luto apds & morte,

A preocupacio com o trabalho familiar e referida tanto por KLUBLER-ROSS
{1988), como por HENNEZEL (1996, 2001), como alvo de especial atengiio no caso de
pessoas com Aids, porque, ¢m muitas circunstdncias, 03 pacientes sOTOpOsitivos se
afastaram de suas familias de origem ha muito, e agora tém que se reaproximar em uma
situagiio em que se encontram gravemente enfermos, com aparéncia muito diferente da
£poca em gue eram mais jovens, ¢ estavam saudaveis Tém que informar o seu stafus civil

e sexual, ou dar o conhecimento de que s#io ou foram usuanos de drogas. Por 15to, muitas

vezes, a comunicagio da doenca ¢ adiada por um temor de rejeicio num periodo em que s2
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encontram tao fragilizados. Torna-se muito importante a mediagio do profissional de sadde

mental, no sentido de facilitar a comunicagio, expresséo e acolhida de manerra empatica.
# A comunicagho da “noticia™ e alguns de seus desdobramentos

As vezes & porlanto, o proprio doente
gue desefa gue lhe mimtam, mas chega um
momenio ¢ gue Sen corpe e todo o seu ser fa
nde conseguirdo mentir. E seria pena que o
fimal da vida acebosse seado o fim ge uma
emorme mentira, (HENNEZEL & LELOUP,

- 1999},

O grande temor dos profissionais e dos familiares € como informar o paciente sobre
o diagndstico de uma doenga fatal, ou sobre o agravamento do quadro. Receia-se que as
pessoas ndo estejam preparadas para tal informagdio, e que, a0 nfio conseguirem lidar com o
pinico, possam ter idéias suicidas; ou ainda mais grave: possam se matar, ou ficar

deprimidos eternamente

Na verdade, a questiio ndo € dar ou nio a noticia, ¢ sim comp fazé-lo. E, de fato, um

processo de escuta, de ouvir as perguntas e detectar os sentimentos, Transmitir mis

- noticias € uma arte, um compartilhamento da dor e do sofrimento; requer tempo, sintonia,
privacidade. E dificil imaginar esta realidade dentro do contexto de um hospital com as

suas rotings o atividades. Mas, mesmo assim, este ¢ o grande desafio: insenr nests

realidade da pressa, do tempo, das rotinas, do ritmo, & escuta e a acolhida que as noticias
dificeis requerem para sua transmissdo. E esta é uma atividade para a qual se necessita o

mesmo tempo de treinamento que para os procedimentos écnicos mais sofisticados.

As pessoas doentes sabem, ou intuem, 0 que esta acontecendo com elas, mesmo gue
nio sejam informadas diretamente. Nio contar, ou pretender que nada estd acontecendo,
favorece que se crie uma situagdo que denomino de “teatro de ma qualidade” (KOVACS,
1992) Ocomre a transmissdo de mensagens ambivalentes, em que o conteddo verbal
expresso, de que estd tudo bem, ndo coincide com as indicagdes trazidas por semblantes
carregados e olhos vermelhos sinalizando o agravamento da situagdo. O conteido verbal
pode ser censurado, mas é virtualmente impossivel controlar todos os movimentos, gestos
e expressdes corporais. O paciente, preocupado com o que percebe em si, busca nas
pessoas a sua volta a confirmagho de suas impressdes. Al pode se instalar um sentimento
de isolamento, porque niio estd ocorrendo uma comunicagdo de fato; temas superficiais

come a previsio do tempo, ou noticias politicas, sio frequentes, como forma de ndo se
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entrar em contato com o que de fato esta acontecendo entre as pessoas. O paciente, is
vezes, por cortesia ou protegio As pessoas queridas, evita falar de suas questdes mais
intimas. Este isolamento pode se manifestar num siléncio sem palavras, ou num palavrorio
que silencia o que de mais importante tem a ser compartilhado: sentimentos, dividas e
questdes que se tornam prementes quando a morte se aproxima. Esta situagdo & conhecida

comao “conspiragdo do sildnclo”,

Uma das situacles gue se mostra mais complicada para pacientes, familiares e
profissionais ¢ quando o paciente pergunia se vai morrer, Mas, como pudemos ver, em
muitos casos, isso ndo & muito freqiente pois ele ja sabe e nBio quer sobrecarregar a familia

falando do assunto

Sio questdes certamente importantes € que precisam ser ponderadas, mas nao com
o intuito de logo descarta-las, e, sim, para favorecer que & comunicacdo possa 0COrTer da

melhor forma possivel, dando espago aos sentimentos ¢ 4 expressio das necessidades,

Outro assunto que muito preocupa familiares e profissionais de saide € quando o
paciente fala de seu desejo de morrer, e pede para que se faga algo para apressar o
processo, porgue nio mais suporta sofrer Alias,o profissional gue foi interpelado
imediatamente diz que tal pedido ndo poderd jamais ser executado, ¢ vai embora, ou aplica
medicacio Na verdade, o que estd em discussio nfio é uma providéncia imediata, ou s8ja,
matar um paciente a seu pedido, e sim a possibilidsde de escuté-lo, acreditar na sinceridade
de seu pedido naquele momento, na legitimidade de sua existéncia, Além disto, este
conhecimento é importante porque favorece que descubramos as razes mais profundas
para tal pedido, como. por exemplo, um grau de sofrimento muito incapacitante e
intoleravel, um nfo sentido para a vida, o dessjo de deixar de ser uma sobrecarga para a
familia - so para citar alguns dos mais freglientemente mencionados nessa situagdio. Em
outros casos, o conhecimento favorece, inclusive, que se possa aliviar certos sintomas,
como dores intensas. com medicagio adequada; ou debelar um sentimento de solidio

promovendo a presenga de pessoas significativas para o paciente

Enfatizo que & experidncia mostra que quando um paciente fala que quer morrer,
esté agitado tentando resolver seus assuntos inacabados, ou lidando com o5 seus temores,
hi uma tendéncia generalizada em acalmi-lo. O “Vallium™ e outros firmacos sio
utilizados tentando-se sedar rapidamente, e isto acaba por substituir tanto uma conversa

mais profunda sobre esses temores como a possibilidade de um cuidado mais atento. Ao

sedar o paciente, dopamos sua possibilidade de se comunicar e, em conseqiténcia, de ser
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cuidado em suas necessidades mais hdsicas, que sio caladas, As vezes, o paciente so

necessita saber se sera cuidado até o fim de sua vida, e que nio ficara sozinho

Aligs, o mesmo vale para os familiares gque estio lidando com perda,
principalmente apos a morte. Como nossa sociedade atual cala o luto, como spontado no
capitulo anterior, cabe aos profissionais engajados no processo de rehumanizacdo da morte
abrir espago para a expressio da dor, do sofrimento, numa atmosfera acolhedora, nio
compactuande com o silenciamento ¢ abafamento trazidos por uma sociedade que fala
sobre o ser forte, ou pelo menos ser discreto e, quando se trata de morte, nfio incomodar.

Um ouvido disponivel tem melhor efeito do que calmantes.

Ouvir atentamente nio significa se comprometer em atender todos os desejos,
mesmo porgue alguns s30 impossivels - 0 que concerne ao desgjo de morrer ou matar ndo
podera ser cumprido. Estou falando da possibilidade de aprofundamento e esclarecimento,
de compreensio de uma demanda Poderemos fazer outras coisas para aliviar o soffimento,
dividinde o sentimento de impoténcia e o fato gue talvez so possamos fazer pouco para
alivia-lo, como aponta HENNEZEL (2001). Reconhecer essa impoténcia € bem diferente

de sbandonar o paciente & sua propria sorte, porque ndo se pode fazer nada,

Mas & também nesta comunicacio com o paciente que se pode falar ¢ ouvir sobre
medidas de prolongamento da vida, tratamentos propostos e de como ele pode participar
das decisdes sobre sua propria vida e morte. Cabe ressaltar que ndo estou falando a favor
da eutandsia ou do apressamento da morte - tratarei melhor do assunto no capitulo sobre

bioetica.

Conscientizar o doente sobre o agravamento do seu quadro ndo quer dizer deixa-lo
sem saida ou esperanga, afirmando que ndo ha nada a fazer, num claro sinal de
desinvestimento. O paciente sabe, consciente intuitivamente, sobre seu estado, mesmo que
ndo se diga nada: o corpo fala sobre esta piora, assim como a forma das pessoas se
comportarem; as mudangas nos tratamentos trazem sinais que dio indicios sobre o que estd
ocorrendo, Nio falar sobre estes temas, com intuito de proteger, pode trazer aguela

situacdo de incerteza e isolamento que mencionei anteriormente

A aproximagido da morte € uma situagio privilegiada para se lidar com situaghes

inacabadas, rever prioridades de vida, perceber o sentido de vida. Neste sentido um dialogo

aberto, com pergunias e respostas, & certamente um grande facilitador,




o

Essa mesma preccupacio com a comunicacio deve existir com criangas, gue sabem

e intuem sobre sua propria morte, ja que estio em contato com seu corpo, e ainda ndo tém
as defesas tio arrsigadas como os adultos. KUBLER-ROSS (1983) em seu livio "On
children and death” traz relatos de como criangas, mesmo nio enfermas, sabiam sobre o
momento da aproximachio de sua morte, dados tambeém observados por ABERASTURY
(1978} As duas autoras apresentam recomendagdes sobre como lidar com as criangas em
relacio & morte, ressaltando & importdnciz de se falar com oz irm3os sandiveis
envolvendo seus temores, possibilidade de identificagio, sentimentos ambivalentes em
relacio aos irmios enfermos, oscilando entre 08 desejos de recuperacio e os de morte, ji
que & freqiiente que os irmBos enfermos roubem & atengio dos pais. E muito importante
para estas criangas que elas possam ser compreendidas também nos seus sentimentos, as
vezes mesquinhos — mas que se, contextualizados, podem ser reelaborados. Afinal tém que
lidar também com sua ambivaléncia, com a culpa Abordarei estes temas quando
apresentar os videos do Projeto “Falando de Morte”, mais particularmente o dedicado as

CTIANGAS

Kiibler-Ross deixa claro de que ndo se deve poupar as criangas do sofrimento nio
s¢ conversindo com ela, ou ndo as demando participar dos eventos com os adultos. A
maneira de lidar com o sofrfimento de forma construtiva nio e evita-lo e, sim, favorecer a
conversa a respeito ¢ o compartilhamento dos sentimentos. A autora traz uma metafora que
certamente nos conduz a importante reflex@io; se protegéssemos as rochas das tempestades
e do venlo, certamente nio teriamos a possibilidade de ver como as intempéries esculpem

lindas fendas nos canmveons que admiramos.

Até aqui foi enfatizado como € importante conversar, manter uma comunicacio
clara ¢ acolhedora, respeitando-se o paciente e o familiar como pessoas que podem hidar

COMm es5as situagoes

O que venho apresentando pode dar 8 impressio que temos que falar sobre morte,
caindo em outro extremo: aplicar uma "overdose” do ao ver um paciente gravemente
enfermo, ou pensar existir a obrigatoriedade de falar sohre isso. Ao confririo, devemos
também respeitar quando alguem nio quer ou ndo pode falar sobre sua doenga ou morte.

Hi pessoas que preferem manter seus processos de negago e isolamento, ou que guerem

gue outros tomem conta de suas vida.




Q0

= CUIDADOS PALIATIVOS = CICELY SAUNDERS, A

REVOLUCIONARIA A MODA INGLESA

As  pessogs proximas 4. more

abandonam as mdscaras ¢ as imialidodes da

vida cofidlana ¢ o fozé-lo se fornam mas

abertor & senchveir. Vem alem do renlidads.

Lembro-me de wm homem gue me dizia, ndo

leia para mim, 50 quere ouvir o gue ha na g
mente ¢ coragdo (SALMDERS, 1996)

O movimento de cuidados paliativos esta fortemente conectado com a busca da
rehumanizagio do processo de morer, e Cicely Saunders foi & responsavel pelo seu grande

desenwvolvimanto

Apresentarei, também, alguns dados biograficos, embora ndo tenham a meésma
riqueza que os de Kibler-Ross — talvezr numa abordagem inglesa de contengio. Foram
retirados do livreto “Changtfng the face of death”, escrito por Shirley du Boulay, em 1985,
E interessante o titulo do livro, pois pode-se dizer que Cicely Saunders também foi uma

das revolucionarias que mudaram a face da mone no século XX

Masceu em 22 de junho de 1918 em Barnet, ao norte de Londres. Sua familia tinha
boas condigdes financeiras e, assim, pode freqientar boas escolas. Entretanto, era muito
mais alta do que as suas colegas, timida e desajeitada — o que fez com que se 15olasse e ndo
tivesse muitos amigos. Sempre quis ser enfermeira, mas esta ndo era a vomade de seus

pais, comegou, entiio, a frequentar filosofia ¢ economia em Oxford

Mas, em 1939, estourou a Segunda Guerra, e Cicely sentiv que deveria procurar um
estudo gque permitisse atuago mais pratica. Abandonou Oxford e foi cursar enfermagem
no Hospital §. Thomas em Londres, onde se tornou uma das enfermeiras mais populares e
bem sucedidas. Em virtude de um problema nas costas, muito a confragosto, teve gue
largar o trabalho de enfermagem e se dedicou a servigos mais burocriticos dentro do

hospital.

Foi nesta época, também, que abragou a religifio cristd, dando grande énfase aos
aspectos espirituais em seu trabalho. Tormnou-se voluntaria no Hospital 5t. Luke,
acreditendo ser uma missio divina cuidar de pacientes gravemente enfermos. Entretanto,

comegou a perceber que ndo adiantava somente sentar ao se lado no leito, quando tinham

dor intensa
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Ela mesma cuida dos detalhes, atende pacientes; em vez do estetoscopio utiliza um

colar de pérolas — segundo ela, uma visio mais agraddvel para seus pacientes.

Cicely é reconhecida como a pioneira do movimento “hospice”, e por isto, em
1980, a rainha a condecorou como Dama do Império Britinico. Modesta, acha que 50 fez o

que tinha que fazer, com a ajuda divina.

No mesmo ano de 1980 casou-s¢ com Marian Bohusz, um artista polonés. Na
verdade ela se apaixonou primeiro pelas suas obras, mais particularmente por uma
Crucificaciio, e escreveu a ele dizendo que colocaria o quadro no St. Christopher 's. Esta
carta o sensibilizou muito &, ao se conhecerem, se apaixonaram. Atualmente estio casados
e ela continug & frente do St Christopher’s, onde oferece cursos de formagdo a

profissionais interessados em cuidados paliativos

O trabalho proposto por Cicely Saunders também tem uma base humamitaria,
comprometendo-se com a diminuigio do sofrimento em varias esferas, envolvendo o
conceito de dor total (SAUNDERS, 1991, 1996). Lembra a autora que antes da doenca se
instalar ha uma pessoa com seus valores e necessidades, que devem ser respeitados em
todos os momentos de vida, mesmo diante da possibilidade da morte proxima. Deve-se
trabalhar o sentido e o significado do sofrimento na vida. Mas sublinha que ndo se trata de
uma acio onipotente que pretenda eliminar o soffimento, mesmo ao se cuidar de virias

dimensdes da doenga: fisicas, psicologicas, sociais e espirituais.

O seja, o trabalho de Cicely Saunders traz novas luzes para a questio do que fazer,
guando o "nada mais a fazer” entra em cena, porque a cura da doenga néo ¢ mais possivel.
Ela fala da importincia de cuidar dos sintomas fisicos, mas sem esquecer do 1solamento
social, do sofrimento psiquico e espiritual que a deenca provoca. E o conceito de dor total

(SAUNDERS, 1991}, que revolucionou o tratamento a pacientes gravemente enfermos

Assim. e se 3 morte nio é mais vista como fracasso ou emo médico, € sim como
decorréncia da vida, consegiiéncia de um processo de adoecimento — e que a vida continua
até o momento ds morte — cabe ao profissional buscar a melhor qualidade de vida possivel

atendendo ds demandas do paciente, favorecendo a morte com dignidade.

E aqui cabe retomar interessante contribuicio de CLARKE & SEYMOUR (159%)
quando trazem um ponto importante para discussio: o da "boa morte”, que pode eriar uma

obrigacio de que as pessoas tenham que morrer “bem”; entdo o sofrimento deve ser calado

para niio decepcionar familiares e profissionais que tanto batalharam para promover o
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cuidado ao softimento. O que é morte com dignidade provoca grandes discussies enire os
profissionais da érea de cuidados paliativos. Mas mortes consideradas como boas sdo
arrolados os seguintes aspectos: ter consciéncia, aceitar, s preparar, estar em paz e ter
dignidade. As morte ruins sio aquelas onde estes aspectos ndo esido presenies & ocorre
negagdo, falta de aceitagio e forte expressio dos sentimentos, especizlmente raiva. Os
pacientes podem ser divididos entre bons e maus, e uma tentativa de normatizagio do

processo de morrer. Seré que esta decisio é assim tdo precisa?

* A REHUMANIZACAO E 0S5 CUIDADOS PALIATIVOS

Paliagio é um conceito dificil de ser compreendido em sua totalidade. O sigmificado
da palavra "pallium"” ¢ de cobar, de aliviar, como um manto de afeto que protege, ¢ ndo no
sentido de esconder, encobrir a doenga ou disfargar os sintomas. Outro sentido vem da raiz
"pel" relacionada i pele de animais que protege do frio. Esta € a proposta de cuidados
paliativos: oferecer conforto, calor e protegdo, favorecendo uma sensacio de segurangs. A
palavra chave é cuidado. Segundo HENNEZEL (1996), nos programas de cuidados
paliativos “rifio curamos corpos e sim cuidamos de pessoas”. Nio € um tratamento de

segunda classe e sim de alta especificidade

() grande desenvolvimento da drea de cuidados paliativos deu-se inicialmente na

Inglaterra, e espalhou-se pelo mundo todo, em diversas modalidades.

Inicialmente havia dicotomia entre cuidados ativos, entendidos como aqueles que
1ém como objetivo principal a cura, e os paliativos que se iniciavam quando 0s tratamentos
ativos eram interrompidos porque a cura nlio era mais possivel. Os cuidados paliativos
pstavam vinculados & busca de uma “boa morte”, com dignidade, e menor sofrimento
possivel. Por esta razlio eram também chamados de cuidados terminais, ou cuidados no fim
da vida O termo cuidados paliativos se fortaleceu na década de 1980 e os programas a isso

voltados eram vistos, originalmente, como “morredouros de luxe”. (HENNEZEL, 1996)

Ou seja, em 1980 ainda se usava o termo cuidados terminais; entretanto com o
desenvolvimento destes programas, € o prolongamento do tempo de vida de pacientes
gravemente enfermos, passa-se a nomed-los como cuidados no fim da vida. Em 1995 fica
estabelecido que os cuidados no fim da vida sdo parte integrante dos cuidados paliativos.

Atualmente se observa uma inter-relagio entre os cuidados ativos e paliativos,

buscando-se qualidade de vida em todas as etapas do processo de recuperagio. A tendéncia
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atual € se falar em fluxo de cuidados, ou programas de cuidados continuos. Segundo
JEANINGS & GEORGE (1996), PESSINI (2001) cura e cuidado ndo sio mutuamente
exclusivos, integram-se, porque atualmente muitas doengas se tornaram cronicas e

necessitam de modalidades interventivas de diversas aordens

A nio dicotormia entre tratamentos ativos e paliativos traz reflexdes importantes
sobre agueles que apenas garantem o prolongamento da vida, e ndp a gualidade desta. A
gualidade de vida nos altimos dias ¢ a dignidade no processo de morrer s8o0 muito
importantes. Infelizmente ainda se associa a idéia de boa morte com eutanisia A grande
distingdio ¢ que na eutanisia se provoca a morte € nos programas de cuidados paliativos o
gue se busca é uma morte com dignidade, aliviando o sofnmento; entretanto sem induzi-la.

Debaterei mais profiindamente estes temas no capitulo sobre Bioética

Originalmente os cuidados paliztivos nio pressupunham uma especialidade médica,
j4 que o objetivo era oferecer um lugar para morrer em paz, e a morte ndo precisava de
cuidados médicos, pois era vista como fracesso ¢ devena ser evitada a todo custo A
medicing dos séculos XX ¢ XXI estd mais preocupada com a busca de tratamentos
sohisticados. O movimento de cuidados paliativos veio promover uma mudanca de
mentalidade, abandonando a posigio paternalista, na gual a equipe médica tudo sabe e
toma todas as decistes, adotando posiglo participativa ¢ simétrica, que envolve também os

pacientes e familiares na condugdo do tratamento

Esse movimento provocou grande desenvolvimento na formacio dos profissionais
de saide, mais particularmente dos enfermeires, com a criaciio da enfermagem Mc Millan,
especializada em oncologia e em atendimento domiciliar, O modelo britinico apresenta

grande expansdo na década de S0

Os programas de cuidados paliativos se desenvolveram de maneiras diferentes,

respeitando-se as especificidades. Na Africa a grande forga dos programas de cuidados

- pahativos ¢ trabalhar com os enlutados, sobreviventes das guerras civis. PARKES (1986),
autor citedo em outras partes deste trabalho, foi um dos responsaveis pelo desenvolvimento

desses programas, principalmente em Ruanda, com os orfdos da interminavel guerra civil,

A medicina paliativa foi reconhecida como especialidade em 1987, No Brasil ainda
temos problemas tanto com a implantagio de programas de cuidados paliativos, como com
o significado do termo, que € associado & tratamentos secundarios, de gualidade duvidosa,

e gue & indicado quando nada mais pode ser feito
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Amualmente sente-se necessidade de ampliagio do escopo do atendimento em
cuidados paliativos, incluindo-se os idosos doentes, pacientes com Aids, e outras doencas
degenerativas. Um outro importante para ser debatido & como este modelo pode ser

transporto para outros paises, inclusive o Brasil
* Principios dos programas de cuidados paliativos

Os principios dos programas de cuidados paliativos foram estabelecidos pela

Organizagio Mundial da Sadde, em 1990, e sio os seguintes:

s Afirmar a vida e considerar 8 morte como um processo normal

* Nip apressar ou adiar 8 morne

= Oferecer alivio da dor e de outros sintomas que causem sofrimento.

= Integrar os aspectos psicologicos, sociais e espirituais nos cuidados aos pacientes.

* Oferecer um sistema de apoio para ajudar o paciente a viver tio ativamente quanto
possivel até a morte.

* Apoiar a familia no enfrentamento da doenga do paciente € no seu proprio processo de
luto

Como pode ser visto por esses principios, os programas de cuidados paliatives nio
s30 simpatizantes da eutanasia, entendida como apressamente da morte, nem da distanasia,

que envolve um prolongamento do processoe de morrer, com grande sofrfimento.

Em suma, os programas de cuidados paliativos gbrem nova discussio sobre ética,
sobre os cuidados no fim da vida, em meio & diversidade de valores e credos religiosos;
fazem maior questionamento de uma medicing autoritiria e propSiem uma intensa busca da

escuta da pessoa,

O futuro dos cuidados paliativos esta no aumento da abrangéncia das populagbes
atendidas, como ji apontado e, também, na sua implantagio em viarios paises, inclusive no
Brasil Infelizmente a ampliagio de swa proposta depende também da mudanga de
mentalidade de profissionais de saide, que nem sempre estio dispostos/disponiveis para

uma nova organizaglo.

Antes de entrar no topico seguinte, relativo aos “hospices”, desejo levantar uma
ultima questdo de ordem genérica, no que se refere a cuidados paliativos. Trata-se de uma
questdo polémica, pois ocorre uma certa dificuldade na definigio de quando o paciente

entra em estago rerminal da doenga, chegando-se¢ a um consenso’ entre 6 8 12 meses antes

de sua morte. E este 0 momento em que 05 pacientes entram nos programas de cuidados
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paliativos. Ha muita controvérsia em relaglio a este aspecto, porgue € muito dificil se falar
em tempo determinado de vida; também porque pode-se, ai, condenar uma pessoa & morte,
fazendo surgir todos agqueles problemas, j3 mencionados anteriormente, quando o rdtule de
terminal cria a situagio do "ndo hd mais nada a ser feito”, ou em gquem nio mais se vai
imvestir em cuidados (DOYLE, 1993). O meu ponto de vists é que se deve cuidar do
agravamento dos sintomas, observando-se a aproximacio da morte. sem que datas sejam
colocadas.

* * Hospice

CLARKE & SEYMOUR (1999) tracam um histérico do movimento de cuidados
paliativos trazendo reflexdes sobre os vinte anos em que ele foi se tornando conbecido, Os
"hospices" sio instituigbes especializadas no cuidado a pacientes gravemente enfermos. Na
vérdade, sua origem ¢ bem antiga, mas foi a partir da metade do século XIX que surgiu
maior preocupacio com o cuidado a esses pacientes, de maneira mais sistematica.
Juntamente com os hospitais tradicionais, tinham como objetivo principal o cuidado de
pessoas pobres, que ndo tinham casa e familia que o propiciasse. Com o avanco da

medicina o hospital s¢ tornou o local por exceléncia para a busca da cura,

Todavia, ¢ céncer, ¢ mais recentemente a Aids, trouxeram uma nova ordem de
necessidades, as quais demandam a especializagio de cuidados, mesmo quando nlio ha
possibilidade de cura, sendo o objetive principal o alivio ¢ o controle de sintomas

O termo “hospice”, como lugar em gue os coidados paliativos sio oferecidos, é
utilizado em varias partes do mundo. No Brasil, este nome certamente trard problemas em
fungio de sua semelhanga com o termo hospicio. “Hospice” deriva-se do termo latim
“hospes”, que significa hospitalidade, mais particularmente com viajantes, estrangeiros,
indigentes, idosos, e enfermos que nfo tinham casa (SAUNDERS, 1993) Com o avango
da medicina e a cura das doengas houve uma separagio entre o5 hospitais e os “hospices™
O prmeiro deles foi fundado em 1830 na Anstralia; entretanto o que tinha como principal
objetive atender pacientes gravemente enfermos foi fundado na Franca, ligado a Mme.
Garnier, contemporidnea de Florence Nightingale Em 1879 foi criado o Qur Lady's
Haspice for the Dying em Dublin, € em 1905 fundou-se o St Joseph's na parte oriental de
Londres. Este € o mais antigo da Inglaterra e esta em pleno funcionamento até hoje. Cecily
Saunders ali trabathou inaugurando um tratamento mais adequado as dores dos pacientes
em estagio avangado da doenga - fundamento dos cuidados paliativos, como apresentamos

em sua biografia.
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Embora todas essas instituighes sejam nomeadas de “hospices”, apresentam
caracteristicas muito diferentes. Por exemplo, o 8. Columba's foi fundado na Irlanda com
a intenglo de se criar um lugar em que as pessoas pudessem MOITer em paz (¢ esta era a
primeira fungdo desse tipo de instituigao. Muitas delas tinham vinculagio religiosa e eram

filantrapicas, mantendo os objetivos de atender & populag@o eom poucas rendas

Nos Estados Unidos o sistema “hospice” chega como reagio & medicalizagio da
morte. buscando-se o desenvolvimento dos cuidados dqueles que ndo podem ser curados,
snvolvendo: alimentagio, higiene, lazer ¢ alivio de sintomas incapacitantes. Pacientes
gravemente enfermios preferem ser atendidos em “hospices”, pois se Sentem IMais SeEUTos €
tém seus sintomas mais controlados. Nos Estados Unidos bha varias modahdades de
programas comunitarios, em agéncias de sadde, ligados a hospitais, de base voluntaria, €

conduzidos por ONGS.

A Organizagio Mundial de Saide estimula politicas publicas para o
desenvolvimento de programas para pacientes gravemente enfermos e seus familiares,
ampliando a abrangéncia do atendimento realizado nos "hospices” em varias partes do

mundo.

# Modalidades do programa “hospice”

GOTAY (1993) apresenta uma relagio de vanas modalidades do programa
"hospice", que penso ser interessante reproduzir por seu cariter de Sistematizagio -

acrescentando a ela algumas observages relacionadas ao nosso contexto
[} Atendimentos centrados em hospitais

a) Equipes de consultoria: é oferecida consultoria a hospitais gerais por uma equipe
treinade, de forma que se garanta alguns dos principios da filosofia de cuidados

paliativos a pacientes gravemente enfermos.

b) Area de cuidados paliativos: € reservada uma ala de um hospital geral ou
especializado em oncologia, oferecendo tratamento baseado nos principios de cuidados
paliativos, com equipe treinada para este fim. Podem ser agregados outros recursos da

comunidade a este atendimento

Este é 0 exemplo da “Unidade de Terapia da Dor e Cuidados Paliativos™ do

Hospital " Amaral Carvalho™ em Jau, 5P, onde realizamos vérios projetos sobre qualidade
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de vida e cuidados psicossociaiz a pacientes gravemente enfermos (KOVACS, 1998,
20000
1) "Hospices” independentes: s5o unidades de internamento cujo exemplo principal € o
St. Christopher’s Hospice a que ja me refen neste capitulo. Apresentam caracteristicas
de constru¢do na gual o alojamento de paciente gravemente enfermos oferece conforto,
& semelhanga de um lar, com possibilidade de presenga dos familiares o tempo todo. A
grande diferenca, em relacdo mos hospitais tradicionals, e o treinamento da equipe,
baseade nos cuidados pare alivio e controle de sintomas e qualidade de wvida
Atualments os cemiros que oferecem esie tpe de astendimenio passaram por
modificagdes e ndo s8o conhigurados como locais onde pacientes se INlemnmam para
morrer, € sim para breves permanéncias onde se procura tratar 05 sintomas que se
agravaram, ou oferecer um tempo de descanso aos famibares. A internagfio ¢ a volta ao
domicilio sfo decididas entre pacientes, familiares e equipe, procurando-se garantir a

continuidade dos cuidados no retorno ao domicilio.

Esse tipo de programa esta em projeto no Brasil, mas ainda ndo se concretizou de
forma mais efetiva, possivelmente em fungio das precirias condigbes da saide pablica em
nosso pais, ¢ também porque envolve profunda mudanga de mentalidade da equipe de
saiide, como ji mencionado. Espera-se que a iniciativa privada, ou eventualmente alguma
entidade filamropica, dé incentivo a esta proposta de atendimento. No momento em que

escrevo, tomo conhecimento de projetos de “hospices” de internagdo em Jal, S8o Paulo,

111) Programas domiciliares: os programas domiciliares toraram-se uma opgio
imponante dentro da proposta "hospice”. Trata-se de uma opgio desejavel para muitos
pecientes ¢ familiares, Equipes especializadas, compostas por médicos, enfermeiros,
assistentes sociais, psicologos e teologos, em conexdio com unidades de internagiio ou
hospitais, fazem visitas regulares, proporcionando continuidade do tratamento e
atendimento s necessidades do paciente & da familia. Ddo conentagio ao pacientc ¢ a
familia quanto ac uso de drogas ¢ utilizagdo dos recursos da comunidade. Este senvigo, se
bem administrado, proporciona cuidado 24 horas, ja que um plantéo telefdnico se encontra
i disposigio dos usudrios,

O atendimento domiciliar envolve um comprometimento da equipe de cuidados

com o paciente ¢ familiares de maneira regular no domicilio, ¢ deve garantir &

possibilidade de internagdio, se necessario for,
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Sem divida, 2 morte em casa pode ser a melhor opgo, desde que haja cuidadores
em condiglo de tomar a seu encargo ¢ familiar doente. Entretanto, como apontam estudos
recentes da Organizagio Mundial da Sadde (CLARK & SEYMOUR, 1999), ha uma
diminuigio do namero de cuidadores informais ou familiares — até muito recentemente, o
mator numero de cuidadores se encontrava entre as mulheres, porém, devido &s demandas
soCials e economicas atuals, elas tém que imtegrar o mercado de trabalho e, em

conseqiéncia nio estdo disponiveis para cuidar dos idosos da mesma forma como
* antigamente
Esza modalidade esta se desenvolvendo no Brasil como continuidade dos cuidados
oferecidos em hospitais. As iniciativas ainda sdo insuficientes, mas os grandes hospitais
publicos, e atualmente também os privados, em conjunto com os seguros de salide, estdo
implantando a area, conhecida tambem como “home care”, sendo o servigo oferecido por

empresas especializadas nessa forma de cuidados.

Entretanto, cabe uma nota de alerta: o stendimento domiciliar nfe deve ser

entendido como “despachar o paciente para casa” porque “nada hi mais a fazer” e “é

melhor o paciente morreér em casa junto com os familiares”; esta € denominada de “alta

- mais cruel” - a alta do abandono. Isto porque configura um abandone do paciente 4 propria

sorne

IV) Centros de vivéncia: também conhecidos como hospitais-dia, podem estar acoplados
as unidades de intermagiio e aos hospitais, proporcionando espagos de convivéncia,
atvidades de socializagdo, assim como tratamentos e atendimentos, ministrados em
regime de ambulatonio E modalidade interessantes para idosos, muitas vezes,

solitarios

Os centros de vivéncia estdo sendo desenvolvidos, no Brasil, em centros de saide,
agéncias comunitarias e hospitais, gue dispdem de um local conveniente, muitas das

atividades podem ser realizadas por voluntarios.

-
* Limitaces dos programas de cuidados paliativos
Embora os programas de cuidados paliativos em hospitais tenham se desenvolvido
em todo o mundo, e também no Brasil, é necessirio considerar-se suas limitagdes,
principalmente no que concerne ao atendimento a pacientes geridtricos. Estes apresentam
uma série de doengas, muitas delas de longa durz¢do e sintomatologia de dificil trato, que
L
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acabam ndc sendo bem cuidadas dentro dos hospitais (ji que estes, tém como ohjetive

principal a cura).

Por outro lado, os hospitais também nfio atendem suas necessidades bisicas porgue
nio contam com cuidadores sempre presentes — & que também precisam de cuidados. O
modelo dos “hospices™ - que teve um resultado tio favordvel com pacientes oncologicos
gravemente enfermos, no alivio de seus sintomas, nos cuidados na qualidade de vida do dis
a dia = pode ser uma boa slternativa para pacientes geriatricos, gue atualmente se

encontram & margem das modalidades de atendimento preferencialmente ligadas & cura,

Uma outra discussdo importante que estd sendo travada nos congressos da drea € a
profissionalizagio ds equipe de cuidados paliativos. S3o importantes os conhecimentos da
tecnologia ¢ farmacologia para o cuidado da dor e outros sintomas incapacitantes, mas é
fundamental que nio se perca 2 visdo humanista, a presen¢a humana e reconfortante, 2
busca do sentido e sigmificado do momento de aproximacio da morte, bem como a énfiase
na dimensio espiritual Esta dltima, alids, ¢ uma drea que também demanda
desenvalvimento: o cuidado espirtual com busca do significado da vida e da morte. Nio s¢
treta de dogmatismo refigioso e sim de uma visdo terapéutica existencial baseada na
necessidade das pessoas Ao buscar maior sistematizagiio dos conhecimentos pode-se cair
no nsco de uma normatizagdo do gue deve ser feito, perdendo-se a énfase na
individualidade e subjetividade que caracterizaram os cuidados paliativos (WALTER,
1997)

*® Desenvolvimento dos cuidades paliatives no Brasil

Segundo PESSINI (2001 ), comegam a despontar no Brasil algumas experiéncias de
atendimento baseadas na filosoha de cuidados paliativos. Em 1997 foir fundada a
Associagio Brasileira de Cuidados Paliativos, abrindo uma esperanca de que estes

programas possam se desenvolver em nosso meio.

Entretanto, para n3o ser injusta devo ressaltar que alguns programas brasileiros
primam pelos cuidados que oferecem, sendo pioneiros em nosso meio. Em levantamento
feito pela Sociedade Brasileira de Cuidados Paliativos estdo arrolados 29 programas de
cuidados paliativos, nas suas mais diversas modalidades, em vanos estados da federagio.
(Quase todos nasceram de “Grupos de Dor™ gue se desenvolveram e assumiram a

assisténcia integral dos pacientes (MELO 2001).

Ha grandes desafios a serem vencidos no Brasil:
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#) Auséncia de uma politica nacional pars alivio da dor
b} Deficiéncia na educacio de profissionais de saiide e comunidade

) Preocupacdes quanto ao abuso da morfina e outros opidceos, causando restrigies na
prescrigio e fornecimento de morfina,

d) Limitagdes no fornecimento de distribuigio de drogas para o alivio da dor e outros
sintomas

e) Caréncia de recursos para pesquisa e desenvalvimento em cuidados paliativos.

Um dos grandes problemas em relagiio ao desenvolvimento maior dos cuidados

- paliativos no Brasil € que esta filosofia ainda nido foi aceita, de maneira significativa, pelos
profissionais da drea médica. O atendimento ainda é centrado ¢ baseado na instituigio

hospitalar. Os cuidados paliativos exigem uma sbordagem em equipe multidisciplinar, que

envolve a participagio em nivel de igualdade de todos. Além disto, ohserva-se que muitos

profissionais brasileiros desconhecem a abordagem de cuidados paliativos, achando que

ndo passam de perfumaria, um programa de luxo, num pais tdo carente de recursos

Enquanto isso pacientes gravemente sofrem inutilmente com dores intensas e com outros

sintomas incapacitantes, num claro desinvestimento em seus cuidados,

»

# MORTE COMO POSSIBILIDADE DE EVOLUCAD

Algiém tem de aprender que a morte ¢
uma cogadora ¢ Gle elg $¢ EHcoMira kempre g
massa  esguerda.  Alguém tem gue pedir o
conseltho da more ¢ ahandaorar g maldiia
mesquinharia que pertence aos homens que
vivem snas vidas come se a morte nunca fosse

bater no ombro (ALVES, 1991, p.15)

Uma doenga mortal pode ser um momento de evolucio e crescimento, Esta idéis &
desenvolvida por KUBLER-ROSS em seu livio com esse titulo “Aorfe: Estdgio final da
evalupde (1973). Enfrentar a morte ndo é uma tarefa 50 para o fim da vida e sim para toda

a existéncia, desde a infincia

A presenga da possibilidade da morte € como a de escrever uma ata sobre a propria

vida. dar forma e sentido & vida. Observa-se, em algumas pessoas, gue guando a obra da

vida esta terminada ela pode morrer.
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E sos que ficam talvez o mais importante seja a retomada de ritos, pois penso ser
necessério recupera-los para os processos de elaboragiio do luto, quando se pensa na

rehumanizagio do processo de morrer,

Ok rituais de morte sio sempre fundamentais numa sociedade e tém forte influéncia
de fatores cuburais ¢ religiosos. ARNOLD GENNEP (1960) estudou trés aspectos ligados
aos rituais: separacio, ransigio e Incorporacio.

Os rituais oferecem ume expressio simbolica a certos sentimentos ou idéias de uma

- pessoa ou de um grupo. Ou seja, ele traz & tona o simbolo, envolvendo atos manifestos e
aspectos encobertos que podem ser inconscientes, ou tabu, num certo Contexto (TRIOM,

1990/1991). E mais: pode trazer o lado mitico da existéncia, dando sentido & experiéncia.

Muitos ritusis se tornam familiares e podem ser repetidos, oferecendo uma
sensagdo de seguranca, fazem parte da vida e sdo uma forma de economia de energia,
porque o que deve ser feito ja esta previsto. Todavia, ao mesmo tempo que dio seguranga e
indicam a maneira de agir, podem parecer sem sentido se ndc compreendido sew

significado

O rito ¢ criado para conferir um sentido 2o gue nos acontece, um sentido & nossa

propria morte, como & morte do outro. O rito & proprio do humano. Sua auséncia € uma
auséncia de humanidade Assim, a expressdo “morrer como um cdo” adquire odo o sen
sentide quandn nos Gltimos instanies de um ser hmano ou no sei Juneral, faltam os

gestas, as palavras que tentam conferir um sentido, (HENNEZEL & LELOLP, 199%)

Segundo IRION {op.cit.) a origem dos ritos pode ser remetida ao medo, no caso da
morte das pessoas proximas; assim, muitos deles tém como fungio garantir que 05 monos

descansem em paz (como vimos no capitulo anterior).

Nos tempos atuais os ritos estio se tornando seculares, perdendo sua raiz teplogica.
E importante que se abra espago para a compreensio da fungiio do ritual, explicando para
- aqueles que ndo sabem. Os ritos funerdrios abrem a possibilidade do exercicio coletivo,

comunitirio, favorecendo o compantilhamento de sentimentos. Os funeras ressaltam a

realidade da morte, pois a crenga na vida apés a morte pode trazer uma certa ambivaléncia.
de gue talvez a morte ndo tenha ocormido € que reencontros sio possiveis, A vigilia de uma

pessoa morla pode ser uma experiéncia dificil, principalmente quando ainda nio se viu um

cadiver, O funeral ajuda a compreender a separagio do corpo, comunica o fim, &
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estabelece que apos o seu término a vida dos enlutados ndo serd mais 2 mesma, sendo esta

uma tarefa imporntante no processo de luto,

Na mentalidade da rehumanizagic os cuidados pastorais tém participagio
fundamental. iniciando-se no momento da morte ¢ continuando posteriormente. Os rituais
memornas, envolvendo as datas de aniversano e as festas tém um lugar de grande
importdncia. Assim, o3 rituais envolvendo pessoas que professam  virios credos
caracterizam, tambem, uma possibilidade de flexibilizagio, muito importante

- principalmente nas grandes metropales

Finalmente, e wvoltando aso paciente, termino o capitulo com uma fala de
HENNEZEL

Nosso desejo € comidar os leitores - g
mais precisamenie agueles que, por Sua vidae ou
profisedo, estdo em coniate com o sofFimento e
o morte - para essd criacdio de senfido, para
éssa eriatividade espiritual no cotidiano  dos
frafamentos médicos. Para gue deivemos o
exclerose repetitiva ey FESDOSITS
preconcebiday e dos rifos envaziodes de seu
contendn, E ousemos inspirar-nos na rigueza €

™Y na profvididode de mossg Rafureza kumang
para  omarmo-nes - plenamente humanos @
resiifulrmoy 4 nposya Rumanidode  sua
verdadeira  dimensde (HENMEZEL &
LELOUP, 1999)
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CAPITULO 3

A MORTE ESCANCARADA

Este ¢ um outro retrato de morte do final do século XX ¢ inicio deste, que convive

com & morte interdita e a rehumanizada

Morte escancarada € o nome que atribuo & morte que invade, ocupa espago, penetra
na vida das pessoas a qualgquer hora Pela sua caracteristica de penetragio dificulta a
protecdio ¢ controle de suas consegiléncias: as pessoas ficam expostas e sem defesas. Ela
nio & aberta & comunicagdo como a morte rehumanizada, na qual se vé um processo
gradual e voluntario regido pelo sujeito. Ou seja, a morte escancarada é brusca, repentina,

invasiva e involuntaria

Exemplifico a morte escancarada com duas situagbes: a morte violenta das ruas, os
acidentes e os homicidios; a morte veiculada pelos drglos de comunicagio, mais

especificamente pela TV.

» A MORTE VIOLENTA NAS RUAS

Mo final do século passado e inicio do atual estd ocorrendo significativo aumento
deste retrato da morte, principalmente nas grandes metropoles. Sobe assustadoramente o
indice de homicidios ¢ também de acidentes vitimando principalmente os jovens. Neste

sentido € também uma morte invertida,

E escancarada porque ocorre nas ruas, na frente de quem estiver por perto, sem
mascaras ou anteparos. Todos a véem, inclusive as criangas. 530 morics muito brutais,
como chacinas ¢ latrocinios. Esta qualidade de ser escancarada, nio permite protecio, ndo
ha previsibilidade, torma todos vulneraveis, nfio acontecendo 56 aos pobres na periferia, ou
sos milionarios em suas mansdes, Nesta maneira de se estar com a morte, a vida perde o

valor & nio & mais moeda de negociagBo, gera terror e uma tremenda sensagdo de

vilnerabilidade.

Entre as modalidades de morte escancarada encontram-se as tragédias naturais ¢

artificials, € as guerras para aqueles povos diretamente envolvidas nelas — nos dias atuais




103
temos virios exemplos: Afeganistio, Faixa de Gaza, ¢ varios paises da Africa, 56 para citar
alguns.

Por enguanto ainda nio conhecemos antidotos para os estragos que essa morte

escancarada provoca.

» A MORTE VEICULADA PELOS MEIOS DE
- COMUNICACAO

A segunda forma de morte escancarada é a que € vista nos wveiculos de
comunicaclio, mais particularmente a TV. Estd presente nos noticiérios, programas de
auditério, novelas e filmes. E a morte que invade os lares a qualquer hora, assistida por
todos, inclusive criangas. O que a faz escancarada sdo as cenas e imagens mostradas,
chocantes, repetidas 4 exaustiio e o texto que as acompanha, principalmente quando ha
coleta depoimentos na hora mesmo do acontecimento - texto, na maiona da vezes,
superficial, sem espago para reflexio. E o que é mais grave: logo apos esta enxurrada

emocional segue-se uma noticia sobre amenidades ou uma propaganda de marganna

FULTON E OWEN (1987/1938) apontam para estatisticas alarmanies; cnancas gue
nasceram nas décadas de 1950 e 1960, portanto a primeira geragiio televisiva, ja viram
10.000 homicidios, estupros e outras formas de violéncia e agressio. Em seu afi de
entreter e divertir, a televisiio apresenta programas extremamente violentos, mesmo gue
embalados numa linguagem para criangas. Tome-se como exemplo o carfoon Tom &

Jerry, no. qual os dois personagens ficam se perseguindo, se machucando e se destruindo

para, na cena seguinte, aparecerem lépidos, alimentando ¢ exagerando a idéia infantil de
que a morte & reversivel € que os atos de violéncia niio tém efeitos duradouros e, por isto, a

propria violéncia pode ser manifesta impunemente

Por outro lado, ao trazer as cenas de guerra ou violéncia urbana, como homicidios
ou acidentes, pode-se apresentar a idéia de que a violéncia € natural A partir da deflagrada
no Vietnd, as imagens apresentam a guerra i distincia, e quem morre 830 05 outros. A do
Golfo, no inicio da década de 1950, ilustra ainda melhor este ponto (voltarei a ela). Sdo

apresentadas mortes andnimas, sem rosto ou identidade, apenas corpos cobertos — quando

TR
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Outras imagens de morte na TV envolvem personagens importante para o pais, no
caso dos Estados Unidos o exemplo mais impressionante sio as cenas do assassinato de
Kennedy, e no Brasil a mone de Tancredo Neves ou de Airton Senna. Neste caso & morte é

vista e traduzida pela tela opaca do televisor

Ha tambem as imagens da morte de um povo, como foram, por exemplo, as figuras

esqualidas de Biafra, atualmente do Afeganistio — retratos de pobreza, fome ¢ morte. Qutra

- imagem que se tormou muito freqiente € a dos doentes com Aids, principalmente aquelas
criadas para trazer 8 mensagem do perigo da doenga: a morte acompanhada de muito
sofrimento

As imagens da morte trazidas pela TV tém como caracteristica comum a forga de
despertarem of mais variados sentimentos; entretanto ndo permitem um tempo para
reflexdo e elaboragio, jogando-se imediatamente cenas de comerciais ou amenidades. Esta
€ uma forma de banalizar & morte, apontando gue, mesmo ela ocorrendo, a vida continua,
“vai ficar tudo bem”. A mesma mensagem que € trazida por alguns cartoons, como ja
apontado, Filmes como os da sénie “Rambo™, “Maquina Mortifera”, entre outros, detalham

v a violéncia em quadros demorados e repetidos, eclipsando o significade da morte, E neste

caso ndo se trata de falta de tempo

A morte na midia ¢ profundamente diferente da morte interdita. Esta ocorre, na
maioria das vezes, dentro dos hospitais ou instituictes afins, envolvendo cardiopatias,
cancer, acidentes vasculares, Aids; j& a TV mostra principalmente a vicléncia, os jovens
morrendo - embora seja bem verdade que este Gltimo tipo de morte vem aumentando de
maneira significativa nas metropoles. O que ¢ especifico da morte na TV é seu cardter de

impessoalidade.

Por outro lado, nfic se pode deixar de mencionar que ha uma certa fascinagio em
relagio 4 morte, uma necessidade de “consumo™ dela, o que se pode observar pelo aumento

de audiéncia quando o tema se faz presente.

FULTON & OWEN (1987/1988) apontam que, ghando a idéia da imortalidade &
derrubada, surge desespero e negagdo. Para evitar 0 sentimento de extingdo existencial
criam-se figuras que trazem a idéia de imonalidade, como James Bond, que em suas
aventuras esta sempre escapando da morte e da destruigio, um tipo de super-homem do
seculo XX, Este personagem reproduz a contradicio que vivemos: o inconsciente estd

convicho da imortalidade, por outre lade precisamos da morte para a constituig3o de nossa




10
existéncia. A medicina vive esta mesma coniradigio: prolonga a vida a todo cusio, porém

também tem como objetivo ajudar a morrer bem.,

As guerras sempre tiveram muita influéncia na forma como as pessoas lidaram com
a morte, como bem pode ser visto na cbras de ARIES (1977). Envolviam muitas perdas e
rituals de absolvigdo, despedida. Mas a guerra do sécule XX & bem diferente: o soldado
contempordnes & desconhecido, distante e indefinido. Nio se vé mais o guerreiro ferido,
monbundo rodeado pelos seus companheiros, os rtuais de perddo, absolvigio e
manifestacio dos desejos em relaglo aos sobreviventes, Mas, também, nio mommem s0 os
soldados, mas civis, mulheres e criancas. E mais, & guerra perde muito do seu sentido, até

porgue as pessoas nio sabem qual a razfiio para o combate.

Por essas e outras razdes, FULTON & OWEN (1987/1988) apontam como as

BuerTas sio Importantes na constituigdo das mentalidades presentes no século XX

UMBERSON & HENDERSON (1992) fazem estudo detalhado e interessante sobre
& guerma do Golfo, como tipica do seculo XX. O gue se observaram foi ambivaléncia e
negagdo da morte. A linguagem, as metaforas ¢ o5 eufemismos usados nas noticias e
reportagens sobre esta guerra apontam uma forma muito peculiar de se lidar com a morte

Verificaram a negagio e o distanciemento como os atitudes/posicionamentos mais comuns,

Estavam presentes 05 mecanismos de deshumanizagio, despersonificacio e
desensibilizacio — nio havia mengio direta as mores, s& ocorriam eram acidentais. A
maior énfase dada nos noticiarios era sobre a destruigio de locais e equipamentos. Nio se
usava @ palavra morte, e sim destruigio ou eliminagdo. Por ouro lado, era impornante nio

enfatizar os prejuizos, como forma de poder aceitar o prego da guerra.

Megac8o e despersonalizacio se mamfestavam de forma evidente, uma vez que as
noticias, em geral, ndo relatavam mortes. A ideologia se materializava. os cidad3os
iraquianos que morriam eram visto como vitimas de Sadam Hussein, de sua intransigéncia,
e nio como alvos dos misseis americanos. Era também exaustivamente veiculado que se
evitaria & morte de civis, 50 morrernam agueles por acidentes ou os "culpades", que
estavam a servigo de Hussein. E mais: a alta tecnologia americana evitaria um maior

numero de mortes, pois 50 atacava o3 alvos

Estas mesmas cenas e reporiagens foram veiculadas durante o ataque recente ao

Afepanistio, apds a tragédia de 11 de setembro de 20011

-
d
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Os autores também observaram que se procurava justificar a destruicio provocada
pela guerra, tendo sido feito um “preparo” do pablico para as possiveis e necessarias
mortes. Buscava-se, ainda, desumanizar os soldados iraquianos — suas mortes eram

necessanas em fungio de um alvo maior,

No episodio recente, os ataques ao Afeganistio eram a maneira de combater o
terrorismo, ¢ com isto poder-se-ia compreender melhor que pessoas ndo diretamente

envolvidas falecessem: o preco da guerra.

As noticias falavam sobre a tentativa de provocar um niimero minimo de mortes;
entretanto centenas de pessoas faleceram - fica a ambigiidade sobre o gque é minimo,

quando se trata da existéncia humana.

E surge o grande paradoxo: a morte que ndo deve ocorrer na guerra, ou que dela
nio se fala, que € distante, desconhecida, nio faz parte do universo dos assistentes; por
outro lado, os noticidrios mostram a morle espetacular, 0s morteiros e a sus capacidade de
destruig@o, destruindo prédios, que se vé voando pelos ares, mas ndo mostram as pessoas

que neles habitavam.

Como vemos, a TV & responsavel também pelo fate de que, alem das mortes
violentas vistas na rua, os jovens vejam cenas de morte traumaticas todos os dias. Segundo
calculos norte amenicanos (RANDO 1992/1993) os jovens de 18 anos jé haviam visto
aproximadamente 200.000 atos de wvioléncia na “telinha”, incluindo-se ai desenhos
animados e programas de suditonio em que pessoas sio colocadas em siluagBes

constrangedoras ou falam de suas desgragas ao vivo para deleite do pablico

Apos a exposigio de como a morte escancarada é constantemente veiculada nos
orgios de comunicagio, falando da violéncia urbana, das tragédias ou das guerras, quero
ressaltar que ndo penso que estes falos ndo devam ser veiculados. O que proponho € que se

pense na melhor maneira de fazé-lo.

Como disse, nfio sio conhecidos antidotos para a morie escancarada, entretanto
pode-se propor gue, no caso da TV, se criem espagos para programas nos (uais esses
assuntos possam ser comentados ¢ elaborados. Cim: como exemplo, a série de
documentarios “Ritos de Morte”, apresentada por Greg Palmer na TV a cabo GNT, em

19938, na qual ntos de morte de varias partes do mundo sfo mostrados e ilustrados pelos

comentarios do apresentador. Um outro exemplo € o da revista “Supennteressante” que,
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em sua edigio de fevereiro de 2002, traz importante discuss3o sobre a morte na atualidade.

sob varios enfogques.

Quanto a morte escancarada das ruas, se ainda nio sabemos como elimina-la (e ndo
estou falando de eliminagiio da morte) o que se pode pensar € na criacio de servicos de
apoio psicologico, de intervengiio em situaghes de crise, as vitimas da morte escancarada —
tanto scbreviventes que “escaparam por milagre” (feridos ou nio), como amigos e

familiares dos gque morreram E escuta e acolhimento, porque encontrar sentido e

* explicagdo para estas mortes tdo violentas pode ser muito dificil
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SEGUNDA PARTE

TEMAS EM TANATOLOGIA
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CAPITULO 4

DESENVOLVIMENTO DA TANATOLOGIA - AREA DE ESTUDOS
SoBRE A MORTE

Muitos autores nomeiam a drea de estudos scbre 4 morte como tanatologia, embora
niio goste muito do termo, vou aqui utilizé-lo para falar dos primordios € do estado atual

deste campo de estudos.

Weste capitulo tragarei um histérico dessa frea apresentando o seu
desenvolvimento, tanto como corpo de conhecimentos, guanio na sua faceta mais pratica,
gue envolve o cuidado de pacientes no fim da vida, os processos de luto antes e depois da
morte, & temas como suicidio, comportamentos auto-destrulivos, eutanasia e suicidio

assistido.
¥ UM POUCO DE HISTORIA

Um dos grande pioneiros na drea de tanatologia foi William Osler (1849-191%),

médico muito conhecido no seu tempo. GOLDEN (1997-1998) retoma pontos

- fundamentais do seu trabalho como, por exemplo, o estudo pioneiro em tanatologia “A
stucly of death”, publicado em 1904, no qual apresenta uma discussio sobre 05 aspectos

fisicos e psicologicos da morte. Osler era um humanista e o seu objetivo principal foi

amenizar o sofrimento das pessoas no fim da vida, abordando temas como suicidio, luto,

eutandsia - temas muito avancados na epoca. Osler nasceu na Canadi e se tornou medico

ne Hospital John Hopkins, instituigio de referéncia na educagio médica. A morte era uma

area importante de trabalho para ele que, além de estudar patologia, tinha uma grande

preocupagio no cuidado ds pessoas. So apresentados casos em que cuidava de criangas

acompanhando-as até o fim da vida, deixando rosas no seus leitos, enfatizando a

importincia da empatia e compreensio do processo do fim da vida, A perda de um filho,

- certamente, teve grande influéncia na sua maneira de lidar com a questio Tinha uma
colecio de livros, com diversos temas ligados & morte, que estd no acervo da Biblioteca
Osler, na Universidade Mc Gill em Quebec '

OSLER afirmava que nenhuma morte deveria ser dolorosa, e que podena ocormer
na inocéncia, como os nascimentos. Defendia a utilizagio de drogas para facilitar o

processo, ndo sb para alivio da dor, e ji fazia uso da morfina, que denominava de

medicacfio divina Advogava que as pessoas deveriam morrer dignamente, sem sofrimento,
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sem intervengbes desnecessirias, podendo se perceber ai as raizes do movimento dos
tuidados paliativos. Sobre a questio do suicidio, embora manifestasse ambivaléncia,
parece ter tido uma certa simpatia pela causa, pois buscava compreender os motivos antes

de condenar e, em alguns casos, demonstrava aprovacio

Além desses autores mencionados, segundo KASTENBAUM & COSTA (1977),

Entre as primeiras obras que abordam o tema da morte encontra-se a de Fechner com o

livre "Lintfe Book of Life after Death” de 1836, o de William James sobre a imortalidade, ¢

- uma pesquisa conduzida por Stanley Hall (1915) sobre o medo da morte, conhecida como
tanatofobia

MAETERLINK foi o primeiro a utilizar o termo “tanatologiz” (GOLDEN,
1997/1998) parz definir essa area de estudos, e buscava compreender a questio dos

“horrores” da morte, as torturas, e as memdrias insuportaveis da dor,

Na sequéncia, e para apresentar o historico sistematizado e as primeiras avaliacoes
sobre & questio da tanatologia, tomarei como base um estudo realizado por colaboradores
do periddico “Chmega Jowrnal of Death and Dying”, periddico especializado na érea da
tanatologia, estudo esse concluido em 1987, a partir das dos debates ocorridos no Encontro
da “Axseciation for Death Educarion” realizado na Suécia em 1982, Embora este material
tenha sido elaborado ha 14 &nos, ainda mantém grande atualidade Procurarei
complementar com questbes que possam ter surgido como relevantes nos Gltimos tempos,
incluindo a experiéncia brasileira que, ainda no seu inicio, tem apresentado pesquisas

Imporiantes

Entre o5 grandes classicos da tanatologia, encontra-se, também, a obra de FREUD
(1917), Luta e melancolia, em que traga diferenciagio entre a tristeza pela perda de pessoa
significativa e 2 melancolia, onde a perda € de si. Outra obra classica do autor, e que ainda
hoje € fruto de estudo e discussio é “dlém do principio do prazer” (1920), em que
- apresenta a hipotese de existéncia da pulsfo de morte. Além dessas, CASSORLA (1992,
p-107) e ZAIDHAFT (1990, p.72-74) citam mais algumas obras de Freud que também
abordam o tema. :

Chitro classico, este na area do suicidio, é Durkheim que, no final do século 19,
sobre isso escreve um tratado sob a Olica sociologics, obra que ainda é fundamentacio para

vanos autores que se debrugam sobre o tema
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Mas o grande desenvolvimento da tanatologia se deu apds as guerras mundiais,

mais particularmente com as obras de FEIFEL que, em 1959, escreveu o classico “The
mearing of deark”, indicador de um movimento de conscientizagio da presenca da mornte
no meio da mentalidade de interdicio sobre o tema. O livro inclui textos sobre filosofia,
arte, religiosidade, sociclogia, com artigos de: JUNG — “The soul and deail’”; MARCUSE
— “The ideology of death™ e TILLICH - “The eternal now”. Inchui, também, capitulos de
autores que foram pioneiros na drea da tanatologia como GLASER & STRAUSS, cuja
* obra principal & “Awaremess of dying”, 19635, em que discutem sobre consciéncia da more
em pacientes terminais. SCHNEIDMAN & FARBEROW, que escreveram sobre suicidio
na coletines do livro de FEIFEL, produziram também uma das obras iniciais sobre a sua

prevengdo: “Clies o suicide™, 1957,

KASTENBALM, juntamente com AISENBERG, escreveu o livro “Psichology of
Death” no de ano 1976, sendo esta uma das primeira obras traduzidas ¢ introduzidas em
nosso meio; com o tiulo “Psicologia da Morte”, ¢ uma obra de referéncia na drea Este
autor arrolou uma bibliografia sobre o tema e, na década de 70, criou um peribdico
especializado na area da tanatologia, o “Omega - Jowrnal of Death and Dying”, também

P - K
- referéncia para os estudiosos da area.

BLUEBOND-LAGNER (1987/1988) importante pesquisadora do tema da morie
para criangas, mais particularmente do lsto infantil, foi convidada a apresentar as
principais questdes que teria a levantar, A autora refere que hé 30 anos sd3o realizadas
pesquisas sobre o tema da morte, mas, questiona que contribuiclo ofereceram para o

desenvolvimento da area.

Afirma que muitos delas trataram de variavers especificas, com preocupagio muito
grande em defini-las operacionalmente, sem contribuir para uma reflexiio que pudesse ser
impulsionadora. Segundo ela, na década de 1960 houve grandes mudancas, como atestam
o5 trabalhos de KUBLER-ROSS ¢ SAUNDERS, que revolucionaram o trebalho com
pacientes em estigio terminal da doenga, trazendo o tema da morte a piblico, desafiando
uma mentalidade que propunha a morte como tema interdito, como apontei nos capitulos 1

el

Mas décadas de 1970 e 1980 ocorreu a consolidagio da ares, mas também certa
estagnacio A exigéneia de rigor metodologico foi levada a extremos provocando um

" Temps no IPUSP s exemplares desde o sen primeiro ano de ediclio,
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estreitamento da criatividade. Observa-se certo conservadorisme, uma necessidade de
comprovagdo de tudo o que se dizia e muitos estudos foram replicados com forte tendéncia
a quantificacio. Esta repeticio, como podemos observar, se apresenta nos inumeros anigos
envolvendo criagdo e padronizacio de escalas para medir ansiedade frente 4 morte Esta
tendéncia acabou por restringir uma érea tdo ampla e complexa como a tanatologia,
podendo, segundo as palavras de KASTENBAUM & THUELL( 1995) nos afastar do tema,
de suas dimensdes mais profundas, Uma hipitese é de que talvez possa estar se operando

° um mecanismo de defesa, que ndo nos deixa eatrar em contato com temas que lidem com a
subjetividade do ser humano diante da morte, diante da sua extingio. Questionam por que
o5 climcos nic léem o que os pesquisadores escrevem, e supere que, talvez, por ndo
responderem as suas quesides principais. Clinicos e académicos precisam trabalhar juntos,
afirmam os autores

N2 mesma obra esses investigadores apresentam um estudo sobre o livro “4 morte
de Jvan [llitch”, de Tolstoi, envolvendo o tema da medicalizagio da morte ¢ a historia de
um casal de camponeses russos, os Tommshsky, no qual se vé o cuidado ao doente no lar.
Ambas s3p historia que ocorrem na Russia O fim da vida de lllitch foi de frustragho,
distanciamento, dor, isolamento social ¢ dividas sobre sua qualidade de vida Na histéria
dos Tominshky havia aproximacio, amor, comunicagdo e encontro. Falando destas duas
realidades, os autores discutem os caminhos da tanatologia, e apresentam as abordagens

tedricas sobre a morte

Uma das primeiras ¢ mais importantes obras sobre o cuidado a pacientes terminais
& “Sobre a morte ¢ o morrer” de KUBLER-ROSS, em 1969, & qual nos referimos com
mais detalhes no Capitulo 2. A autora é muito mais conhecida pelos estagios que apresenta

do que pela proposta de comunicagio, e pela experiéncia clinica que relata neste livro

KASTENBAUM & THUELL (1995) referem-se, também, a uma segunda teoria

importante nos cuidados a pacientes terminais, que s3o os contextos de consciéncia

- relatados por GLASER & STRAUSS (1965), na obra “Awareness of dying’, 1a citada
anteriormente. Estes autores, classicos da tanatologia ocidental, abordam a questio do

guanio o paciente sabe & percebe sobre a sua doenga. R.eali-za:am seus estudos em hospiteis

de Sio Francisco com pacientes internados, observando sua relagdio com a equipe de sadde.

Ma chamada consciéncia fechada, o paciente nio quer saber ¢ o profissional também nfio

guer falar, Um outro contexto € o do fingimento mitue, no qual & importante ndo deixar

gue o outro saitba aguilo que se sabe (paciente ¢ equipe). Falaram, também, de trajetonias
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no processo da morte: aquelas que sdo rapidas e inesperadas, e as que séo prolongadas e'ou

esperadas.

Chutra #bordagem da tanatologia € baseada em proposta de uma pratica, relacionada
com ¢ enfrentamento do luto. KASTENBAUM & THUELL (op.cit.) apontam CORR
(1991/1992) como exemplo. Esta linha de pesguisas propde uma visio mais pragmética da
area.

FULTON & OWEN (1987/1988) também fizeram um estudo que traga as
trajetérias sobre a compreensdo da morte no século XX Comparam as concepgles de
morte daqueles que nasceram antes da Segunda Guerra ds dos que nasceram depois,
mostrando guio drésticas foram as mudangas provocadas pelo langamento da bombe
atdmica. 08 primeiros (€m hoje mais de 70 anos; quando nasceram a expectativa de vida
ndo chegava aos 50 e muitos morriam de doengas infecciosas. Mais de 60% eram
originarios da zona rural, as mories ocormiam em casa € a “morne domada”, como postulada
por Aries, imperava Ji os que nasceram depois da 2' Guerra tinham uma perspectiva
diferente: a expectativa de vida era de aproximadamente 70 anos, muitos s0 viram a morte
a distincia e ja nasceram em matermdades, as doengas podem ser combatidas pelo avango

da técnica médica e suas mortes se tornaram distantes, abstratas e invisiveis

Ha temas que emergem no final do século XX, & que demandam aprofundamento,
entre ©s gquais podemos citar; Aids, desastres tecnoldgicos, guerras e terronsmo
PUAWEKA, CUTHBERTSON & OLSON (1987/1988) observam que ha um aumento nos
desastres, ndo 50 os da natureza como, tambeém, os tecnologicos. Citam, como exemplo, o
desastre nuclear de hree Mille Island, cujos efeitos a curto e longo prazo devenam ser
considerados, ja que envolvem mortes concretas, € perdas em varias esferas da vida
Trazem também um ponto importante a ser considerado, que € a percepgio de nscos, e
como a midia os divalga e apresenta os desastres. Os nscos tecnologicos sdo mais
assustadores porque ndo se entende o que estié acontecendo, e como se prevenir, assim, a
midia pode trazer distor¢bes, transformando os personagens em vitimas e vildes, o que

atrapalha a fidedignidade das informagBes,
» “HOSPICES” E CUIDADOS PALIATIVOS

Outra area que tem demandado um olhar com mms profundidade relaciona-se aos

cuidados a pacientes no fim da vida, s suas necessidades, & estrutura de stendimento

envolvendo hospitais e outros recursos como “hospices”, unidades de cuidados paliativos,
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cuidado domiciliar, Essa area envolve temas polémicos como morrer com dignidade,
eutandsia. suicidio assistido, os quais serfo sbordados com maior profundidade em outra
parte deste trabalho

SCHULTZ & SCHLARB (1987/1988) apontam a magnitude do problema, ja que é
crescente o nimero de idosos doentes e pacientes em estigio avangado da doenga. As
pesquisas na area de cuidados paliativos envolvem temas como: agravamento da doenga,
sintomas multiplos ¢ incapacitantes, transmissdo de mas noticias, enfrentamento da

- proximidade da morte, processo do luto antecipatorio; luto dos familiares, entre outros. Os
autores relatam que hi poucas pesquisas na area, pela dificuldade de sua condugio. Um
estudo importante foi realizado por KASTENBAUM & WEISMAN (1968) usando a
“auttpsia psicologica” para reconstrugio das fases finais da vida, esmudando o contexto
psicossocial da morte. Verificaram uma ampla gama de modos de lidar com a situagio,
relacionados com a forma & forma com a qual as pessoas enfrentaram outras crises em suas

widas:

Outro estudo classico na pesquisa com pacientes em estagio terminal da doenga €0
de HINTON (1963), que verificou altos niveis de desespero ¢ depressio em 35% dos
. pacientes. Foram observados temas como: desligamento das preocupagbes sociais,

atendimento &s propria necessidades, € os modos de enfrentamento desta situagdo.

As pesquisas COM Criangas gravemente enfermas demandam aprofundamento. No
comeco acreditava-se que elas nada sabiam sobre doenga e possibilidade da morte.
Observou-se, entdo, que as criangas observavam o seu €ntorno, comao em todos 05 OUutros
conhecimentos, e & partir disto buscavam respostas as suas dividas. Nesta drea o5
primeiros trabalhos sobre o conhecimento da crianca sobre a more sio os de NAGY

{1959). No Brasil sdo pioneiros os trabalhos de TORRES, (1978,1979, 1999}

Tanto nos estudos com criangas como com adultos, & abordagem qualitativa de

pesquisa traz dados importantes sobre os momentos vividos desde o diagndstico, durante o
transcorrer da doenca o tratamento € © estagio final, envolvendo os sentimentos
relacionados com esses momentos e com cura, recidiva, proximidade da mone, processo

de hospitalizagio, modos de enfrentamento, entre outros.

Em 1981 a Organizagio Nacional dos Hospices tragou as diretrizes para o

desenvolvimento de pesquisas na &rea de cuidados paliativos, envolvendo, em primeiro

lugar, a comparagio destes com o atendimento oferecido em hospitais convencionais,
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Posteriormente, as pesquisas passaram a envolver temas como morte com dignidade, e as
necessidades dos pacientes gravemente enfermos. As dificuldades de pesquisa com a
clientela foram arroladas, centradas no fato que os estudos quantitativos podem apresentar
problemas, e tazer dados que ndo traduzem a realidade que pretendem estudar. Ji as
pesquisas qualitativas {com depoimentos, histérias de vida) podem oferecer melhor retrato
da realidade das pessoas vivendo o proximidade do fim, do que os escores das escalas de
qualidade de vida, que ndo traduzem a dimensio deste momento da existéncia. Pode ser
mais fidedigno perguntar ao proprio paciente se suas necessidades foram atendidas, ou

gual sentido da & sua prépria dor,

Outras questdes importantes implicam em saber o que seria um bom programa de
cuidados palistivos. Como avaliar? Como ampliar os programas de cuidados paliativos
para atender a uma gama maior de pacientes, por exemplo idosos, com uma série de
sintomas incapacitantes, sendo os mais graves aqueles relacionados com demenciagio e

esclerose”?

Em duas pesquizas realizadas com paciéntes com ¢incer avancado, na “Unidade de

Tratamento da Dor e Cuidados Paliativos™ do Hospital Amaral Carvalho, em Jal

L (KOVACS, 1998, 2000), foram discutidas formas de avaliagio de sua qualidade de vida, e
a busca de melhor compreensio de suas necessidades. Estes estudos serfio comentados,

com maior detalhamento, no relato de minha experiéncia.

Uma outra area importante de trabalho e de pesquisa € a formaclio ¢ preparacio de
profissionais de saide sobre o como lidar com pacientes gravemente enfermos & seus
familiares. BENOLIEL (1987/1988), enfermeira e pesquisadora, traz questdies importantes
para reflexdo sobre o tema, a partir de vanas pesquisas que estudaram como profissionais
lidam com a morte, quais os indices de ansiedade, medo, e de que modo enfrentam a
situaglio. Entre as principais dificuldades apontadas estio: como falar com o paciente sobre
o agravamento da doenca e a possibilidade de sua morte;, como realizar os procedimentos
usuais em pacienies sem prognostico de cura, sensacio de incompeténcia e 0s sentimentos

envolvidos.
» AQUESTAODOLUTO

PARKES (1987/1988), grande autoridade no tema do luto, aponta as preocupagbes

gtuais nas pesquisas envolvendo a area. Observa gque, muitas vezes, a abordagem €
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supersimplificada, e repetitiva. Baseia seus comentirios em trabalho realizado por

RAPHAEL que, em 1983, analisou 400 referéncias sobre o tema do luto,

No estudo dos conceitos basicos, verificou como o processo de lute afeta o
significado que se d& & vida, j4 que nela provoca profundas transiches. Outra drea

importante de trabalho ¢ o estudo dos efeitos das perdas no organismo, principalmente no

sistema imunologico. Dados epidemiolégicos apontam gue ocorrem muitas mores Bpos a
a viuvez, Imeialmente as manifestaglies do luto eram vistas como sintomas de doenca fisica,
eNire 0 quais: insdnia, anorexia, aumento no uso de dlcool & drogas Muitos pacientes
buscavam também ajuda psiquidtrica por causa de depress3o reativa. Os sintomas do luto
podem ser, na maior parte das vezes, tratados com psicoterzpia breve, sendo os casos mais

complicados encaminhados para processos mais longos.

0 autor refere-se também ao desenvolvimento de pesquisas, incluindo diferengas
nas respostas do luto, envolvendo questdes de género come, por exemplo, estudos que
verificaram que mulheres que perdem seus filhos sdo o grupo mais vulnerivel para o luto
complicado.

- Foram realizados também estudos sobre diferencas culturais, manifestagdes
emocionais e a realizagio dos rituais PARKES, por exemplo, publicou um livre muito
nteressante, “Learh and bereavement across the cultures” (1997), no qual aborda os

principais temas e ritugis das culturas: hindu, budista tibetana, judaica, cristi e islamita’

Sdo 1gualmente imporntantes os estudos envolvendo fases do desenvolvimento, e os
fatores de risco para o enlutamento complicado. Assim, tem se tornado grande prioridade o
estudo do enlutamento, com pessoas idosas, e mais particularmente pela perda de filhos
adultos. Por razdes miltiplas, o nimero de idosos tem aumentado de maneira significativa,
e alguns deles vivem em situagdc de risco: muitos tém problemas financeiros, estip
solitarios, t8m doengas graves e que podem se complicar com os continuos processos de

luto ~ constituindo o que KASTENBAUM (1969) denominou de “sobrecarga de luto™.

O luto patoldgico ou, como se denomina atualmenfe, o luto complicado é uma nova
area de estudos, na qual ainda se encontram virias controvérsias. Segundo PARKES
(1998), € muitas onipoténcia se acreditar que hd um padriio Gnico de enfrentamento das

perdas, sendo necessaria uma cuidadosa avaliago em cada caso.

" Esse livro ainda no fol traduzido para o Portuguds
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Mas, de qualquer forma, a questio do luto complicado & um aspecto importante
para se considerar atualmente, embora os profissionais nio estejam preparados para lidar
com este fendomeno. RANDO (1992/1993) traz relevanies pontos para discussio deste
assunto, mostrando as conseqiiéncias sérias quando nio se cuida do luto complicado.

Segundo & autora ¢ importante;

o [dentificar fatores de risco

» Delinear as tendéncias socio-culturais e tecnolbgicas que possam exacerbar estas
tendéncias

e Observar o que ¢ necessario ser trabalhado para se evitar um luto complicado,

Ha dificuldades em identificar o que se considera como luto complicado, & uma
necessidade de revisdo de alguns conceitos como luto patologico, desajustado, anormal,
disfuncional, desviante, entre outros. A nova tendéncia é falar em fatores complicadores do
luto. Esta sbordagem ¢ mais fidedigna porque nio responsabiliza a pessoa por seu
soffimento e complicagdes. Pode-se dizer que ha circunstincias da morte e do pos-mortem

que podem complicar o processo de luto

A forma de morte pode afetar a elaboracBo do huto, sendo suicidios e acidentes as

L] mais graves, bem como as mortes de longa duragio, com muito sofrimento, que sdo
bastante desgastantes. Outros fatores podem complicar este processo como, por exemplo, a

relacio entenior com o falecido: a ambivaléncia e a dependéncia. Devem ser considerados

outros aspecios como problemas mentals antenores e a percepgio da falta de apoio social.

De gqualquer maneira, & imponante salientar que as situagGes de luto complicado

podem se expressar em sintomas fisicos e mentais

Segundo RANDO (op. cit. ) ocomrem distorgBes que afetam a expressio do luto, tais
como 0 seu adiamento, inibig3o ou cronificagdo do processo. Penso que estes itens s3o
importantes de serem considerados pelos profissionais que vio cuidar de pessoas
enlutadas, nio como um padric a ser jogado sobre clas, mas como sinais para serem

observados, constituindo-se em base imporante para a sur formagio e como questies

relevantes de pesquisa

Ha fatores sociais que sio responsaveis pelas dificuldades de elaboragio do luto nos
dias atuais O rapido indice de industrializacio, urbamzagio ¢ o avango da tecnologia

levaram a uma desvalorizagho dos ritos funerdrios. A conseqiiéncia disto € que as pessoas,

a0 viverem & perda de pessoas significativas, se sentem sozinhas ¢ sem saber o que fazer,
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principalmente quando se encontram separadas de seus familiares, o que é muito comum
na atualidade. Por outro lado, nos centros urbanos, houve um aumento significativo da
violéncia, de acidentes, de abuso de drogas, e como resultado o aumento das mortes

viclentas e traumaticas, que € um dos fatores de risco para luto complicado.

Um outro ponto a ser considerado é que a dilatago do tempo de vida, inclusive de
doentes crénicos, faz com que se viva muito tempo processos de morte podendo causar
desgaste fisico e psiquico nos familiares que os acompanham, vendo a degeneracio

- corporal, & perda da pessoa que se conhecia ¢, principalmente, sentido uma grande solidio
(HENNEZEL, 2001), o que pode complicar o processo do luto posterior. Wio € rara a
ocorréncia de sentimentos ambivalentes; tristeza pela perda e raiva pele abandono, como

detalher no capitulo anterior. Tudo isto esta demandando aprofundamento em pesquisas

Um ouwtro aspecto imporiante e atual € o tema do luto nio autorizado (CORR,

1998/1999), como o que ocorre quando de mortes por Aids em que companheiros nido

podem chorar a mitus perda, porque seus amigos e familiares nfio sabem sobre a relacio,

A scciedade também nlo reconhece como perda o aborto, j4 que a morte ocorre antes que a

vida seja reconhecida socialmente, o que sem divida e um grave engano, pois ha todo um

. investimenio de amor numa gravidez com expectativa do nascimento do filho — portanto,
um processo de luto precisa ocormer para elaboragio da perda Um outro luto ndo

autonzado ¢ o dos amantes. Esta € uma &rea que demanda pesquisas e estudos por se tratar

de tema muito relevante neste inicio de século,

Um dos grandes problemas spontados por RANDO (1992/1993) é a falta de
preparo dos profissionais para lidar ndo sO0 com o problema das pessoas enlutadas, mas
principalmente quando existem fatores complicadores, como o8 que mencionamos acima
Ha uma tendéncia para "adequar™ as pessoas, buscando-se uma normatizagio, o gue ndo

permite que possam viver 0§ seus proprios processos.

Em relagio ao futuro PARKES (1987/1988), aponta para o desenvolvimento de
instituicdes semelhantes ag CRUSE, que trabalha com enlutados, envolvendo voluntanos,
especialmente treinados para isto. Refere-se também a uma ampliagio do programa dos
“hospices”, garantindo-se a regionalizacdo dos trabalhos atendendo as necessidades de
cada populagio. Cita o exemplo de Israel, onde foi criade um servigo de gjuda para as

vilivas e vilvos da puerra;, €, na Africa, os servigos para o atendimento aos orfios da

guerra, estes Gltimos desenvolvidos pelo autor. No Brasil devemos citar o trabalho do




LELU - Laboratorio de Estudo sobre o Luto, da Pontificia Universidade Catdlica, & que

fare: referéncia, com mais detalhes, ao talar da expenéncia brastlera,

Voltando aos aspectos histoncos, um dos pontos fundamentais para o
desenvolvimento da Tanatologia nos Estados Unides for a fundagio da ADEC -
Association for Death Fducation and Counselling, em 1976

STILLION (1989), especialista na drea de suicidio, apresenta uma retrospectiva da
fundagdo desta associagio. Retoma varios temas abordados pela tanatologia como: os
estudos sobre a morte interdita, a negagio, os estudos sobre o luto, sobre o tratamento de
pacientes terminais. A TV passa a ser o principal educador das criangas com cenas de
violéncia ou da morte reversivel, Foir assim que, na década de 1970, especialistas se

reuniram e fundaram a ADEC com 0s seguintes objetivos:

==

Oferecer oportunidades de interagiio entre os seus membros, estabelecer redes
com outros profissionais que lidam com o tema

[

Promover encontros, workshops e material escrito para divulgar o assunto.

tg-ld

Incrementar a educagio para a morte e aperfeigoar formas de intervengdo.

Realizaram-se vanos encontros, conferéncias, mesas redondas, workshops, videos,
e foram escritas recomendagbes para profissionais e estudantes, e esta associagio foi
responsavel pelos  certificados de  especializaclo em tanatologia e oferece
permaneniemente um catilogo com as principais obras referentes ao tema. Em paralelo,
criou-se¢ uma forca tarefa para elaborar curriculos sobre tanatologia. Alem disso, foi
efctuado, tambeém, um levantamento sobre a educagido para a morte em pré-gscolas, no
ensine fundamental e médio, além das umversidades. A autora fala da preccupaglo em
formar educadores habilitados para criar ¢ oferecer estes cursos com o$ mais variados

temas - discorrerei mais sobre estes cursos na seqiiéncia deste capitulo

O periodico Death Studies é o porta voz desta Associagio e, em conjunto com o
Omega, Journal of Death and Dying, procura tracar as linhas-mestras sobre reflexBes,
pesquisas ¢ priticas profissionais, envolvendo o tema da mone e a preparagdo de

profissionais competentes.

KENNETH DOKA (1990), um dos tanatologistas mais conhecidos nos Estados

Unidos e editor da revista “Omega”, fez uma relagdo de obras classicas na area com seus

comentarios. Estes fivros oferecem possibilidades de ajudar as pessoas a lidarem com os
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seus sentimentos diante das perdas da wvida, configurando © gque denominou de

biblioterapia

O primeiro trabalho mencionado é o de KUBLER-ROSS, que ja comentel no
capitulo dedicado 4 sua biografia. O autor indica também os livros que abordam & assunto
do enlutamento. Como & sociedade ndo permite que as pessoas expressem a sua dor, pode
haver uma intensificacio do sofrimento & muitas nio saberem se o que estdo sentindo &
normal”, imaginando que estdo loucas, e que nunca mais conseguirdo sair desta fase. Neste

- caso, os livros podem ajuda-las porgue, a partir dos relatos apresentados, podem encontrar
semelhancas, e se identificarem com os processos vividos. Os textos apresentam 0s
sentimentos vividos, as dificuldades encontradas, e sugerem estratégias de enfrentamento.
A biblioterapia pode ser um importante auxiliar no processo de culdados de pessoas
vivendo situagdes de perda e morte, mas a recomendacdo de livros para este fim deve ser
feita com muito cuidado, pois alguns deles podem ter fortes repercussfes para uma dada
pessog, exacerbendo os sentimentos, € serem urelevanies e ndo s:gniﬁcaﬂvns para outra.
Entretanto, os livros ndo substituem o contato ¢om ouiras pessoas @ ajuda terapéuica,

quando necessano.

* LEPARGNEUR (1987) indica, também, obras da literatura que trazem ensaios
importantes sobre o tema da morte. O autor traga um historice de como as pessoas lidaram
com & sua doenga, inicialmente desprovida de sentido, e como esta pode, gradativamente,

ser apropriada pelo proprio sujeito.

A obra de Lima Barreto “Cemitdrio dosx vives™, traz, na voz do doente, o relato
spbre sua doenga. Um outro exemplo de livro com relatos vividos € o classico de Tolstos,

“A morie de Ivan [lliich”, ja citado neste trabalho.

A doenge e a aproximagdo da morte podem trazer um nova sentido para a vida, e
entre a5 obras que ilustram esta possibilidade estdio a “Nawsea” de Sartre, que descreve um
mal interior, A doenga também pode trazer uma certa satisfag@o, nSo na linha do
masoquismo e sim do prazer de se sentir cuidado, Simone de Beauvoir explora esta

possibilidade em “Ulma morte muito suave".

Ha obras que trazem & busca dos direitos de se ficar doente, e de uma qualidade de
vida na doenca, encontrando-se uma nova identidade: a de ser doente. Entre as citadas pelo

autor encontra-se a de Soljenitsin, “Pavilhdo de Canceroses”, na qual ¢ expostp um

testemunho de revolta contra o sistema de saide vigente; como também o faz o
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personagem Hans Castorp em “Montanha mdgica”, de Thomas Mann ¢ o narrador do “Em
Procura do Tempo Perdide”, de Marcel Proust. Estes personagens ndo querem ser

expropriados de sua doenga, querem vivé-la, aprender com ela, se expressarem.

Muito se pode aprender com essas obras literdrias pois, além de bem escritas,
trazem relatos muito verdadeiros sobre o universo psicologico das pessoas doentes e a

aproximagio da morte.
» CURSOS SOBRE A MORTE E O MORRER

Neste item farel um levantamento sobre os cursos que abordam o tema_ no exterior
¢ no Brasil, dando um apanhado dos principais objetivos, programa, estratégias ¢ avaliacdo

dos seus efeitos

LEVITON (1977) aponta que 05 cursos sobre a mofte e o mormer tiveram seu inicio
na década de 60, & aumentaram em progressio geometrica na de 70. Segundo o autor,
havia em 1974 mais de 165 cursos universitiérios e 41 em escolas médicas, apresentando
programas e metodologia variadas, KASTENBAUM & KOENIG (1969) refatam que os
primeiros cursos tinham como ohjetivos trazer informages e discusses priticas veltadas
para profissionais de saide, que j& atuavam na drea. Eram também oferecidos cursos para
nio profissionais com um cunho informative basico e, também, como uma forma de
lidarers com suas crises, como um norte quando estivessem desonentadas. Podiam, ainda,
ter um cunho terapéutico, quando favorecessem a entrada do contato com os proprios

sentimentos e sendo um primeiro impulso para a busca de uma vida mais significativa

Ao analisar esses primeiros objetivos, eles parecem muito pretensiosos, e € possivel
questionar se essa mistura entre aspectos pedagogicos e terapéuticos nBo pode se tornar
perigosa. Desenvolverei esta questdo de maneira mais profunda quande me referir 4 minha
experiéncia

DURLAK & RIESENBERG (1991) fizeram um levantamento dos cursos sobre a

» morte e © morrer até essa data, e observaram que em 1970 ja havia mais de 100 cursos

sobre o tema nos EUA, desde a pré-escola, passando pelo ensino fundamental até o nivel
universitirio, incluindo congressos, workshops e conferéncias, O artigo propbe uma
metanilise envolvendo a avaliagio da magnitude e do impacto desses cursos, levando em
conta trés fatores: a drea abrangida; o tipo de curso e o programa. Quanto ao tipo, havia

didaticos, experienciais ou mistos, que utilizavam recursos como palestras e discusses em

grande grupo, Os programas experienciais ajudavam a examinar o5 proprios sentimentas &
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preocupagdes, usando role-playing e dramatizacio, Podiam atingir as esferas. cognitiva,
afetiva ou comportamental, alguns deles propunham mudancas de atitudes, habitos e
estilos de vida

As atividades dos cursos eéxperiencials incluiam; visitas a cemitérios, cuidados a
pacientes terminais, exercicios com fantasias de mone ¢ a confecglio dos proprios atestados

de abito.

KASTENBAUM & COSTA (1977) apresentam alguns dos temas que eram

desenvolvidos nos cursos sobre a morte & o morrer, & época de seu levantamento:

1. O desenvolvimenio cognitivo ¢ emocional e as atitudes frente & morte.

]

More hgada a comporiamentos, estilos de vida, perdas por suicidio

tea

Processos de morrer, relacionadas com pacientes lerminais

B

Lutos, perdas e tristeza

Alguns autores ressaltam a importdncia da inclusdo de temas especificos. Por
exemplo, RANGE & CALHOUN (1990) enfatizam a importincia de se trabalhar sobre o
tema do enlutamento ¢ as perdas por suicidio, ja que o processo de luto pode ser
complicado, pois of sobreviventes, 4s vezres, ndo contam com a simpatia das pessoas, sio
olhados com suspeita, por ndo terem evitado a morte, traxendo nisso embutido um forte

sentimento de culpa.

BARMAN (1998/1999) propde que os cursos sobre a morte € o morrer incluam, no
sy programa, o tema do envelhecimento como processo normal do desenvobvimento, para
entender-se as relagBes entre o envelhecimento e o processo da morte. E fundamental,
tambeém, preparar os profissionas de sande para o andado com idosos, aspecto prioritano
na area de atuagio nos cuidados no fim da vida, e bastante atal em funciio do aumento do

numero de idosos, muitos com doengas crinico-degenerativas

O peniodico Cmega - Journal of Death and Dying, em 1975, no volume 6, traz um
- historico sobre estes cursos de tanatologa até aquela data. LISTON (1975) relata que os
primeiros cursos sobre & morte enfatizam aspectos praticos, de intervengio no momento da

morte, no sendo abordados aspectos psicossociais.

LEVITON {1975) arrola os interesses manifestos pelos alunos envolvendo temas

como lato e suicidio. Em 1972 uma nova disciplina passou a fazer parte do rol oferecido

pela Universidade Maryland. Entre seus principais objetivos o autor arrola os seguintes:
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1. Usar a "linguagem da morte" sem ficar envolvide emocionalmente

2 Conhecer 4 etiologia sobre o suicidio, e estar sensivel as pessoas que tenha propensio
para tentar s matar

3. Estimular pesquisas em tanatologia

Permitir que os alunos intérajam ¢ se comuniquem mais humanisticamente Com
pessoas a morte

5 Favorecer a ligaglo da questio da morte com o desenvolvimento humano, propiciando
uma forma saudavel de lidar com ela. Dar énfase na questio da perda e separagio

6. Dar uma conotacio fortemente anti-belica ao curso

Observa-se nestes objetivos uma tendéncia de adequar o modo de reagdo das
pessoas diante da morte. Por exemplo: 0 que significa usar uma “finguagem de morie sem
s emvolver emocionalmente”™? Ser que se envolver emocionalmente € um fato a ser
condenado? O que significa uma “forma sanddvel de lidar com a morte”™? Percebe-se uma
forte tendéncia em abordar a morte de uma forma “adequada”™ na formagio dos
profissionais, com menos énfase no levantamento de questbes, reflexdes e dividas E

interessante o objetivo de desenvolver uma atitude anti-bélica, principalmente nos EUA!

LISTON (1975), por sua vez, apresenta os cursos que tém por objetivo apresentar
- situacoes consideradas dificeis, como lidar com pacientes em estagio terminal da doenga,
ou com pacientes suicidas, para que as pessoas possam adquirir mais objetividade na
abordagem do tema Percebe-se, mais uma vez, a busca de objetividade ¢ adequagio, e
pergunto: serd que isto € possivel” Ha respostas definidas ou objetivas para a questio do
suicidios, so para citar um exemplo? E inegével que esses cursos favoreceriam um espigo
de compartilhamento e trocas de experiéncias entre os participantes do curso, mas penso
gue ndo deveriam ter como objetivo respostas definidas. Este ¢ um ponto que abordarel
com detalhe ao relatar as experiéncias brasileiras.
WHELAN & WARREN (1980/1951) propem que se trabalhe com quatre pontos
principais:
- | Encarar a morte como uma realidade, como possibilidade da dar sentido & vida.
2. Tomar consciéncia dos limites da vida,
3. Definir prioridades e valores da vida

4. Procurar recursos para atualizagio de idéias em relagio & morte,

Sem divida trata-se de uma proposta de trabalhar com conteldos pessoais, gque

poderiam permitir insights imponantes. Entretanto, ao analisar as expectativas dos autores
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estas parecem bastante pretensiosas: serd que um workshop conseguiria provocar tamanhas
modificagdes nas vidas dos participantes? Sera que as pessoas estariam melhor preparadas
para enfrentar ¢ aceitar 4 morte? Sabemos que isto nem sempre OCOMe, O quUe 05 CUTSOS
podem promover & que as pessoas se sensibilizem ou reflitam sobre os varios temas

abordados, abrindo horizontes

Também COFFMAN & COFFMAN (1995-1996) afirmam que o estudo sobre a

morte pode gudar no processo de auto-conhecimento dos alunos e na instrumentalizacio
. para sua pratica profissional

Considero que & mesmo possivel pensar que as pessoas aceitem melhor a morte ao
freqiientar esse tipo de curso. Quando aborder o trabalhe de KUBLER-ROSS, vé-se que o
processo de elaboragio e aceitacdo da morne demanda tempo ¢ aprofundamento, passando-
5¢ por varias etapas A participagio num workshop pode, sim, abrir possibilidades; uma
sensibiliza¢o, um empurrdo, mas apenas se a pessoa estiver disponivel para este processo,

que pode ser longo e trabalhoso,

* Motivos de escolha dos cursos sobre a morte e morrer

LEVITON{ 1975) fez um estudo sobre o que molivou as pessoas a2 escolherem

- cursos sobre a morte € o morrer, usando um questiondrio. Verificou os seguintes aspectos:
. Curiosidade e interesse (£994)
2. Superar problemas pessoais frente 4 morte (36%)
3. Aprofundar questdes sobre o tema da morte (25%)
4. Ajudar outras pessoas ou pacientes a lidarem com a propria morte e dos outros {11%)
3. Preparar-se para a propria morte (9%)

Sio motivagdes variadas, envolvendo aspectos cognitivos e emocionais, para cuidar
de si e de outros. Segundo o autor, alguns podem buscar 0 curso como processe lerapéulico
por estarem vivenciando perdas, porque estdo pensando em suicidio, ou envolvidos em
processos autodestrutivos. Estes motivos podem ser explicitos ou ocultos. Por isto €

-

importante que os objetivos do curso estgjam bem claros, enfatizando-se uma proposta
pedagogica Determinados contendos mobilizam os alunos, tocam em pontos profundos, e
dar vazio aos sentimentos pode ter um efero terapéutico. Entretanto, é importante
considerar que se trata de um espago pedagogico e ndio psicoterapdutico. O que parece

mais convenente é verificar quais os alunos mais sensivels e, s necessario, encaminha-los

para ajuda psicologica Falarei mais sobre este tema ao apresentar a proposta do curso

oferecido no IPUSP,
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BLUESTEIN (1975) verificou que os alunos que buscam cursos de tanatologia
pensam mais na morte, ¢ m menos necessidade de reprimir os seus sentimentos, do que

0% seus colegas que ndo buscam o curso.

DOKA (1981) comparou dois grupos de alunos de sociologia, sendo que os de um
deles se imscreveram num curso de Sociologia da Morte. Entre os motivos apontados
estavam a curiosidade sobre o tema e ter tido experiéncia fregiente com a morte Tratava-
se neste caso, de alunos que experenciaram a perda de pessoas familiares, e podenam ter

- buscado o curso como possibilidade terapéutica

O autor levanta também outra questio: pessoas propensas ao suicidic ndo
procurariam este tipo de curso em maior nimero”? Penso que € uma indagacao muito dificil
de ser respondida; primeiro, porque seria bastante constrangedor fazer a pergunia aos
jovens que s¢ inscrevem nos cursos. Além disso, mesmo que se fizesse a pergunta, SeTd que
os alunos a responderiam com sinceridade ¢ clareza? Surge uma questio ainda mais
complexa: serd que estes cursos estimulariam pessoas propensas  ao suicidio?
Pessoalmente. nio acredito que pudessem ter tamanho alcance, Entretanto, é fundamental
que o0s professores possam estar atentos sos alunos, tentando detectar aqueles gque

- necessitam de ajuda para lidar com seus problemas pessoais. Volto a reafirmar a
necessidade de preservar um espago pedagdgico para a abordagem do tema, sem, no
entanto, deixar de observar os alunos que, porventura, necessitem de cuidados. No geral,
penso que & possivel que pessoas venham buscar cursos sobre & morte como forma de se

conhecer melhor, ou talvez para se cuidar,

SCHMITT & ELLLMAN (1991/1992) fizeram estudo sobre a proposta de um
programa de curta duraglo, para & prevengio do suicidio. Os objetivos eram | 1) aumentar
a conscientizagiio sobre o suicidio em adolescentes; 2) descrever as caracteristicas clinicas
de jovens pré-suicidas, 3) oferecer diretnizes para o encaminhamento de estudantes de alto
risco, 4) encorajar jovens de risco a buscar ajuda. O artigo procurar responder & um estudo
realizado por SHAFFER et al. (1990) onde ¢ apontado que pessoas, qué Lentam suicidio,
apresentam atitudes distorcidas em relagdo a ele, em comparagio as que ndo o tentaram e
que programas de curta duragdo ndo foram capazes de muda-las, acabaram por provocar
situacBes de ansiedade. O artigo teve grande repercussdio, afirmando que programas de
curta duracio para prevengio de suicidio sio ineficazes. SCHMITT & ELLLMAN {op.eit.)
rehatem estas conclusdes e retomam a importincia dos cursos sobre a tematica da morte,

sob responsabilidade de profissionais tanatdlogos preparados, desde que tendo uma
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duragio mais longa, nos quais a questio do suicidio seria trabalhada de mancira mais
ampla, cuidando de apontar toda a complexidade do fendmeno. Como o objetivo destes
cursos mais longos ndo e especificamente evitar ou impedir o ato suicida, podem analisar,
criticar, apontar e questionar o préprio suicidio e 0s comportamentos auto-destrutivos de
maneira mais profunds. Podem, também, estudar as mailtiplas causalidades do suicidio, a
longa historia e a influénciz do ato nos sobreviventes, possibilitando que cada aluno veja

sua propria possibilidade de suicidio e comportamentos auto-destrutivos

- Muitos profissionais, e o piblico em geral, querem se instrumenzalizar para poder
cuidar melhor de pessoas que estdo vivendo situagdes de morte. Buscam conhecimentos,
tecnicas, aprofundamento teorico, como uma tentativa de dominar 2 morte Acredito ser
esie ponto o que estda em foco quando as pessoas dizem que queérem s preparar pars
enfrentar & morte, ou quando dizem que ndo foram preparadas durante sua formagio

profissional
* Cursos de educagio para morte para criancas

GUY (1993) traz pontos importantes para discussio de cursos que abordam o tema
da morte para cnangas, ja que estas adquirem muitos dos seus conhecimentos sobre isso na
TV, video games, s vezes de forma muito distorcida, incluindo imagens de guerra,
desastres, acidentes. Ha também uma vasta literatura infantil que aborda o tema, inclusive
no Brasil, que traz, na forma de historias, os principais medos das criangas, como se pode
observar em virias obras de Rubem Alves'". Cria-ze, entfin, possibilidades de entrar em
contato com fatos da existéncia humana e, assim, as criangas podem aproveitar os livros e
as brincadeiras para desenvolver a compreensio sobre o tema da morte. A biblioterapia
permite uma identificagiio com os personagens e 0 contato com as propria emoches,
abrindo seu mundo intemo. O educador pode contar as historias, ampliar para varios
contextos, buscando estabelecer uma relagBo de confianga, estimulando o didlogo com a
crianga. A importancia destes espagos na escola € grande, quer nas atividades pedagogicas,
quer quando se precisa de apoio ¢ acolhida por estar vivendo & situaglio de luto pela perda
de alguém significativo. Abordarei melhor este tema no capitulo sobre o Projeto “Falando
de Morte”,

MAHON, GOLDBERG & WASHINGTON (1999} discutem sobre qual a melhor

forma de se apresentar o tema para criangas: se em espagos especialmente designados para
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estas atividades, ou integrado nas propostas pedagdgicas ja existentes, Os autores afirmam
que a escola nio pode se furtar a discutir o assunto, jd que a morte & sim, um tema vivido
pelas cniangas, e como estas passam 0 maior tempo de sua vida na escola, ndo ha como
“tirar o corpo”, dizendo-se n3o preparada para lidar com o tema. Os autores mencionam
que, mesmo nos EUA_ pionetros na criagio deste tipo de curso, observa-se pobreza nas
intervengdes sobre o tema nas escolas, justificado pela falta de pesscal ou de tempo,
usando-se 05 argumentos que & morte & um assunto muito pessoal para ser discutido na

- escola, & que os professores ficam muito desconfortaveis ou constrangides, quando
precisam aborda-lo com seus alunos. Cutro argumento, utilizado com fregiiéncia, € de que
o curriculo j& estd montado, ¢ ndo ha possibilidade de se¢ abrir um espago para além das
competéncias ja previstas. Confrontados com o tema, os professores nio sabem o que fazer
e 0 gue dizer, esperam um cummiculo especifico e atividades planejadas. Os autores
verificaram que menos de um tergo dos professores se sentia preparado e a maoria achava
que seria importante que a crianga fivesse um espago para lidar com o tema, mas ndo com
eles, e sim com um profissional especializado, o psichlogo. Embora houvesse, dentro da
amostra, professores que lecionavam ha 28 anos, e conheciam muito bem seus alunos,
- estes ndo se sentiam minimamente preparados para abordar o tema de luto e more.
Podemos chservar esta mesma situaclo no Brasil. Perpunto: estara o psicologo preparado e

deve sempre a ele devem ser encaminhadas estas questdes?

Para muitos pais gue nllo se sentem preparados, a escola seria o lugar ideal para que
se gbordasse o tema, preenchendo uma lacuna Entretanio, do meu ponto de vista, esta sena
apenas uma transferéncia de responsabilidades. O que se propde € que, além de preparar ps
educadores, dever-se-ia abrir espagos de compartilhamento sobre o assunto também com

08 pais.

E importante, entdo, que se possa identificar quem esté habilitado para desenvolver
O tema, e assim preparar os outros colegas. Seria, pois, importante passar questiondrios
tentando conhecer quais as maiores dificuldades entre os professores, e como gostariam de
se preparar para lidar com o tema com o0s seus alunos. Entre os sub-temas que podenam sef
trabalhados na escola estdo 0s seguintes. pequenas mortes, perdas, estagbes do ano, perda

de um bicho de estimagio, morte de pessoas importantes naquela comunidade.

'* Entre as obras do antor sobre o tema podemos citar: F medh dia semearinha, A montonda encantada dos
gansos selvopens. ¢ A operogdo de Lifl, Outra obr imponante & 4 kistdria de wma fofha de Leo Buscaglia
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* Cursos para adolescentes

SCHACHTER (1991/1992) aborda a importincia de se abrir espagos para lidar com

o tema da mone cm os adolescente, ja que estes 1ém se confrontado de maneira intensa

com ela na atualidade; estio mais expostos ao terrorismo, & violéncia e acidentes, & perda

de pessoas da mesma faixs etarla e, mais recentemente, a0s comportamentos auto-

destrutivos e suicidio. A experiéncia de perda de um amigo pode ser assustadora

apontando para uma sensagdo de vulnerabilidade, que era muito rara nesta faixa etéria.

- Mesmo com esta situagio de maior confronto com & morte, &8 maioria das escolas, também

nos Estados Unidos, ndo inclul programas para abordar o assunto.

A Adssoctation for Death Education (ADEC), nos EUA, designou um grupo de
trabalho para verificar como as escolas abordam o tema no ensino médio e observou que
apenas 11% dela tém programas a ele relacionados. O autor apresenta um estudo com
adolescentes, que participaram de um curso de tanatologia apds um acidente com a equipe
de Aockey da escola. Verificou que as perdas repentinas e violentas sio as mais dificeis de
serem elaboradas e, para a maioria dos jovens, é importante saber a causa da morte, poder

participar dos cuidados e dos rituais funerarios.

As amizades sio muito importantes nesta faixa etdria e os adultos, normalmente,
nde dio muita atengdo aos jovens, porque estes, muitas vezes calados, nio compartilham
sus dor, dando a falsa impress8o gue n3o estdo se importando com a situacio A mator
atengdo € dada aos pais que perderam o filho, ji que se sabe que esta € uma dor muito

INLEnsa

Tal como as criangas, os adolescentes vivem processos de luto com sentimentos
muilo inlensos, e varios s¢ sentem bastante assustados e solitirios. A participagio nos
rituais & imporante pois estes podem oferecer uma experiéncia organizadora em momento
de grande desorganizacio, além de aproxima-los dos adultos que também estiio sofrendo

- Participar dos ritos funerdrios ¢ uma oportunidade para um ritual de despedida que, para
muitos deles, € vivida pela primeira vez. Varios adolescentes se referiram & culpa, porque
achavam que poderiam ter evitado a situagio - a possibilidade de compartilhar os

sentimentos os ajuda a nfio se sentirem Ho 505,

Os cursos também podem ajudar a lidar com o tema abrindo espacos para

discussio, sobre maneiras de enfrentamento, e como lidar com a situagio. Mesmo gque ndo
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seja na forma de curso, ¢ importante abrir espagos para conversa sobre 0 lema em grupos,

ou individualmente, para aqueles que assim o preferirem.

WEEKS & JOHNSON (1992) apresentam um curso para adolescentes que leva em
conta o periodo do desenvolvimento em que se encontram, € questionam se devem haver
espacos planeiados ou se devem ser espontdneos, em ocasides especificas. Os autores
afirmam que a negagio da morte tem 0S seus prejuizos, e uma necessidade de protegé-los,
ndo falando, pode refletir a necessidade de evitar o assunto por parte dos adultos. Em um
curso que oferecem para adolescentes, desde 1973, incluem temas como. O Processo do
luto ¢ as perdas envolvendo divorcio, crescimento, envelhecimento, suicidio, eutandsia,
deixando sempre um espago para assuntos escolhidos pelos proprios alunos. Estes
perceberam que o curso era um lugar de discussio e ajuda sobre o tema da morte;
entretanto. o combinado era gque se © curso se tornasse muito angustiante, os alunos
poderiam larga-lo quando quisessem. Foi também oferecido um grupo de apoio e acolhida

a0s alunos que precisassem.
* Cursos para educadores

A necessidade de discutir o tema da morte nas escolas fez com que surgissem
propostas de criagio de cursos sobre a morte para educadores. Observou-32 que cstes
profissionais manifestam dificuldades em lidar com © tema com 05 s€us alunos, e éntlio
cursos tém sido propostos para eles. As criangas se espelham no adulto proximo para saber
como lidar nas situagies de perda e luto e os professores sio bases de apoio para a crianga
na escola, podendo ser muito ruim para ela sentir a falta deste apoio. Segundo CULLINAN
(1990) os professores tém necessidade de lidar com a sua propnia visio de morte & com 05
seus processos de luto; a maneira como cada um lida com sua propria morne pode ter

grande influéncia em toda a classe, atraves de suas palavras, expressoes, ou aghes,

O curso deve propiciar um espago para as emogdes e sentimentos nio S0 para os

aspectos cognitivos, e deve oferecer atividades em que os-professores possam falar de suas

dificuldades em falar com as eriancas. No capitulo sobre o Projeto: "Falando de Morte”

apresentarei recursos audiovisuais que podem ajudar nestas atividades,

CUNNINGHAM & HARE (1989) propbem um curse de quatro horas para
educadores envalvendo temas como: conhecimento sobre o processo do luto infantil,
percepgio da morte pelas criangas, atitudes diante da morte ¢ exercicios para lidar com o

luto. O curso desenvolve & idéia de que cada crianga tem o seu processo de lulo, e que se
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deve levar em conta a sua fase de desenvolvimento, Como estratégias os autores enfatizam
a importincia do uso do rele-playing, criando sifuagdes em que os professores reflitam

sobre o que dizer 4s criangas, quando estas perdem uma pessoa sigmificativa,

No periodico Death Studies ha propostas de cursos para profissionais de saide e

educaglio, inclusive para aqueles para os quais ndo se imaginaria, por exemplo dentistas e

farmacéuticos (DICKINSON & SUMMER, 1991 e DICKINSON, SUMMER &

FREDERICE, 1592 ), O principio deste cursos € o0 mesmo dagueles que ja mencionei, ou

- seje, sensibiliza-los para a questio, dar subsidios para trabalhar com pacientes terminais ou
idosos, que estdo se tornando mais freqientes em seus consultorios. Os autores referem

gue hi poucos cursos que abordem o tema para esses profissionais
* Estrategias

Autores consultados propGem que, além dos temas clissicos como os ja
mencionadoes anteriormente, devem ser propostas atividades gue envolvam vivencias com

estudantes e profissionais de varias areas

KOPEL (1975) propde um workshop com vivéncia da situacio de desastre, na qual
- s¢ encare a possibilidade de lidar com a propria morte Uma ouira sugestio podena ser

imaginar as experiéncias de um paciente em estigio terminal.

BLOOM (1975) propde que cada aluno escreva o seu proprio epitafio, sua biografia
do nascimento até a morte. Estas atividades tém como objetivo fazer com que o aluno clhe
para & morte como uma possibilidade pessoal, e que a vida € finita, Para muitos, € a
primeira vez que consideram a possibilidade de finitude, Para isto € importante criar uma
atmosfera de relaxamento, de nio julgamento e de confianga para que possa haver um

aprofundamento na experiéncia

ATTIG (1989) propde um fema interessanie para ser desenvolvido nos cursos: o
auto-enlutamento, ou seja, entrar em contato com a propria finitude, impermanéncia,
incerteza ¢ vulnerabilidade. E importante que os cursos criem este espago para reflexdo,

que estimula a sensibilizag3o para as necessidades presentes nos seus pacientes.

KOENIG (1975); BARTON & KROWDER (1975) proplem atividades com role-
playing para trabalhar a relagio do aluno em formagio com pessoas em situagdo proxima a
morte, como ¢ o caso dos pacientes gravemente enfermos. Primeiro propde que os alunos
se¢ coloquem no lugar do paciente como forma de sensibilizagio, depois € realizado o

partilhamento no grupo, como forma de auscultar os proprios sentimentos e, também, para
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poder ouvir o que os colegas tém a dizer, mesmo quando sdo processos bem diferentes dos
seus. Depois pode se trabalhar os dois lados: o do paciente e o do terapeuta, que se
confronta com o sofrimento e a dor do outro, A vantagem desta atividade é que permite

discutir problemas da pratica do atendimento em situagiio mais protegida.

WEINER (1975) propde o “thanatodrama”, que & uma forma de psicodrama para
trebalhar com a situagio de morte E intcressante como o trabalho em grupo abre a
possibilidade de se criar varios papéis. Uma situagiio que pode ser trabalhada nestes grupos
- & como transmitir mas noticias, como, por exemplo, contar para uma crianca sobre a mornte
de uma pessoa querida. Podem ser criados os papéis de crianca, de pais, de profissional, e
trabalhados os sentimentos ¢ dificuldades de cada um, bem como pode-se usar a técnica de
inversio de papéis para que se viva a percepgdio do outro. A partir desta vivéncia, a
proposta ¢ pensar em diversas formas de abordagem — as mais indicadas para cada caso

BARTON, CROWDER & FLEXNER (1979/1980) propdem um rede-plaving
multidisciplinar, onde profissionais de virias areas possam simular uma reunifio de equipe
e & discussiio de um caso que a desafie. Em primeiro lugar discutem o caso segundo as suas
proprias Micas profissionais, € escutam as falas de seus colegas. Uma das técnicas
- utilizadas estd relacionada com a escuta atenta: repetir, com as palavras, o que
compreendeu das  palavras ditas pelo colega, antes de emitir as suas opinides. Estas
propostas favorecem a possibilidade da escuta ativa, t80 importante numa situagio limite,
como aponta SIMONTON (1987),

COFFMAN & COFFMAN (1995/1996) propdem atividades baseadas no teatro
para favorecer o auto-conhecimento dos alunos sobre o tema da morte. Empregam a
abordagem de Stanilavski usada para a preparsgio de atores de teatro, favorecendo a
exploragio ¢ expenienciagio de comportamentos e maneiras de lidar com pessoas vivendo
experiéncias de morte. Vivem, também, a experiéncia de ter uma doénga terminal, ¢ &

representam na frente dos colegas do curso.

HEUSER (1995) propGe cursos organizados pelos proprios alunos, no conteddo e
na forma. 8o efes que cuidam de convidar os especialistas, buscam materiais didaticos e,

também, propBem a forma de avaliagio

Muitos cursos utilizam livros e filmes que trazem assuntos referentes & morte.

HILL & STILLION (19953) propbem atividades baseadas em pegas de teatro, obras da




134
literatura e filmes num curso multidisciplinar, sendo que as obras serviam como base para

um estudo de caso, & davam pano de fundo para uma discussio ampliada.

THORNTON (1991) propde que os alunos se tornem mais atives no planejamento
de cursos sobre @ morte ¢ o morrer. Sdo trabalhados diversos assuntos em pequenos
grupos, favorecendo suto-conhecimento e reflexfio, Entre os temas abordados estdo!
significado da morte, aspectos interculturais, a morte para criangs, eutanasia, testamentos,
suicidio e comportamentos autodestrutivos. Esta estratégia favorece que alunos se tornem

iy mais proximos de seus sentimentos e dos outros, mesmo com a exposigio de idéias

divergentes.

Uma outra possibilidade interessante é a apresentagio de casos seguida de
supervisdo. MARTIM & WYLIE (1989) propdem um curso para estudantes de medicina
focalizando no cuidado a pacientes gravemente enfermos. S3o enfatizadas as discussbes de
casos acompanhadas de supervisio. Os autores sugerem a apresentagio do filme A morte
de Ivam Illitch” de Leon Tolstol, que permite 0 exame de questdes pessoais. O curso tem
uma parte pratica envolvendo o atendimento com supervisio. Como atividade de avaliagio
o aluno faz um didrio em que escreve as suas reflexdes sobre o caso. As discussoes sio em
grupo e eles sio avaliados na sua forma de lidar com a dor ¢ o sofrimento. Ha énfase na

discussio sobre cuidados & familia.

ATTIG (1952) propde cursos centrados no aluno, favorecendo a sensibilidade e
possibilidade de escuta dos sentimentos de outros. Usa como estratégias o contar historias,
depoimentos, relatos, tirando a impessoalidade do tema, levando & reflexiio e
sensibilizaciio. Encoraja que os alunos examinem o que foi ouvido e confrontem com sua
propria experiéncia. As historias contadas podem despertar as suas, estimulando a
imaginacio e a empatia. Ha um acesso a sua verdade interior, fundamento importante na
abordagem cenirada na pessoa S#o trabalhadas as historias pessoais, a biografia e as
experiéncias com a morte. Utiliza-se também imagens dingidas, para que o5 alunos se
vejam nas circunstdncias onde a morie pOSsa OCOITET, & para que percebam que & mone faz

parte da vida

Segundo esses autores o curso assim estruturado lida com dois desafios: a) ©
mistério da morte & a forma de cada um enfrenté-la, a busca da intimidade, b) ter que viver
com a incerteza, a finitude, & vulnerabilidade e os limites, S3o questionadas formulas ji

prontas de enfrentamento da morte. Esses cursos podem ser importantes fontes de cuidado

B
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para os alunos, mos momentos de expressio ¢ de escuta, respeitando-se opimibes

divergentes, sem contudo se fornar um processo psicoterapico

KNOTT, RIBAR, DUSON & KING (1999) elaboraram um livro de atividades com
o objetivo de facilitar & comunicaglio sobre o tema da more. Para eles a comunicaglo

sobre a morte pode

1. Ajudar a clarificar crencas, sentimentos, comporiamenios sobre o que € priofitario em
- nossas vidas.

-3

Oferecer expectativas bastante realistas permitindo algum grau de controle, qualidade,
finalidade durante o tempo de vida

3. Permitir o didlogo e favorecer as providéncias num momento tio dificil como € o
momento da morte numa época téo influenciada pela tecnologa

Essa obra foi desenvolvida para oferecer, a educadores e alunos, exercicios
estruturados ¢ atividades de discussio, que vlio permitir o exame e a integragio de
sentimentos, bem como alteracio de atitudes fremte 4 morte E uma referéncia
complementar aos textos clssicos ja conhecidos. Os autores chamam as atividades,
propostas no livio, de experiéncias de aprendizagem total, ¢ referem que foram testadas e

& revisadas, constituindo o que denominamos como aprendizagem experiencial, totalmente
afinada com a idéia da aprendizagem significativa que desenvolverei a seguir neste
trabalho,

Scgundo os autores varias sBo as razdes para o desenvolvimento dessas atividades,

entre as quais arrolam as seguintes:

I, As pessoas necessitam de uma certa estrutura quande exploram e discutem temas
fortemente carregados, como & 0 case da morte e do luto.

=3

A educagio para a morte st ligada estrestamente ao contexto interpessoal na qual ela
ocorre. Quando se trata de um modelo de aprendizagem experiencial & pessoa esta
envolvida num processo ativo, que tem efeitos mais duradouros.

3. A aprendizagem sobre a morte € uma experiéncia para toda uma vida. A ocoméncia
desta aprendizagem dentro de um contexto experiencial em grupo traz ainda mais
forga. Os objetivos das atividades propostas € retirar todo impedimento que possa
dificultar a exploragio dos temas. Tudo isto pode trazer reflexdes imporante para
aquelss perdas que vivemos durante todo o processo vital Atividades em grupo,
estruturadas para este fim, podem favorecer a aquisigio de sentido tdo importante
guando se lida com perdas.

As propostas apresentadas nessa obra sdo instrumentos muito Otels para atividades

realizadas tanto no contexto pedegogico (graduagio e pos-graduacdo), quanto em

atividades realizadas em contexto hospitalar, quando temos que trabalhar temas dificeis,
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como cuidar de pacientes gravemente enfermos, ou elaborar a perda de um determinado
S&o, também, importantes instrumentos para podermos trabalhar o cuidado aos cudadores,

quando se confrontam com a sua propria terminalidade.
* Avaliacfio dos cursos sobre a morte ¢ 0 morrer

LEVITON (1975) fez um estudo com 300 alunos na Universidade de Maryland que
fregiientaram um curso de tamatologia. 90% afirmaram que o curso afetou sus forma de
encarar & morte, de hdar com os proprios medos e enfrenta-la de uma maneira mais
trangitila. BELL (1975) realizou estudo com um grupo que freqientou curso de 18
semanas e verificou que houve diferengas quanto ao interesse pelo assunto, entretanto niio
observou diferengas em relagBo aos aspectos afetivos ligados 4 morte. BLOOM (1975)
verificou que alunos que tinham questionamentos sobre & morte, mas tinham medo de
abordar o tema, puderam expressar os seus sentimentos num ambiente de confianga e

relaxamento

WAMBOLDT et al. (1997) fizeram levantamento e avaliagio sobre os principais
cursos dos Estados Unidos, Canada e Inglaterra — paises pioneiros no desenvolvimento da
tanatologia — e verificaram que o5 principais temas desenvolvidos foram: aspectos culturais
da morte, eutanasia, ritos de morie, aspectos legais, suicidio e cuidados a pacientes
terminais. Apesar das criticas feitas aos estigios propostos por KUBLER-ROSS, seus
textos foram wutilizados pela maioria dos programas. Os temas que demandaram maior
aprofindamento foram o4 relativos aos pacientes em estagio terminal ¢ suas famihas Foi
proposto maior desenvolvimento do escopo teonico destes cursos, como ji apontado.

Também nldo foram encontrados muitos cursos com abordagem multidisciplinar.

Esse aspecto foi igualmente observado por CRASE (1989) que, & pedido da
Association for Death Edneation, estudou os cursos sobre 8 morte € o morrer nos Estados
Unidos. A maioria dos cursos americanos tem uma forte influéncia da sociologia e

w psicologia;, estudos religiosos, filosofia e saude

COOK et al. (1984/1985) trazem uma idéia interessante para réflexfio; como os
cursos sobre a morte e o morrer afetam também aqueles que ndio os freqlientam,
questionando por que determinadas pessoas os fazem, ¢ porque outras nio, procurando se

justificar

HAYSLIP, GALT & PINDER (1993/19%94) fizeram estudos para wverificar a

diminuigio da ansiedade apos a freqiéncia em cursos de tanatologia, principalmente
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quando estes abordavam temas pesados. Entretanto, segundo os autores, a diminuigdo da
ansiedade frente & morte ndo deve ser o (nico objetivo destes cursos, € importante que se
confronte a possibilidade da mortalidade e a relagio entre vida e mone. Os autores também
verificaram que os cursos experienciais sdo os mais eficientes para lidar com o medo da
morte, permitindo que aspectos inconscientes aflorem & comsciéncia e possam ser
elaborados; aqueles contetdos, que ndo tém onde ser falados, podem ai ser expressos e

compartilhados

. LOCKARD (1989) verificou que, logo que se imicia a freqliéncia num curso sobre 0
tema da more, pode ocorrer um sumento de ansiedade, principalmente quando ndo €
oferecido um espago para elaboragio do comtelido apresentado ¢ o que € mais importante e
que estes cursos possibilitem o auto conhecimento sobre o tema. Um curso de duas
semanas ndo & suficiente para esgotar o tema, mas pode funcionar como um disparador

para futuras reflexdes

GLASS JR (1990) aponta que & educagio ¢ uma forma de confrontar a ansiedade e
o medo, ajudando a tornar familiar um tema desconhecido, possibilitando o seu

enfrentamento

Hii controvérsias, como vimos, sobre a eficacia dos cursos na diminuigio da
ansiedade frente & morte. Esta é uma exigéncia grande demais quando se trata de cursos de
curta duraclo Cursos com um perfil mais diditico podem, a curto prazo, aumentar a
ansiedade, porque nio hi tempo suficiente para elaboragio dos conteddos apresentados,

enquUanto que 0s Cursos experiencials podem diminui-fa.

KNIGHT & ELFENBEIN {1993) observaram, também, que 0s cursos experienciais
tendem & diminuir a ansiedade frente a morte, embora os efeitos de um mesmo curso
possam ser diferentes para cada aluno. Estes autores fizeram uma relagio enmtre
envolvimento religioso e diminuigio de ansiedade, e venificaram que os mais religiosos

- tiveram a sua ansiedade diminuida apds a freqiéncia ao curso porque puderam enconirar
um significado para a morte, Verificou-se também que a ansiedade pode ter um efeito

positivo: a possibilidade das pessoas irem buscar um cuidado para sl

JOHANSSON & DIV (1990/19%9]1) fizeram um estudo com estudantes e
enfermeiros que freqiientasam um curso sobre a morte, e verificaram efeitos diferentes em
relagio 4 ansiedade frente & morte, Os enfermeiros mais experientes puderam aproveitar o

conteiido do curso para trabalhar suas dificuldades em relag@io aos cuidados com o8
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pacientes, mais especificamente: a piora da doenga, o sofrimento e a percepgio da falta de
controle. Por outro lado, para os estudantes que ainda ndo tinham tido contato com os
pacientes, 05 contedidos do curso acabaram elevando a ansiedade, pois apontavam o guanto
#inda tinham que aprender, e 0 que 0s esperava quando comegassem a trabalhar. Por isto é
importante no planejamento do curso poder verificar o piblico alvo, e como melhor atingir

suas necessidades.

L 3 MC FARLAND et al. (1994) fizeram um estudo sobre tipos de cursos de educacio
para a morte que foram oferecidos a estudantes de medicina, e gue enfatizavam mais os
aspectos pessoms do que dados nformativos. Entre as atividades incluia-se o
preenchimento de um atestado de obito, atividade fregiente na vida de um médico. Foi
também pedido que observassem os seguintes itens: a) qual i a situacio que provocou o
maior arrependimento de suas vidas; b) o que foi mais gratificante na vida, ¢) escrever um
epitifio. Outra atividade propunha que observaszem com quem conversariam sobre o
assunto e de que maneira. Numa dada situaclo, o aspecto que consideravam mais
importante, nos seus altimos momentos da vida, era a presenca de familiares e amigos.

- Observou-s¢ que o5 alunos tinham mais facilidade em imaginar a situac@io para uma
doenga aguda, de desfecho mais rapido, do que para uma doenga crinica, que poderia
implicar em longo soffimento

Muitos cursos de tanatologia valorizam os dados objetivos e cientificos, ndo
abrindo espagos para lidar com os sentimentos despertados pelos fatos e nio desenvolvem
a empatia e a capacidade de escuta, aspectos que sdo os mais apreciados pelos pacientes
em seus medicos. Observou-se gue muitos médicos 1ém grande dificuldade em lidar com

seus pacientes, quando estio proximos & more,

Alguns autores fizeram avaliagBo sobre cursos oferecidos a pessoas gque estdo
vivendo processos de morte, e ndo sdo profissionais. IRWIN, HELBERG-MELBIN ( 1992)
estudaram o efeito de um curso de aconselhamento para enlutados, enfatizando a dimensdo
cognitiva da morte e a possibilidade de auto-conhecimentq. Neste tipo de proposta € mais
importante entrar em contato com a percepeiio de sua propria morte do gue com
conhecimentos teoricos. Auscultar os proprios sentimentos, e © medo da morte, pode
facilitar o confronto com o assunto, O curso sbordou diversos temas envolvendo atitudes

frente & morte, aspectos sociais ¢ culturais, com énfase principal no luto nas vanas fases do

desenvolvimento, na intervenglio ¢ nos aspectos complicadores do luto
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MAGLIO & ROBINSON (1994) fizeram uma metanilise de 62 artigos que
estudaram efeitos de cursos de tanatologia sobre a ansiedade frente i morte, e obhservaram,
paradoxalmente, que a maloria dos cursos promoveu aumento da ansiedade. Possivelmente
este resultado, aparentemente contraditorio, diz respeito ao fato de que estes cursos podem
diminuir & negacdo frente ao tema, e abrir a  possibilidade de falar dele mais abertamente.
Por outro lado, como j& foi dito, o objetivo principal desses cursos nem sempre é fazer com
qué as pessoas tenham uma resposta mais adaptativa em relagio @ morte, e sim promover a

w possibilidade de auto-conhecimento, inclusive do seu medo ou ansiedade frente ao tema

Um estudo realizado por DURLAK & RIESENBERG (1991) verificou que a
maioria dos cursos sobre @ morte e o morrer lidam mais com atitudes do que com
sentimentos. 50%: dos participantes ficaram mais ansiosos & desconfortiveis depois de ter
fregilentado o curso ¢ por isto, o autor afirma que os cursos experienciais deveriam ser
mais mcentividos (s amores refletem que ndo existe uma teorizacio sobre este tipo de

cursos. Mas, sintetizam as principais mudangas observadas nos alunos dos cursos

Hatilidade para expressar sentimentos pessoais sobre a morte.

1

Aumento da discussio do tema com farmiliares ¢ amigos.

Busca de mmores subsidios para lidar com pacientes terminais.

1=

Discussio de agdes concrefas para se preparar para a morte, envolvendo temas como
doacEo de orgdos, fazer um testamento ou providenciar arranjos para funerais.

~ DESENVOLVIMENTO DA AREA DA TANATOLOGIA NO BRASIL

A experiéncia pioneira em nosso meio foi de WILMA DA COSTA TORRES (1997),

ue spresenta as pnmeiras obras sobre a tanatologia no Brasil citando a de OTHON

BASTOS FILHO (1974), denominada “Cemporigmemto swicida em wma unidade

piqriciirica de wm hospital uriversitdgrio” (Faculdade de Medicina de Recife), a de

FABIO HERMANN, sobre o “Gesio autodestrutive” (1976); a de LUIZA APARECIDA

- COSTA na area de enfermagem: “Sitwagdes de vida ¢ morte” (1977) ¢, em 1978, a sua
propria “fmestigacdo do conceito de morte em criangas de diferenies nivels cogniiivas”, A

putora cita, entdo, varas outras dissertacdes e leses :Eul:‘:u: realizaram apos essa data,

envolvendo aspectos mais tedricos, com os temas: luto, suicidio, pacientes em estagio

avangado da doenga ¢ a formagio de profissionais de saide

WILMA TORRES foi a primeira psicologa brasileira que se dedicou & sistematizacio

da area da tanatologia no Brasil. Criou, no ISOP, um acervo de dados bibliograficos sobre
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o tema, dividido em varias sub-dreas, constituindo-se em referéncia importante aqueles que

necessitam informacfes sobre uma drea ainda embriondria em nosso meio

Em 1980 for realizado o pnmeiro “Semindrio sobre Psicologia ¢ a Morte”™, coordenado
por uma equipe de psicologos do ISOP, na Fundagio Getilio Vargas, cujos resultados
foram reunidos no livio “Psicologia e a morte”, editado em 1983. Em 1984 foi realizado
em Minas Gerais o “1 Congresso Intermacional de Tanatologia e Prevencio de Suicidio”,
resultando em publicagdo, organizada por EVALDOQ D'ASSUMPCAQ, “Morte, suicidio:

-+ uma abordagem multidisciplinar”, Em 1987 ocorreu o “Segundo Congresso de
Tanatologia ¢ Prevengio de Suicidio”™, no Rio de Janeiro. Comegam, entio, a surgir
publicages sobre o tema — alguns dos classicos, ja mencionados, sfio traduzidos, e surgem
2% publicagtes de autores brasileiros, entre ps quais efa citat TORRES e alii {1983),
RODRIGUES (1983), CASSORLA (1984, 1991, D' ASSUMPCAO (1984), MARANHAD
(1983, BOEMER. (1986), KOVACS, (1992), BROMBERG (1995), GIMENES (1997),
VALLE (1997} e muitos outros.

A autora cita também a fundagio da ABRATAN, Associagio Brasileira de Tanatologia
na década de 1980 Entretanto, nlo hi noticias se a associacBo continua a existir, nem quais

- 30 85 SUAs Propostas atuais
Em 1980, Wilma Tomres cria o programa pioneiro de “Estudos e Pesquisas em
Tanatologia” no ISOP/ Fundaclio Getilio Vargas, com o intuito de realizar pesquisas na
area ¢ publicar os relatdrios das mesmas, E criado, também, um setor de documentaciio e
consultoria gue chegou a reunir 2.000 fichas em 44 entradas.
Em 1981 foi criado o primeiro curso de pos-graduaclio lafo sensu, de atualizacio em
Tanatologia. de carater multidisciplinar, oferecido primeiro no ISOP e, posteriormente,
com o fechamento deste, pela ULF.R.J
Apresento & seguir o5 objetivos desse curso:
-

. Informativos: formecer dados sobre contnbuigbes tedricas e empincas em diversos
setores da Tanatologia

=X

Formativos. Possibilitar & indagagio ¢ reflexdio sobre os problemas da area e as
necessidades dos profissionais. Promover a troca de experiéncias € o confronto pesspal

STl & marte

E interessante notar como a proposta do curso inclui uma abordagem tedrica e

possibilidade de reflexo e debate sobre virios temas. Um outro ponto que € muito

importante neste curso ¢ seu carater multidisciplinar. A seguir os temas abordados:
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Significado humane, histénco, antropologico e social da morte.

Morte e educacio.

Morte institucionalizada.

A psicologia do doente terminal

Atualmente essa estudiosa se dedica &8 implementag@o de um “Nucleo de Estudos e
Pesguisas em Tanaiplogia”, nessa universidade, cujos objetivos principais sio
desenvolvimento de pesquisas de iniciagdo cientifica, aperfeicoamento ¢ pbs-graduagho,

* implementagio do ensino de tenatologia na graduagdo e na pos-graduacio.

Em 1999, Wilma Torres langa o livio "A morte ¢ a crianga. Desagfios”, fruto da sua
tese de doutorado, onentada pelo Dr. Roosevelt Cassorla. Trata-se de uma obra de
referéncia na temdtica envolvendo a crianga ¢ a sua compreensio da morte, tanto na

situzgdo de luto, quanto no adoecimento e aproximacio da morte,

Ohitro trabalho pioneiro em nosso meio foi 2 criagdo do "Laboratdrio dos Estudos sobre
o Luto”, em 1996, na Pontificia Universidade Catolica de 580 Paulo, sob a coordenagio de
Mara Helena Pereira Franco Bromberg, especialista na érea do luto, com varias obras

publicadas, como ja apontado. O Laboratorio tem como objetivos principais:

-
# Desenvolver pesquisas e treinamento profissional em questdes relacionada a perdas
e luto.
o Oferecer servigos de profilaxaa, préevencdo e tratamento a pessoas enlutadas
Os seguintes servigos sBo oferecidos; profilaxia da adoglo, psicoterapia individual
para criangas, adolescentes ¢ adultos enlutados, psicoterapia para familias enlutadas, agie
preventiva e terapéutica de queixas psicossomaticas relacionadas ao luto
Foram promovidas varias jornadas sobre o luto, uma delas comando com a
presenca de Colin Murray Parkes, autor gque fundamentou varias das propostas
desenvolvidas pelo laboratdrio, Mais recentémente, abriu um programa de aprimoramento
L

para profissionais na drea do luto

Antes de apresentar minha experiénciz no Instituto de Psicologia da USP, falarei

ainda sobre dois temas importantes na area da tanatologia;

o (s profissionais de saide e a quest3o da morte.

« Bioética nas questdes de vida e morte.




142

CAPITULO S

Os PROFISSIONAIS DE SAUDE E EDUCACAO E A MORTE

A medicing tem os sens linites, o gue
mie ¢ entingde rov escolor médicar. Cutrea
ooisa qie ndo ¢ entsingda ¢ a compaixdo, gue
pode  “eurar”  (heall gqualguer coisa., a
principal ajuda que é wm médico pode dar ao

- paclente € ser bom  cuidadoso, semsbeel,
amarese = ki ser humang. (KUBLER-ROGS,
1997, 102)

A diferenga entre as pessoas em geral e o3 profissionais de saide: médicos,
enfermeiros, psicologos é que na vida destes a morte faz parte do cotidiano, tornando-se
companheira de trabalho. Doengas com prognosticos reservados trazem ameaca a vida e
BCENO 4 morte
Por outro lado, como veremos mas adiante, a questio da morte se faz tambem
presente em oulros contexlos, como a escola. Assim, serfio expostas algumas consideraghes
- sobre isso, a panir de dois dngulos — o do psicdlogo e o do educador — voltados para
aspectos de formaglo e atuaclo profissional
Mas, de gualquer dngulo que se olhe, negar a morte € uma das formas de niio entrar
em contato com as experiéncias dolorosas. A grande dadiva da negagio e da repressdc é
permitir que s¢ viva num mundo de fantasia onde ha ilusio de imortalidade. Se o medo da
more estivesse constantemente presénte ndo conseguiriamos realizar sonhos e projetos
segundo BECKER (1976), existe no ser humano o desejo de se sentir Gnico, criando obras
que nio permitam o seu esquecimento, dando a ilusdo de que a morte ¢ a decadéncia ndo
ocorrerdo. Essa couraga de forga € uma mentira que esconde uma fragilidade interna, a
finitude e a vulnerabilidade. Segundo CASSORLA (1991) esse narcisismo € a propna
LY morte, ¢ dificulta o encontro do sentide da vida; assim, a dimensdo de morte tera que

entrar ém jogo s¢ quisérmos encontra-lo

Negar a morte pode dar a idéia de forge e controle; entretanto. uma perda seguida
de precana ou “ma” elaboragdo do luto — ndo se permitindo a expressio da tristeza ¢ da dor
— tem trazido greves conseqiiéncias como & maior possibilidade de adoecimento. E por isto

que depressdo é, atualmente, a doenca que mais ocupa o5 profissionais da drea de sande

mental. O luto mal elaborado estd se tomando um problema de saide pablica, dado o
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grande nimero de pessoas que adoecem em fungio de uma excessiva carga de sofrimento
sem possibilidade de elaboracfio. Este mal também est afetando os profissionais de saide,
que cuidam do sofrimento alheio e que, muitas vezes, nio 1ém espago para cuidar de sua

propria dor, levando a seu adoecimento, como veremos adiante.

Historicamente houve grande alteragio na maneira de lidar com a morte, como foi
visto na apresentacio dos trabalhos de Ariés (no Capitulo 1) A imagem da morte vem
acompanhada da idéia de fracasso do corpo, dos avangos na drea medica, das grandes

- mudangas sociais e da secularizagdo dos ritos funeririos,

A morte nos séeulos XX e XXI normaimente nio ocorre mais no leito, em
domicilio, com a pessoa rodeada de familiares — passa a acontecer nos hospitais, nas UTIS,
tendo como companhia nio as pessoas queridas, mas tubos, maquinas e profissionais
atarefados. A morte, que era um evento publico, passa a ser solitana, portanto muito
assustadora, a morte, que fazia parte da vida, passa a ser um acontecimento estranho,

perturbador, que devera ser combatido com todas as armas.

Segundo PESSINI, (1997) existem dois paradigmas vinculados & agio de saude: o
curar e o cuidar. No paradigma do curar o investimento € na vida a qualquer prego, no qual
a medicina de alta tecnologia se torna presente, e as praticas mais humanistas ficam em
segundo plano. No paradigma do cuidar ha aceitagio da morte como parte da condigio
humana, leva-se em comta a pessoa doente e ndo somente a doenca, enfatiza-se &
multidimensionalidade da propria doenga, @ dor total, como preconiza SALUNDERS
(1991)

Ao se priorizar, no hospital, o salvar o paciente a qualquer custo, a ocorréncia da
marte ou de uma doenca incurdvel pode fazer com que o trabalho da equipe de salde seja
percebido como frustrante, desmotivador e sem significado. Esta percepgiio pode ser
agravada quando os procedimentos médicos a serem realizados, fora de possibilidade de
|- cura, ndo sdo compartilhados com toda a equipe, sendo este fato apontado como uma das
razdes principais para o esiresse

Por outro lado, ndo conseguir evitar ou adiar a Morte, ou mesmo ndo ser possivel
aliviar o sofrimento pode trazer ao profissional a vivéncia dos seus limites, impoténcia e

finitude, 0 que pode ser extremamente doloroso (KOVACS, 1992)

PITTA {1994) enumera algumas das defesas que profissionais de saide apresentam

diante das ansiedades provocadas pelo trabalho, dentre as quais arrola: fragmentagiio da

[
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relagio profissional/paciente; despersonalizagiio e negacio da importincia da pessoa,

distanciamento e repressio de sentimentos; ndo assumir responsabilidade pelas decisdes

[sso leva & necessidade de tecer algumas consideragBes de cardter histérico-
conceitual sobre duas das areas de saide mais diretamente afetadas pelo conjunto de

contingéncias até aqui mencionado, sio elas &8 Medicina e a Enfermagem

* Sobre a Medicina

LAIDHAFT (1990) traga um histdrico da érea ¢ lembra que o “pai” da Medicina,
Hipocrates, segue a forma de ver a inexorabilidade da morte (Amanke) ao enunciar seus
postulados da atividade médica: primum non nocere (antes de tudo ndo fazer mal), nio
ficar atuando quando a doenga ndo tem possibilidade de cura. No método hipocritico o
meédico € um suxiliar da natureza Segundo Areteo da Capaddcia, seria impossivel para os
medicos curarem todos os pacientes, porque seriam mais do que Deus Durante a Idade
Mediz hé uma retomada dos principios hipocriticos, dividindo-se a doenga em trés tipos:
&s que & Natureza cura, as que necessitam de auxilio médico e as mortais. No século XIX
passa a haver preocupaglio da medicina com a cura (como ja apontado) e buscava-se no
estudo dos cadiveres os motivos da morte”' ., Entdio é a morte que, de certa forma, ilumina a
vida

Entretanto, convive com essa visiio, na mesma época, um desejo de compreender a
morte para melhor combaté-la. Esta Gltima modalidade se torna exacerbada no século XX
com o avango da tecnologia médica, e a morte passa ser vista como fracasso e como erro
medico, Mas, e também neste século XX, que ocorre a busca por didlogo entre médicos e
pacientes, a humanizacdo da assisténcia, e & procura de uma compreensio mais globalizada
do ser humano, incluindo-se os aspectos psicolégicos, tanto na etiologia dos quadros, como
no seu transcurso. Segundo ZAIDHAFT (op. cit.) um dos grandes responsiveis por esta
- proposta ¢ BALINT, que vai estudar com maior profundidade a relagio médico paciente, o

primeiro ensinando ac segundo a detectar e revelar seus problemas psicolégicos. Estes
estudos vao dar os fundamentos para a disciplina “Psiéﬂlugia Meédica”, presente na
formacio dos médicos; vio se relacionar também com o3 trabalhos da psicossomilica, a

compreensdo mais global do adoecimento humano.
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Tendo tracado esse historico & possivel pergumtar: o que faria um profissional
escolher a drea de salide na qual o confronto com a morte pode se tormar muito presente?
FEIFEL {1967) realizou uma pesquisa com médicos, estudantes de medicina e pessoas da
populagiio em geral, verificando que os pnmeiros apresentam maior medo da morte, assim,
poderiam estar buscando esta drea de esmdo para adquirir conhecimentos como forma de
controle € dominio sobre ela. Uma das hipoteses € a formagio reativa representada peio
uso de medidas herbicas para conquistar a doenca e a morte. Ent#o, se 0 paciente moire, 0
- narcisismo do médico pode ficar profundamente feride, e uma possibilidade de fuga desta
situagio frustrante é relegar o cuidado de pacientes com esse risco a outros colegas, ou
despaché-los para casa pars que sejam cuidados pelos familiares, alegando o tradicional
“nada mais pode ser feito por vocé”, Segundo BRIM (1960) ha uma grande dificuldade
por parte dos médicos em lidarem com seus sentimentos como impoténcia, culpa, ranva,
mnsieza. A impoténcia faz reviver os medos de destruigdo, vulnerabilidade e separagio, Faz

tambem com que o profissional entre em contato com sua propria finitude e mortalidade.

KLAFKE (1991} fez um estudo sobre a relagio dos médicos cancerologistas com

08 seus pacientes terminais, ¢ verificou como a négagdo da morte € incorporada pelos

- primeiros, dificultando a comunicago em relagio ao tema. Arrola os sentimentos dos
médicos a0 se defrontarem com a impossibilidade de curar a doenga ou alhviar o8

soffimentos de seus pacientes, entre os quais. culpa, medo, impoténcia e até raiva,

senlimentos estes que podem provocar o afastamento de seus pacientes.

BYINGTON (1979) traz a imagem arquetipica do médico como o curador ferido.

Tratz-se do Cemtaure Quiron machucado mortalmente pelas flechas de Hércules, sofrendo

intensamente. Este médico é o grande mestre na arte da cura pois, através do seu propno

soffimento. se torma mais sensivel ao sofrimento das pessoas de quem cuida. A dor e a

sombra estdo na imagem do médico que, ao cuidar do outro, cuida de i Este mesmo autor

s¢ refere & onmipoténcia, caracteristica de muitos profissionais de saide, como estando

b ligada & fase patriarcal, onde fica constelada a imagem do pai, evidenciada nas medidas
herbicas de Juta e conguista da mone. Esta situagBo pode explicar porque alguns médicos

perdem o discernimento de até onde ir no uso de medidas para preservar a vida a todo

custo, configurando o gque recebeu a denominagic de “futilidade” ou “obstinagio

terapéutica” (idéia ja mencionada, que sera mais detalhada no capitulo sobre bioetica), Sic

medidas guixotescas diante da morte que ja venceu & batalha
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ZIEGLER {1977) fez uma analise muito interessante sobre o poder da medicina nos
dias atuais, usando o termo “famaiocratas”™ para aqueles que 18m, em suas mios, a decisdo
sobre a vide ¢ a morte. Na exacerbacio desta atitude vemos profissionais tomando decisbes

sem consultar o paciente e os familiares.

Como ji visto, a alteragBo da trajetdria das doengas, e o desenvolvimento da técnica
médica levaram ao prolongamento da vida ¢ também ao prolongamento do processo de
morrer, o que faz com que os profissionais tenham que cuidar e conviver com pacientes

- gravemente enfermaos, situagbes, muitas vezes, acompanhadas de intenso sofrimento, Isto
pode aumentar os sentimentos de impoténcia, culpa, pnncipalmente quando estes

profissionais estio mais voltados para a cura ¢ para salvar vidas,

Vemos a equipe médica oscilar entre uma mentalidade de onipoténcia, acreditando
que tudo pode com o grande desenvolvimento da tecnologia, ¢ o sentimento de frustragio,
tanto por ndo poder selvar uma vida, como por ndo conseguir eliminar ou aliviar o
sofrimento dos pacientes sob os seus cuidados, Lidar com dor, sofrimento, arranha &
onipoténcia, abre uma ferida narcisica, colocando o profissional diante do incompleto
ndo terminado. (TORRES & GUEDES, 1987). As vezes, o mais dificil ndo € lidar com a

morte, e sim acompanhar o paciente vive que esta morrendo.

Por outro lado, claro estd gue, conforme a especialidade escolhida pelo médico, as
expectativas em relagio ao trabalho podem ser muito diferentes. Numa unidade
coronariana hi exigéncia de medidas ripidas e intensas, e em alguns cases a morte pode
ser uma terrivel surpresa, principalmente quando ocorre com pessoas jovens, Ja no setor de
oncologia, quando hi agravamento da doenga, podem ser verificados processos lentos de
morte, ¢ quando o sofrimento se torna muito intenso o obito pode até ser recebido com

alivio, S8o especificidades que nio podem ser ignoradas

. * Sobre a Enfermagem

A enfermagem tem como destaque a preocupagio de seus profissionais em cuidar
do paciente, o que envolve o olhar, a escuta, a percepedo, e a disponibilidade para atender

as necessidades dos pacientes sob seus cuidados. Além dos procedimentos técnicos deve

(ou deveria) haver preocupacdo com o alivio do sofrimento, tendo como meta a melhoria

da qualidade de vida, nas dimensdes fisica, psiquica, social e espiritual,
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TORRES (1998), comentando a cbra de Kilbler-Ross aponta o conflito entre duas
esferas nos atendimentos de saide: a plblica, em que predominam questdes racionais e
tecnicas, € a privada, na qual hi énfase na subjetividade, um confronto entre o cuidado e a
tecnologia, entre o controle, siléncio ¢ a liberdade de expressio. De gualquer forma, o
hospital ¢ o local por exceléncia destes conflitos, com a enfermagem representando estas
duas esferas; a dos procedimentos técnicos, recomendados pela equipe médica, e a dos
cuidados, na qual se busca o alivio dos sintomas ¢ a qualidade de vida. Surge também o
- conflito entre o salvar e o curar, adiar 2 morte a todo custo ¢ o cuidar, relacionado a uma
boa gualidade de vida, mesmo que a morte sobrevenha. Entre os diversos conflitos dentro
da instituigdio coexistem, pois, o lidar com a vida e a morte, o bem estar ¢ o ataque &

doenga, o curar ¢ o cuidar. (PITTA, 1954),

Parz o corpo de enfermagem surgem dificuldades no lidar com os problemas
advindos do contato didrio, pois estes profissionais sio os que estio mais proximos do
paciente & dos familiares, provocando um estresse de dificil resolucie O sentimento
gerado nestas situagdes se traduz em impoténcia, frustragdo, culpa, irritagiio, entre outros;
sendo que, muitas vezes, esse sentimento precisa ser abafado, porque pode perturbar &

- eficacia dos cuidados.

Sabe-se gue, usualmente, os pacienies buscam a equipe de enfermagem para falar

de suas questdes mais intimas, fazendo perguntas que suscitam situacdes constrangedoras,

tanto pelo fato de as respostas no estarem disponiveis, quanto por trazerem Consigo a

possibilidade da eclosfio de sentimentos intensos. Uma das situagBes mais comuns € a

comunicagdo do agravamento da doenga e da proximidade da morte. A enfermagem acaba,

tambem, por ter contato mais proximo com os familiares, que estio vivendo situagbes de

ansiedade e desespero diante do sofrimento ¢ da possivel perda do ente querido; buscam

respostas, querem confirmacdo de sua esperanga de cura do paciente, sobrecarregando a

equipe que tem que dar conta de um niémero muito grande de atividades. Mas, para o

L profissional, o que € ainda mais grave ¢ ndo saber qual a real sitvaglio do paciente, ou, se

sabe, sentir-se constrangido em dar mas noticias, referentes 4 piora do quadro

Outro aspecto a ressaltar € o de que profissional de enfermagem pode ter como
atividade realizar exames e intervenghes, eventualmente bastante invasivos e dolorosos,
recebendo as queixas dos pacientes e familiares por esta situaches; pode, entdo, se sentir
agredido, sem ter a possibilidade de elaborar os sentimentos que resultam desta

experiéncia. Alem disto, pacientes e familiares podem nutrir sentimentos ambivalentes em
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relagdio 4 eqnpe, que 0 expostos em primeiro lugar 3 de enfermagem. Esses mesmos
pacientes e familiares podem expressar agradecimentos, mas também raiva pelo sofrimento
infligido, e culpabilizagio pelo agravamenio da doenga.

O enfermeiro, em contato com esses diversos sentimentos vividos pelos pacientes ¢
familiares pela aproximagio da morte, esta diante do conflito de como se posicionar frente
an sofrimento e 4 dor, que nem sempre pode aliviar, tendo também que elaborar perdas de
pacientes, principalmente daqueles com guem estabeleceu vinculos mais intensos. Este

- convivio com a dor, perda e morte traz ao enfermeiro a vivéncia de seus proprios processos
mternos, de sua fragilidade, vulnerabilidade, medos e incertezas, que nem sempre
enconiram um espago de compartilhamento. Todas estas situagbes podem levar & uma

sobrecarga, conhecida como Sindrome de “Burnont ™ que procurare sintetizar a seguir
# Sindrome de “*Burnout™

A Sindrome de “Burrout” ¢ entendida como uma sobrecarga fisica ¢ emocional que
pode levar a pessoa a um colapso, que se manifesta através de sintomas fisicos e psiquicos,
& em circunstincias mais graves, conduz ao adoecimento e & incapacitacho para o trabalho.
Pode ser entendida também como uma reagio a tensfo emocional e crdnica de pessoas que

cuidam de uma maneira muita intensa de outras pessoas, (SHIMLZLI, 2000)

TAMAYO (1997) refere-se a Simdrome de “Burmowt™ como tendo trés

componentes que se relacionam entre $1. exaustio emocional, despersonalizagio e

diminuigiio da capacidade de realizagiio pessoal Esta sindrome envolve principalmente os
profissionais submetidos a um estresse emocional erdnico, provocando sintomas
psicologicos ¢ comportamentais Entre os sintomas fisicos obseérvam-se 08 exaustdo,
fadiga, cefaléias, distirbios gastrointestinais, insbnia, dispnéia; entre os psiquicos: humor
depressive, irritabilidade, ansiedade, rigidez, negativismo, ceticismo ¢ desinteresse
(MARTINS, 1990, CARVALHO, 1996)

Y Neste contexto estarei abordando a questdio em relagio aos profissionais de sadde,
mais particularmente dentro do contexto hospitalar, O mencionado desenvolvimento das
técnicas médicas ¢ farmacologicas, que favoreceu cura das doengas, prolongamento da
vida e também prolongamento do periodo de adoecimento (ou seja, pacientes doentes, e
mais particularmente os gravemente enfermos, sobrevivendo por mais tempo), trouxe wma

demanda especializada em relaglo aos profissionais de salde, nem sempre para 1550

treinados. Além disto, deve-se considerar que o desenvolvimento da medicina, no seu
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extremo, leva a um afd de preservar a vida a todo custo, quando a morte, entdio, pode ser
reconhecida como fracasso, como jé desenvolvi em outras partes deste trabalho,

Em algumas umdades, onde a convivéncia com & morte é mais rara, pode ocorrer
atividade excessiva para preservar a vida, muitas vezes, com sucesso. Entretanto, quando a
mofte (injesperada ocorre causa grande tensdo entre os profissionais envolvidos, até
mesmo com tentativa de culpabilizagio de alguns membros de equipe. J4 em unidades
onde & morte esta mais presente, como no caso dos setores de oncologia, cardiologia ou

- doencas infecto-contagiosas, o convivio com o sofrimento fisico, por conta dos sintomas
incapacitantes, em particular a dor, em suas diversas modalidades, pode despertar no
profissional a sensagio de fracasso, impoténcia ¢ culpa, provocando atitudes conflitantes
no manejo do paciente: alguns propondo-se a manter a vida a todo custo; outros
"abandonando® o paciente, por sentirem que se nio hé a possibilidade de cura nada mais

pode ser feito.

O contexto hospitalar convencional, de maneira geral, niio incentiva uma discussio
mais ampla sobre o como lidar com o sofrimento fisico e psiquico de pacientes gravemente
enfermos, nio permitindo que tratamentos alternativos sejam propostos, nem sequer

& reflexio sobre seus beneficios, ou sobre o sofrimento gue os tratamentos convencionais

BT ca

Por outro lado, como sera mais aprofundado na seqiéncia, os cursos de formagdo
dos profissionais da area de saude so recentemente tém aberto espago para discussio do
tema da morte, e dos cuidados no fim da vida. Em muitos casos, durante os estagios e os
primeiros anos da pratica hospitalar, os jovens profissionais sio "ensinados” & controlarem

Seus E'I:Mil'ﬁt‘l'ltl.'.l's_. e & ndo se envelverem com seus }'?Ell:;iEﬂEﬁ

O conjunto desses ingredientes — frustraglo constante, sensacio de impoténcia,
sentimento de desvalorizagio do trabalho, excesso de atividades com um niimere menor de
profissionais do que o necessério - € fator indutor de tensfio e ansiedade, que a longo prazo

podem provocar a Sindrome de "Burnout ", com os sintomas j& mencionados.

Como conseqiléncia, tem-se observado maior indice de abuso de drogas, e dlcool
entre medicos e enfermeiros, absentelsmo, abandono do trabalho e adoecimento. Propde-
se, como forma de prevengio € cuidado aos cuidadores, a criagio de espacos dentro do

contexto hospitalar onde se possa, através da discussiio de casos e de vivéncias planejadas,

lidar com temas dificeis como: morte; perdas; problemas de relaciio entre 2 equipe, manejo
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das familias; expressio de conteddos, sentimentos, claboragdo de experiéncias vividas

Abordarei a frente, de forma mais ampla, sobre estas propostas

» FORMACAO DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE

Lhaje o morte foi  definida  como
infmiga a ser derrofodas, ¢ com iTlo  Ros
fornamos surdos ao que elz pode roy enyinar e
= com isto perdemos o gue poderio s tormar
conselheira sabia se torma uma imiga gue nos
aevora  por Wi, pode-se  recuperar o
sabedovia se nos tomassemos disclpulos ¢ ndo
imimigos da Morte (ALVES, 1991, p.15).

* Medicina ¢ Enfermagem

(s cursos de formaglo de profissionais de salde, fundamentalmente dos médicos e
dos enfermeiros, tém enfatizado os procedimentos técnicos em detrimento de uma
formagio mais humanista. Podemos observar, ji nas primeiras disciplinas do curso médico,
a despersonalizagio dos conteddos que serdio apresentados a estes jovens. O primeiro
encontro do estudante de medicina € com caddveres, na aula de anatomia, causanda para
alguns intenso sofrimento. Como a expressiio de sentimentos nio & autorizada, cbserva-se,
com freqiéncia, a de conteddos contrafobicos, como fazer piadinhas, “gozagdo”, ficar
indiferente (CONCONE, 1983), Tira-s¢ qualquer identidade humana do cadaver, pois pode
ser muito angustiante manipular drglos s¢ houver o pensamento que se tratava de um ser

humano

A partir dai, e durante toda a formagio do aluno de medicina, percebe-se a
dessensibilizagio de elementos que possam dar a entender a possibilidade da morte. Os
seres humanos sio entdo transformados em Grgdos, ossos, sangue, & a sua manipulagio
permile o conhecimento e uma falsa idéia de que, a0 se combater doencas e sintomas,

®* cstar-se-ia também combatendo a morte. Uma parte dos sentimentos de onipoténcia
poderia estar ancorado ai. (ZAIDHAFT, 1990)

A mesma énfase na formagdo técnica ¢ verificada, também, nos cursos de
enfermagem BENOLIEL, (1972). Entretanto, no trabalho do enfermeiro existe um contato
muitd mais proximo com os pacientes, farende com que tenha que enfrentar
questionamentos sobre o curso da doenga, progndstico e possibilidade de morte. Tratar de
pacientes gravemente enfermos, deixa-los confortiveis ¢ sem dor ¢ uma das tarcfas mais

dificeis, envolvendo necessidade de escuta e de contatos intensos. Como ji mencionado, &
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familia busca informagtes com a equipe de enfermagem ji que, muitas vezes, os médicos

NAQ 38 enconiram presentes,

Por outre lado, o curso de Enfermagem oferece poucos espagos para trabalhar a
relaglio enfermeiro/paciente, o contato com as emogdes e sentimentos gue as relagles com

o3 pacientes ¢ familiares provocam, e que também fazem parte do seu trabalho

BOEMER (1986), estudando a equipe de enfermagem em seu cotidiano com
pacientes gravemente enfermos, verifica que os profissionais realizam as atividades de
Maneira rotineira, para ndo terem que estabelecer vineulos mais intensos com os pacientes

e contato com & aproximagdo da morte. Quando so definidas as escalas de plantio

percebe-se uma torcida para que ndo se tenha que cuidar de pacientes que estejam
projimos & morte, para que "mde morram em minhas mdos", Esta autora foi uma das
pioneira na inclusio de disciplinas, que enfocam o tema da morte e o cuidado a pacientes
terminais na formagdo dos enfermeiros. Com base na abordagem fenomenologica traz as
seguintes questBes para reflexio; "0 que é ser um paciente terminal? O que é estar vivendo
a finitude procima? O que € conviver com a idéia da morte iminente? O que é estar
morrendo?™ Estas sfo questdes que, longe de terem respostas simples, trazem importante

> pano de fundo para discussio e reflexfo na formacio dos jovens enfermeiros,
* Psicologia - formacio e atuagio profissional

0 psicologo so recentemente se defrontou de maneira mais direta com o tema da
morte vinculado a seu trabalho em hospitais, postos de saide, escolas, organizagdes, e, nos

dias de hoje, tambeém nas emergéncias e catastrofes que tém abalado a humanidade.

Assim, como para 05 outros profissionais ja referidos, ha pouco espago sobre o

tema da more na formacio do psicdlogo. Quando escrevi os primeiros textos sobre isso

(KOVACS, 1989, 1991 1992) tinha conhecimento de apenas um curso’ na drea; hoje ¢ de

conhecimento piblico que varias iniciativas foram desenvolvidas, em nivel de graduagio,

L] pos-graduagio e extensdo. Foram criados também Laboratérios de Estudos e Pesguisas,

como J4 mencionado em parte antenior deste trabalho,

Agqui, antes de mais nada, é preciso voltar a indagagiio imaugural: por que é

importante a insergio do tema da morte na formagio do psicologo?

* Vide referéncia o curso de atualizacio em Tanmodogia realizado no [SOP FGY, coordenads por Wilma
Torres

—
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A resposta pode partir de uma constatagio dbvia: porque a morte faz parte da vida
das pessoes desde o inicio de suas vidas até o momento de sua morte, durante toda a
historia da humanidade, como j& apontado em varias partes deste texto. Todavia, b mais
argumentos: o psicdlogo, como profissional da drea da saide, em conjunte com médicos e
enfermeiros, tem a morte no seu cotidiano profissional, e até em algumas instincias em que

nao se pensara antes, por exemplo, como tema a ser trabalhado na escola

E aqui vale a pena abrir um paréntese: verifica-se que, na atualidade, muitas das

[ mortes que ocorrem em familia, e as ligadas ao &mbito publico ou coletivo, sfio
testemunhadas pelas criangas; neste Gltimo caso, as informagoes vém pela televisdo e elas

fazem perguntas, querem respostas e necessitam de ajuda. 56 para citar dois episodios

marcantes, lembremo-nos do recente evento nos Estados Unidos, em setembro de 2001 —

que acarretou milhares de mortes, abalanda, inclusive, os pilares do capitalismo e da

seguranga — transmitido e retransmitido para todas as partes do mundo, proporcionando

que Criangas vissem tantas imagens de morte e destruigdo; lembremo-nos, também, gue

CTIANGAS Viveram e reviveram a morte de Airton Senna. em 1994 e devem ter feito
inumeras perguntas sobre o porqué e como um idolo nfio ¢ imortal No mbito familiar a
> crianga pode estar vivendo a perda de alguém significativo ou de seu animal de estimaglio

e precisar de acolhida para o seu mundo agora desorganizado.

A morte, entdo, ¢ tema na escola, ji que a crianga ai vive grande parte de sua vida -
assim, a preparagio para lidar com ele envolve o psicélogo escolar, além dos profissionais
da area de educaglo. Abordarei recursos facilitadores, como videos. no capitulo sobre o

projeto; “Falando de Morte™

No contexto organizacional, a morte pode estar presente em empresas, desde
indistrias, até a drea de prestagio de servigos, envolvendo temas como acidentes de
trabalho, tentativas de suicidio, comportamentos auto-destrutivos, indices de adoecimento
€ outros, obrigando o profissional a se dedicar ao assunto, numa abordagem prevenliva ¢

nos cuidados a funcionarios e seus familiares.

Na pratica clinica, nos consultérios e nas instituicdes de saide, é que se vé maior
énfase na abordagem do tema da morte. Pergunto: estard o psicologo preparado para ver os
sinais que indicam processos morbidos, auto-destrutivos — por vezes inconscientes para o
paciente — ¢ que podem resultar em adoecimento efou risco de vida? A intencionalidade da
agdo destrutiva, que a principio nio é manifesta, pode transformar-se em processo mais

explicito. Alids, estamos observando um grande aumento no indice de acidentes e
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comporiamentos auto-destrutivos, principalmente nas metrdpoles, envolvendo o dirigir
perigosamente, sbuso de dlcool e drogas, trabalho compulsivo, entre outros — aqui uma

intervengio precoce pode ter sua efetividade aumentada

Outra questdo que estd muito presente no trabalho do psicdlogo clinico é o processo
de enlutamento apos a perda ou separagio de pessoas significativas. Sabe-se que a perda é
um dos processos mais desorganizadores da existéncia humana, Embora seja uma
expenencia universal, e vivida conscientemente, tem um colorido de evento mesperado e
L] brusco, com potencial consideravel de desestruturagio. Por isto é freqiente a procura de
cuidados psicologicos e psicoterapia apos perda ou separagdio. Sdo processos muito
intensos, em que diversos aspectos tém que ser elaborados, como o viver e reorganizar a
propna vida sem a pessoa amada, os diversos sentimentos presentes etc. Em certos caszos, o
trabalho de muda e apoio & elaboragio pode ser realizado em alguns encontros,
configurando-se como psicoterapia breve (BROMBERG, 1994). Em outros, é necessario
um trabalho mais intenso configurando-se processo psicoteripico de longa duracho
Atualmente existe também esse trabalho de apoio & elaboragio do luto em abordagem
familiar (BROMBERG, 1994, 1996),

- E aindz importante salientar que perdas ndo sio referentes somente a pessoas,
podem envolver processos de mudancas na vida: desemprego, alteragiio de situagio sécio-
economuca ou afetiva, aposentadona, adoecimento... Em outra obra fiz um levantamento
destas perdas, que ocommem durante o processo do desenvolvimento humano {H{]H‘ACS,
1996) e que podem ser sentidas comeo “pequenas mortes”, j& que implicam no
desaparecimento de uma situagdo antiga, conhecida, e a passagem para uma nova etapa,
desconhecida, podem também ser vividas nas passagens das fases da existéncia, como da
inféncia para a adolescéncia, da vida adulta para a velhice — cada uma delas tem suas
caracteristicas, seus ganhos; entretanto, representam perda dos elementos ja conhecidos da

etapa anterior.

0 trabalho com idose ¢ uma nova modalidade de aglio para o psicologo, ¢ que estd
em franca expansio, uma vez que, demograficamente, € esta a faixa etdria que mais cresce,
5#0 oferecidas, nos chamados “programas de terceira idade”, atividades de lazer e
recreagdo — e percebe-se uma grande “euforizagio™ da velhice, talvez como tentativa de
compensar a marginalizacio a que os idosos estdo sendo submetidos. Mas o que aqui é

proposto, no 8mbito da psicologia, refere-se a atividades de auto-conhecimento e cuidados

808 processos vividos quando do envelhecimento, como as perdas sociais, fisicas,
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psiquicas, familiares, ou quaisquer outras, que se tornam importantes neste momento. Ha
uma crenga arraigada de que, quanto mais velha for a pessoa, mais estruturada esta, e ai
nada se pode fazer para mudar esta situagio. A minha filosofia (obviamente ndo s6 minha)
€ que & velhice tem perdas e ganhos como todas as fases do desenvolvimento, e que uma
pessoa pode se desenvolver até o momento da sua morte. Claro estd que pode ser uma fase

do desenvolvimento em que as pressdes sociais sio maiores, colocando-se as pessoas

idosas “de escanteio”, nas aposentadorias compulsorias, sem atividades, sem propdsito

® Adaptar-se ou lutar contra esta situagio & uma tarefa penosa

Por outro lado, o idoso estd (pela ordem da natureza e estatisticamente) mais
proximo da morte; assim, para alguns seria muito importante a oportunidade de conversar
sobre o tema, preparar-se, despedir-se, falar de sentimentos. Talvez esta proximidade com
8 MOre possa trazer urgéncia para trabalhar certos pontos fundamentais da existéncia
humana - o sprofundamento de algumas relagbes, revisio da vida e busca de sentido
podem ser alguns dos temas principais a serem trabalhados com esta clientela. Por cssa
raziio, a psicoterapia nesta fase pode e deve se realizada. Recomendo a leitura do texto de
ROSENBERG (1992), no qual esta psicologa, referéncia dentro da abordagem centrada na

- pessoa, relata para os alunos do curso “Psicologia da Mone”, sua experiéncia como
psicoterapeuta de pessoas nessa faixa etaria. Abordarei mais o tema quando apresentar a

experiéncia do curso “Psicologia da Morte™ e o Projeto: “Falando de Morte™

A partir de meados dos anos 80, um novo trabalho foi sendo aberto para o
psicologo dentro dos hospitais, ndio 50 no campo da psiquiatria, mas, também, no hospital
geral em suas varias clinicas, fazendo parte das equipes multidisciplinares nas areas de
oncologia, cardiologia, nefrologia, neurclogia, ortopedia, moléstias infecciosas, pediatria,
unidades intensivas, sO para citar algumas. A grande pioneira na drea foi Matilde Neder,
que iniciou o trabalho de psicologia em hospitais na Clinica de Reabilitagio no Hospital
das Clinicas da FMUSP. Atualmente contamos com duas sociedades gque congregam

- profissionais interessados em psicologia hospitalar e com vasta bibliografia ~ uma série de
obras compondo um corpo de conhecimentos na drea, referéncia para os psicdlogos que
queiram se instrumentalizar sobre as diversas praticas que podem ser propostas dentro do
imbito hospitalar, nas suas mais diversas modalidades; entre as obras que a compdem cito:
CAMON, 1984, 1992, 2000, PITTA (1994), OLIVEIRA & CURY (1995).

Ou secja, profissionais de saude mental comegam a fazer parte de equipes

nospitalares, entretanto ainda com um certo estranhamento, j& que hospitais sdo locais
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