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A MEDICALIZAGCAO DA ESPERANCA: REFLEXOES EM
TORNO DE VIDA, SAUDE/DOENCA E MORTE

Resumo

Este artigo aborda o processo de transformacao dos sentidos da esper-
anga, ocorrido a partir da seculariza¢io da sociedade ocidental moderna.
Com a perda da transcendéncia e a énfase na fisicalidade e no hedonis-
mo, a categoria esperanca torna-se objeto de medicalizacio, adquirindo
novos significados. O texto explicita como o aparato biomédico passou
a lidar com a producio de esperangas em relagao a satde e a construcao
de uma “morte com dignidade”, apds a segunda metade do século XX.
A analise ¢ empreendida com base em levantamento bibliografico sobre
a tematica. Os debates em torno das esperancas “legitimas” — ou nao —
se centram, sobretudo, no destaque concedido ao direito de autonomia
individual, o que denota a preeminéncia de valores morais vigentes em
cada contexto examinado.

Palavras-chave: Vida e morte, esperanca, medicalizacio.

THE MEDICALIZATION OF HOPE: REFLECTIONS ABOUT
LIFE, HEALTH/SICKNESS AND DEATH

Abstract

This article tackles the process of transformation of the meanings of hope, which
has sprung from the secularization of modern Western society. With the loss of
transcendence and the emphasis on physicality and hedonism, the hope category
became an object of medicalization, acquiting new meanings. The text explains
how the biomedical apparatus began to deal with the production of hope in rela-
tion to health and the construction of a “death with dignity”, after the second half
of the 20th century. The analysis is performed based on bibliographical survey of
the thematic. The debates around hope that is “legitimate’” — or not — mostly center
on the emphasis placed upon the right to individual autonomy, which denotes the
preeminence of current moral values in each examined context.

Keywords: Life and death, hope, medicalization
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LA MEDICALIZACION DE LA ESPERANZA: REFLEXIONES
SOBRE VIDA, SALUD/ENFERMEDAD Y MUERTE

Resumen

Este articulo discute el proceso de transformacion de los sentidos de la espe-
ranza, producido a partir de la seculatizacion de la sociedad occidental mod-
erna. Con la pérdida de la trascendencia y el énfasis en la corporalidad y el
hedonismo, la categoria esperanza se convierte en objeto de medicalizacion,
adquitiendo nuevos significados. El texto explicita cémo el aparato biomédi-
co paso a ocuparse de la produccién de esperanzas en relacion a la salud y de
la construcciéon de una ‘muerte con dignidad’, después de la segunda mitad
del siglo XX. El analisis se realiza en base a los estudios bibliograficos sobre
el tema. Los debates en torno a las esperanzas “legitimas” — o no — se cen-
tran, sobre todo, alrededor del destaque concedido al derecho de autonomfa
individual, lo que denota la preeminencia de los valores morales imperantes
en cada contexto examinado.

Palabras-clave: Vida/muerte; esperanza; medicalizacion.
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“Hope has been medicalised, and
thus secularised. My image of
eclipse is thoroughly appropriate
here. It is not that medicine has
somehow dynamited eternity out
of the universe, simply that the
practice of medicine stands be-
tween us and eternity and we no
longer can see it. [...] Medicine has
eclipsed eternity”. (Tony Walter,
The eclipse of eternity 1996a: 83)

INTRODUCAO

O homem nao vive sem esperanca. Em
face do mal, seja ele de origem climatica
— como as chuvas (excesso ou falta), ge-
olégica — como terremotos e erupgoes
de vulcao —, ou humana — como as guer-
ras ou enfermidades —, sio construidas
chaves explicativas e propostas de inter-
vengao, dirigidas ao restabelecimento do
equilibrio. Nessas situagoes ocorre uma
producao do sentimento de esperanga,
capaz de mobilizar crencas e praticas, em
grupos e sociedades.

No que concerne aos males que podem
atingir a pessoa, destacam-se duas insti-
tuicdes, relativamente a esperanga: a re-
ligido e a biomedicina. Ambas foram — e
se mantém — responsaveis pela producio
de sentidos e de sentimentos em torno
do softimento. Indo além, a elas foram —
e seguem sendo — atribuidos os encargos
da constru¢ao de esperangas.

Na sociedade ocidental moderna e, so-
bretudo, na contemporinea, observa-
se um processo de transformacio da
esperanca — ou, segundo Peter Burke
(2012: 207), das esperancas. Para este
autor, a esperanga é uma categoria que
varia de acordo com a época, com o

lugar e, também, segundo a inser¢ao so-
cial. Assim, distintas pessoas tém espe-
ranca de diferentes objetos e/ou metas:
de vida eterna, felicidade neste mundo,
saide, riqueza material, posi¢io social,
seguranca, amor, fama, reconhecimento,
entre outras possibilidades.

Ainda para Burke (2012: 207), ha trés
tipos de historia das esperancas: uma
psico-histéria, nos moldes da historia
do medo (Delumeau 1989), do amor, da
raiva e de outras emog¢des. O segundo
tipo de histdria estd intrinsecamente as-
sociado ao primeiro, pois é, para este au-
tor, uma historia social. Na atualidade, os
objetos da esperancga e as situagoes nas
quais emergem este sentimento estao
associados a determinadas instituicoes,
capazes de promover uma produgio de
expectativas: “desde a familia até a tele-
novela” (Burke 2012: 208). A sociologia
histérica poderia, ainda, discutir os nexos
entre esperangas € eventos econdmicos
e politicos. A terceira abordagem se cen-
tra no estudo das grandes tradigdes de
esperanca: a religido e suas institui¢oes.
Tal posicionamento converge com o en-
foque de Robert Marret (1932: 28), que
postula ser a esperanca o “‘sentimento-
mae” da religiao.

A esperanca estd implicita em situa-
¢coes de revolta, revolucio e de trans-
formagoes sociais ou pessoais. Para
Vincent Crapanzano (2003: 45), ¢ “o
campo do desejo na espera”. Portanto,
trata-se de uma categoria intimamente
vinculada a temporalidade, pois pres-
supde a possibilidade de um futuro.
Indo além, significa a probabilidade e a
expectativa de realizacio de desejo, em
outro momento.
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De acordo com Burke (2012: 208), é
possivel distinguir dois continentes
na cartografia historica dos sonhos:
os grandes e os pequenos. O primeiro
concerne a temas e ideias que atingem
a humanidade em sentido genérico,
como a justi¢a ou a ética. |4 o segundo
se refere a questdes da vida cotidiana.
Este autor aponta, ainda, a existén-
cia de “tempos de esperanca” (Burke
2012: 212). A Revolucdo Francesa, o
governo Kennedy e o perfodo desen-
volvimentista do governo de Juscelino
Kubitschek , no caso do Brasil, sao exem-
plos destes tempos. Desse modo, a es-
peranga possui uma histdria social, cul-
tural, politica e economica. Mas, mais
do que a constatacio da existéncia
deste sentimento ao longo da historia,
o que os estudos sobre as expectativas
evidenciam ¢ sua recorréncia e con-
tinuidade, o que indica sua relevancia,
para a vida em sociedade.

Este artigo é dedicado ao exame do pro-
cesso de transformacao dos sentidos da
esperanca, a partir da secularizacao da so-
ciedade ocidental moderna. Em especial,
aborda este constructo, no que concerne
a0 adoecimento e ao processo do morrer,
em decorréncia de enfermidade cronica
degenerativa. Para tanto, sdo apresenta-
dos estudos recentes sobre a tematica,
tanto no Brasil como em outros contextos.

PROCESSO HISTORICO, DOENGA E
ESPERANCA

As doengas tém historia e cada época
possui “suas” enfermidades (Adam
& Herzlich 2001: 15). No passado, as
epidemias eram uma constante. Elas

A medicalizacio da esperanca

variaram: desde a lepra no século VI; a
“peste negra” no X1V, da Idade Média
até o século XVIII a variola; no século
XV a sifilis; no XVII a tuberculose, o
tifo, entre outras doencas, até a AIDS,
no final da década de 1980 e inicio dos
anos 1990. Essas epidemias — e outras —
configuraram uma vivéncia do adoeci-
mento e do falecimento como fenome-
nos coletivos. Em pequenas aldeias e
cidades, praticamente todas as familias
e grupos eram afetados. As pessoas
conheciam o curso da doenca e, ao
serem infectadas, tinham consciéncia
da proximidade de sua prépria morte.
Assim, elas tomavam decisdes e se
preparavam espiritual e materialmente
para o término de suas vidas.

Em ¢épocas antigas, nascimento e morte
— como outros aspectos animais da vida
humana — eram eventos mais publicos e,
portanto, mais socidveis e menos privati-
zados do que no século XX (Elias 2001:
25). Na sociedade medieval, a vida era
mais curta do que na contemporanei-
dade; os perigos, menos controlaveis; o
sentido da culpa e o medo da punigio
ap6s a morte, a doutrina oficial, prove-
niente da religido. Na iminéncia do fa-
lecimento, a autoridade maxima era o
religioso, capaz de perdoar o moribundo,
temente do Jufzo Final. A esperanca era a
salvacio da alma.

Na transformacao deste horizonte ocot-
reram dois importantes processos: o
civilizatério (Elias 1994), com duracio
de cerca de quatro ou cinco séculos; a
mudanga nos saberes médicos (Foucault
1994), com uma nova configuracdo do
hospital e de seu personagem principal, o
médico (Foucault 1979).
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De acordo com Walter (1996b: 193),
as formas de enfrentamento da morte
se alteraram, com o processo de secu-
larizacao da sociedade ocidental. Na
sociedade tradicional, os costumes € a
religido ditavam o comportamento dos
atores sociais e, consequentemente, as
esperangas também eram regidas por
estas instituicdes. A dor, o sofrimento
fisico e moral eram centrais, para a
meta da absolvigao. O religioso forne-
cia uma linguagem para o preparo da
alma, em sua jornada apos a vida. Os
rituais da morte produziam nos viven-
tes o terror ¢ a esperanca, em relacio
a0 Julgamento Final (Walter 1996b:
195). A entrada no Céu era o sonho de
ricos e pobres.

Com o nascimento do hospital como
instrumento terapéutico — uma inven-
¢do datada do final do século XVIII
— este horizonte se transforma signifi-
cativamente (Foucault 1979: 99). Antes
do século XVIII, o hospital era uma
instituicao de assisténcia aos pobres. A
funcdo do hospital, até esta mudanca
histérica e epistemoldgica, era dirigida
ao pobre em processo do morrer. O
hospital era um morredouro, e o pes-
soal que ali trabalhava fazia uma obra
de caridade, com a intencao de salvar
sua propria alma.

Em uma longa trajetéria historica,
o hospital se medicalizou. A reorga-
nizacdo desta instituicao consistiu no
primeiro passo do amplo processo
de medicalizacdo, ocorrido a partir de
uma tecnologia politica, a disciplina
(Foucault 1979: 105).

Assim, “é a introducao dos mecanis-
mos disciplinares no espago confuso

do hospital que vai possibilitar sua
medicalizacio” (Foucault 1979: 107).
Vale acrescentar a existéncia de outro
processo, a mesma época: a transfor-
magao do saber e da pratica médicas.
No ajuste desses dois processos — o
deslocamento da intervencao médica e
a disciplinarizacao do espaco hospita-
lar — encontra-se a origem do hospital
médico. Neste ambiente nasce e se de-
senvolve um importante personagem:
o médico, detentor de saberes e de po-
deres sobre a vida e a morte humana.
A expertise do cientista e do médico
tornam-se relevantes referéncias na
cultura ocidental moderna. O religioso
deixa de ser a autoridade maxima, no
que concerne ao mortet. Este ator so-
cial ¢ substituido paulatinamente em
importancia pelo médico.

O sofrimento perde sentido e a cen-
tralidade do dolorismo cristio (Sahlins
1997; Duarte 2004: 43) se esvai. O he-
donismo se torna uma caracteristica
primordial da modernidade. Da cen-
tralidade da transcendéncia passa-se a
énfase na fisicalidade.

No Ocidente, um longo processo
histérico fez com que a esperanga e a
confianca nao mais fossem depositadas
exclusivamente nas maos de autoridades
religiosas, a partir do advento da moderni-
dade. A emergéncia do individuo como
valor e o colapso da comunidade acar-
retaram a diluicio da autoridade da
tradicao (Walter 1996b: 196). Este
cenario conduziu a produciao de no-
vas autoridades, que passaram a ser
responsaveis pela constru¢ao de inova-
doras esperancas. O saber cientifico e
a expertise profissional tornaram-se as
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referéncias centrais, no que concerne
a vida, satude, corpo, doenca e morte.
Nossas mortes, assim como nossas vi-
das, foram, entio, colocadas nas mios
de especialistas.

A categoria esperanga adquire novos sig-
nificados, a0 se tornar objeto do processo
de medicalizagio da sociedade. Cabe aqui
apresentar a definicdo de Peter Conrad
(2007: 4), a “medicalizagio descreve
o processo pelo qual problemas nio
médicos passam a ser definidos e trata-
dos como questdes da satude, geral-
mente como doengas ou transtornos”.
Faz-se ainda necessario enfatizar a
crescente penetracao do discurso, dos
saberes e das praticas biomédicos em
maior numero de esferas da vida.

A partir do século XIX e, sobretudo,
do XX, trata-se da producio de cor-
pos saudaveis e de pessoas autbnomas.
Segundo Duarte (1999: 27), as dife-
rentes “estratégias de maximizagio da
vida e otimizagdo do corpo, a clinica,
a higiene, a assepsia, a anestesia, a
odontologia, a ginecologia, a geron-
tologia, a psicofarmacologia — todas
essas especialidades s6 puderam sut-
gir em funcdo da sistematica explora-
¢do do corpo humano como sede da
busca indefinida, eternamente perfec-
tivel, da exacerbacio da sensibilidade,
do refinamento ou intensificacao do
prazer”. Para Campbell (2001), o he-
donismo moderno opera com uma es-
tratégia qualitativa, dirigida a busca de
maior intensidade dos sentidos.

Seja em caso de doenga, seja na esté-
tica ou performance corporal, as de-
mandas se voltam para os recursos da
medicina. Esta instituicdo e seus profis-

A medicalizacio da esperanca

sionais respondem com drogas — para
transtorno da erecio ou da atencio, de-
pressio, ansiedade, rugas, entre outras
possibilidades —, com exercicios, reco-
mendac¢oes alimentares ¢/ou compor-
tamentais, com intervengoes cirargicas
e inovadoras tecnologias, voltadas para
o incremento das capacidades huma-
nas (enhancement), para a reproducio,
manutenc¢io ou prolongamento da
vida. Nas palavras de Walter (1996a:
83): “a medicina diz ao paciente que ele
nao ¢ imortal, que ele tem uma forma
de cancer tratavel, com boas possibili-
dades de viver ainda por alguns anos”.
Sao criadas novas estratégias e novos sig-
nificados, na producao de esperanca.

Diante de cada evento faz-se ne-
cessario um posicionamento. Novas
expectativas sio geradas, a partir de
saberes cientificos inovadores e da di-
vulgagdo de tecnologias. Vale indicar
que este processo também conduz a
produgdo de sentimentos, associados
a cada possibilidade de pratica ou de
normatizagio. Como exemplo, em face de
alouma dificuldade na esfera da reproducio,
o casal — hetero ou homossexual — conta
com um leque de opg¢des, como fertilizagio
in vitro, doagio de ovulos, de espermato-
zoides, “barriga de aluguel”, entre outras.

Cada escolha é capaz de propiciar a
emergéncia de emocdes, tanto entre
os envolvidos diretamente na situa-
¢io quanto de estranhos, situados a
distancia. Assim, em face de cada pos-
sibilidade, hd uma via de mao dupla,
em relacdo a producio de sentimentos.
A democratizacio das informacgdes —
com o advento da internet e seus recut-
sos — também conduziu a marcantes
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alteracdes na postura do consumidor
e cidadio. Como consequéncia, no-
vas formas de relagio médico-paci-
ente, emocdes e sentimentos, além de
inovadoras modalidades de processos
de tomadas de decisao, no que tange
a doenca, tratamento, sofrimento e
morte (Wirtz et al. 2006: 116; Karnieli-
Miller & Eisikovits 2009: 1; Menezes
2011a: 1429). Novas tecnologias acar-
retam o surgimento de praticas soci-
ais e costumes — como o compartilha-
mento das imagens de ultrassom do feto
(Petchesky 1987: 263) —, que propiciam
a emergencia e a expressao de variados
sentimentos. Dentre eles, destaca-se a
esperanca.

SECULO XX: O HOSPITAL E SEUS
PROFISSIONAIS; A DOENCA, OS
DOENTES E A ESPERANCA

O século XX ¢ caracterizado pela ex-
pansdo e capilarizacio do processo
de medicalizacdo. Neste periodo, a
vida, quando comparada com tempos
anteriores, tornou-se mais previsivel,
exigindo de cada pessoa um grau mais
elevado de antecipacio, e de controle
de sentimentos e comportamentos. A
partir do término da Segunda Grande
Guerra houve um grande desenvolvi-
mento de recursos tecnologicos di-
recionados a criacdo e manutenciao
da vida, como o aperfeicoamento do
respirador artificial, da dialise renal, en-
tre outros. As Unidades de Tratamento
Intensivo sao criadas nesta época, as-
sim como varias modalidades de apa-
relhagem, voltadas ao prolongamento
da vida. Por vezes, o uso de tecnologia
acarretava — ¢ ainda acarreta — uma ex-

tensdao do tempo de vida, a custa de so-
frimento para o enfermo e seus famili-
ares. No final da década de 1960, com
os transplantes de 6rgaos vitais — como
o coracio — a morte, em decorréncia
de enfermidades, passa a ser cada vez
mais objeto de afastamento, para os
bastidores da vida social (Elias 2001:
8). O hospital e seus profissionais sao
encarregados de uma organizacio da
assisténcia que produz o ocultamento
da morte e dos mortos.

No final dos anos 1960 e inicio dos
1970 surgem criticas aos excessos de
poder do médico, sobretudo em con-
texto hospitalar (Sudnow 1967; Glaser
& Strauss 1965; 1968; Kibler-Ross
1969). A producao analitica e critica
sobre a gestdo médica — em especial,
em torno da trajetoria em direcio a
morte — aponta um processo de des-
personalizagao dos doentes internados
em hospitais (Goffman 1972), de ocul-
tamento da propria condigio ao en-
fermo, efetuado pela equipe de saude,
além de uma assisténcia impessoal,
mecanica e asséptica.

A expressio “modelo de morte moderna”
¢ criada por Aries (1981, 2003), em
referéncia a esta forma de adminis-
tragio do processo do morrer, em
institui¢io hospitalar. Na sociedade
tradicional, o grande medo, em caso de
adoecimento e morte, se centrava no
Juizo Final. Com a perda da transcendén-
cia e dos valores religiosos, o medo da
morte ndo se situa mais em outra di-
mensao ou esfera: o foco incide sobre
a vida terrena. A figuracdo da morte é
substituida: do esqueleto com a foice,
que ceifa muitas vidas a0 mesmo tem-
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po, nas epidemias ou “pestes”, para a
imagem de um doente no século XX,
internado em moderna Unidade de
Tratamento Intensivo, com seu cot-
po invadido por tubos e conectado
a madquinas, isolado e solitario, sem
possibilidade de qualquer tipo de ex-
pressao (Menezes 2000).

Os excessos de poder do médico e o
uso das novas tecnologias acarretaram
questionamentos sobre os direitos de
autonomia dos doentes no processo
de tomada de decisGes de suas vidas,
sofrimento e morte. No Ocidente, nos
anos 1950 e 1960 era pratica corrente
entre médicos o ocultamento da ver-
dade aos pacientes (e, por vezes, de
seus familiares), de modo que a tomada
de decisbes constituia responsabilidade
exclusiva do profissional. Esse panora-
ma se modificou inicialmente nos Es-
tados Unidos (e, posteriormente, em
grande parte dos paises do ocidente),
tanto em decorréncia de mudancas
no aparato médico — pelo nimero
crescente de processos legais contra
institui¢cOes e profissionais de saude —
quanto da emergéncia de movimentos
da sociedade civil, em prol dos direitos
dos doentes. Como exemplo, em mui-
tos paises, até poucas décadas, 0 médi-
co escolhia o tratamento, sem didlogo
prévio com o doente e¢/ou seus fa-
miliares. No Brasil, é de amplo conhe-
cimento que este quadro ainda ocorre,
especialmente em unidades puablicas de
saude, nas quais ha marcada diferenca
de pertencimento social, entre equipe
de saude e usuarios (Menezes 2011a).

O desenvolvimento tecnoldgico tam-
bém conduziu a profundas trans-
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formagdes na concepgao de vida e
na producio de novos meios de re-
produgao (Luna 2007), e a marcantes
alteragbes no processo do morrer e no
préprio conceito de morte. A morte
deixa de ser um fenémeno pontual,
caracterizado pela parada cardiaca e/
ou respiratoria. Comités sao criados,
para debater os parimetros que de-
terminam o término da vida. Por fim,
emerge um novo critério e uma nova
nomenclatura: a morte cerebral. As-
sim, com o desenvolvimento das téc-
nicas e tecnologias médicas no século
XX foi preciso repensar a definicao de
morte e, especialmente, os principios
éticos que regem a agdo do médico.

As fronteiras da morte sdo ampliadas,
gracas a possibilidade de reanimagao,
alimentacdo e respiracdo artificiais.
Surgem novas questoes, associadas aos
direitos humanos e a redefinicao de
sadde. Nao se trata mais da auséncia de
doenga, mas de “completo bem-estar”.
A preocupagio com os abusos em
campos de concentragdo da Segunda
Grande Guerra e a protecao da pes-
soa ganha renovada repercussao. As
fragilidades dos sistemas normativos
sdo objeto de questionamentos. Desde
entdo, institui¢oes e paises buscaram
uma regulamentagdo para promover,
proteger e preservar a dignidade da
pessoa e de sua vida. Tornou-se pre-
mente a revisao do conteudo de leis e
normas, para maior efetividade das ga-
rantias do Estado a seus cidaddos. O
sistema de prote¢ao internacional dos
direitos humanos surge como a prin-
cipal proposta, voltada a afiancar esta
protecdo, de modo a gerar e determi-
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nar o valor da pessoa humana no con-
texto contemporaneo. Nesse processo,
o tema da satde passa a integrar o rol
dos direitos humanos.

A saude, suas institui¢oes e profissionais
se tornam objeto de politicas, normas
e praticas. Nao se trata somente de
prestar uma assisténcia ou de prevenir
doengas, mas de também garantir um
exercicio de autonomia ao enfermo.
Este personagem ndo deve ser mais
nomeado como paciente: ele passa a
ser designado de usudrio, torna-se um
cidaddo, que conta com um conjunto
de direitos.

Este amplo processo, que conduziu a
grandes transformacdes nas formula-
¢bes de corpo, vida, saide, doenca e
morte, também propiciou diferentes
modos de elaboracido da esperanca. Ela
pode ser dividida em niveis ou graus,
que variam de acordo com o0 momento.
Diante da aparicao de algum sinal de
perturbacio, transtorno, sofrimento ou
dor, surgem expectativas. Geralmente,
o primeiro movimento ¢ a busca por
informacoes ¢ atendimento médico, o
que nao exclui uma consulta religiosa.
Espera-se receber um diagnéstico,
uma vez que a nomeacio ¢ importante
em qualquer grupo, cultura ou socie-
dade. A partir de uma atribuicdo de
um nome para o problema, seja de
uma doenca, de “encosto” ou acetrca
de qualquer outra condicio, é possivel
organizar a busca por recursos, para o
restabelecimento do equilibrio. A se-
guir, a esperanca ¢ dirigida a existéncia
de praticas e meios para a resolucio
do transtorno ou do problema, o que
pode significar tanto uma expectativa

de se tratar de enfermidade passivel de
cura quanto de acesso a atendimento
e aos bens de consumo para o trata-
mento. A diferen¢a na produgao des-
tas duas modalidades de esperanca se
baseia na insercdo social. As criticas
a uma assisténcia excessivamente tec-
nologizada, na maior parte das vezes,
¢ originaria de camadas médias intelec-
tualizadas, enquanto as demandas pelo
uso de todos os recursos e aparelha-
gem geralmente é proveniente de seg-
mentos populares.

No entanto, a problematica nio se re-
sume a possibilidade (ou nao) de aces-
so a assisténcia publica ou privada, ¢/
ou de escolha por determinado tipo
de tratamento. Em muitas situacoes,
a doenca nido ¢ curavel: trata-se de
condi¢do cronica. A esperanga pode
entdo se voltar para o controle da en-
fermidade e para a qualidade de vida
do doente. Esta expressio, difundida a
partir da década de 1990, passa a inte-
grar as prescricGes da biomedicina, em
seu processo de capilarizacio da medi-
calizacdo, que se infiltra nas mais variadas
instancias e esferas da vida cotidiana.

Afinal, trata-se de ampliar as possibi-
lidades de fruicao do viver e de propi-
ciar aumento da expectativa do tempo
de vida. A meta é afastar a morte. A
utopia ¢ alcancar a vida eterna, com
qualidade. A biomedicina sio atribui-
dos os encargos desta produgio de um
individuo autébnomo, com o direito de
fruicao da vida, com bem-estat.

Entretanto, esta nao ¢é a Unica alterna-
tiva, em face do surgimento de algum
problema de saide. No século XX, a
esperanca se Centrou na cuta ou 1o
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controle da doenca. No que tange as
criticas ao ocultamento do diagnéstico
e prognostico, efetuado pelo médico,
as expectativas se voltaram para uma
relagdo entre médico e paciente baseada
na transmissao de dados acerca da situa-
¢do. Assim, o enfermo pode efetuar suas
escolhas — se assim o desejar.

A assisténcia em saude no século XX
¢ eminentemente racionalizada, produ-
tora de uma super medicalizacdo do
final da vida do doente, e de sua perda
de autonomia. A formac¢io do médico
¢ caracterizada pela transmissao de um
modelo de pratica hospitalocéntrico,
baseado na cura das enfermidades, em
“pacientes ideais”, que “respondem”
ao tratamento. Para o médico e para o
hospital, antes de tudo, a morte se tor-
nou um fracasso: é, pois, conveniente
que ela perca sua importancia central e
cesse de mobilizar recursos e energias.
De acordo com Herzlich (1993: 0),
isso ndo significa que os profissionais
de sadde, em seu exercicio cotidiano,
sejam insensiveis ao sofrimento. Para
esta autora, a angustia esta sempre pre-
sente no hospital, qualquer que seja a
indiferenca ou a brutalidade das ro-
tinas institucionais.

Nio se trata aqui de apontar vitimas
ou culpados, vinculados ao modelo de
assisténcia em saude dominante no sé-
culo XX — e que assim permanece em
diversos contextos —, caracterizado por
uma organiza¢ao racionalizada do tra-
balho, considerada por muitos como
“desumana”. Antes, trata-se de refle-
tir sobre a construcio de idearios, que
conduzem a producdo de diferentes
tipos de esperanca.
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PROCESSO DO MORRER E ESPERANCAS

“modelo de
morte moderna”, responsavel pela
exclusao do doente do processo de
tomada de decisoes, ao silenciamento
de sua voz e, por fim, pela produ¢io
de uma morte solitaria e “desumana”,
surgem novas propostas de gestao dos
cuidados dos enfermos no hospital,
além de mudancas na relagdo de poder
entre médico e paciente.

Diante das criticas ao

Nos Estados Unidos, a partir dos anos
1960 e 70, médicos sofrem proces-
sos judiciais, quando sdo acusados de
ocultamento da verdade aos pacientes
e familiares (Daniel 1999; Van Dongen
& Faizang 2005; 2006). Assim, estes
profissionais sio demandados a assumir
novos posicionamentos, em seu trabalho.
A concepeao de que o conhecimento do
verdadeiro diagnéstico pode acarretar
depressio no enfermo se altera, espe-
cialmente em caso de cancer. Os oncolo-
gistas s2o os primeiros médicos a muda-
rem seu comportamento, na dire¢ao de
um dialogo franco com seus pacientes.

Na década de 1970, nos Estados Uni-
dos, sao fundadas organizacoes civis
com reivindicagdes que abrangeram
desde o direito de “morrer com dig-
nidade” até a regulamentacio da eu-
tanasia (Menezes 2004). Apos certo
tempo, surge um discurso que propde
um novo modo de pratica em relacdo a
mortte, com transformacdes na relacio
de poder entre equipe de saude e en-
fermo (e seus familiares). O foco incide
sobre a humanizagio da assisténcia ao
morrer e, também, sobre o direito de
autonomia do enfermo. Na nova mo-
dalidade de relacionamento, o médico
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deve transmitir informacdes ao doente,
sobre seu quadro clinico, prognéstico
e alternativas terapéuticas, para que este
possa optar e decidir, com o suporte
de sua familia. Vale referir que, neste
modelo inovador de gestao dos cuida-
dos, os familiares se tornam importantes
personagens: por vezes sao considerados
pelos profissionais da assisténcia como
membros da equipe de satde.

Em 1967, Cicely Saunders funda o
primeiro Jospice em Londres, institu-
icdo exemplar do novo modelo de as-
sisténcia a doentes terminais: os cuida-
dos paliativos (CP). Com a epidemia
de AIDS, surgida na década de 1980,
e o desenvolvimento de técnicas de
combate a doengas degenerativas, em
especial, o cancer, as dores e sintomas
produzidos por estas enfermidades,
outros hospices e servicos de atendi-
mento domiciliar em CP sdo criados.

A proposta dos CP — ou o projeto hos-
pice —busca minorar o maximo possivel
a dor e os demais sintomas dos enfer-
mos e, simultaneamente, possibilitar
maior autonomia e independéncia dos
Do
e negacdo passou-se a colocagio da
morte em discurso, no final do sécu-
lo XX. Um modelo ideal ¢ difundido
inicialmente nos paises anglo-saxdes
e, pouco depois, para outros paises
do ocidente. A proposta se centra em
uma equipe multiprofissional, dirigida
a uma assisténcia a “totalidade bio-

mesmos. siléncio, ocultamento

psico-social-espititual” do paciente e
de seus familiares. O ideal é que a pes-
soa que esta morrendo tenha controle
sobre o processo de morte, realizando
escolhas a partir das informagdes so-

bre as técnicas médicas e espirituais
que considerar adequadas (Menezes
2004:37).

Neste modelo, o doente recebe uma
nova denominacdo: a de FPTC: “fora
de possibilidades terapéuticas de cura”.
Ao enfermo assim categorizado ¢é
atribufda uma tarefa primordial: aceitar
o término de sua vida, efetuar escolhas,
construindo uma trajetéria na direcio
de uma “boa morte”. Desta maneira é
possivel a producao do ideal paliativista:
“morrer bem”, com dignidade, a partir
da resolucido das “pendéncias” materi-
ais, afetivas e emocionais. Este modelo
inovador de assisténcia ao processo do
morter recebe a nomenclatura, de estu-
diosos das ciéncias sociais, de “modelo de
morte contemporaneo”, “neo-moder-
no” ou “pods-moderno”.

Desde a fundacdo do primeiro hospice,
este modelo de aten¢io ao processo do
mortrer vem se difundindo em planos
intimamente associados, mas passiveis
de distin¢do. O primeiro é composto
pela producio social e pela divulgacio
do ideirio em meios de comunicacio.
O segundo contém a criacdo e o de-
senvolvimento de uma nova disciplina
e especialidade — os CP —, baseada em
saberes cientificos, além da publicacio
de manuais técnicos e da fundacao de
entidades profissionais especificas. Por
fim, o terceiro plano refere-se a imple-
mentacao de servicos de assisténcia
paliativa e, mais do que isso, a incot-
poracio desta modalidade de atendi-
mento em politicas publicas de satude.

Seja em livros técnicos, seja em obras
de auto-ajuda, emerge um discurso co-
mum: o do direito ao “morrer bem”,
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com autonomia e “dignidade”. Assim, a
assisténcia em CP passa a ser incluida no
conjunto dos direitos do doente: direito
de nao sofrer, de receber atencdo, para
producao de uma “boa morte”, sem dor.
Na cultura do Individualismo, que valori-
za a vida unica e singularmente vivida, sio
criados os conceitos do “morrer bem” e
de “qualidade de morte”.

A “boa morte” é definida como a que é
aceita, escolhida e produzida por quem
esta morrendo. Os profissionais de CP
¢ os militantes desta filosofia veiculam
aideia de que se trata de uma causa an-
titecnoldgica, em prol do desenvolvi-
mento do ser humano, na direcio de
sua realizagdo e encontro com sua “es-
séncia”, em especial, no contato com
a natureza. Estes trechos de frases,
utilizados na divulgacao de congressos
de CP, sio ilustrativos: “um canto de
esperanca” e “dar voz aos pacientes”
(Menezes 2009: 53). Técnicas de visu-
alizacdo e mentalizagdo para doentes
terminais sdo criadas pelos paliativis-
tas, com o objetivo de propiciar a des-
pedida da vida, o que pode acarretar a
produgao de uma morte aceita e paci-
fica (Menezes 2009: 65).

Em oposi¢ao ao ocultamento do morrer
efetuado pelo aparato médico, os militan-
tes paliativistas postulam a construgao
de uma morte compartilhada social-
mente. Em oposicao ao que Ivan Illich
(1975) designou como “exproptiacio
da prépria morte”, a proposta de que
o doente mantenha sua autonomia, de
modo a exercer controle sobre os mini-
mos detalhes, tanto sobre o processo
do morrer quanto nas deliberacoes
acerca dos procedimentos com relacio
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a0 seu corpo. Indo além, o morto pode
— e deve — escolher e deixar registrado,
também, os nomes das pessoas com
direito a participar das cerimonias apos
o 6bito e o papel que elas devem desem-
penhar entio.

Neste sentido, os CP oferecem um
conjunto de esperangas ao enfermo
FPTC ou, em outros termos, a0 “mot-
redor” ou doente terminal. Uma se-
quéncia pode ser tracada, a partir do
exame de manuais, de livros-texto de
medicina paliativa, de material de di-
vulgacdo do ideario, de producio cul-
tural, de observacdo etnografica de
congressos de CP e de entrevistas com
profissionais da especialidade.

Como exemplo, no caso de cancet,
a partir da constatagdo do avanco da
doenca, apesar das tentativas terapéu-
ticas, como cirurgia, radio e quimiote-
rapia, além do uso de outros recursos,
a primeira mensagem do paliativista
deve ser, de acordo com Saunders:
“eu me importo com o fato de vocé
ser vocé, me importo até o dltimo mo-
mento de sua vida e faremos tudo o
que estiver a nosso alcance, nio so-
mente para ajuda-lo a morrer em paz,
mas também para vocé viver até o dia
da morte” (Pessini 2001: 208).

Este texto veicula dois contetdos: o
primeiro € a critica a0 modo de atendi-
mento tido como frio e impessoal, que
abandona o doente, sob a justificativa
de que “nio ha mais o que fazer”. A
seguir, a afirmacdo de uma medicina
(paliativa) que se baseia na compaixdo
humana, o que significa ndo somente
uma ajuda para morrer em paz, sem
dores, pendéncias ou magoas quanto
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voltada para a vida , e ndo para uma
sobrevida. Tal posicionamento reforca
as ideias de qualidade de vida, de exer-
cicio do livre arbitrio e de foco sobre
a intensidade na fruicao do viver. Em
outros termos, indica a centralidade do
subjetivismo, que significa a énfase na
representacdo da escolha pessoal do
sujeito, seu livre arbitrio, além do he-
donismo (Duarte et al 2006: 18). Tais
aspectos integram a ideologia do Indi-
vidualismo (Dumont 1993).

A proposta da filosofia hospice e da as-
sisténcia em CP foi formulada a partir
do contato de Saunders com pacien-
tes oncoldgicos, com doenca avanga-
da, objeto de abandono por parte da
equipe médica, em situacdo de grande
sofrimento, com muita dor e outros
sintomas. A ideologia paliativista e o
hospice atrairam os primeiros doentes
com AIDS, interessados na institui¢ao
exemplar desta modalidade de as-
sisténcia, sobretudo pelo respeito a au-
tonomia individual.

O discurso dominante sobre o cincer na
sociedade ocidental moderna ¢ centrado
na categoria esperanca (Lupton 1998: 67).
Esta doenga é representada como desafio a
racionalidade: “parece que o cancer — como
consequéncia da desordem social — inscreve
a desordem analdgica no cotpo da pessoa
doente, conduzindo a morte” (Pinell 1987:
27, 1992). A esperanca estd associada ao
discurso militar ¢ a metaforas de invasio
(Sontag 2007). Em uma primeira etapa da
doenga, trata-se de vencer o inimigo, de
nao se deixar levar pelo desespero, de ndo
desistir. Este tipo de discurso repousa na
comunicacao franca acerca do diagnostico
e progndstico.

Entretanto, quando a doenca avanca,
apesar de todos os esforcos de médico
e paciente, novos tipos de esperanca
sao construidos. O fracasso nio mais
reside na impossibilidade de bloquear
o avango do inimigo. A falha se trans-
forma e pode ser a nega¢ao da iminén-
cia da morte, a perda da oportunidade
de desenvolvimento e aperfeicoamen-
to pessoal, para uma elaboracio da
vida e da morte.

A producio de esperanca do doente
FPTC, em sua trajetéria na direcdo da
morte pode variar, de acordo com a
construgdo de significados para vida e
pessoa. Assim, tanto é possivel uma in-
corporacao do ideario paliativista e do
modelo das cinco frases (eu te amo, per-
doe-me, eu te perd6o, obrigada e adeus)
quanto dos argumentos da causa da eu-
tanasia e do suicidio assistido — centrado
no direito ao controle da prépria morte e
das condicoes do mortet.

Em investigagdo com sobreviventes de di-
versos tipos de cancer, Little e Sayers (2004:
1335) identificaram que a emocido da
esperanca estava associada a diferen-
tes objetivos, que variavam segundo
a fase da doenca em que se encontra-
vam. De acordo com os autores (Little
e Sayers 2004: 13306), havia discursos
do enbancement (da intensificacio), da
restituicao, do heroismo, da normalidade
(“vida que segue”) e, na proximidade do
falecimento, da percepcio e producio de
sentidos para vida e morte.

Em levantamento bibliografico com
uso do descritor esperanga (hope) sur-
giram muitos artigos, a maioria com
estudos sobre doentes com cancer ¢
AIDS, com titulos ilustrativos, como
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While there’s life... hope and the experience
of cancer (Little & Sayers 2004:1329);
Hope and hoping in the talk of dying can-
cer patients (Eliott & Olver 2007:138);
Medjcal promise and the recalibration of ex-
pectation: hope and HIV treatment engage-
ment in a trasitional setting (Rhodes et al.
2009:1050), entre outros. Além disso,
o vol. 26, n® 75 do periédico Estudos
Avancados da USP, de maio/ago 2012,
conta com um dossi¢ intitulado Socio-
logia e Esperanca. Estes dados indicam
a importancia do tema esperan¢a na
contemporaneidade.

CONSIDERACOES FINAIS

No século XXI, o acompanhamento
das mudancas de legislacdo em torno
da gestio contemporinea da morte
na sociedade ocidental evidencia a
crescente demanda em prol de con-
trole sobre a prépria morte (Menezes
& Ventura 2013). Cada vez ha maior
nimero de pafses com leis referentes
aos direitos de interrup¢ao de trata-
mento, de ortotanasia, de morte digna,
ao suicidio assistido ou a eutanasia, seja
ela ativa ou passiva. A este panorama
somam-se as solicitacdes de autoriza-
¢do judicial para interrupgiao de ali-
mentagao, hidratagido e medicamentos,
além de retirada de aparelhagem para
manuten¢do da vida, como respira-
dor artificial, por exemplo (Menezes
2011b). A maioria dos pedidos ¢ de
enfermos com avanco da doencga, sem
perspectivas de cura e de controle da
dor e dos sintomas. O caso de Chan-
tal Sébire, na Franca, ¢ exemplar. Esta
mulher tinha um tipo de cancer muito
raro 110 rosto, que provocava cegueira
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e dores intensas. Ela se tornou conhe-
cida em seu pafs como a mulher sapo,
pela deformacio de sua face.

A midia também veicula outros tipos
de solicitacio na direcao da morte,
além do caso de avanco da doenca
com dores e outros sintomas. Os pedi-
dos do espanhol Ramon Sampedro e
do australiano Christian Rossiter, com
diferenca de um periodo de cerca de
dez anos, sio semelhantes. Ambos fi-
caram tetraplégicos apds acidentes: o
primeiro, em mergulho, e o segundo,
por atropelamento. Os dois homens
contavam com cuidados — o primeiro
na casa de seu irmao, com a dedicacio
de sua cunhada, em cidade pequena do
interior da Espanha; e o segundo em
um Jospice. Ambos estavam lacidos e
conscientes, interagiam e demandaram
oficialmente o direito de suicidio assistido
e de eutanasia passiva, respectivamente.

As respostas foram divergentes. O
pedido de Sampedro foi recusado
pela corte espanhola. Ele conseguiu
morrer gracas ao apoio de uma ONG
(Derecho a morrir), em 1998. Ele viveu
trinta anos quadriplégico e considerou
que nio fazia mais sentido sua vida.
Ja a demanda de Rossiter foi aceita e
aprovada pela corte australiana. Ele
morreu em 2009, cinco semanas apos
a suspensio de medicamentos, alimen-
tacdo ¢ hidratacdo. A justificativa de
sua solicitacdo se centrou na perda da
autonomia, pois “ndo conseguia mais
exercet uma funcao humana basica:
enxugar as proprias lagrimas” (Mene-
zes 2011b:137).

O terceiro tipo de demanda de inter-
rupc¢ao de recursos para manuten¢ao
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da vida se refere a situagdes nas quais
o doente ndo possui mais consciéncia
e suas funcdes corporais sao manti-
das pelo uso de aparelhagem. O de-
mandante é geralmente um parente
do enfermo. O caso da italiana Eluana
Englaro, que permaneceu dezessete
anos em estado vegetativo, ¢ exem-
plar. O pedido do pai (representante
da familia) foi aprovado pela Suprema
corte italiana e a alimentacio ¢ hidrata-
¢ao artificiais foram interrompidas.

Seja em qual for o tipo de demanda ou
de patologia, observa-se a producio de
uma esperanga, comum a todas as situ-
acoes: a de encerramento da vida. Tra-
ta-se de casos nos quais as condicoes
de fruicio da vida se transformaram
radicalmente. Neste sentido, 2 morte
passa a carrear o significado de liberta-
¢ao de um viver com sofrimento, perda
de autonomia e sem dignidade. Este
posicionamento, dos defensores do di-
reito ao suicidio assistido e a eutandsia,
recebe criticas e forte oposigdo, por
parte dos militantes da causa da boa
morte. Para os paliativistas, o doente
que recebe uma assisténcia adequada
e suporte social, ndo solicita o direito
de intervencdo para morrer. Ainda
de acordo com os defensores dos CP
(Hennezel 2004), aqueles que dese-
jam o término de suas vidas perdem
a possibilidade de uma boa conclusao
do viver. Indo além, abrem mio de uma
morte com plena consciéncia, em éxtase.

Cabe aqui indicar a existéncia de con-
vergéncias, entre os posicionamentos:
geralmente, os contratios ao direito de
cutandsia e de suicidio assistido tam-
bém se opdem a legalizacio do aborto.

Os limites da vida — inicio e fim — con-
tam com algumas semelhangas, no que
concerne aos direitos. Uma diferenca é
primordial: o feto ainda nao é uma pes-
soa, N30 conta com uma trajetéria. Ele
esta contido no corpo de uma mulher, que
pode optar pelo que deseja. O doente
terminal possui um percurso de vida
e tem condi¢coes de efetuar escolhas
sobre sua vida, corpo e sofrimento
(Menezes & Gomes 2011:90).

No século XXI, a crescente autoriza-
¢ao legal de aborto e de leis de morte
digna, suicidio assistido e/ou de eu-
tanasia evidencia a preeminéncia do
direito de autonomia individual, como
importante valor da sociedade ociden-
tal contemporanea. De acordo com
Dworkin (2003: 343), “para nos, o fato
de viver de acordo com nossa liber-
dade ¢ tao importante quanto o fato de
possui-la”. Assim, a esperanga se volta
para o livre arbitrio, diante de situacao
liminar, como no avanco da doenca.

Recentemente também sdo criados
novos termos e expressdes, COmMO
“tecnologias da esperan¢a” (Leibing
& Tournay 2010:3), em referéncia ao
conjunto de procedimentos biotec-
nolégicos definidos como ferramentas
médicas dotadas de uma capacidade
potencial de preservar ou prolongar a
vida. Um bom exemplo é a pesquisa
e uso de células-tronco, em diferen-
tes condi¢des patologicas. Em face da
criagao desta inovadora tecnologia, ob-
serva-se a emergéncia de sentimento
de esperanga e, em alguns contextos, o
surgimento de movimentos de militan-
tes (pacientes e seus familiares), com
demandas pelo acesso ao recurso.
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De fato, a tecnologia ndo é de esperanga,
mas sua cria¢ao propicia o surgimento
de esperanca, revelando um tipo de
vinculo social, que conecta os campos
de conhecimentos, as formas de not-
matizacdo e os modos de subjetivaco,
em uma dada cultura (Leibing & Tour-
nay 2010: 11). A esperanca efetua uma
producao de nexos em torno de dese-
jos individuais, subjetivos e projetos
coletivos.

Portanto, seja na expectativa de alcan-
car uma “bela finaliza¢do da vida, de
modo pacifico e harmonioso” (Mene-
zes 2004:183), seja na producao de
um suicidio assistido, com suporte de
ONG especifica, como a suica Dignitas
ou, ainda, em negocia¢des em torno da
eutanasia (Norwood 2009), a esperanca
repousa em um projeto vinculado a
biomedicina, seus profissionais e sa-
beres. Indo além, cada modalidade de
esperanca passa a consistir em uma es-
pécie de motor social, com capacidade
de incitar a produgdo de sentimentos a
distancia (Boltanski 1993) que, por sua
vez, necessariamente provoca posicio-
namentos morais e politicos, em torno
de demandas juridicas.

Na contemporaneidade, observa-se a
crescente énfase na producdo de espe-
ranca. Cada vez mais a vida e seu valor
sao afirmados, seja a vida nesta dimen-
sdo, seja em outra esfera, apds a morte
(Menezes 2011c:143). Indo além, ha
a esperanca de desenvolvimento de
tecnologias para retorno a vida, apos
o descongelamento da pessoa. O
mito do congelamento do corpo de
Walt Disney ou da cabe¢a de Timothy
Leary alimenta a busca por empresas
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que congelam cadaveres em nitrogénio
liquido, nos Estados Unidos. Ha, atual-
mente, muitos corpos mantidos desta
maneira, na esperanca da criagdo de
recursos inovadores para a reanima¢ao
destes mortos.

Por um lado, o movimento contrario a
legalizacio do suicidio assistido e da eu-
tanasia considera o pedido de interrup-
¢ao da vida como prova da ma qualidade
da assisténcia paliativa e de caréncia de
suporte social. Este posicionamento ¢ in-
dicativo de uma dificuldade de accitagio
da possibilidade de auséncia de esperanca
e do direito de considerar que nao é mais
possivel elaborar qualquer significado
para a propria vida.

Por outra perspectiva, o aumento do
nimero de paises com legislacoes que au-
torizam o suicidio assistido, a eutanasia,
a interrupcdo de recursos terapéuticos
ou para manutencao da vida, evidencia a
aceitacao de inexisténcia de condicao de
fruicao da vida ou, em outros termos, de
vida com dignidade. Nesse sentido, o di-
reito de se manter vivo nao pode set con-
fundido com o dever de se manter vivo.
Por vezes, esta situacio é objeto de diag-
nédstico psiquiatrico, como de depressio,
e de intervencio médica. Contudo, trata-
se antes do reconhecimento do direito,
que pode — e deve — se estender, desde
a escolha dos tratamentos até a decisio
pelo término da propria existéncia, de
forma considerada digna. Esta condicio
¢ produto de uma cultura que valotiza a
autonomia individual e respeita as dife-
rengas de crengas. O debate esta em pau-
ta no ocidente. Cabe a cada grupo, cultura
ou sociedade refletir sobre suas escolhas
e reivindicar seus direitos.
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