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INTRODUCAO

A partir do inicio do século XV na Europa, popularizou-se um género de tex-
tos com o intuito de instruir pessoas cristds a alcancar uma “boa morte”. Dois
textos em latim sob o nome Ars Moriendi ou Ars Bene Moriendi (arte de morrer
ou arte de bem morrer) marcam o inicio dessa tradicdo. Instrugoes para a
morte existiam em outros formatos, antes e em outros lugares além da Fran-
¢a, Alemanha e Inglaterra do fim da Idade Média, no entanto, o Ars Moriendi
tornou-se referéncia no estudo da morte no mundo ocidental. Philippe Ariés
(1981) e Michel Vovelle (2000) deram lugar a ele em suas analises historiogra-
ficas, nas quais a época do Ars Moriendi contrasta com a modernidade. Em
Ariés (1981: 144), os livros aparecem como representagdes da morte enquan-
to momento do “Julgamento Final”, com a “figura recumbente no leito” no
centro de um “drama no qual o destino do homem moribundo seria decidido
pela dltima vez”. O “medo da morte” parece mostrar seus primeiros indicios,
pois o morrer aparece como momento magnifico e arriscado no qual a alma
eterna pode se perder (Aries, 1981: 147). Em Vovelle (2000: 111-112), semelhan-
temente, os livros mostram uma versido da morte reduzida ao ultimo momen-
to, com o moribundo reduzido “a sua alma” e a uma “posi¢do quase passiva”
na luta entre o bem o mal.

Em contraste, a morte na modernidade estaria oculta por “mentiras”
ou simplesmente evitada, de modo que o didlogo sobre o assunto se tornaria
dificultoso e mal visto (Ariées, 1981: 729). Todavia, se os séculos XIX e XX
foram de negacdo e/ou ocultamento?, os anos 1960 marcaram a proliferagdo
de discursos sobre a morte e o morrer. O cldssico On death and dying de Elisa-
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beth Kiibler-Ross (2008), o movimento hospice capitaneado por Cicely Saunders
e os movimentos “right to die” tomaram a esfera publica. Em vez de definir
essas mudancas como uma “reversao” do siléncio para a fala, pode-se falar
de um novo regime discursivo com novas narrativas, novas verdades e novos
siléncios. O resultado é uma enorme variedade de “modelos para a ‘boa mor-
te’” na atualidade e uma sensacao de lacuna, como se uma arte de morrer
tenha sido perdida no caminho” (Hawkins, 1991: 303). Multiplicaram-se livros
direcionados a orientar, aconselhar e refletir sobre a boa morte e o bem mor-
rer na contemporaneidade, os quais chamarei de novos manuais da boa morte.
Desde a década de 1990, esse conjunto de textos, na maioria escritos a partir
dos Estados Unidos, por médicos/as e outros/as atuantes na area da saude,
passou a constituir um nicho no mercado editorial. Titulos como How we Die:
Reflections on Life’s Final Chapter (1995) da médica estadunidense Sherwin B.
Nuland passam a figurar na lista de best-sellers, demonstrando a poténcia
comercial de falar sobre o “tabu”. O que essa multiplicidade de novos guias
e reflexdes dizem sobre a sociedade contemporanea?

Parto do pressuposto que uma multiplicidade de vozes ndo é necessa-
riamente sinénimo de aleatoriedade ou fragmentacéo. Nos universos simb6-
licos existentes em um dado momento histdrico, coexistem, ndao sem
conflito ou hierarquia, diferentes regras e procedimentos para producdo de
discursos verdadeiros, valores, normas e formas de expressao. Tais discursos
se enderecam aos sujeitos e “tem o peso de verdade” (Foucault, 2000: 11), a
despeito da humildade de seus autores e autoras. Em outras palavras, nos
novos manuais do bem morrer ha proposi¢cées sobre como a morte deve ser
vivida para que seja boa, isto é, hd uma aposta normativa. Em paralelo, ha
uma intencgdo narrativa no sentido de operar uma “sintese do heterogéneo”
(Ricoeur, 2002: 32), articulando um universo ordeiro e significativo.

Identifico trés proposi¢des nos novos manuais da boa morte, em torno
das quais se condensam e se repetem algumas tematicas. No lugar de uma
andlise exaustiva de cada livro, pretendo demonstrar pontos em comum e
repeti¢des. Na secdo seguinte, tego consideragdes metodoldgicas sobre a ana-
lise dos textos e a amostra. Posteriormente, abordo as trés proposi¢cdes: uma
transformac¢do da medicina em colaboradora em conjunto com outros atores,
atuando como mediadora cultural; uma jornada baseada em planejamento com
base em perspectivas de risco e futuros; e um individuo singular expressivo como
portador da verdade no centro do processo de morrer. Concluo com algumas
hipdteses sobre a emergéncia e popularidade desse género nos ultimos anos.

METODOLOGIA

O universo de livros sobre a boa morte e bem morrer pode ser classificado,
para fins deste artigo, em quatro grupos: textos académicos que analisam as
praticas e ideias de boa morte e bem morrer; livros de aconselhamento de
teor religioso, que tematizam o bem morrer em uma perspectiva religiosa
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especifica, por exemplo, a boa morte no judaismo; manuais direcionados a
uma categoria profissional, como os livros para profissionais da enfermagem
sobre boas praticas no fim da vida; e livros com intuito explicito de refletir
sobre a morte na contemporaneidade em uma perspectiva ndo religiosa (mas
ndo anti-religiosa), de estilo ndo académico — com uso néo sistematico de
evidéncias e experiéncias em primeira pessoa — e voltados ao publico amplo.
A dltima categoria dou o nome de novos manuais da boa morte.

A partir de buscas feitas em um mecanismo de pesquisa geral (Google),
sites de venda (Amazon, Livraria Saraiva e Estante Virtual) e sites dedicados
a resenhas e discussdes sobre literatura (Skoob e Goodreads), compilei uma
lista de mais de 170 livros? Os termos de busca, usados em portugués, inglés
guia morte” e “guia

”, «

e espanhol, foram: “livro boa morte”; “livro bem morrer”;
morrer”; “
atualmente”. Apés eliminar resultados repetidos, compilei uma lista de 107
livros, dentre os quais exclui publica¢des enquadradas nas outras quatro ca-
tegorias. Assim, cheguei a uma lista de 85 livros, dentre os quais selecionei
nove tidos como “referéncia”, isto é, referenciados por outros livros do géne-

ro e best-sellers. O sucesso comercial dos livros é tomado como métrica in-

”, «

manual morte” e “manual morrer”; “morte na atualidade” e “morte

direta para seu impacto cultural. Visto que a grande maioria dos livros foi
escrita por autores de paises anglo-saxdes e/ou em lingua inglesa, inclui dois
livros latino-americanos para dar variedade a amostra.

No Quadro 1, apresento os livros discutidos neste artigo. Para cada um,
designo um cédigo de referéncia, a fim de diferenciar suas citacdes das demais.

Quadro 1 - Livros abordados

NOME ~
TITULO CODIGO / PROFISSAO | ANO
NACIONALIDADE
On Death and Dying: what the dying . —_——
have to teach doctors, nurses, clergy ERK Ehzabeth.Kubler Psiquiatra 1970
. i Ross - Sui¢ca/EUA
and their own families
How we Die: Reflections on Life's Final Sherwin B. Nuland - g
Chapter SBN Estados Unidos Médica 1995
Un buen morir: Encontrando sentido al DB Dame} Behar - Médico 2003
proceso de la muerte México
The Best Care Possible: a physician's
quest to transform care through the IB Ira Byock. - Estados Médico 2012
. Unidos
end of life
. . Bronnie Ware - Cuidadora e
The Top Five Regrets of the Dying BW Australia compositora 2012
Being Mortal: Illness, medicine and Atul Gawande - L as
what matters in the end AG Estados Unidos Médico 2014
Ana Claudia
A morte é um dia que vale a pena viver | ACQA | Quintana Arantes - Médica 2016
Brasil
The Art of Dying Well: a practical guide KB Katy Butlgr - Estados Jornalista 2020
to a good end of life Unidos
The Lost Art of Dying: reviving Lydia S. Dugdale - Lo
forgotten wisdom LSD Estados Unidos Meédica 2020

3-24



NOVOS MANUAIS PARA OS MORIBUNDOS: O DISCURSO DA BOA MORTE NA CONTEMPORANEIDADE

4-24

SOCIOL. ANTROPOL. | RIO DE JANEIRO, V.15.02: €230064, 2025

INTERPRETACAO E ANALISE DISCURSIVA

A andlise de textos é parte da tradi¢cdo de pensamento social interessada no
aspecto simbdlico da vida social. O estudo de Norbert Elias sobre os manuais
de etiqueta no medievo europeu, a analise dos textos e discursos de protes-
tantes por Max Weber, e a genealogia dos discursos sobre a loucura, o crime
e a saude de Michel Foucault sdo alguns exemplos. A despeito das abundan-
tes diferencas entre os trés, hd uma preocupagdo comum com simbolos,
ideias e textos como forcas estruturantes na vida social.

Neste artigo, adoto uma postura préxima a analise discursiva, atenta
as implicagdes da linguagem em relagdo a normas e sujeitos (Gee, 2014: 9), e
a tradicdo interpretativa de Candido (1993), que analisou a forma literdria
como transposicdo de formas sociais. Isso significa abordar forma e contet-
do - as relagoes entre as ideias no texto e seus aspectos formais -, bem como
o lugar do texto no contexto sociocultural - a relagdo do livro com outros
livros e o contexto histérico. Elenco a seguir quatro caracteristicas dos novos
manuais da boa morte que indicam a pertinéncia dessa categoria.

Primeiro, um manual da boa morte ndo necessariamente se organiza na
forma de uma lista de recomendacoes e orientac¢des. Independentemente da
forma pela qual conselhos, orientac¢des e proposi¢des aparecem, é comum a
colocagdo, geralmente em forma de predmbulo, de que o/a autor/a ndo estd ten-
tando impor ou afirmar a forma certa de morrer. Em consonancia com a sensi-
bilidade tardo-moderna, que ndo admite a generalizacdo de modelos para a vida
intima, enquanto prospera na proliferacdo de manuais de autoajuda, guias para
relacionamentos e diversas receitas para uma boa vida (Illouz, 2008), os novos
manuais da boa morte dizem orientar e ndo ordenar, aconselhar e ndo impor.
Tal postura se transpoe no uso da primeira pessoa e de um tom que transita
entre o coloquial e o académico, dirigindo-se diretamente ao leitor.

Segundo, a maioria dos(as) autores(as) é médico(a) ou atua profissional-
mente na area da saude, e vem de paises de alta renda, particularmente os Es-
tados Unidos. Tal fato transparece em relatos de experiéncias pessoais dos(as)
autores(as), muitas vezes relacionadas a sua atuagdo profissional. A expertise é
por vezes mencionada como uma vantagem, pois permite o acesso direto a uma
variedade de experiéncias de morte e morrer, mas é ocasionalmente problema-
tizada. Médicos(as) sdo sujeitos que reivindicam expertise em questdes definidas
como de “satde” e “doenca”, o que os(as) autoriza a “orientar”, “aconselhar” e
“sugerir” acerca de tépicos que possam ser enquadrados nesses termos.

Terceiro, todos os livros do género partem de uma critica ao estado
atual da morte e do morrer, descrito como se fosse ubiquo: o hospital, com
indimeras tecnologias, remédios e intervencdes, a familia nuclear de classe
média e o Estado quase ausente. Esses elementos parecem estar mais préxi-
mos da realidade estadunidense, ou de uma parcela desta, do que de outras
partes do mundo. Sendo assim, em um sé movimento, os/as autores/as se
inserem como autoridades no assunto e definem o campo de problemas de
modo bastante restrito.
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Quarto, ideias sobre a morte “ruim” ou “boa” estao circunscritas ao
registro hospitalar e médico, ou seja, trata-se da morte por doenga, em par-
ticular doencas crénico-degenerativas, ou por envelhecimento. Poucos auto-
res(as) problematizam o escopo de suas afirmacdes nesses termos,
geralmente optando por afirmar que cada experiéncia de morrer é Unica,
portanto, é initil pensar em termos gerais. Quando ha mengéo ao publico-
-alvo do livro, encontramos descrigoes genéricas que incluem todos aqueles
que, de uma forma ou de outra, lidardo com a morte e o morrer. Visto que
todos podem morrer por complica¢des decorrentes do envelhecimento ou por
doencas cronico-degenerativas, o publico-alvo implicitamente afirmado inclui
todos os seres humanos vivos. O cruzamento desse publico universal em
potencial e das numerosas mortes que escapam do quadro pintado - por aci-
dentes, violéncia ou em situagdes onde ndo ha suporte institucional de qual-
quer tipo, médico ou nédo, outros contextos culturais —, coloca a questdo: se
a boa morte esta descrita ali, o que dizer das demais? Sdo ruins, insuficientes
ou irrecuperaveis do ponto de vista moral?

A andlise realizada é de escopo limitado, mas o recorte se justifica 1)
pelo alcance dos livros abordados e 2) pelo objetivo do artigo - apresentar
representacdes contemporaneas da boa morte e do bem morrer — que implica
reconhecer a posicdo de certos atores (médicos e médicas) e contextos (Esta-
dos Unidos e paises ocidentais) na cena global contemporanea. De fato, ha
grande variagdo sociocultural nos rituais, praticas e representagdes da mor-
te e do morrer. Todavia, processos de medicalizagdo e representagdes sobre
o sujeito e o corpo tém alcance para além de seus contextos de “origem”. O
discurso da boa morte expresso nos livros selecionados néo é onipotente ou
onipresente, mas reivindica vigéncia ao se propor a preencher uma “lacuna”
no mundo contemporaneo.

MEDICINA, EXPERTS E LEIGOS - O PROBLEMA DO CONTROLE DO CORPO

O papel mais importante do médico em relagdo ao seu
paciente doente é o de ndo o abandonar (ACQA, 2016: 85).

Ana Claudia Quintana Arantes conta a histéria de como decidiu ser médica,
inspirada pela figura de “doutor Aranha, cirurgido vascular”, que visitava sua
avo: “Cabia todo o sofrimento dela dentro daquelas méaos” (ACQA, 2016: 11).
Posteriormente, narra suas insatisfacdes com a carreira, especialmente em
situacdes nas quais diziam: “N&o ha nada a fazer” (ACQA, 2016: 16). O sofri-
mento irremediavel diante da morte provou-se demasiado para a narradora,
pelo menos nos moldes da medicina “convencional”.

Atul Gawande abre seu livro com a frase: “Aprendi muitas coisas na
faculdade de medicina, mas mortalidade nédo foi uma delas.” (AG, 2014: 10).
A frase é citada por Arantes (ACQA, 2016: 18) e ecoa um diagnéstico comum
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nos manuais do bem morrer: a medicina encontrou seus limites no cuidado
dos moribundos e na morte. Ao mesmo tempo que recebe sua sentenca de
obsolescéncia, o saber médico é convocado a cumprir outro papel.

O problema é claro: o “morrer medicalizado e institucionalizado” (LSD,
2020: 20). A medicalizagdo é tema central nos estudos socioantropolégicos da
saude e tem como uma das principais referéncias Michel Foucault (2000). A
morte é sé mais um aspecto da vida corporal humana incluido nas malhas
das tecnologias e discursos. Nesse sentido, os manuais da boa morte respon-
sabilizam o avanco das tecnologias médicas por: 1) deslocar, dominar e des-
legitimar outras formas de lidar com a morte e o morrer; 2) transformar o
processo de morrer a ponto de gerar consequéncias negativas para a expe-
riéncia de morte? e 3) reduzir o ser humano a suas dimensoes fisiolégicas. A
ideia é articulada assim:

A tecnologia pode sustentar nossos 6rgédos até nés estarmos muito além do pon-
to de consciéncia e coeréncia. Além do mais, como vocé assiste os pensamentos
e preocupacdes dos moribundos quando a medicina tornou quase impossivel ter
certeza de quem sdo os moribundos? Alguém com cancer terminal, deméncia ou
insuficiéncia cardiaca incurdvel esta morrendo exatamente? (AG, 2014: 182-183).

Que papel assume a medicina diante da mordaz dentncia de seus li-
mites? Por um lado, 1) a posicdo de nédulo em uma rede de experts e leigos, e
por outro 2) a funcdo de mediadora cultural no fim da vida.

1) O surgimento de uma cultura de profissionais, concomitante a emer-
géncia dos centros urbanos, fez emergir “morte bem-administrada”, cuja ca-
racteristica marcante é a gestdo da multiplicidade de questdes do processo
de morrer por profissionais especializados (Kellehear, 2007: 149). Os manuais
da boa morte ensinam que a boa administracdo do fim da vida é uma questéo
de coordenar de maneira 6tima experts e leigos em uma complexa divisdo do
trabalho de cuidado cujo centro é a “vontade do paciente”. Katy Butler (KB,
2020) dedica uma secdo em cada um dos 7 capitulos de seu livro a tarefa de
“achar aliados em” algum campo profissional. A autora reitera a importéncia
de “dividir tarefas”, “coordenar voluntdrios” e “ligar voluntarios com os tipos
de ajuda que sdo mais aptos a dar” (KB, 2020: 155). Também afirma a impor-
tancia de “criar um time coordenado a partir de uma bagunca fragmentada
de médicos” (KB, 2020: 47). Os manuais da boa morte ndo contrariam a ten-
déncia a multiplicacdo de experts, mas a complementam de uma maneira
peculiar com a adigdo de leigos conhecedores, isto é, pessoas cuja participacéo
no processo de morrer ndo é garantida pela sua expertise técnica, mas pelo
conhecimento privilegiado advindo de uma relagao afetiva com o moribundo.

A limitacao da medicina ao status de expertise colaboradora vem acom-
panhada de uma redefinicao das relagdes sociais no processo de morrer como
uma oportunidade de autorrealizacdo pessoal dos cuidadores. E como se a
relacdo de servigo tipica da medicina — um lado recebe recursos por deter um
conhecimento Gnico que o outro ndo detém - fosse substituida por um feixe
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de relagdes produtoras de valor onde o conhecimento é produzido por todos
os entes. Nas palavras de Arantes:

Entdo, se desejamos estar presentes, seja trabalhando, seja vivenciando a morte
de uma pessoa que amamos muito, os primeiros desafios sdo estes: saber quem
somos, o que estamos fazendo ali e como faremos para que aquele processo seja
o menos doloroso possivel. O passo seguinte é buscar saber qual é a nossa capa-
cidade de transformar a forma como aquela pessoa se vé - como um fardo, um
peso, um mar de medos e arrependimentos - em algo de valor (ACQA, 2016: 80).

A transformacédo de sentimentos em valor através do trabalho afetivo
dos cuidadores tem correlato na transformacgdo do processo de morrer em
uma espécie de pedagogia: “Quer um conselho sabio a respeito da sua vida?
Peca a alguém que estd morrendo” (ACQA, 2016: 76). O valor do moribundo,
sua sabedoria quase mistica, também aparece relacionada a sua capacidade
de mobilizar suas relagdes enquanto recursos. Katy Butler (KB) recomenda
que, no inicio de seu envelhecimento, a pessoa crie relagdes com jovens em
que ela ofereca algo, para que conquiste retornos futuros: “Agora é a hora de
retirar da sua ‘conta bancdria’ social que vocé criou na fase da Resiliéncia,
quando foi mentor de pessoas mais jovens e ajudou seus vizinhos. Quanto
maior a rede de suporte, melhor” (KB, 2020: 75).

Ha uma tensdo entre uma linguagem pecunidria, isto é, voltada para
um balango entre investimentos e retornos, perdas e ganhos, e outra de
cunho humanista, que fundamenta as relacdes no processo de morrer em
um dever radicado numa assumida “esséncia” do ser humano. A segunda
nocdo, por exemplo, estd na base de projetos organizados sob o signo da
“comunidade compassiva”, abordagem que define o fim da vida como res-
ponsabilidade de todos, justificando-se pelo fato de que todos um dia en-
frentardo ou ja enfrentaram alguma forma de perda (Kellehear, 2005).
Embora as duas linguagens sigam dire¢des distintas, respondem ao mesmo
problema: a medicina ndo é capaz e nem deve dar conta de todas praticas
de cuidado do ser humano, especialmente no processo de morrer, logo, é
preciso reconfigurar as relagdes de cuidado.

H4 uma redefini¢do da medicina como mediadora cultural do fim da vida.
Ira Byock, médico, dedica um capitulo de seu livro a pergunta “para que ser-
vem os médicos?”. O autor descreve um minicurso de cuidados paliativos*
gue ministrou para alunos de medicina, para quem direcionou a supracitada
pergunta. As respostas incluem salvar vidas, tratar a dor, aliviar sofrimento,
dar informacdes, uma longa discusséo sobre suicidio assistido e eutanasia,
e finalmente, uma metafora da morte como jornada, na qual médicos tém
um papel: “Médicos podem prover orientacdo [guidance] para o que vem a se-
guir” (IB, 2012: 285).

A palavra “guidance” evoca tanto orientacdo quanto o ato de guiar e
aconselhar. Timmermans (2005: 993) argumentou que a medicina atualmen-
te tem o papel de “fazer mortes individuais culturalmente apropriadas” na
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auséncia de outros rituais e diante de outras autoridades. Mesmo com movi-
mentos que visam desmedicalizar o processo de morrer e instaurar o desejo
do paciente como maior autoridade, profissionais de salide conseguiram reter
uma grande medida de controle no processo de morrer. O motivo, Timmer-
mans (2005: 995, traducgdo nossa) argumenta, é que “praticantes da medicina
definem problemas e oferecem solug¢des que nunca lidam completamente com
os problemas ou levantam novas questdes, enfatizando a necessidade de mais
envolvimento de experts no fim da vida”.

O(a) médico(a) ndo deve ser nem a figura paternalista que controla nem
o vendedor de servigos a varejo que informa seu consumidor da melhor forma
possivel:

Queremos informacédo e controle, mas também queremos orientagdo [guidance].
Os Emanuels [especialistas em ética médica] descrevem um terceiro tipo de re-
lacdo médico-paciente, que chamaram de “interpretativa”. Aqui, o papel do mé-
dico é ajudar pacientes a determinar o que eles querem. Médicos interpretativos
perguntam, “O que é mais importante para vocé? Quais sdo suas preocupagdes?”
(AG, 2014: 233).

O/A médico/a ndo é mais uma dispensadora de servigos diante de um
consumidor nem uma autoridade benevolente que decide pelo outro, mas
uma intérprete, uma mediadora que traduz informacoes técnicas em termos
de opc¢des significativas. A ideia de orientar, guiar, aconselhar se repete em
Butler (KB, 2020: 28), Behar (DB, 2003: 33), Dugdale (LSD, 2020: 16) e Arantes
(ACQA, 2016: 63). Em um contexto de multiplos experts, saberes, tecnologias
e manuais, a figura do médico é a do tradutor-guia em um pais estrangeiro.

A primeira proposi¢ao dos novos manuais da boa morte ndao vem do
nada, mas “responde” a duas dimensodes do processo de morrer. Primeiro,
relaciona-se as mudancgas no “contexto corporal” da morte, isto é, qual é o
tipo de ameaca fisica que resulta no fim da vida (Walter, 2002: 49-50). Com o
avango da expertise médica, torna-se menos comum a morte por doencgas
infectocontagiosas na juventude, enquanto mortes por doengas cronico-de-
generativas na velhice sdo mais numerosas®. Diante de uma vida prolongada
pela medicina, dentre outros fatores, a mesma aparece como Unica solugéo.
Cria-se a imagem do leito de morte repleto de aparelhos, com o individuo
sedado e cercado de experts de jaleco branco. Segundo, responde a dimensédo
da “autoridade”, isto é, quem controla legitimamente o processo de morrer
(Walter, 2002: 54). A resposta é, todavia, distinta daquela popularizada na
literatura sociolégica e antropolégica. Os alvos das criticas a medicina auto-
ritaria e paternalista tém lidado reflexivamente com elas. Encontramos nos
novos manuais da boa morte uma medicina autoconsciente de seu potencial
negativo enquanto autoridade legitima, diante do qual se reposiciona, mas
ndo perde espacgo. Nesse arranjo em que expertise e outros saberes se mis-
turam, a autoridade de “orientar” e “guiar” é central, e a tarefa de coordenar
torna-se altamente desafiadora.
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PLANEJAMENTO E COORDENAGAO - O PROBLEMA DO TEMPO

E se quisermos continuar a moldar nossas vidas até o fim,
é bom imaginar, escolher e planejar (KB, 2020: 18).

Vidas longas, mantidas por uma variedade de técnicas de cura e cuidado,
colocam um velho dilema sob nova perspectiva: sabe-se que a morte vem,
mas nao se sabe quando. O fato de ndo saber a hora da morte, embora co-
mum a todos seres humanos, torna-se mais relevante quando se sabe que
ela estd mais préoxima do que nunca. Essa é a realidade daqueles que mor-
rem ap6s uma longa vida, acometidos por uma série de doencas incuraveis
e aflicdes irreversiveis.

Nos manuais da boa morte, essa experiéncia temporal peculiar se ex-
pressa no uso repetido de expressdes como “discutir o futuro”, “medos sobre
o futuro” ou “decidir sobre o futuro” (AG, 2014: 97, 239, 287), em falas acerca
do papel dos médicos na formulacdo de um “plano” para alcangar o que pa-
cientes querem (IB, 2012: 299) e no questionamento da auséncia de conversas
abertas “sobre essa Unica certeza”, que nos impede de nos prepararmos para
ela (ACQA, 2016: 45). Embora “assustador”, o ato de “planejar é pratico e dei-
xa mais espaco para paz de espirito nos dias finais” (KB, 2020: 32). A preocu-
pacdo com o tempo ou, nos termos de Kellehear (2007: 234), com o timing da
morte também transparece de outra forma na predilecdo por teorias e mo-
delos com estdgios.

O classico On death and dying (2008) de Elisabeth Kiibler-Ross popula-
rizou a teoria dos estdgios do luto e do morrer: negacédo, raiva, barganha,
depressdo e aceitacdo. Ana Claudia Quintana Arantes descreve o processo
ativo de morrer (os ultimos momentos da vida na iminéncia da morte) reme-
tendo-o analogicamente a “dissolugdo dos quatro elementos”, inspirada na
“medicina oriental” (ACQA, 2016: 65). Cada elemento corresponde a uma eta-
pa do processo de morrer em seu desenlace. Katy Butler apresenta seu livro
como um “guia passo-a-passo” e o estrutura em sete capitulos, cada qual
correspondente a um dos “estdgios previsiveis de saide da vida adulta, da
velhice vigorosa ao ultimo suspiro” (KB, 2020: 17).

O que hd de especifico na linguagem de estégios, fases e processos dos
manuais da boa morte? O que une essa linguagem a questdo do futuro e da
preparacdo para a morte? Tanto uma quanto a outra dizem respeito a uma
experiéncia temporal de incerteza tipica do processo de morrer contemporaneo
que estd, por sua vez, enquadrada em um momento sécio-histérico distinto.

Ideias como “sociedade de risco” (Beck; Beck-Gernsheim, 2002), de-
sencaixe espago-tempo (Giddens, 2002) e aceleracdo (Rosa, 2019) povoam o
imagindario das ciéncias humanas. Em comum, trazem a constatacdo de que
hé algo uUnico na experiéncia do tempo no final do século XX e no século
XXI. Hartmut Rosa (2019: 35), em um balancgo da literatura dos “diagnésticos
temporais”, percebe a tese comum de que estamos cada vez mais suscetiveis
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a “dessincronizac¢ao” dos processos, sistemas e perspectivas. Tal dessincro-
nizacdo é experimentada, por exemplo, entre os processos biolégicos do
corpo, as narrativas biogréaficas do individuo e o curso histérico dos eventos.

Tudo sempre estda mudando, nada é certo, e esse é o Unico jeito que
concebemos ser possivel o funcionamento da sociedade. Os efeitos dessas
transformagoes nas estruturas temporais da modernidade se fazem sentir
até o intimo, na forma que os sujeitos se compreendem e constroem a si
mesmos. Perde-se os referentes culturais estaveis que definem uma identi-
dade ao longo de toda a vida e também a “previsibilidade do desenvolvi-
mento biografico apés uma decisdo individual em um ambito especifico da
vida” (Rosa, 2019: 468). Desse modo, a tarefa de planejar, calcular e prever
o que vira depois é mais dificil e a0 mesmo tempo, mais exigida. Esse im-
pacto pode ser percebido naquilo que Allan Kellehear (2007: 234) chamou do
“desafio de acertar o tempo da morte”. Tal desafio tem dois aspectos: acer-
tar o tempo enquanto “processo social de julgamento e jornada comparti-
lhada pela pessoa moribunda e seus/suas cuidadores/as” (Kellehear: 235) e
acertar o tempo em “um contexto biografico mais amplo” (Kellehear: 237).

O primeiro aspecto implica um trabalho meticuloso de combinar prog-
nésticos médicos, perspectivas de familiares e entes queridos e a prépria
perspectiva de quem estd morrendo. Atul Gawande (AG, 2014) associa o co-
nhecimento do prognéstico ao conhecimento do paciente, colocando o médi-
co como mediador chave no processo de decidir o que fazer com o tempo que
resta. No entanto, alerta para a complexidade dessas tentativas de sincroni-
zagao e timing:

Esse negécio de deliberar suas op¢des - de descobrir suas prioridades e trabalhar
com um médico para adequar seu tratamento a elas - foi exaustivo e complicado,
particularmente quando vocé nédo tinha um expert pronto para ajuda-lo a sepa-
rar o que ndo se sabe e as ambiguidades (AG, 2014: 256).

Ira Byock ecoa ideia semelhante: “Médicos podem ajudar as pessoas a
identificar coisas significativas que ainda podem conquistar ou alcangar — e
entdo trabalhar com elas em um plano para fazer isso” (IB, 2012: 299). O tra-
balho de ajustar expectativas e desenhar um plano parece passar, necessaria-
mente, por um confronto com um tipo de verdade de si do moribundo. Essa
verdade envolve discernir o que “importa” e é “significativo” para o sujeito e
entdo trabalhar para sincronizar esses elementos em um plano que envolvera
outras pessoas, institui¢des e sistemas. Nesse ponto, o discurso contemporaneo
da morte é invaridvel: a vontade do paciente é sempre mais importante. A
vontade, porém, sé se faz valer pela via das “francas discussdes” ou “conversas
dificeis” com familiares (ACQA, 2016: 129) e profissionais de satide (LSD, 2020:
24), que devem ser informados e, em alguma medida, persuadidos.

O segundo aspecto do desafio de acertar o tempo da morte é mais
desafiador, pois significa fazer coincidir o momento da morte fisica com a
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“morte social”. O tempo da morte pode torné-la “anormal” ou estigmatizada,
como no caso de criangas com cancer, pessoas jovens com deméncia ou pes-
soas idosas que viveram “além” do tempo esperado. Aqui as no¢des de “cedo”
ou “tarde” sdo centrais (Kellehear, 2007: 240). Como dizer que uma morte veio
na hora certa? A resposta a essa pergunta parece estar ligada a no¢do mais
ou menos difusa do que seria uma boa vida ou uma vida que “valeu a pena”.
Em outras palavras, a morte parece vir na hora certa quando encerra uma
biografia aceita socialmente e organizada de acordo com as nogdes vigentes
de bem viver:

Talvez o jeito mais facil de viver bem seria se pudéssemos incorporar no nosso
dia estas cinco nuances da existéncia: demonstrar afeto, permitir-se estar com
os amigos, fazer-se feliz, fazer as préprias escolhas, trabalhar com algo que faga
sentido no seu tempo de vida, e ndo sé no tempo de trabalhar. Sem arrependi-
mentos (ACQA, 2016: 116).

O trecho citado condensa algumas caracteristicas da vida bem vivida
descrita nos manuais da boa morte. No entanto, raras sdo as afirmacoes como
essa, posto que o ponto de partida é sempre a afirmacado da verdade e vontade
do sujeito como pardmetros mais importantes no fim da vida. Se o individuo
e sua versdo do bem morrer/bem viver sdo o valor maior, como é possivel
distinguir uma vida bem vivida de seu oposto? Os manuais oferecem um
conjunto de valores frouxamente definidos: o valor da expressividade, de
falar o que se pensa e o que se sente; o valor da autodeterminacao, de fazer
as suas escolhas e tomar decisdes para si préprio; a busca por uma vida “sig-
nificativa”; a manutencao da “funcionalidade” ou “atividade” suficiente, pelo
maximo de tempo possivel.

A morte vird na hora certa se chegar apés uma vida significativa,
cujo significado deve ser determinado e expresso explicitamente pelo su-
jeito, e somente apés todos os meios de se manter plenamente funcional e
ativo forem exauridos. Embora pareca demasiado genérica, essa versao da
boa vida/boa morte no momento certo elimina, por exemplo, a possibilida-
de de suicidio assistido ou eutandsia de pessoas em total posse de suas
capacidades cognitivas. A valorizagdo da “funcionalidade”, ela mesma su-
jeita a interpretagoes variadas, impede a expressao do desejo de morrer de
uma pessoa adulta consciente de seu prognéstico (eutandsia), colocando os
valores da boa morte em tensdo. Dos manuais considerados neste artigo,
somente um autor rejeita explicitamente as praticas de suicidio assistido
e eutandsia (IB, 2012: 269-270), enquanto os outros sdo reticentes, afirman-
do que “temem” seus possiveis efeitos (AG, 2014: 283-284), questionando
seus méritos éticos e a intencdo de “controlar o que tememos” (LSD, 2020:
70-71), ou pontuando as possibilidades de fracasso e tentativas frustradas
(KB, 2020: 150-152).

Em suma, “imaginar, escolher e planejar” é a receita que os manuais
da boa morte propéem para outra dimensdo do morrer: a “jornada”, uma
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representacdo frequente da morte ao longo do tempo e em muitas culturas
que indica a construcao social do tempo em seu ponto de inflexdo no fim
da vida (Walter, 2002: 57). Na auséncia ou por causa da fragilidade de traje-
térias de vida culturalmente prescritas, com temporalidades dessincroni-
zadas e diante da multiplicacdo de tecnologias e expertises que, enquanto
prometem maior controle, parecem exacerbar a sensa¢do de inseguranga,
os manuais da boa morte ndo oferecem esquemas prontos. Frente a tal ex-
periéncia socialmente estruturada de incerteza, sugerem praticas para transfor-
ma-la em um exercicio continuo de subjetivacdo e projecdo da identidade:
falar a verdade sobre si, torné-la conhecida e aceita, e entdo planejar o fu-
turo de acordo. O préprio planejamento aparece como escolha moralmente
correta: “Sempre hd um longo ‘rabo’ de possibilidade, mesmo magro. O que
hé de errado em procurar por ele? Nada, eu acho, a ndo ser que signifique
que fracassamos em preparar-nos para o resultado que é muito mais pro-
vavel” (AG, 2014: 199-200).

INDIVIDUO EXPRESSIVO E SINGULAR - O PROBLEMA DOS VALORES

Bem, se eu puder tomar sorvete de chocolate e assistir futebol na TV,
entdo eu estou disposto a continuar vivo (AG, 2014: 213).

A despeito das discordancias, um consenso percorre a literatura sobre atitudes
ou tipos de morte ao longo da histéria: o centro de referéncia no processo de
morrer mudou em consonéncia com um processo de individualizagdo. O indi-
viduo assume papel central no mito de origem comum ao discurso da boa mor-
te: se outrora a morte era um assunto comunitario, familiar, publico e religioso,
agora, no momento chamado “modernidade”, ela é questdo privada, pessoal,
individual e medicalizada. Essa narrativa é em parte, sustentada na literatura
sociolégica, antropolédgica e histérica (Aries, 1981: 727; Elias, 2001: 40).

Os manuais da boa morte convergem e referenciam essa histéria
amplamente aceita, ressaltando o papel da familia: “Os mais velhos rece-
biam cuidado em sistemas multigeneracionais, muitas vezes com trés ge-
ragdes vivendo sob o mesmo teto” (AG, 2014: 27). Afirma-se o papel
tradicional do moribundo e sua agéncia (LSD, 2020: 39) e também se exaltam
as virtudes da tradicdo e dos costumes de antigamente: “Para nossos an-
cestrais, a morte nao era nenhum segredo. Eles sabiam o que era morrer.
Eles sabiam como sentar em um leito de morte. Eles tinham costumes e
livros para guia-los — e bastante pratica” (KB, 2020: 11). A tradigdo néo é
elogiada sem reservas e o papel da religido é discutido com ressalvas (ACQA,
2016: 87-88), enquanto uma forma difusa de espiritualidade é frequente-
mente apresentada como inerente ao processo de morrer (DB, 2003: 80; IB,
2020: 483). Aqui, como alertou Toniol (2017), “espiritualidade” é uma cate-
goria cuja definigdo deve ser buscada em seus usos. Em se tratando dos
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novos manuais, o termo parece evocar um “elemento universal e intrinse-
co @ humanidade” e algo préximo da “religido”, embora nédo definido em
termos denominacionais (Toniol, 2017: 166). Firma-se uma relagdo ambiva-
lente com o passado, que pode ser prisdo ou fonte de sentido e rituais es-
quecidos, ligada a uma avaliacdo negativa do presente e orientada para uma
ambivaléncia diante do futuro, que pode ser abismal ou melhor. Entre um
passado valoroso, mas problematico, e um futuro possivelmente assombro-
so, um valor estd acima de todos no presente:

Agora que olhamos para o passado com a capacidade do homem de enfrentar a
morte com serenidade e tivemos um vislumbre um tanto assustador do futuro,
voltemos ao presente e nos perguntemos com muita seriedade o que nés, como
individuos, podemos fazer a respeito de tudo isso. [...] Embora cada homem ten-
te, a sua maneira, adiar tais questdes e problemas até que seja forgado a en-
frenta-los, ele sé poderda mudar as coisas se comecar a conceber sua prépria
morte. Isso ndo pode ser feito a nivel da massa. Isso ndo pode ser feito por
computadores. Isso tem que ser feito por cada ser humano sozinho (EKR, 2008: 14,
grifo da autora).

Kiibler-Ross é menos ambivalente em relagdo ao passado do que outros®,
mas permanece a narrativa convencional, com concep¢des genéricas de “tra-
dicdo” e “modernidade”. O problema do presente, ou o fato do presente ser
problematico, é ponto de partida explicitado em todos os textos analisados
aqui’, e usualmente vem acompanhado de um diagnéstico do tempo no qual
a medicina “tradicional”® é vild. Para uma vil3, é preciso uma heroina. Assim
aparece a individualidade.

O individuo aparece nos manuais do bem morrer como portador de
uma esséncia e porta-voz de seus desejos. Diferentes leituras da modernidade
(Beck & Beck-Gernsheim, 2002; Giddens, 2002; Rosa, 2019; Wagner, 1994)
constatam uma virada do fim do século XX em diante. Nas palavras de Pe-
ter Wagner, se a “modernidade organizada” foi o modo tipico de organizacao
social nas sociedades industrializadas do século XX, a modernidade tardia
ou pés-modernidade é o modo de vida do século XXI. Nesse novo tempo, a
autorrepresentacdo do individuo em sociedade ndo é mais unicamente cal-
cada no pertencimento familiar, no status de cidad@o ou na posigdo no mer-
cado de trabalho.

Figuras como a do “self empreendedor” (Wagner, 1994: 164), a ideia de
“individualismo institucionalizado” (Beck e Beck-Gernsheim, 2002: xxiii) ou
de “identidade situacional” (Rosa, 2019: 465), dentre outras®, testemunham
um deslocamento nas maneiras de representacao e construcao da subjetivi-
dade. Alguns dos elementos desse novo individualismo remontam a tradicdes
mais antigas como o romantismo (Taylor, 1989), por exemplo o primado da
expressividade e dos sentimentos. Outros dizem respeito a capacidade e pressao
pela autodeterminacdo reflexiva dos sujeitos, cujo lado obscuro é represen-
tado no conceito de “sujeito neoliberal” (Clack & Paule, 2019: 9). Para tornar-
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-se alguém, o individuo precisa fazer-se enquanto ser singular e para tal,
precisa expressar genuinamente seus desejos e sentimentos verdadeiros.
Estes, por sua vez, adquirem carater de mandato moral a ser seguido. Os
experts encarregados do processo de morrer devem saber escutar “atenta-
mente ao enfermo”, tanto o que ele diz, quanto a maneira como diz, para
saber “o que é importante para ele” (DB 2003: 114). A pessoa em fim de vida
deve, por sua vez, falar com sua familia: “Continue falando até que todos
aceitem a verdade” (KB, 2020: 94).

Uma “esséncia” de cada pessoa parece estar atrds das categorias “pacien-
te” e “doenca”, por tras das tecnologias médicas e das percepgdes dos outros:

No exame fisico, consigo avaliar quase todos os 6rgdos internos de um pa-
ciente. Com alguns exames laboratoriais e de imagem, posso deduzir com
muita precisdo o funcionamento dos sistemas vitais. Mas, observando um ser
humano, seja ele quem for, ndo consigo saber onde fica sua paz. Ou quanta
culpa corre em suas veias, junto com seu colesterol. Ou quanto medo ha em
seus pensamentos, ou mesmo se estdo intoxicados de soliddo e abandono
(ACQA, 2016: 31-32).

O processo de morrer é o catalisador que traz essa esséncia a tona:
“A forca da morte iminente age como um vento quente para retirar todos os
fingimentos e expor a esséncia elementar de cada pessoa” (IB, 2012: 482).
Nesse nucleo singular reside a resposta ao que “é mais importante” e o que
“da sentido as nossas vidas” (AG, 2014: 181; LSD, 2020: 130). O antropdlogo
e psiquiatra Arthur Kleinman (2006) colocou a busca pelo que “realmente
importa” no centro de sua investigacdo sobre a vida moral de pessoas em
diferentes cendarios. Na experiéncia cotidiana de incerteza e perigo, Klein-
man procurou entender como a “topografia do self” pode ser reorganizada
por sentimentos, valores e “grandes forcas histéricas” (2006: 18). Em con-
traste, a “esséncia” priorizada nos manuais da boa morte ndo parece ser
muito afeita a mudancas. Do contrdrio, sdo mais comuns histérias de pessoas
que experimentam um “encontro verdadeiro com sua esséncia” (ACQA, 2016:
67) ou descobrem a verdade sobre si através da expressao de si mesmos (BW,
2012: 180). O valor da expressividade reside tanto na descoberta da verdade
de si quanto na possibilidade de organizar o “plano” do processo de morrer.
Atul Gawande conta a histéria de uma especialista de cuidados paliativos
em seu hospital que teve que conversar com seu pai ap6és um diagndstico
de terminalidade:

Ela disse a ele: “Preciso entender o que vocé estd disposto a suportar para ter
uma chance de estar vivo e que nivel de estar vivo é toleravel para vocé”. Tivemos
uma conversa bastante agonizante em que ele disse - e isso me chocou totalmen-
te - “Bem, se eu posso tomar sorvete de chocolate e assistir futebol na TV, entdo
estou disposto a continuar vivo. Estou disposto a passar por muita dor se tiver
uma chance”. [...] “Eu nunca esperaria que ele dissesse isso”, disse Block. “Quer
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dizer, ele é um professor emérito. Ele nunca assistiu a um jogo de futebol em
minha memoéria consciente. A imagem toda - nédo era o cara que eu achava que
conhecia” (AG, 2014: 213).

A conversa dificil sobre o que mais importa é a janela para a esséncia
do individuo. Portanto, é crucial que este seja capaz de expressar seus dese-
jos e vontades de maneira clara e o mais cedo possivel, haja vista a ameacga
de perda das faculdades cognitivas contida em grande parte das doencgas
crénicas ameacadoras da vida. No desenrolar da histéria, o pai de Block even-
tualmente desenvolve dificuldades para comer, a ponto de recomendarem a
instalacdo de um tubo de alimentacgdo. Sua filha decide nao aceitar, ancorada
no desejo de “tomar sorvete de chocolate” que ele havia expresso anterior-
mente. Assim, a capacidade expressiva e a suposi¢cdo de um conjunto estavel
e moralmente legitimo de preferéncias e desejos tornam-se a timéo e leme
para o fim da vida.

Essa forma de subjetividade aparece nos movimentos por autonomia
e direitos de pacientes que se proliferaram nas décadas de 1960 e 1970 em
paises de alta renda no Ocidente. A ideia de uma “medicina centrada no pa-
ciente” se apoia, sobretudo, na pressuposicdo de uma pessoa capaz de arti-
cular, de maneira aceitavel, suas vontades e desejos diante das tecnologias
médicas disponiveis. Em outras palavras, o sujeito ideal é aquele capaz de
expressar uma “personalidade inteligivel” dentro dos vocabularios aceitos
pelos experts da saude (Livne, 2019: 199).

Os manuais da boa morte falam de uma lacuna. O passado néo é re-
cuperavel, embora aparentemente valoroso, o futuro ainda ndo chegou e o
presente ndo é aceitavel. “Ndo ha jeito certo de morrer” (KB, 2020: 177). A
frase da autora de um livro sobre a “arte de morrer bem” parece contraditéria.
No entanto, se a autoridade e valor médximo no fim da vida contemporaneo
é o individuo, singular, expressivo e verdadeiro a si mesmo, néo surpreende
a rejeicdo da ideia de um jeito certo de morrer. A terceira proposicdo dos
novos manuais da boa morte correspondem entio a dimenséo dos “valores”
e & dimensdo da autoridade (presente também na primeira proposicéo) no
processo de morrer (Walter, 2002: 59). Em outras palavras, o individuo singu-
lar expressivo é tanto o valor a ser preservado quanto o ideal regulador da
boa morte. E verdade que os manuais da boa morte defendem a distribuicdo
de responsabilidades e a vivéncia comunitdria no processo de morrer, porém,
permanecem firmes na convic¢do que “a hora final somente pertence a quem
morre” (ACQA, 2016: 74). £ a “sua prépria morte” ou a morte como um “even-
to individualizado e personalizado” (Hawkins, 1991: 314). O valor da autono-
mia, crucial na medicina contemporénea, é significado como a capacidade
de “permanecer como escritores da nossa propria histéria” (AG, 2014: 166),
ou em outras palavras, permanecer encarregados do projeto reflexivo de cons-
trucdo da subjetividade e da identidade até o fim. O processo de morrer,

» o«

embora caracterizado por metaforas como “deixar ir”, “abrir méo” e se “des-
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pir”, é igualmente um momento de autorrealizagdo, de busca pela plenitude
de si mesmo e de autodeterminacao aguerrida.

CONCLUSAO

Os manuais da boa morte contemporaneos vém se multiplicando desde a
década de 1990 e continuam a fazer sucesso. Nao ha dados confidveis sobre
o tipo de publico que os 1€, todavia, se nos apoiarmos na investigacdo de Eva
Illouz (2008) acerca dos livros de autoajuda, é plausivel assumir que estamos
falando de uma maioria leitores de classe média com médio ou alto grau
educacional. A despeito do publico limitado, é relevante que os novos ma-
nuais da boa morte sdo ostensivamente voltados para todos. Também néo se
deve perder de vista que muitos se tornaram best-sellers e alcancaram visi-
bilidade além de nichos académicos e profissionais. Porém, o que estd em
jogo nédo é o tamanho e variedade do publico, mas a pertinéncia e poténcia
do discurso da boa morte enquanto modelo cultural que se propaga a despei-
to do encontro direto com o texto.

Ainda com Illouz (2008), podemos assumir que a durabilidade e po-
tencial propagacdo de um discurso depende, por um lado, da quantidade de
atores sociais e industrias culturais que recruta e, por outro, da sua incor-
poracdo em institui¢oes centrais. Para a primeira condigdo, seria necessario
que os novos manuais da boa morte espalhassem suas mensagens para ou-
tros meios, por exemplo, filmes e séries. Exemplos dessa propagacao podem
ser encontrados na série From Scratch (2022), criada por Attica Locke e Tem-
bi Locke, e inspirada no memoir da segunda autora, no jogo de videogame
Spiritfarer (2020), desenvolvido pela Thunder Lotus Games. A série roméanti-
ca conta a histéria de Amy e Lino, desde o comeco de sua vida juntos até a
morte de Lino. Ambientada nos Estados Unidos, a histéria do casal conclui
com o adoecimento e morte do homem, que descobre ter cancer e passa pelo
tratamento “convencional” dos hospitais, até ser apresentado aos cuidados
paliativos. Lino morre cercado da familia e dos amigos até o fim, com as-
sisténcia de uma médica que pergunta como ele se sente e o que deseja
fazer. Em Spiritfarer, o/a jogador/a controla Stella, uma enfermeira paliati-
vista que se vé repentinamente em um mundo fantéstico, populado por ani-
mais falantes. Ela encontra Caronte, o barqueiro das almas da mitologia
grega, que a torna capitd de um barco onde deverd transportar espiritos
aflitos até seu fim pacifico. Ao longo da trama, é revelado que Stella esta a
beira da morte e sua jornada serd completada apés ela auxiliar os espiritos
a completar as suas. A mecénica do jogo é simples: o/a jogador/a conversa
com os espiritos, conhecendo-os e tentando discernir quais sdo seus gostos
e predilecdes, de modo a atendé-los da melhor maneira possivel. Apés com-
pletar um certo nimero de tarefas, o espirito diz a Stella que sua hora che-
gou. Tanto na série quanto no videogame, a boa morte é alcancada pela
mediacdo de um profissional de saide, em colaboragido com outros atores,
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e mediante as orienta¢des do sujeito moribundo, que expressa suas prefe-
réncias e desejos.

Em termos institucionais, se adotarmos a abordagem paliativa como
métrica - e sdo muitas as afinidades entre as proposi¢cdes dos manuais e o
idedrio paliativista (ver Menezes, 2004) - ou mesmo outras alternativas de
cuidado da morte e do morrer em sistemas de saude, como a assisténcia
domiciliar, observa-se que ha uma tendéncia global de transformacéao ins-
titucional em direcdo a incorporacao de abordagens paliativas no cuidado
de fim da vida (Soneghet, 2023). Os préprios manuais da boa morte, em
particular Gawande (2014), elencam uma série de experiéncias institucionais
que visam transformar a face da morte e do morrer na atualidade.

O sucesso dos novos manuais da boa morte enquanto forgas culturais,
isto é, enquanto iniciativas deliberadas de transformacao das formas de pen-
sar e agir em sociedade, esta calcado também nas condigdes sociohistéricas
de sua producao e recep¢dao. Em um mundo de muitas tecnologias, expertises
e institui¢des, em que nenhuma pode arrogar para si autoridade indiscutivel,
o processo de morrer aparece como uma bricolagem. O moribundo, o artista
bricoleur, carrega a responsabilidade de transformar uma miriade de reper-
térios, tradigdes, experts, amigos e familiares em um fluxo bem ordenado,
uma estrada bem pavimentada para sua jornada. Essa, por sua vez, ndo tem
garantias. A incerteza é a marca da experiéncia temporal da morte no mun-
do atual, mesmo quando ha certeza pela fé em alguma vida ap6s a morte.
Quando se morre lentamente, com uma doenca incuravel, a morte ndo ocor-
re somente no fim, mas se espraia em pequenos eventos, decisoes e enfren-
tamentos no processo de morrer.

Assim, solugdes, guias praticos e receitas para lidar com a finitude se
proliferam, em parte propondo e em parte reagindo a uma nova realidade.
Enquanto proposicdo, o enquadramento simbdlico do processo de morrer em
termos de uma rede de experts e leigos, com a medicina como mediadora
cultural, de um planejamento estratégico e minucioso, e de um individuo
singular expressivo adquire carater normativo. Se essa é a boa morte, o que
sdo as mortes violentas, por acidentes ou que ocorrem em paises mais pobres,
onde a assisténcia médica é escassa e os recursos simbdlicos sdo outros? Uma
“boa morte”, se inalcancgavel, deixa de ser refiigio e ideal, e passa a ser em-
blema de distingdo, além de estar radicada em um repertério cultural tipica-
mente ocidental. Somente aqueles que vivem em condi¢des que permitam a
performance do bem morrer serdo abengoados com a chance de um bom fim.
Enquanto reacgdo, os novos manuais respondem a questoes estruturantes da
sociedade contemporénea, a saber, uma crise global dos cuidados (Fraser,
2016) na qual a medicina permanece relevante, mas contestada, uma rees-
truturagdo das formas de controle e gestdo do tempo com efeitos deletérios
para os sujeitos (Rosa, 2019) e um regime de subjetividade que, ao prezar
certas capacidades socialmente cultivadas de maneira desigual, relega gran-
de parte dos sujeitos a um sentimento de inadequacao ou incompletude.
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Aqui, a poténcia do discurso se revela, posto que néo é facilmente en-
quadrado e se abre a ambiguidade. Enquanto exaltam o individuo singular e
expressivo, os novos manuais reafirmam o valor da comunidade e da gestao
coletiva do cuidado. Enquanto urgem os individuos a racionalizarem o tempo
de suas vidas, enxergando lagos sociais como investimentos que retornam,
salientam a importéncia de ritualizar os momentos de transformacao, sensiveis
ao delicado trabalho de coordenar expectativas e papeis em um momento de
aflicdo. Enquanto orientam, aconselham e guiam, abrem espacgo para a insu-
ficiéncia dos saberes diante da morte, sempre elusiva e sempre presente.
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7

NOTAS

Kellehear (2007: 55) fala da tese da “negacdo da morte”
baseada em uma visdo “racionalista-humanista” da hu-
manidade. Seres humanos negariam o seu fim como par-
te de um desejo primal de evitar a morte, e a cultura se-
ria resultado desse “desejo inconsciente”. O “ocultamen-
to”, por sua vez, se refere a “privatizacdo” das experién-
cias de morte e morrer, ndo mais objeto de rituais publi-
cos, mas assunto pessoal.

Evito precisar um nimero exato pois as buscas sejam li-
mitadas, haja visto a possivel existéncia de livros que néo
estdo presentes nesses portais, ou que ndo possuem um
titulo que facilite a identificagdo.

A longevidade fragilizada da contemporaneidade, é claro,
ndo é a condicdo de todos. Dos manuais analisados, so-
mente AG (2016) e KB (2020) reconhecem que a longevida-
de fragilizada é mais comum em paises de alta renda.

Os cuidados paliativos, forma de assisténcia ndo curativa
focada em alivio de sintomas, controle de dor e cuidados
multidimensionais para pessoas afligidas por doencas
cronicas em progressdo, sdo personagens em todos os
manuais aqui citados.

Tal configuracdo néo é exclusiva de paises de alta renda
com grande populacdo idosa como na Europa e nos Esta-
dos Unidos. Paises de baixa ou média renda sofrem o du-
plo fardo de envelhecimento populacional e doengas nao
comunicéveis relacionadas a pobreza, como canceres de
estdmago, figado e cervical, além de doencas cardiovas-
culares e respiratérias causadas ou agravadas por fatores
ambientais (Cao et al., 2010: 19). Etnografias como a de
Chiappori (2021) lancam luz em contextos nos quais pes-
soas sem recursos, para melhorar suas condigdes de vida
e saude debilitadas, sdo mantidas vivas por um longo
tempo, em situac¢des precdrias, até a morte.

AG (2014: 29-30) fala do “sistema familiar tradicional” co-
mo positivo na medida em que valoriza a posi¢édo do ido-
so, mas negativo em termos da percepc¢ao dos membros
mais jovens e dos potenciais conflitos em torno da pro-
priedade familiar.

Ver LSD (2020: 16), DB (2003: xiii), KB (2020: 11), IB (2012:
16-17) e AG (2014: 16).

Aqui o adjetivo muda de sinal e sentido, referindo-se a
medicina “convencional” que se estabeleceu ao longo dos
séculos XIX e XX.
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9 Byung-Chul Han (2017) fala do “sujeito da conquista” e
Bernard Lahire (2002) atualiza a sociologia do habitus de
Bourdieu para falar de um sujeito com multiplas disposi-
¢oes ou de um “homem plural”.
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NOVOS MANUAIS PARA OS MORIBUNDOS: O DISCURSO
DA BOA MORTE NA CONTEMPORANEIDADE

Resumo
O artigo analisa representagdes contemporaneas sobre a
“boa morte” a partir de livros classificados como “novos
manuais da boa morte”. Tais textos sdo escritos majori-
tariamente por profissionais de satide ou atuantes nessa
area, dos Estados Unidos, e direcionam-se ao publico ge-
ral. Partindo de uma avaliagdo negativa das atitudes vi-
gentes diante da morte e do morrer, propoem outras
formas de lidar com esses aspectos da vida. Através da
analise discursiva, busca-se identificar significados vei-
culados no discurso sobre a boa morte e o bem morrer
que se relacionam com aspectos estruturantes da socie-
dade contemporénea. Argumento que nos novos manuais
da “boa morte” é possivel identificar trés proposigdes,
cada qual conectada a uma dimensao do problema social
da morte e do morrer: um novo arranjo de conhecimen-
tos expert e trabalho de cuidado; um estilo de gestdo do
tempo e temporalizacdo da morte; e um modo de cons-
truir o sujeito.

NEW MANUALS FOR THE DYING: THE CONTEMPORARY
DISCOURSE OF THE GOOD DEATH

Abstract
This study analyzes contemporary representations of the
“good death” based on books categorized as “new ma-
nuals for a good death.” These texts are mostly written
by healthcare providers or others working in this area in
the United States and are aimed at the general public.
They start from a negative assessment of current attitu-
des toward death and dying to propose other ways of
dealing with this aspect of life. The discourse analysis in
this study seeks to find the meanings in the discourse
about good death and dying well that are related to
structuring aspects of contemporary society. I argue that
these new “good death” offer three propositions, each
connected to a dimension of the social problem of death
and dying: a new arrangement of expert knowledge and
care work, a style of time management and temporaliza-
tion of death, and a way of constructing the subject.
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