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0 artigo discute o cotidiano de pessoas acometidas por doengas croni-
co-degenerativas a partir de uma etnografia em um servico de aten¢éo
domiciliar paliativa na rede publica do Rio de Janeiro. No processo de
morrer por adoecimento, o cotidiano se transforma, langando o sujeito
adoecido e seus cuidadores no desafio de reconstruir o senso de con-
tinuidade da vida. Para entender a experiéncia do morrer por doen-
cas cronico-degenerativas, a partir de um recorte analitico especifico,
adoto o corpo como ponto de partida. Assim, viso explicitar as cone-
x0es entre a dimensdo experiencial do adoecimento e da morte, e os
enquadramentos discursivos e institucionais dedicados a categorizar e
gerir os corpos. Argumento que as perturbagdes, oscilagdes e angustias
do adoecimento sdo cada vez mais incorporadas no “ordinario”, com a
mediacao decisiva do trabalho de cuidado. Concluo, desse modo, que
o trabalho de cuidado é o instrumento principal na delicada tarefa de
criar continuidade em face da impendente ruptura definitiva da vida
organica, cuja aproximagao faz surgir inimeras pequenas e grandes
perturbac¢des no dia a dia.

Corpo; Morte e Morrer; Cuidados Paliativos; Cuidados.

The paper discusses the everyday life of people affected by chronic de-
generative diseases from the standpoint of an ethnography in a palli-
ative home care service in the public network of Rio de Janeiro. In the

process of dying from illness, daily life is transformed, launching theill

person and their caregivers into the challenge of reconstructing a sense

of continuity in life. In order to understand the experience of dying from

chronic degenerative diseases, from a specific analytical point of view,
| adopt the body as a starting point. Thus, | aim to highlight the con-
nections between the experiential dimension of illness and death, and

the discursive and institutional frameworks dedicated to categorizing
and managing bodies. | argue that the disturbances, oscillations, and

anguish of illness are increasingly incorporated into the “ordinary”, with
the decisive mediation of care work. | thus conclude that care work is
the main instrument in the delicate task of creating continuity in face of
the impending definitive rupture of organic life, whose approach gives
rise to many small and large disturbances in everyday life.

Body; Death and Dying; Palliative Care; Care.
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Introducao

O processo de morrer decorrente de doenca cronico-degenerativa pode ser
incerto. Contrastando com a certeza da morte, o corpo adoecido é fonte de disrup-
¢Oes, emergéncias e surpresas. Navegar sintomas, dores, remédios, tratamentos e
consultas, bem como as demandas de uma vida que estd diante de seu desenlace
definitivo, é uma tarefa cotidiana exigente. Além disso, tal tarefa envolve fazer e
refazer o proprio cotidiano. Somadas as afli¢des corporais do adoecimento, pes-
soas em precarias condigoes sociais de vida navegam as dificuldades da pobreza,
a dependéncia de instituigdes de saide em estado de escassez constante, além de
desigualdades raciais e de género.

Para entender o processo de morrer em tais condicdes, insiro-me aqui em
um didlogo com Fleischer e Franch (2015), Fazionni (2018), Duarte (1993, 1998),
Das (2015), entre outros estudiosos, que se interessam pelas conexdes entre a
dimensao experiencial do adoecimento e os processos sociais de categorizagdo e
controle do comportamento no &mbito da saide-doenga. Refiro-me ao horizonte
fenomenoldgico da experiéncia da doenca pelos sujeitos, ancorado em sensagoes
e sentimentos, em suas relagdes com categorias biomédicas (Bonet 2006) e arran-
jos institucionais. Fleischer e Franch trazem uma formulacao instigante para en-
quadrar o problema desse artigo: “A dor incomoda, o corpo néo se acostuma com
anovidade. A dor aumenta, se espalha, impossibilita que as tarefas corriqueiras
sejam realizadas” (Fleischer e Franch 2015, 17). Referindo-se a afli¢cdes e pertur-
bagdes que sdo consideradas incuraveis pela biomedicina, as autoras discutem o
terreno movedigo da experiéncia da doenga, incluindo as técnicas, tecnologias e
saberes que influem nessa “fronteira sempre incerta” (idem, 18). Nesse ambien-
te, perspectivas distintas acerca do que constitui uma doenca, um sintoma, uma
perturbacdo ou um incémodo se cruzam na vida cotidiana dos adoecidos e de
seus cuidadores.

Duarte (1993, 71) distinguiu analiticamente entre a dimensao das “perturba-
¢Oes”, das “condicoes de vida” e a dimensao dos cddigos, falando respectivamente
das sensacdes corporeas tidas como perturbadoras, as condicGes sociais de vida
e os simbolos usados para significar a experiéncia. Embora seja desejavel manter
essa diferenca em nivel analitico, haja vista que tais dimensdes se cruzam de ma-
neiras distintas a depender do contexto observado, assumo que ha uma ligacdo
intima entre elas. Assim, um conjunto das experiéncias de perturbacio, aflicdo ou
sofrimento pode escapar, mas nédo deixa de se encontrar com o saber biomédico
(Duarte 1998). Esse ultimo néo € o Unico enquadramento para o adoecimento e
a morte; mas pela sua institucionalizagfo e legitimidade, veio a informar a expe-
riéncia cotidiana dos adoecidos. Tais encontros ganham forma especifica para
0s que vivem em situacdo de pobreza, em que as dores do corpo e as mazelas
nas relacdes sociais se imbricam (Das 2015). Sendo assim, procuro entender as
ligacoes entre sensacdes corporais (dores, sofrimentos, perturbacdes), relagoes
sociais (especialmente as que podem ser entendidas sob a rubrica do “cuidado”)

e enquadramentos institucionais e discursivos (em particular o biomédico e o
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estatal) a luz da tarefa de reconstrucdo da vida cotidiana.

Aqui o termo “normalidade” adquire sua pluralidade seméntica e relevincia
analitica. Do ponto de vista da racionalidade médica ocidental, pode-se enten-
der “normalidade” como o contrario de “patolégico”, sendo esses os dois eixos
estruturantes desse saber (Camargo Jr. 2005, 181). Tal é o ponto de partida de
Canguilhem, quando busca conceituar o normal e o patolégico com base em uma
critica imanente ao saber médico. Se na medicina a “normalidade” é definida em
fungdo de uma estabilidade presumida do organismo, cujo funcionamento interno
é abstraido e tomado como estado ideal (satide), Canguilhem define-o como fun-
¢do da relacdo entre organismo e ambiente. Assim, coloca no centro da reflexdo
o imbricamento do corpo com seu entorno - seu estar-no-mundo - que néo € so-
mente natural, mas também sociocultural. Aqui, pode-se assumir uma defini¢éo
praxiolégica e fenomenolégica de normalidade, como um senso de continuidade
do estar-no-mundo que depende, por sua vez, da continuidade de praticas sociais
e significados compartilhados.

A nocgdo de “vida cotidiana”, presente em perspectivas diversas como a de
Giddens (2002) ou Berger e Luckmann (1991), diz respeito ao carater habitual e
rotineiro da vida social que imprime um senso de “normalidade” a existéncia.
Giddens (2002, 50) argumenta que a vida cotidiana ganha seu carater rotineiro,
aqui chamado de normalidade, pois deve responder continuamente certas “ques-
tOes existenciais”, a saber, as que se colocam para o ser humano porque ¢é finito
e tem consciéncia disso. Tal condi¢do imprime significincia particular a tarefa
intersubjetiva de construir a vida cotidiana (Berger e Luckmann 1991, 41). Em
outras palavras, a vida cotidiana emerge do esforco humano de conferir conti-
nuidade e significado a uma vida fadada a terminar. O normal é entendido aqui
n#o como o efeito de um conjunto de normas, ou como a emulacio de um estado
ideal abstraido, mas como um sentido e senso incorporado que é cultivado in-
tersubjetivamente dia apds dia. Logo, quando uso o termo “normalidade da vida
cotidiana”, refiro-me a esse carater rotineiro do cotidiano e, a0 mesmo tempo,
indico sua contingéncia.

O que a experiéncia do adoecimento no processo de morrer indica é que o
cotidiano nem sempre é experimentado como “normal”, e nem por isso deixa de
ser vivido como cotidiano. Portanto, o termo “normalidade” é usado aqui para se
referir a experiéncia fugidia de estabilidade e coeréncia do mundo que pode ser
prejudicada por aflicGes e perturbagdes. Esta experiéncia ndo estd desvinculada
das praticas sociais de “normatizagdo” e “categorizacao” do corpo e de suas sen-
sacoes, tipicas do saber biomédico. Nio parto do pressuposto de que a vida de tal
ou qual sujeito é normal, nem que esse senso de normalidade é experimentado
exatamente da mesma forma. Interesso-me justamente na linha instdvel entre o
que é percebido, sentido e definido como normal e o que nfo é, entre sensagoes e
sentimentos, discursos expert, instituicOes e praticas de cuidado. Busco captar o
que Veena Das chama de “fragilidade e vulnerabilidade da vida cotidiana” (2015,
12) através do conceito de “normalidade critica”, que desenvolverei ao longo do

artigo.

DOSSIE
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Outro esclarecimento conceitual se faz necessario. Uso a categoria “sujeito
moribundo” para me referir aos que, uma vez acometidos por doencas crénico-de-
generativas que sdo consideradas “fora de possibilidades terapéuticas” pelo saber
biomédico, sdo inseridos em um modelo de assisténcia néo curativo. Pressuponho
que a colocacdo desses sujeitos em um dado contexto institucional - um servigo de
assisténcia domiciliar com enfoque de cuidados paliativos - ap6s um determinado
tipo de diagndstico e progndstico - uma doenca cronico-degenerativa para a qual
ndo hd tratamento biomédico de pretensio curativa —, informa sua experiéncia e a
dos que se dedicam ao seu cuidado. Logo, o saber biomédico e o hospital afetam o
cotidiano dos sujeitos e enquadram (mas ndo esgotam) suas experiéncias. Noutras
palavras, a medicina é um dos enquadramentos na vida cotidiana dos moribundos
e, apesar de sua presenca marcante, ndo € o inico. O sujeito moribundo n#o esta
dado antes ou no ato do diagndstico/progndstico, mas é construido em meio a
quadros institucionais e discursivos, e relacdes de cuidado.

O objetivo do artigo é entender o processo de morrer por adoecimento cro-
nico-degenerativo, bem como das relacdes de cuidado que ali se desdobram, do
ponto de vista da construcio social da vida cotidiana. Parto de uma etnografia
em um servico publico de cuidados paliativos domiciliares no Rio de Janeiro para
entender como vulnerabilidades corporais, arranjos de cuidado (Fazionni 2018,
Soneghet 2020) e enquadramentos discursivos e institucionais se cruzam na cons-
trucdo da vida cotidiana construida com, e ndo a despeito, das incertezas do pro-
cesso de morrer por adoecimento. Assim, modelos de assisténcia (os cuidados
paliativos), instituicdes, desigualdades socioecondmicas e assimetrias de poder se
imiscuem no processo de morrer, conferindo uma feicdo peculiar a experiéncia

da morte em condigOes precarias de vida.

0 “cuidado compartilhado” e a morte em casa

A etnografia que embasa este artigo se deu em um servico de assisténcia domi-
ciliar publico que trabalha explicitamente sob um modelo de “cuidados paliativos”.
Na década de 1960, profissionais ligados a assisténcia em saude e ativistas desen-
volveram os cuidados paliativos, como critica e alternativa ao modelo vigente de
morte hospitalar. A configuracdo do hospital enquanto institui¢do - direcionada
para a eficacia maxima das intervenc¢es médicas, o que implica na desconsidera-
¢do de aspectos da vida corporal ndo subsumidos a estas - e a crescente autoridade
da figura do médico criaram as condigOes para o afastamento da morte para os
“bastidores da vida social” (Elias 2001, 31) e para o prolongamento cada vez maior
da vida.

Diante disso, mobilizou-se uma concepcdo do paciente como ser multidimen-
sional, com aspectos fisicos, sociais, espirituais e psicolégicos, que se tornaria
o centro do novo modelo de assisténcia. Para um sujeito multidimensional, era
preciso uma equipe multidisciplinar, cujo objetivo deveria ser, primariamente, o
alivio da dor, entendida entdo como um sofrimento fisico, psiquico, social e espi-

ritual. Nascem assim os “cuidados paliativos”, uma forma de cuidado para pessoas

DOSSIE
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acometidas por doencas cronico-degenerativas, centrada ndo na cura ou no pro-
longamento da vida, mas no alivio da dor, no controle de sintomas, na autonomia
do paciente, salvaguardada pela expressdo livre de seus sentimentos e desejos, e
na manutencgdo da “qualidade de vida” até atingir uma “boa morte”.

Menezes (2004), pioneira no estudo antropolégico dos cuidados paliativos no
Brasil, aponta que, enquanto se apresenta como alternativa, tal modelo utiliza téc-
nicas e tecnologias biomédicas, além de contar predominantemente com a voz de
profissionais de satide no debate ptblico. Define-o assim como outro “dispositivo
social de dominio” (Menezes 2004, 210) que pode ser tanto modelo para uma nova
etapa na construcgdo social da pessoa (Menezes 2003) quanto uma “tecnologia” de
producdo da “esperanca” direcionada para o controle da doenca e a “qualidade de
vida do doente” (Menezes 2013, 488). Ha uma diferenca notével entre o cuidado
paliativo observado pela antropéloga e as versdes anglo-saxa ou estadunidense,
nomeadamente, a pouca énfase em tépicos como autonomia, consentimento e
consciéncia do prognéstico de terminalidade. O tratamento néo curativo parece
ser muitas vezes uma imposigao, as vezes ressignificada posteriormente, dos pro-
fissionais de satide diante de um diagndstico de cincer, por exemplo. Questoes li-
gadas ao consentimento e desejos do paciente sdo desprivilegiadas em detrimento
de nogbes como qualidade de vida, alivio da dor e resolucéo de pendéncias (Mene-
zes 2004, 162). Alonso (2012) levanta temas semelhantes no contexto argentino: os
contornos negociados da “boa morte” e do “bem morrer”, a participacédo da familia
nessas negociacoes, e a tensio entre um projeto de “humanizacdo” e o avango do
controle biomédico no fim da vida. Na definicdo do que é morrer bem, normas
da “ideologia” dos cuidados paliativos e da biomedicina, bem como “praticas de
‘humanizacdo™ e o carater extenso da intervencdo médica entram em tensdo. Ao
mesmo tempo, abarcam a “experiéncia dos pacientes e familiares, suas relagdes
e seus afetos” (Alonso 2012, 200) enquanto definem o processo de morrer.

0 modelo paliativo inclui a familia como objeto e agente dos cuidados, definin-
do-a como parte da multidimensionalidade do paciente. Assim recupera a ideia
da casa como melhor lugar para morrer, apoiando-se em uma tradi¢do imagina-
da com raizes na Idade Média (Azevedo 2020). Entende-se que a experiéncia do
adoecimento e da morte estd enredada nas relagdes familiares, nas emocdes e na
trajetéria de vida da pessoa, em contraste com uma visdo reducionista na qual a
doenca seria um problema biolégico a ser resolvido por terapias curativas. Para
os profissionais paliativistas, os sofrimentos, sentimentos e experiéncias do su-
jeito estdo, pelo menos potencialmente, suscetiveis a intervencao na busca de um
cuidado “integral” e “humanizado” visando a “qualidade de vida” e a “boa morte”.

Os cuidados paliativos ganham espaco no territdrio brasileiro através da acdo
organizada de profissionais de satide da rede publica e privada, que pautaram a
implementagéo de politicas publicas e programas governamentais voltados ao
tratamento de pacientes com cédncer e ao combate a dor cronica. O modelo de
assisténcia paliativo e a aten¢do domiciliar foram elencados como elementos cru-
ciais para redugdo da demanda por atendimento hospitalar; reducdo do periodo

de permanéncia de usuarios internados; humanizagdo da atenc¢io a saide, com

DOSSIE

1 Tradugdo prépria. No
original: “[...] la experiencia de
los pacientes y sus familiares,
sus relaciones y sus afectos”.
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ampliacdo da autonomia dos usudrios; e a desinstitucionalizacéo e a otimizacao
dos recursos financeiros e estruturas da RAS (Brasil 2016, art. 3).

E nesse contexto que opera o Departamento de Atencio Domiciliar (DAD),
servico de desospitalizacdo e atencao domiciliar localizado em um hospital federal
do Rio de Janeiro, apelidado aqui de Hospital F2. A legislacdo que rege a Atencao
Domiciliar no SUS néo € o Unico fator, nem o mais decisivo, para a compreensao
do dia a dia do departamento, porém, os objetivos nela elencados sdo relevantes.
Asideias de “humanizagio” e “autonomia” retomam alguns valores que orientam
os cuidados paliativos, enquanto a reducao da demanda por hospitais, do tempo
de internagdo e a “otimizacdo dos recursos financeiros e estruturas” trazida pela
“desinstitucionaliza¢do” indicam um discurso tingido pela nocdo neoliberal de
contencdo e “otimizacdo” no uso de recursos publicos.

O Departamento de Atencdo Domiciliar dedica-se a desospitalizacéo e a aten-
¢do domiciliar de pacientes considerados fora de possibilidade terapéutica, isto é,
sem cura, ou pacientes cuja internacéo hospitalar nao é considerada necessaria.
Mariana, enfermeira e diretora do DAD, fala do funcionamento do departamento
em relacdo ao modelo paliativo, indicando que a situacdo de escassez estrutural da
instituicdo tensiona a expectativa dessa forma de assisténcia: “A gente tenta fazer
o paliativo, dar qualidade de vida pro paciente, sé que vocé sabe como é, né? Tem
metas, é hospital ptblico, falta um monte de coisa”. No inicio de meu trabalho de
campo, o DAD contava com aproximadamente 100 pacientes, atendidos por uma
equipe de 10 profissionais de satde, dois motoristas e dois técnicos administra-
tivos. Um ano depois, o nimero de pacientes havia subido para 120, e a equipe
permaneceu a mesma. A frequéncia de visitas, anteriormente de 10 em 10 dias,
foi aumentada para 12 em 12 dias.

Explicando a inser¢do dos pacientes no DAD, Mariana usa o termo “cuidado
compartilhado”. Para inclusdo no servigo, € preciso um “cuidador primario” que
arca com o “dia a dia dos cuidados”, fazendo procedimentos “de acordo com a
orientacdo da equipe”. O Hospital F fornece parte dos materiais necessarios, como
curativos, remédios e fraldas, deixando parte ao encargo do paciente e de sua
familia. No entanto, era comum a falta de recursos nas duas partes, resultando
em situacGes de angustia e tensdes. A relacdo entre casa e hospital em um “cui-
dado compartilhado” forma um arranjo de cuidado, isto é, figuragdes relacionais
e praticas dedicadas a manutencao, reparacio e gestdo dos problemas, emogoes
e relacdes do corpo. Logo, sdo arranjos no sentido de conjuntos de relagdes e no
sentido de “arranjar” solucdes provisorias para problemas graves ou corriqueiros
(Fazionni 2018, 145). O corpo vulneravel é o nexo central dos arranjos, enquanto

a manutencéo da vida cotidiana é seu objetivo implicito.

Normalidade critica: cuidados, corpos e cotidiano

Apresentarei a seguir trechos selecionados de trés visitas domiciliares das
quais participei junto com Daniele, psicéloga do DAD. A paciente visitada, Marilia,

tinha 81 anos na data da primeira visita e havia sido diagnosticada com enfisema

DOSSIE

2 Apesquisa foi submetida e
aceita pela Plataforma Brasil, de
acordo com as regulamentacdes
de ética em pesquisa com seres
humanos. Vale salientar que,
em se tratando de uma pesquisa
das ciéncias sociais em um
hospital, houve estranhamento
do comité de ética em estudos
da instituicdo. O pesquisador
foi convidado a apresentar seu
projeto para um grupo de médi-
cos e profissionais de saude que
compunham o comité de ética
interno. Apds apresentacao, foi
permitida a entrada em campo.
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pulmonar ha seis anos. Isabel, 59 anos, sua filha e cuidadora primdria morava
com sua mae desde o agravamento de sua condicdo, e parou de trabalhar para

dedicar-se integralmente aos cuidados dela.
Dia 13 de junho de 2019

Na casa de Marilia, Daniele pergunta se ela tem condi¢Ges de falar e ela res-
ponde: “Um pouquinho”. Seu tom de voz é baixo e rouco, um pouco abafado
pelo barulho constante da maquina acoplada ao tanque de oxigénio do seu
lado. E a visita de insercdo de Marilia no servico, logo Daniele conduz uma
entrevista protocolar para coletar informacdes e preencher seu prontuario.
Ela conta que é contadora aposentada, divorciada, catdlica e mae de trés
filhas, uma das quais faleceu por uma doenca genética. Quando pergunto
sobre seu adoecimento, Marilia diz que fumou por muitos anos, mesmo
apos receber o diagnoéstico de enfisema pulmonar. Daniele pergunta se ela
participou de algum programa antitabagismo do SUS. Ela responde que
sim, mas que ndo continuou no programa porque ndo comprou o remédio

receitado.

Marilia: Eu ndo comprei mais por dificuldade financeira. Era caro. A eu de-
sisti de fazer esse tratamento. Depois eu passei a me tratar naquele hospital
em Iguatemi. Eu ia la... Por exemplo, eu ia la hoje, ai marcavam pra mim 211
daqui a4 meses. Ai toda vez que eu ia era: “Como que a senhora esta?” E eu
dizia “Ah, t6 na mesma”. “Entdo a senhora continua a tomar os remédios”. Al
poxa! Eu comecei a me sentir assim... Ndo me achando com muita atencdo

entendeu? Ele por exemplo nunca tirou meu...
Isabel a interrompe e diz “radiografia”.
Marilia: Radiografia ndo tava funcionando...

Isabel: Ele tava dando um remédio pra ela que era pra uma pessoa com
bronquite. Ndo um tratamento pro quadro clinico dela. Depois que a gente
passou a ir |3, ela comecou a ter outro tipo de medicacdo, s6 que deveria

ter sido bem antes.

Isabel conta que, apds ter uma crise de falta de ar, Marilia foi levada ao

Hospital F, onde foi diagnosticada com enfisema pulmonar.

Isabel: Enfisema, uma doenca concreta. Apesar de a bronquite é uma...
Asma também é concreta, mas o caso dela era bem mais grave. Ele nunca,
sabe... Nunca deu esse atendimento que deveria ser necessario. Nem olha-
va pra ela, sé passava assim os remédios. Teve um dia que eu, desculpa in-

terromper, mas eu fui com ela. Ele ndo mediu pressdo, ndo escuta pulmao,
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ndo fez nada. Quer dizer, é um tipo de atendimento s6 pra marcar presenca

no trabalho, pra mim é isso.

Marilia conta que parou de ir as consultas no hospital que a tratava ante-
riormente porque ficou com mais dificuldade para se locomover, e eventu-
almente “num tinha vontade de ir”. A psicdloga pergunta se ela consegue
andar hoje, ao que ela responde que sé com auxilio. Seguindo o roteiro das
perguntas no formulario do DAD, Daniele pergunta sobre a expectativa de

Marilia sobre seu tratamento.

Daniele: O que a senhora espera do tratamento: cura, melhora no quadro,

piora, dbito, outra opg¢do que eu nio falei?

Marilia: Olha, cura eu acho impossivel. Eu sou consciente daquilo que eu

tenho. Eu espero ir melhorando.

Marilia conta que o cigarro era seu “desafogo” da rotina de trabalho. Quando
fala sobre seu habito de fumar, demonstra arrependimento, dizendo que sabia que
aquilo lhe “fazia mal”, mas mesmo assim continuou. Ademais, Isabel menciona a
possibilidade de haver um componente genético na dependéncia quimica, incluin-
do outro elemento na histéria. Os efeitos negativos do cigarro evocam um padrao
de dependéncia quimica que lembra a rotina de trabalho de uma mée solteira. Ndo
se pode afirmar com certeza que sua posigdo social e a genética determinaram
sua condicdo clinica. A relagdo entre corpo e ambiente é de constituicdo mutua,
portanto néo é possivel afirmar de anteméo qual elemento tem precedéncia sobre
o outro. Como lembra Duarte (1993), a ligagdo entre “aflicées” e “condicGes sociais
de vida” ndo é automatica e simples. Doengas ndo sdo somente reflexos de uma
dada posicgéo social, de uma condicdo genética ou eventos espontineos do corpo
humano. SZo parte de um feixe continuo de experiéncias no qual muitos fatores
compoem, do ponto de vista do sujeito, “os dramas de sua histéria” (Canguilhem
2012, 61)°.

A associacio entre enfisema pulmonar, cigarro, trabalho e familia é o drama
da histéria do adoecimento de Marilia. Na sua narrativa, condi¢Ges genéticas e
dependéncias quimicas ndo sdo mais ou menos determinantes que o mundo do
trabalho e o 6nus da maternidade. Todos compdem a tessitura da vulnerabilidade
particular de Marilia, entramada em relacOes e arranjos institucionais especificos.
Vulnerabilidade aqui é outro nome para a abertura ontolégica do corpo que o tor-
na suscetivel “a uma variedade de toques, uma variedade que inclui a erradicacdo
de nosso ser em uma ponta, e o suporte fisico as nossas vidas na outra” (Butler
2004, 31)-.

Quando busca um programa antitabagismo na rede ptblica de satide, Marilia
se vé incapaz de dar continuidade ao tratamento por ndo poder arcar com os cus-
tos do remédio prescrito. Concomitantemente, é diagnosticada erroneamente por

um médico, ponto de inflexdo no drama de sua narragéo. No processo de diagnds-
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3 Tradugdo prépria. No
original: “[...] the dramas of his
history”.

4 Tradugdo prépria. No
original: “[...] to another range
of touch, a range that includes
the eradication of our being at
the one end, and the physical
support for our lives at the
other”.
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tico, a precariedade dos recursos disponiveis na rede publica aparece na maquina
de radiografia quebrada. Entretanto, a histéria ndo comeca pelo diagndstico, mas
pela busca do programa antitabagista que, posteriormente, a redireciona ao aten-
dimento no primeiro hospital. Diagnosticar néo é um ato unico e decisivo, mas
um processo negociado cujo fim é estabilizar um estado de coisas considerado
“objetivo” (Rosenberg 2002).

O primeiro momento do processo diagnéstico de Marilia ocorre na passagem
de um programa voltado a dependéncia quimica a um hospital ptblico. Aqui, ha
uma primeira requalificacdo do que pode ser considerado como o fluxo “normal”
de sua vida. Marilia sempre fumou e nunca viu seu habito como um problema,
até que por algum motivo que ela nfo revela, passou a frequentar um programa
dedicado a modular esse comportamento habitual em termos de uma patologia
com origens bioquimicas. O segundo momento se dd mediante uma “crise” de
falta de ar que a motiva a procurar o Hospital F, diante da avaliagdo de que a ins-
tituicdo anterior ndo estava fazendo o bastante. Um habito, comportamento ou
evento até entdo corriqueiro pode ser problematizado e seu lugar no cotidiano é
questionado e a depender das praticas de categorizagio e gestdo do corpo reali-
zadas, pode ser reintegrado na vida cotidiana, ou motivar a construcdo de uma
nova rotina de praticas.

As diversas interpretactes disponiveis a Marilia, seus médicos e sua filha exis-
tem em “enquadramentos”, isto é, em marcos interpretativos que estabelecem os
“dominios do cognoscivel” (Butler 2016, 21). Embora Butler tenha desenvolvido o
conceito para falar de questdes de violéncia e politica num sentido amplo, acredito
ser plausivel articuld-lo com o problema do reconhecimento e da defini¢do de
aflicOes potencialmente patologizdveis. Tais aflicbes perturbam o senso da nor-
malidade da vida cotidiana, aquilo que é tido como dado para os saudaveis no “si-
léncio dos érgdos” (Canguilhem 2009, 35). Este senso depende das possibilidades
de reintegracao de eventos potencialmente perturbadores e aflitivos na rotina.
O diagndstico de bronquite enquadra a falta de ar e o hdbito de fumar em outra
luz, trazendo consigo um regime de remédios e uma rotina de cuidados médicos.
Assim, outro normal é estabelecido, agora marcado pelo enquadramento do saber
médico e pela reinterpretacio de um habito como causador de uma doenca. Nesse
ponto, o senso de normalidade experiencial descrito anteriormente é subsumido
a forca normalizadora do saber biomédico, o qual opera com uma norma (satde
no sentido biolégico do termo) que deve ser alcancada ao seguir normas de com-
portamento.

Quando se queixa de uma falta de “atencéo” por parte do médico, Marilia
expressa que suas sensacoes e sentimentos nédo estdo sendo contempladas nos
limites do enquadramento médico que, por sua vez, estd ligado a uma rotina de
cuidados que parecia ineficaz. Dentro do estoque de praticas e saberes disponiveis,
as sensacdes de Marilia haviam sido enquadradas como “bronquite”. Porém, o
tratamento proposto a partir desse diagndstico mostrou-se inadequado para Ma-
rilia, que interpretou a mesmidade de suas idas ao hospital como sinal de descaso.

Nesse processo de reconstrucio do que é normal e do que é patoldgico, os sujeitos
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negociam estados difusos tidos como cotidianos ou ndo problematicos o suficiente
- uma falta de ar eventual, um hébito de fumar - e estados objetivados enqua-
drados em rotinas de cuidado médico - um sintoma, uma dependéncia quimica.

O espago entre as “perturbacdes” e os “sintomas” (Duarte 1993) ndo é um
abismo, mas uma drea indefinida no qual préaticas como a anamnese clinica, o
diagndstico ou a participagdo em um grupo de apoio aparecem com intuito de
definir, separar e cristalizar estados as vezes experimentados de maneira difusa.
Fazzioni (2018), em sua etnografia dos arranjos de cuidado no Complexo do Ale-
mao, descreve tal espaco no qual mazelas sociais, perturbacgoes fisicas e sofrimen-
tos se misturam a ponto de embaralhar as fronteiras denotadas por termos como
“social” e “fisico”. A antropé6loga menciona o conceito de “sofrimento difuso” de
Valla (Fazzioni 2018, 84) e reflete sobre como, a depender das instaveis disputas
e negociacGes em torno da classificacdo dos “problemas de satide”, certas areas
da vida social podem se tornar suscetiveis a intervencao de regimes biomédicos,
policiais ou de assisténcia social.

Volto-me a mais um recorte etnografico, referente a uma visita posterior a

casa de Marilia e Isabel.

Dia 18 de julho de 2019

Retorno a casa de Marilia e Isabel com Daniele. Marilia conta que tem tenta-
do andar em casa, mas se cansa muito rapido apds alguns passos. Pergunto

aela como esta sendo esse momento de sua vida, desde a inser¢do no DAD.

Marilia: Ah td bom, tad normal. Tanto que a doutora me viu e disse “poxa,
vocé td completamente diferente do que no dia que eu te dei alta”. Eu disse
“que bom, né? Tem doutor que trata da gente e fala ‘que isso? que que acon-
teceu? Ndo t6 vendo mudanca nenhuma’”. Mas gragas a Deus, né, espero
que toda vez que eu for |3, esteja cada vez melhor. Ela falou que caso eu

tenha uma crise muito aguda, é pra ir direto pra la.

Marilia expressa o desejo de “voltar a alguma atividade de antes”. Entdo

Daniele pergunta:

Daniele: E a vida, como vai?

Marilia: A vida, minha filha, t6 aqui nessa de ficar dependendo das pessoas
que é horrivel. Num é quest3o de vaidade nem nada. E quest3o de... Como
é que eu vou te falar... Ter decisGes minhas, de gostar de fazer, eu gosto de
trabalhar, fazer as coisas, entendeu? Depender dos outros, todo mundo
depende. Um depende do outro. Ai é bobagem dizer que ndo. Mas vocé quer
um negocio e fica “fulano vem ca”... Eu quero ver se eu... Botei na minha
cabeca agora que eu tenho que aprender é a andar! [...] Porque se eu ando,

eu vou até me libertar um pouco, entendeu?
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Daniele: Mas com alguém segurando, né?
Marilia: Sim. Ai eu volto muito cansada. Mas t6 tentando.

Conversamos sobre o que Marilia tem feito ultimamente. Ela nos conta ale-

gremente que comecou a vender produtos cosméticos em casa.

Marilia: Isso pra mim é muito importante. Parece que eu me sinto uma pes-
soa... Que eu ndo sou mais Util, entende? Entdo eu fico nervosa com aquilo.
As vezes ela td ocupada e eu fico gritando pra pegar um negdcio pra mim

que eu poderia fazer!

Uma crise de falta de ar motivou a ida de Marilia ao Hospital F, onde foi diag-
nosticada com enfisema pulmonar e entrou em uma nova rotina de cuidados no
arranjo formado pelo DAD e por sua filha Isabel. Assim, estabeleceu-se o novo
“estar normal” ao qual Marilia se refere. A vida cotidiana tida como normal traga
os limites da experiéncia subjetiva, tornando-a ao mesmo tempo significativa e
possivel. O “ordinario”, limite e moldura da vida cotidiana, pode ser perturbado
por “eventos criticos” que indicam uma falha da gramatica (Das 2007, 7) ou, no
caso de experiéncias de doenca, “um senso de falha do corpo e das relacoes so-
ciais” (Das 2015, 32)°.

As transicoes entre normalidade e criticidade podem ser constantes no pro-
cesso de morrer. Eventos como o momento de um diagndstico de terminalidade,
a perda da capacidade de andar, a constatacdo de que um tanque de oxigénio se
tornara acessdrio indispensavel no dia a dia, podem parecer pontuais e marcan-
tes, rupturas violentas do cotidiano, ou podem ser integrados nos “recessos do
ordinario” (Das 2007, 1). A resposta de Marilia a pergunta “tudo bem?” indica o
que chamo de normalidade critica do processo de morrer. Primeiro, uma resposta
positiva seguida de uma afirmacéo de normalidade (“t4 bom, t4 normal”). Depois,
a referéncia a palavra da médica, baseada pela legitimidade de sua expertise.
Por fim, agradecimentos a Deus e o desejo de melhora, acompanhado da ameaga
sempre presente de outra crise que motivaria o retorno ao hospital. As aflicdes
do processo de morrer parecem estar fora do alcance das categorias disponiveis
(Das 2015, 17), seja em vocabuldrios religiosos ou biomédicos. Evidentemente,
“bom” e “normal” ndo resumem a situagiio de Marilia, mas a sequéncia de sua
narrativa, os vocabuldrios que aciona e costura, todos tornam sua experiéncia de
morrer mais inteligivel, sem exaurir a complexidade e instabilidade da vida em
normalidade critica.

Para Marilia, a melhora é o horizonte desejado. Ha diferentes perspectivas,
contudo, acerca do que pode ser uma “melhora” e do que seria “melhor para”
Marilia. Referindo-se as palavras da médica, Marilia langa méo da autoridade da
expertise para conferir veracidade ao seu desejo, reinterpretando seu processo de
morrer. Usualmente, respostas a morte que nio a afirmam explicitamente, e de

acordo com um vocabuldrio expert aceitavel, sdo lidas como “negacédo™. O desejo
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5 Tradugdo prépria. No
original: “[...] a sense of failure of
the body and of social relations”.

6 Clive Seale (1998, 53-4)
argumenta que a “tese

de negacao da morte”
popularizada nas ciéncias
humanas e sociais ocidentais,
juntamente com os saberes
“psi” (psicologia e psicanalise)
ndo se sustenta. A “negacao
psicolégica” definida pelos
saberes “psi” é alcada ao
status de “tabu” propagado
em toda a sociedade, sem que
anegacao e seu tdo almejado
oposto, a aceitacdo, sejam
desnaturalizadas e pensadas
enquanto ideias situadas.
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de melhora de Marilia é interpretado assim por Daniele, psicéloga do DAD, quando
conversamos sobre a visita durante a volta ao hospital. Porém, acredito que a men-
¢do a dependéncia e a aspiracao de andar déo outro sentido ao desejo de melhora.

A dependéncia é parte constitutiva das rela¢es de cuidado (Kittay 1999) e é
uma das queixas frequentes de pessoas em processo de morrer por adoecimen-
to (Seale 1998, 166). Quando diz que “todo mundo depende” de alguém, Marilia
distingue entre dois tipos de “depender”. O primeiro refere-se ao nivel bdsico de
dependéncia experimentado na infincia e generalizado em sociedade onde “fre-
quentemente ‘cuidamos de’ muito mais coisas e pessoas do que aquelas as quais
cuidamos diretamente” (Tronto 1993, 144)”. O segundo tipo, que a incomoda, diz
respeito a solicitacdo constante da ajuda de sua filha e a percepcdo de que sua
capacidade de habitar o mundo ativamente foi reduzida. Aqui, a distin¢éo entre
“normal” e “patoldgico” cunhada por Canguilhem mostra-se esclarecedora. Se-
gundo o fil6sofo, organismo e ambiente formam o fulcro no qual normalidade ou
anormalidade se definem. Assim, entende o normal e o patolégico como qualida-
des vitais, visto que o organismo como um todo, e ndo somente sua parte afetada,
experiencia a doenga.

Toda a vida pode perder seu carater de normalidade no adoecimento, no en-
tanto, a doenca néo é necessariamente anormal. O normal é funcéo da relacéo
do organismo com o ambiente em uma dada situacdo e de sua capacidade de
“ser normativo”, isto é, de agir eficazmente no ambiente criando novas normas
(Canguilhem 2009, 54). O adoecimento e a aproximacgao da morte afetam profun-
damente as faculdades corporais de agir efetivamente no mundo e, com isso, o
proprio senso de subjetividade: o sujeito se sente um objeto fixo no espaco, inca-
paz de se mover e de se “libertar”, suscetivel e inescapavelmente dependente de
outros. A perda da subjetividade, da sensacdo de ser “uma pessoa”, esta ligada a
um tipo particular de dependéncia que impede a reciprocidade. Ao vender produ-
tos cosméticos, Marilia se insere em relacGes de troca e de amizade, recebe visitas
de amigas e “se distrai”. Depender é normal, mas torna-se angustiante quando a
dependéncia aponta para o desgaste da base da vida social: a interdependéncia.
Pedir constantemente a ajuda de sua filha acaba sendo lembrete de que sua an-
tiga posicdo em uma rede de relacées de interdependéncia composta por trocas

simbdlicas, afetivas e materiais, estd no passado.

Conclusoes e despedidas

O trecho a seguir é da minha ultima visita a Marilia. Semanas depois, ap6s

uma crise aguda de falta de ar, ela foi levada ao Hospital F, onde morreu.

Dia 03 de setembro de 2019

Eu e Daniele chegamos para mais uma visita na casa de Marilia e Isabel.

Daniele: Tudo bem com a senhora?

DOSSIE

7 Tradugdo prépria. No
original: “Hence, we often ‘take
care of’ many more things and
people than to which we directly
give care”.
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Marilia: T6 indo...

Daniele: Indo? Pra onde?

Marilia: Tem dia que t& bem, tem dia que ndo. Ando muito cansada, né. T6
andando um pouco, t6 indo no banheiro, voltando. Tenho me esforcado

bastante.

Marilia repete algumas de suas queixas das Ultimas visitas. Se sente muito
dependente de sua filha e gostaria de poder andar mais sem se cansar. Nos
conta que tem sentido muitas dores, mas a médica instruiu que ela tomas-
se Novalgina e sé recorresse ao hospital caso sentisse algo “de anormal”.,
Segundo Isabel, a médica afirmou que as dores “sdo normais” por causa de
seu estado. Marilia relata que passou mal recentemente e foi ao Hospital F.
Sua pressao arterial e saturagdo de oxigénio baixaram muito, o que motivou

Isabel a leva-la. Entdo, relatou sua passagem pela emergéncia.

Isabel: Mas na emergéncia, vou ser muito sincera com vocé, nesse dia que
ela teve esse episddio que ela ficou muito ruim, teve até um pouco caso do
atendimento da emergéncia, né. [...] Eles falaram “Ah porque isso é normal,
com essa idade, ainda mais com esse problema, num sei que..”. Ai foi insis-
téncia, por insisténcia da minha sobrinha e por minha insisténcia que ela 217

foi atendida, entendeu? Ela quis dispensar!

Posteriormente, um médico plantonista atendeu Marilia e solicitou dois
exames, um dos quais n&o foi realizado porque a maquina do hospital es-
tava quebrada. Diante disso, Isabel levou-a a um laboratério particular, sem
davidas pagando um valor alto pelo exame. Ao fim da visita, Isabel nos
acompanha até o portdo de sua casa. Ela menciona a dltima consulta de

Marilia no Hospital F.

Isabel: Pra mim ela falou que... Falou que ela ta em estado terminal ja. Ela
diz que tem que tomar os remédios e tudo, ela td com muita dor, mas ndo

tem mais o que fazer. Tem muita dor, mas é isso.

Lucas: Ela disse que tem medo de internar, vocé acha que é por isso?

Isabel: Ela quer morrer em casa, ela fala toda hora isso pra mim. Ela fica
toda hora dizendo que me ama, ai eu choro pra caramba, mas agora eu t6
procurando me controlar mais, porque eu tenho que me controlar, ndo pos-
so passar certas coisas pra ela... Mas ela ta se despedindo, ela se despediu
das pessoas, eu t6 vendo isso. [...] Me da uma angustia. Porque todos os
dias que eu levanto, peco a Deus que nao a deixe sofrer, entendeu? Eu vou

ser muito sincera com vocés, eu ndo queria que ela morresse em casa. [...]
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Eu tenho medo, eu vou me desesperar, entendeu? Porque ta sendo muito
dificil pra mim, é minha m&e, né. Eu ja larguei tudo pra ficar com ela. N3o é
que a gente queira que a pessoa seja egoista, que a gente quer que a pessoa
fique a qualquer custo, mesmo ndo bem, porque isso seria um egoismo
meu. Eu ndo quero que ela sofra, ndo quero que ela sofra. Eu t6 notando

que ela n3o ta bem.
Lucas: Ela diz que prefere ficar em casa, né?

Isabel: E, ela ndo quer ir pro hospital, porque vai intubar. Ela cismou com
intubac3o. Eu falei que ndo é assim, primeiro fala com o familiar, se auto-
rizar tem. Ndo pode ser feito isso, tem que pedir autorizagdo. Se a familia
autorizar, sim. Se ndo autorizar, ndo tem o que fazer, entendeu? Eu ja falei
com ela, ndo deixa as coisas chegarem ao extremo, entendeu? Porque as
vezes... Ndo é deixar acontecer, né? Vamos ficar sentado, ndo vamos fazer
nada. Ndo é isso, entendeu? Foi o que falei pra ela, a gente ta cuidando da
senhora, td fazendo tudo... Conversei com minha sobrinha e ela falou que
ela ta se despedindo da gente, ta falando que vai morrer, num sei que...
Outro dia sentei com ela e falei: por que vocé fica falando que vai morrer?
Nao fica pensando nisso, pensa na vida. Do que adianta viver assim? Falei
“Marilia, vocé ta vendo o sol, vocé ta vendo as pessoas que te ama, vocé ta

tendo essa chance, e as pessoas que ndo tém essa oportunidade?”

A normalidade critica da vida dos moribundos adquire uma outra feicdo per-
to do desenlace da histéria de Marilia. A dor, frequente na vida de pessoas aco-
metidas por doencas cronico-degenerativas, e cujo alivio é bandeira central dos
cuidados paliativos, ndo podia mais ser controlada. Tal situagdo, frequente nos
momentos derradeiros, costuma ser remediada pela pratica de “sedagio terminal”,
que consiste na indugdo de um coma por uso de analgésicos no fim da vida. Antes
da sedacdo terminal, todavia, pacientes em cuidados paliativos podem passar dias,
semanas ou meses com dores incontrolaveis. No caso de Marilia, suas afli¢des sdo
novamente enquadradas e reincorporadas, pela médica, no registro da normali-
dade, como algo normal para sua doenca. Aqui a normalidade ndo é normativa,
no sentido de Canguilhem, pois Marilia ndo consegue recuperar seu movimento
nem sua respiracdo, como desejava, e permanece cada vez mais dependente de
sua filha. Também n#o é a normalidade no sentido de estabilidade da vida cotidia-
na, pois seu sono e o de Isabel passam a ser inconstantes em decorréncia da dor e
dos episddios intermitentes de falta de ar. A oscilagdo (“tem dia que t6 bem, tem
dia que nd0”) é a regra do processo de morrer, mas ndo segue um ritmo estével.
Quando os cuidadores e cuidadoras se veem exaustos e impotentes, quando faltam
recursos, quando as dores e o sofrimento nido encontram remédio, o lado critico
da normalidade do processo de morrer se sobrepoe.

O episddio da ida de Marilia a emergéncia, narrado por Isabel, nos permite

retomar alguns pontos levantados ao longo do artigo e encaminhar uma conclu-
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sdo. Os profissionais de saude do Hospital F se veem pressionados a desocupar
leitos e esvaziar o setor de emergéncia, diante da crescente demanda e das metas
estabelecidas pela relacdo de contratualizagdo. Diante disso, a voz de Isabel ques-
tiona os limites da instituicao e exige que o sofrimento de Marilia seja reconhecido
enquanto evento critico que demanda atencao, isto é, exige que ela seja atendida
independentemente do quao “normal” possam ser seus sintomas, dado seu quadro
clinico. Uma vez atendida, Marilia e Isabel se encontram novamente com uma ma-
quina quebrada, assim como no hospital anterior onde havia sido diagnosticada
erroneamente. Isso as leva a buscar uma consulta particular, juntando os poucos
recursos que tinham em m#os. Passando entre casa e hospital, Marilia e Isabel
evidenciam uma das fronteiras negociadas e ambiguas nos cuidados paliativos
(Alonso 2012). A busca por um cuidado “humanizado” e a “autonomia” do paciente,
morando em casa, convive com uma légica de contencéo de custos e desoneracio
de hospitais, e com uma nova forma de intervengdo médica (Menezes 2004).

Marilia quer morrer em casa, mas Isabel tem medo. Como o medo e a vonta-
de dessas mulheres, suas dores e angustias, se encaixam no arranjo de cuidado
formado pelo DAD e pela casa de Marilia e Isabel? A depender das possibilidades
de enquadramento e da modalidade de atencéo prestada ao sofrimento das duas,
ha possiblidade deste ser considerado um evento critico e, portanto, motivar uma
mudanca na rotina de cuidados. O que se vé, porém, é a integracdo das dores de
Marilia ao registro do normal, gerando uma situacio de normalidade critica an-
gustiante, e o fardo do cuidado pesando nos ombros de Isabel. Os cuidados dos
moribundos em contextos de assisténcia domiciliar sdo “femininos e feminiliza-
veis” (Nogueira 2016, 101), produzindo um padrdo de distribuigéo do trabalho de
cuidar em linhas de género, classe e raca. Marilia e Isabel sdo mulheres brancas
em um bairro pobre do Rio de Janeiro. Suas vidas sdo marcadas pela luta cons-
tante de lidar com as préprias dores e com as dores umas das outras, navegando
espagos institucionais que por vezes aparecem como benesse e outras vezes como
obstaculo. Quando narra a passagem de Marilia pela emergéncia, Isabel se queixa
dos profissionais de satide, mas elogia 0 DAD constantemente, falando carinho-
samente da equipe. A vulnerabilidade sua e de sua méie abre espaco tanto para
relacdes positivas de cuidado, quanto para descasos e eventuais violéncias.

0 medo e a tristeza de Isabel, bem como sua angustia em relagdo ao possivel
sofrimento de sua mée, contrastam com a vontade de Marilia de morrer em casa e
suas palavras de despedidas. Embora desejasse melhorar, Marilia ndo se enganava
sobre sua condigdo. Tentava se despedir de sua familia e expressava seu desejo
de ficar em casa até o fim. Assim, constitui-se enquanto sujeito de sua morte. Ao
mesmo tempo, necessita dos cuidados de Isabel que, por sua posicao de cuidado-
ra primadria, experimenta a vulnerabilidade especifica dos suportam o “6nus do
cuidado” (Vianna 2002).

O drama (e a trama) da histéria de Marilia se tece entre escassez, esperanga,
aflicGes e desejos. O instrumento da tecelagem é a prética de cuidar, em toda
sua ambiguidade, poténcia, provisoriedade e fragilidade. As bordas do tecido sdo

dadas pelo horizonte da finitude. Ao longo deste artigo, busquei seguir os reveses
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dessa trama, seguindo a nogéo de que o cotidiano é o lugar onde a vida e a morte
tomam forma, entre a concretude do corpo e a no menos importante concretude
das relacdes sociais, dos enquadramentos discursivos e das instituicoes. As pos-
sibilidades de viver uma vida normal e, no limite, uma vida boa no fim, sdo me-
diadas por relacées de cuidado formadas em contextos sociais de precariedade, e
assim se mostram igualmente precarias. Marilia morreu no hospital, a despeito de
sua vontade. As ultimas palavras que troquei com Isabel me fizeram pensar naque-
les que morrem sem qualquer “chance” de viver. Mas também me lembram das

coisas que faziam Marilia sorrir: o sol e as pessoas que a amavam e ainda amam.

Recebido em 15/10/2021
Aprovado para publicagdo em 24/05/2022 pela editora Kelly Silva
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