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DESENVOLVIMENTO, ETICAE CAMPO: DISCURSOS E GESTOS SOBRE A
CONTRUCAO DA MORTE.!

Né&o ha morte natural: nada do que acontece ao homem jamais é natural, pois
sua presenga questiona o mundo. (Simone de Beauvoir, 1964)

RESUMO

Este trabalho propde uma conversa entre Métodos em Antropologia, ética em
pesquisa e a entrada e iniciacdo no campo, para o desenvolvimento de minha pesquisa
de dissertacdo do mestrado. Assuntos como aplicacdo da boa morte por parte dos
profissionais médicos e ndo médicos, conflitos diante da inevitabilidade da morte por
parte do paciente e seus proximos e as representacdes arroladas dentro de um periodo de
tempo determinado.

Dito isto, dentro de uma perspectiva do objeto socioldgico, a noticia da morte
que se aproxima e a aplicacdo dos cuidados paliativos além das representacdes que
estdo em jogo € o que compde esta pesquisa, que esbarra neste momento com o0s
métodos e formas do estudo sobre humanos.

Fato é que a morte chegara a todes, todas e todos. Enquanto esta ndo chega para
noés, vamos vivenciando e experimentando as reflexdes e 0s ensaios proporcionados por
nossos conhecidos, amigos e familiares. Mas, para aléem de uma experimentacao
pessoal, e me dedicando a realizar uma etnografia que descreva como 0s humanos se
relacionam com a noticia de sua morte e como vao utilizar o tempo que Ihes resta, é que
esbarro na dificuldade de fazer esse campo.

Sob o ponto de vista dos conselhos de ética e para além do CONEP — A
Comissdo de Etica Nacional em Pesquisa. Busco, neste momento da pesquisa, a

liberacdo junto ao CEP de um grande hospital da rede federal de satde para acompanhar
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de perto um paciente sem perspectiva de cura para a ciéncia médica. Ao final,
dissertando sobre a diferenca entre a pesquisa com humanos e a pesquisa sobre

humanos, que permanece a gerar impactos sobre as pesquisas nas Ciéncias Humanas.

Palavras-chave: Antropologia da Morte; Cuidados Paliativos; Etica.

ABSTRACT

This work proposes a conversation between Methods in Anthropology, research
ethics and entry and initiation into the fieldwork, for the development of my research
for master's thesis. Issues such as the application of a good death by medical and non-
medical professionals, conflicts regarding the inevitability of death on the part of the
patient and those close to them and the representations listed within a determined period
of time.

That said, from a perspective of the sociological object, the news of the
approaching death and the application of palliative care beyond the representations that
are at stake is what makes up this research, which at this moment comes up against the
methods and forms of the study on humans.

The fact is that death will come to everyone, everyone. While this is not enough
for us, we will experience and experience the reflections and essays provided by our
acquaintances, friends and family. But, beyond a personal experimentation, and
dedicating myself to carrying out an ethnography that describes how humans relate to
the news of their death and how they will use the time they have left, I encounter the
difficulty of doing this field.

From the point of view of ethics councils and beyond CONEP — The National
Research Ethics Commission. At this point in the research, I am seeking authorization
from the management of a large hospital in the federal health network to closely
monitor a patient with no prospect of a cure for medical science. Finally, speaking about
the difference between research with humans and research on humans, this continues to

generate impacts on research in the Human Sciences.
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1. INTRODUCAO

Este trabalho tem por objeto as representagdes sociais da morte e do morrer. No
presente trabalho apresento meu interesse de pesquisa que versa sobre as praticas
discursivas sobre a morte ja anunciada como inevitavel, quando o tratamento para curar
é interrompido pelo cuidado total, onde a prioridade é o bem estar e a qualidade
daqueles Gltimos momentos de vida, no contexto hospitalar. Mais precisamente, praticas
e representacbes que acompanham a exposi¢do do prognostico de morte a familia do
pacientes e eventuais efeitos. Afinal, que discursos e ac¢Oes sdo adotados, a partir desse
momento, por médicos, membros da equipe multidisciplinar, bem como pelos demais
envolvidos nesses dramas? O meu foco estara dirigido aos contextos que emergem a
partir daquele ambiente profissional quando ndo é mais possivel evitar a morte e,
portanto, é preciso tomar alguma atitude diante deste fato. Pergunto-me quais sdo 0s
conteddos discursivos acionados por médicos e membros da equipe multidisciplinar no
momento de prognosticar, bem como a reacdo dos familiares. Em tempo, o progndstico
€ uma previsdo baseada em fatos ou dados reais, que pode indicar 0s préximos estagios
de um processo. Sendo uma hipdtese. Dessa forma, que podera acontecer com base nas
circunstancias levantadas, no caso de um prognostico médico, ocorre embasado em
dados clinicos, exames e de forma empirica (muitas vezes baseados na experiéncia
adquirida e por semelhanca).

Iniciarei meu texto relatando como me aproximei da questdo que pretendo
estudar, as circunstancias pelas quais o tema me chamou atencdo e despertou meu
interesse a ponto de tornar-se meu “objeto” no ambito da minha pesquisa de dissertagdo
do mestrado. Espero demonstrar, como sugeriu Carl Wright Mills, que posso utilizar a
experiéncia de minha vida de maneira a contribuir para a construcdo de meus problemas
socioldgicos (Wright Mills, 1969:2012). Na sequéncia, eu discorrerei sobre a
pertinéncia do meu objeto, dissertando sobre como pretendo enquadra-lo do ponto de
vista metodoldgico e sobre as condicdes para etnografar esse campo enquanto uma ex-
insider, agora dedicada a pesquisa e com o devido afastamento necessario para a
realizacdo deste trabalho etnogréfico.

Minha trajetéria académica e meu percurso profissional até aqui passa pela
minha primeira graduagdo em Fisioterapia. Eu me formei em 2007 pela Associacao
Pestalozzi e logo iniciei minha trajetoria profissional trabalhando em uma autarquia

municipal. L& eu desenvolvia tentativas de solucdes junto a engenharia e medicina do
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trabalho para os atos considerados “inseguros”. Naquele contexto aprendi a olhar o
contexto sociolégico que envolve a existéncia de cada um daqueles trabalhadores, suas
crengas, moralidades e suas lutas. Em funcdo da crescente complexidade em lidar com
os desafios laborais, busquei aprofundar meus conhecimentos cursando um MBA
(Master Business Administration) em Qualidade, Seguranca, Meio Ambiente e Salde.
Tal formacdo me levou a me especializar em questdes relacionadas a politicas publicas,
quando tive oportunidade de auxiliar a desenvolver iniciativas junto a Assembléia
Legislativa do Rio de Janeiro, atuando na assessoria de um mandato parlamentar. Uma
experiéncia com altos e baixos, cujos conflitos relacionais que pude observar, me
fizeram refletir que era preciso voltar a universidade e iniciar um projeto de formacéo
mais compreensivo acerca das relagdes humanas. Decidi que devia buscar
conhecimentos basicos das chamadas ciéncias humanas, e reingressei na Universidade
Federal Fluminense, no curso de Bacharel em Seguranca Publica. Era um curso novo e a
ementa do curso falava em combinar diferentes disciplinas para abordar a tematica da
seguranca e da administracdo dos conflitos. Fiquei interessada. Lembro-me da primeira
aula de Antropologia, 0 que me fez pensar entdo que eu havia encontrado o que
buscava.

Terminei o curso de bacharelado em dezembro de 2019, tendo colado grau a
distancia, em marg¢o de 2020. Ou seja, ja em pleno convivio com o chamado “novo
normal” imputado pelo Covid-19. Um periodo dramatico que nos aproximou da
reflexdo de forma mais incisiva sobre a morte e como a morte pode ser tdo poderosa,
quanto até incontrolavel por “nds” ou por “nos profissionais da saude”.

Com um dos pés ainda na area da saude, conclui minha Poés-graduacdo em
Intensivismo. Neste interim retornei para dentro das UTI’s em pleno contexto de
pandemia de Covid-19.

Naquele momento, a morte comecgava a se insinuar como um possivel objeto de
interesse socioldgico. No entanto, o interesse realmente se impés ao receber um convite
de uma amiga para visitar com ela o pai de seu filho, que estava internado no INCA 1V
(Instituto Nacional do Cancer), uma unidade de tratamento que recebe pacientes para

cuidados paliativos? oriundos de leitos regulados pelo préprio INCA. Durante aquela

2 Segundo a Organizagdo Mundial da Satide (OMS), em conceito definido em 1990 e atualizado
em 2002, “Cuidados Paliativos consistem na assisténcia promovida por uma equipe multidisciplinar, que
objetiva a melhoria da qualidade de vida do paciente e seus familiares, diante de uma doenca que ameace
a vida, por meio da prevencao e alivio do sofrimento, por meio de identificacdo precoce, avaliacdo
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visita 0 movimento de tantas viaturas de remocéo funeraria que entravam e saiam todo o
tempo, comecei a perceber uma rotina diferente, diferente daquela que eu estava
acostumada a ver nos hospitais onde trabalhei. N&o havia movimento de ambulancias ou
pessoas em busca de atendimento; tampouco havia triagem. O que se percebia ali era
um silencio pouco convencional a grandes hospitais. Nos leitos a luz era baixa e
confortavel aos olhos. Ora, em uma unidade de internacdo convencional a luz é sempre
forte, luz branca, e se é dia ou noite, ndo ha diferenca. Naquele momento o hospital que
para mim era um ambiente familiar (por isso recebi o convite para acompanhar a visita)
- se transforma em estranho, em exético. Como sugere DaMatta (1978), fazer
antropologia é transformar o exoético em familiar e o familiar em exdtico. A partir desse
movimento de relativizacdo do nosso préprio lugar, € possivel fazermos também uma
antropologia de n6s mesmos.

Tempos depois, aquela experiéncia continuou a me gerar inquietacdes, o que
acabou por consolidar o desejo de pesquisar sobre o assunto. Com o que havia visto, 0
exercicio do estranhamento tornara-se inevitavel. Busquei, entdo, realizar um curso na
area de cuidados paliativos e, pouco depois, tive a oportunidade de trabalhar com essa
especialidade. Neste interim, acabei ajudando na implantacdo do servico e participando
como membro efetivo da Comissdo de Cuidados Paliativos.

Realizando um exercicio reflexivo sobre os limites e possibilidades presentes em
um campo como o acima referido; ou, noutras palavras, sobre as condi¢fes que eu teria
de etnografar esse campo enquanto uma ex-insider. Quais seriam, efetivamente, as
facilidades e dificuldades trazidas pela experiéncia prévia naquele espago?

E evidente a necessidade de se construir um afastamento para olhar novamente
aquele campo sem as pré-noc¢des adquiridas com o exercicio do meu oficio. Mas, como
fazer isso? Por outro lado, sera que tal experiéncia ndo seria de nenhuma serventia para
a pesquisa a ser realizada? Nas proximas paginas, pretendo me ocupar justamente da

problematizacdo dessas e outras questdes correlatas.

2. TEORIA E METODO

impecavel e tratamento de dor e demais sintomas fisicos, sociais, psicologicos e espirituais” (WHO, 2002.
Disponivel em <www.inca.gov.br>).



A etnografia ndo tem uma teoria que a defina ou se apresenta como um método
especifico, mas sim uma abordagem de pesquisa que envolve uma imersdo bastante
aprofundada em um grupo social especifico para entender suas praticas, crengas e
estruturas que a sustentam e animam as relagcdes. Mariza Peirano (2014) nos informa
sobre a compreensao da etnografia como prética e como se relaciona com a producédo
dos dados etnogréaficos e diretamente da produgdo do conhecimento antropoldgico.
Segundo Peirano, a etnografia ndo é apenas um método, mas, complexa prética que
envolve interacbes pessoais, observacdo participante e interpretacdo. Destaca a
importancia da subjetividade do pesquisador e da consideracdo dos contextos histéricos,
politicos e sociais ao realizar pesquisa etnografica. Com atencdo a questfes éticas da
pesquisa de campo para a constru¢do de uma etnografia, a autora situa o antropdlogo
com um intruso, nunca como quase parte daquela sociedade.

Com o paralelo entre objetividade e subjetividade na producéo do conhecimento
antropologico, o que o antropdlogo deve fazer na realidade € interpretar o que as
pessoas estdo dizendo sobre aquela realidade e nao Ihes dizer sobre tal realidade. O que
0 médico relata, por exemplo, sobre como € ser portador de uma méa noticia? Isso é
relevante e ndo o0 que possiveis pré-nocdes possam enviesar minha escrita sobre o
assunto. Minha etnografia devera, assim, privilegiar a realidade informada por ele, que
servira de contraponto a minha propria experiéncia, pois, como chama a atencdo
Gilberto Velho (1978), dentro da complexidade da vida social, eu tenho acesso apenas a
uma parte dela. Assim, de acordo com a perspectiva de Peirano, nds pesquisadores
produzimos dados de acordo com as teorias que agente traz e orientados por essa teoria.
“A historia teorica serve a esse proposito: quais sdo os livros de, independentemente de
origem, antropo6logos temos em nossas bibliotecas? Uso esse exemplo conhecido para
ressaltar mais uma vez o fato fundamental de que monografias ndo sédo resultado
simplesmente de “‘métodos etnograficos”; elas sdo formulagoes tedrico-etnogrdficas.”
(Peirano, 2014) Por isso,etnografia ndo ¢ método simplesmente; é mais do que isso, pois
0 ponto de vista do interlocutor pode ser combinado com nossa maneira de interpretar o
mundo, balizado pelas contribuicdes tedricas existentes no campo antropolégico, 0s
quais elegemos para dar vazao as nossas interpretacoes e analises.

Para reforcar este ponto, é importante referir a Clifford Geertz, que se contrapde
a Malinowski sobre a idéia de empatia com os pesquisadores. Mais especificamente
sobre a idéia de se tornar o outro por meio da convivéncia, de aprender a se comportar

como 0 nativo. Geertz diz o contrario, ndo € gracas a um tipo extraordinario de
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sensibilidade, uma capacidade quase sobrenatural de pensar, sentir e perceber o0 mundo
como um nativo que o antropdlogo realiza sua etnografia. “Como é possivel que
antropologos cheguem a conhecer a maneira como um nativo pensa, sente e percebe o
mundo?” (Geertz, 1983). O que importa realmente é o discurso do outro e a
interpretacdo que fazemos dele, sendo entdo necessario por parte do antropdlogo ter
disponibilidade de ouvir o que o outro tem a dizer. N&o tendo acesso a realidade pura e
simplesmente olhando para ela, tendo acesso sim a uma espécie de discurso de segunda
mao, 0 que o outro esta falando sobre a sua realidade.

“O que ¢ importante é descobrir que diabos eles acham que estdo fazendo.
Em um certo sentido, ninguém sabe isto tdo bem quanto eles proprios; dai o
desejo de nadar na corrente de suas experiéncias, € a ilusdo posterior de que,
de alguma forma, o fizemos.” (Geertz, 1983)

3. CONSTRUCAO SOCIAL DO MORRER

Desde a constituicdo de 1988, cabe ao Ministério da Saude gerenciar politica e
administrativamente a area da saude no Brasil e tem a missdo de guardar os principios
constitucionais que permeiam o Sistema Unico de Saude — SUS, que garantem a
democratizacdo da saude brasileira. S&o: Universalidade, Integralidade e Equidade. A
universalidade significa que ndo ha distincdo, todos os cidaddos brasileiros e
estrangeiros devem ter acesso as acOes e servicos de saude; a integralidade garante a
abordagem do cidaddo em todos os niveis de atengdo, incluindo seus contextos social,
familiar e cultural; e a equidade garante que os aspectos ligados as diversidades e
diferenciagdes sociais na atencao a salude sejam tratados como direito social.

Os doentes fora de possibilidades terapéuticas, que ndo podem contar mais com
a medicina curativa, pois, ndo existe mais uma terapia modificadora da doenca, tem o0s
cuidados paliativos como forma de tratar com qualidade o que ainda tem de tempo de
vida. Neste estudo as barreiras fisicas sdo presentes, como modificadoras de sentir e
construir este processo. Pois, existe uma forma de construcdo social da morte dentro e
fora do hospital de maneiras distintas que fala muito sobre alteridade e possibilidade. O

que pode ser negociado ou ndo dentro desta constru¢cdo e como sdo feitas essas



negociagdes diante do inevitvel, porém, passivel de muito cuidado e humanidade
através da ortotanasia® ou da boa morte.

A questdo da bioética nestes casos é seminal, pois, traz a mesa tomadas de
decisdo que esbarram nos aparatos legais o tempo todo, questdes como alimentacao
nasoenteral (a nutricdo enteral é uma alternativa de alimentacdo para pacientes que ndo
podem ou ndo conseguem se alimentar pela boca em quantidade suficiente), por
exemplo, respiracdo artificial  (vias respiratorias artificiais, incluindo  tubos
endotraqueais e vias respiratérias supragloticas e faringeas, usando ventilagdo
mecanica) reanimacdo (combinacdo de técnicas de ventilagdo com manobras de
circulacdo artificiais) em caso de parada cardiorrespiratéria e outras condutas que
passam a ser discutidas entre a equipe multidisciplinar e os familiares, em casos onde o
paciente encontra-se lucido e orientado as conversas ou como chamam as “conferéncias
familiares” devem ser feitas na presenca do paciente em questdo. Condutas médicas
para prolongamento do tempo de vida e suporte artificial sdo questionadas quando o
tratamento se torna fatil e ndo ha segundo a medicina possibilidade de cura da doenca.
Entdo quando parar? Os médicos estdo preparados para dar mas noticias? O que é mais
importante para o moribundo, o tempo ou a qualidade deste viver?

A conduta médica contra a distanasia* e a favor da ortotanasia principalmente
presa pela analgesia, o controle da dor desses pacientes, para estarem em cuidados
paliativos os pacientes devem ter diagnéstico fechado e progndstico ruim. Passa-se
entdo a cuidar da pessoa, e ndo mais da doenca. Procura-se corrigir tudo o que gera
desconforto, promovendo qualidade e cuidando para que o paciente ndo sofra ainda
mais com condutas desnecessarias, principalmente as invasivas como, por exemplo,
coleta de sangue para exames. Esses pacientes por muito tempo foram classificados pela
medicina como FPT — Fora de Possibilidades Terapéuticas, isso ja ndo se aplica nos
tratamentos e acompanhamentos mais modernos, o que se informa ao paciente e aos

familiares ¢ que “ndo existe terapia modificadora de doenga”. A categoria FPT nédo se

3A ortotanasia, também chamada de "eutanasia passiva", consiste em aliviar o sofrimento de um doente terminal através da
suspensdo de tratamentos que prolongam a vida mas ndo curam nem melhoram a enfermidade.

Etimologicamente, a palavra "ortotanasia” significa "morte correta”, onde orto = certo e thanatos = morte. (disponivel em <
https://www.significados.com.br/eutanasia/> acesso em 26/02/2024)

4 Distanéasia é o prolongamento do processo da morte através de tratamentos extraordinarios que visam apenas prolongar a vida
bioldgica do doente. O objetivo da distanasia € o prolongamento maximo da vida. Também pode ser definida como o adiamento da
morte através de métodos reanimatdrios. A palavra "distanasia' tem origem grega, onde dis significa "afastamento"” e thanatos quer
dizer "morte". (disponivel em < https://www.significados.com.br/distanasia/> acesso em 26/02/2024)
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utiliza nos cuidados paliativos, pois, do contrério que se pensa muito pode ser feito
pelos pacientes em tratamento de fim de vida. As condutas s&o multiplas e devem contar
com equipe multidisciplinar para por em prética todas as possibilidades de conforto,
analgesia, laser e qualidade de vida para os pacientes onde a medicina curativa ndo pode
atuar, mas, a medicina paliativa tem muito a oferecer dentro do tempo e das limitacOes
de cada quadro individualizado de cada paciente em cuidados paliativos.

Segundo a Organizacdo Mundial da Saiude (OMS), em conceito definido em
1990 e atualizado em 2002, “Cuidados Paliativos consistem na assisténcia promovida
por uma equipe multidisciplinar, que objetiva a melhoria da qualidade de vida do
paciente e seus familiares, diante de uma doenca que ameace a vida, por meio da
prevencdo e alivio do sofrimento, por meio de identificacdo precoce, avaliacdo
impecavel e tratamento de dor e demais sintomas fisicos, sociais, psicoldgicos e
espirituais” (WHO, 2002. Disponivel em <www.inca.gov.br>).

Uma questdo levantada por Simone de Beauvoir em seu livro “A Velhice”, € que
a velhice ndo é estatica, € um processo que resulta de como vivemos. Sendo que liga
esta ideia, a idéia de mudanca e toda mudanca gera nos individuos os mais diversos
sentimentos, inclusive a possibilidade de nos enxergarmos como pessoas que também
vao morrer. Logo o método para empreender pesquisa etnografica sobre Cuidados
Paliativos e morte, deve obedecer a um extremo cuidado para construcdo de dados desta
pesquisa, como um olhar distanciado, ndo emocional e que permita uma descricdo a
partir do olhar de quem se pesquisa, levando a uma descricdo mais préxima do real
possivel ao que foi apresentado, escutado, visto e percebido durante a observacdo de
campo. “Para empreender esse olhar, o etndgrafo deve ser capaz de mobilizar recursos
como simpatia e tato, de modo a gerar uma relacdo de confianca e, por contrario, uma
maior intera¢do com os “‘seus” nativos, bem como uma boa receptividade a sua
presenca.” (Silva, 2023, p. 3) a pratica da antropologia neste “objeto”, certamente
acionara diversos sentimentos, por exemplo, compaixdo e tudo mais por parte do
pesquisador. A proximidade, a lingua, a experiéncia observada vao construir os dados
deste campo, ouvir quem esta legado aquele prognéstico de morte iminente. O trabalho
de campo como atividade central do fazer antropologia, transformando esta ciéncia
como o proprio Malinowski escreve, “numa das disciplinas mais profundamente
filosoficas, esclarecedoras e dignificantes para a pesquisa cientifica” (MALINOWSKI,
1976, p. 375). Fazendo com que o0 pesquisador entre num processo de questionar, e ndo

naturalizar, questdes que sdo conhecidas. N&o sendo tratadas diversas questdes como
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familiar, o estranhamento de um hospital que se interna para morrer e ndo para curar e
ter alta. Colocando questbes que sabemos que existem ndo como familiares, mas como
exdticas, com o intuito de entender todo o sistema que torna a préatica coerente e por
tanto praticada por Profissionais de salde em diversas partes do planeta. Transformado
assim questdes da vida cotidiana, e obrigando ao pesquisador a necessidade de um
processo relativizador sobre tal objeto, que possui um involucro de valores e crencas
particulares a cada individuo.

O luto pode se mostrar como processo ritual, dentro desta perspectiva
antropoldgica, funcionando como um processo de passagem para a nova vida. Agora a
vida sem alguém, a morte traz mudancas e o luto atua como o caminho para encarar
esse processo ritual. Onde categorias e valores serdo postos no enfrentamento deste
acontecimento na vida de cada individuo, transformando este ritual em Unico
dependendo da cultura, do territério e da religido professada. Religido, classe social,
cultura e a relacdo com o moribundo serdo acionadas nos relatos coletados junto aos
amigos e familiares que vivem junto com o paciente de cuidados paliativos a construcéo
social do morrer. Isso inclui como método acompanhar todas essas fases que constituem
esse morrer, do diagndstico, a noticia, a vivéncia e 0 que se diz e se faz com esse tempo,
até o suspiro final. Segundo Geertz, as reagdes ao campo Sa0 inevitaveis, por isso um
aparato tedrico anteriores que nos prepare para estar no campo é primordial para a
construgdo dos dados etnograficos. “Alguns individuos escolhem um lugar limpo e
bem-iluminado, e a outros a limpeza e a boa iluminacdo causam repugnancia; alguns se
sentem atraidos pela confusdo do cotidiano, outros sonham fugir dela.” (GEERTZ,

2014)

“Recentemente, humanistas como Ernest Becker e Norbert Elias defenderam
o status Unico de ser humano devido a nossa consciéncia “especial” da
mortalidade, por nds herdada a partir do dom do desenvolvimento do ego,
muito mais que por conta de uma natureza divina.” (Kellehear, 2016)

Para o estudo da morte, importante estabelecer uma linha existencial para ela.
Pois, sem vida ndo haverd a morte. Entdo, nascemos, vivemos e morremos e esta idéia
de finitude é aceita, pois faz parte do contrato digamos assim. A proximidade da morte
pode disparar uma série de conflitos e representagdes que venho descrevendo, como a

representacdo do tempo.
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A morte também gera o inicio de um processo, muitos vezes advindo da velhice,
enquanto estive em campo (ainda como profissional da salde) pude perceber durante a
aplicacdo do protocolo de méas noticias, como as pessoas tém medo neste momento,
parecem ja saber o que lhes serd dito, esta nos olhos delas. Outras vezes ndo. 1sso,
mesmo sobre a partida de um idoso. N&o querem receber a noticia, pois, a partir daquela

noticia tudo sera diferente em suas vidas.

Notas do diario de campo — Uma pessoa disse no
momento em que recebeu a noticia da morte de seu pai: “Eu néo sei se eu
posso sentir 0 que eu sentindo. — Eu sinto, mas € um alivio! N&o sei se é
pecado dizer isso.” (agosto, 2023)

O campo é isso que existe entre nossas interacOes e entre 0s caminhos que
vamos percorrer. Dialogando com as perspectivas sociologicas de Goffman, - as
relagbes sociais se expressam entre mundo interno e externo -, desta forma uma
construcdo social para dentro dos muros do hospital e outra que se constitui fora deles.
A construcdo do espaco fisico € parte das relagcdes sociais, principalmente quando a
posicdo do individuo € de vulnerabilidade, pois, encontra-se sob cuidados de
profissionais de salde, que possuem motivacdes e valores exclusivos que os levam a
estar ali. Em geral a situacdo do individuo em fim de vida é de dependéncia total,
necessitando de auxilio para realizar as atividades mais simples de cuidado pessoal e
higiene, necessitando de auxilio para se alimentar. No processo ativo de morte, onde a
alimentacdo ja ndo € uma necessidade fundamental, a vulnerabilidade se torna extrema e
0 maior cuidado € na geracao do conforto e da analgesia.

Pude acompanhar o funcionamento de uma comissdo de cuidados paliativos de
um Hospital Estadual (com profissionais do hospital voluntarios para a comissdao, mas
com aspecto de estrutura de poder) aqui do Rio de Janeiro e observar suas falas e gestos
diante do manejo dos protocolos de méas noticias e de notificacdes de Obito. Desta forma
pude observar e acompanhar as reunifes da comissdo que aconteciam uma vez por
semana e tinha duracdo de uma a duas horas, acompanhei também, diversas
conferéncias familiares. Essas conferéncias aconteciam na sala da psicologia sempre da
presenca de uma médica ou médico assistente, e equipe multidisciplinar composta pelo
servico social, fonoaudidloga, psicologia, fisioterapia e nutricdo. Nem sempre essa

equipe atendia de forma completa uma familia, nem sempre o profissional médico
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conseguia conduzir a conferéncia. Percebo quanto ndo fomos educados para morte, néo
se fala sobre o assunto e quando ela chega acaba sendo acompanhada de muita dor.

Pois, a finitude gera em nds sentimentos muito variados.

4. ETICA, PESQUISA ETNOGRAFICA

N&o é possivel, portanto, construir uma etnografia completamente diferente sobre o
mesmo assunto por conta da sua experiéncia particular. Pelo menos quando damos pela falta de
um elemento fundamental - o interlocutor - com o qual se constréi a trama etnografica

propriamente dita.

“Afinal, tudo é fundado na alteridade em Antropologia: pois s6 existe
antropélogo quando ha um nativo transformado em informante. E s6 ha
dados quando ha um processo de empatia correndo de lado a lado... Mas o
que se pode deduzir de todas essas observacOes e de todas essas impressdes
que formam o processo que denominei de anthropological blues? Uma
deducdo possivel, entre muitas outras, é a de que, em Antropologia, é preciso
recuperar esse lado extraordinario e estatico das relagBes entre
pesquisador/nativo.” (DaMatta, 1978)

Dito isto, com minha pesquisa pretendo ter este conflito em perspectiva. Por um lado,
atualmente, ndo se convence mais com essa idéia de que a etnografia € uma descricdo objetiva
da realidade; ou seja, que a realidade é um dado que pode ser apreendido por qualquer um da
mesma maneira. Por outro lado, também essa idéia de que existem tantas formas de fazer
antropologia, que cada etnografia é Unica, que olha para a realidade de forma completamente
diferente acaba por ultrapassar um pouco o limite do que discutirmos sobre métodos
antropoldgicos do fazer etnografico. Tanto o objetivismo, quanto o subjetivismo acabam de
alguma forma comprometendo a nog&o de realidade.

Com isso, quero deixar claro que minha critica ao objetivismo do Malinowski e da
etnografia classica, ndo significa que tenha interesse em fazer um trabalho auto-etnografico.
N&o estou preocupada em falar da minha experiéncia enquanto profissional da salde; o que eu
quero é tomar minha experiéncia como ponto de partida para desenvolver uma etnografia sobre
os discursos e as representacdes diante da inevitabilidade da morte, isto é, sobre o que as
pessoas inseridas neste campo tém a me dizer, como eles se comportam diante desta situagéo?
Quais as sensacdes experimentadas? Isto posto pela narrativa delas, sobre o que elas dizem das
situagdes vivenciadas e ndo vestir a pele do outro como metaforizou Geertz em o “Saber Local”.

Quando a morte ¢ dada como certa e as pessoas e as pessoas buscar ter uma “boa morte” a
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chamada ortotanasia, quais sdo os cuidados que se tem? Quais as praticas adotadas? Que tipo de
narrativa as pessoas produzem a respeito dessa experiéncia? Com isso, ndo estou olhando para
dentro, para mim mesma, nao estou realizando um trabalho sobre as minhas pré-noc¢des. Sou eu
uma pesquisadora que ird realizar uma abordagem etnografica, a partir de uma experiéncia
prévia, por uma oportunidade de entrada no campo e aproveitando dessa condigdo para fazer um
trabalho etnografico.

Ocorre que para realizacdo de pesquisa dentro de hospitais, é solicitado que
passemos por banca interna e solicitacio de Comité de Etica em Pesquisa (CEP), e neste
momento de minha pesquisa, percorro este caminho para poder acompanhar e
etnografar uma pessoa que tenha recebido prognéstico ruim, e internado em unidade
paliativa, qual sua rotina? O que é para essa pessoa 0 tempo? Acompanhando-a até seus

ultimos momentos.

A Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (Conep) esta diretamente ligada
ao Conselno Nacional de Saude (CNS). A composicdo multi e
transdisciplinar relne representantes de diferentes areas do conhecimento
para cumprir sua principal atribuicdo, que é a avaliacdo dos aspectos éticos
das pesquisas que envolvem seres humanos no Brasil. Em cumprimento a sua
missdo, a Comissdo elabora e atualiza as diretrizes e normas para a protecdo
dos participantes de pesquisa e coordena o Sistema CEP/Conep. O Sistema
CEP/Conep é formado pela Conep (instancia maxima de avaliacdo ética em
protocolos de pesquisa envolvendo seres humanos) e pelos CEP (Comités de
Etica em Pesquisa), instancias regionais dispostas em todo territorio
brasileiro. O Sistema também envolve pesquisadores, assistentes de pesquisa,
professores e universitarios em iniciacdo cientifica, instituicbes de ensino,
centros de pesquisa, fomentadores de pesquisa e os participantes de pesquisa.
(disponivel em salde.gov.br <acesso em 12/06/2024>)

Resolucdo n° 01/88 - do Conselho Nacional de Saude (CNS), propds as Normas
de Pesquisa em Salde, estabelecendo obrigatoriedade de Comités de Etica nas
instituicbes de pesquisa na area de salude e uso do consentimento informado, que
deveria ser aplicado a "pesquisas com risco minimo ou maior que minimo". (GOLDIN,
2006, p. 22). As pesquisas com risco "menor que minimo™ estariam desobrigadas de
aplica-lo.

Para a bioética, segundo Patrice Schuch, a pesquisa tem como referencial a
Resolucdo n° 196/96, conforme descrito no seu predmbulo, que incorpora 0s
referenciais basicos da bioética: autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia e justica. A
pesquisa social é configurada, pelo CEP-IH/UnB, como toda pesquisa qualitativa e/ou

que adota perspectivas analiticas das Ciéncias Humanas e Sociais. Mesmo com tal

13



especificidade, € possivel verificar que a nog¢do de "risco"”, prépria da racionalidade
biomédica associada as politicas de regulamentagdo, ainda marca significativamente
este dominio de intervencdo sobre ética, mesmo neste comité especializado em
"pesquisa social". Isso porque a definicdo de "pesquisa social" se adiciona, para afirmar
a particularidade das pesquisas dessa area, a "tese do risco minimo" - as quais, pela
definicdo adotada no CEP-IH, envolveriam riscos semelhantes aos existentes nas
relacdes sociais cotidianas. Em que pese tal interpelagédo, a "tese do risco minimo" das
pesquisas sociais se contrapfe as especificidades das pesquisas da area biomédica e é
nesse sentido que tal nocdo é empregada pelo CEP-IH, ou seja, para problematizar o uso
do consentimento livre e esclarecido nas pesquisas sociais (Schuch, 2015).

No sentido de diferenciar a pesquisa qualitativa, esta sobre humanos, da pesquisa

com humanos.

5. CONCLUSAO

Na busca por entender os cuidados paliativos e os discursos produzidos pelos
envolvidos sobre ética e direito a morte humanizada, pretendo mapear analiticamente o
conjunto de préticas e representacfes que sdo acionadas tanto pelos profissionais da area
médica, quanto pelos familiares e pessoas proximas ao paciente, o0 que, muito
provavelmente, colocara em evidéncia concepgoes variada de corpo, morte e luto.

Como indaga DaMatta “Tudo o que me ¢é familiar ¢ intimo? Tudo que me ¢
familiar esta realmente proximo de mim? Fazendo a si mesmo tais perguntas, encontrara
na sua realidade social respostas diversas, mas, fazendo isso, estara praticando de
alguma forma a duvida antropoldgica, base do trabalho de campo. E evidente que a
familiaridade, o exotismo e o acordo final sobre eles é mantido por estruturas que
podem ser chamadas de “poder”.

Gilberto Velho (1978), diz que o que esta proximo, ndo quer dizer que é
conhecido, o que ¢é familiar ndo quer dizer que € necessariamente conhecido. (VELHO,
1978. pp 123-124) Se afastar para produzir uma outra forma de conhecimento sobre
aquela realidade familiar. Libertando-me dos preconceitos, das pré-noc¢des e tudo que
possa ja esta enraizado pela forca do costume.

Certa de que ndo conheco a realidade a partir dos discursos dos médicos e

equipe multidisciplinar envolvida nos cuidados paliativos. Problematizar a realidade
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que envolve a construgéo social da morte, por meio dos cuidados paliativos, utilizando
as representacGes que se desvendam no campo, sobretudo pela representacdo deste
tempo “finito”. Pois, afinal 0 que me interessa para a pesquisa é o que eles pensam,
sentem e qual o discurso mobilizado para o convencimento de doentes e familiares a
ades@o aos Cuidados Paliativos. Como as pessoas envolvidas nos Cuidados Paliativos
lidam com a idéia da morte? Pois, ndo somos educados a lidar com a morte e quando
nos deparamos com uma especialidade da medicina que se propde a lidar com isso é
extremamente interessante como campo de pesquisa e a0 mesmo tempo delicado.

Com disponibilidade para ouvir, pretendo descrever, interpretar e a partir do que
os interlocutores deste campo vierem a facultar, através dos acessos a mim fornecidos
para a construcdo de dados para pesquisa etnografica e com a acuidade ética necessarias
esta etnografia serd escrita, sobretudo respeitando as atribuicdes das pesquisas em

ciéncias sociais.
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