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Resumo

A dissertacdo apresenta uma pesquisa sobre a transformacdo no cuidado de
pacientes terminais a partir da segunda metade do Século XX. Mais especificamente,
analisamos dois trabalhos de cuidado para pessoas em situacdo terminal que surgiram
nesse periodo, propondo a aceitacdo do morrer como melhor forma para viver dignamente
até a morte, além de criticar o descuido hospitalar com pacientes nesse estado. Os trabalhos
foram desenvolvidos por Cicely Saunders e Elisabeth Kiibler-Ross, duas médicas que
trabalharam na Inglaterra e nos Estados Unidos, respectivamente. Varios aspectos de seus
trabalhos foram reunidos depois com a organizagdo da especialidade de cuidados
paliativos. O objetivo da dissertacdo € analisar a constituicdo desses novos trabalhos,
interpretando suas metodologias de cuidado e suas herancas historicas. Foi escolhida a
abordagem biogréafica para ser o fio condutor da andlise. A partir das biografias é realizada
uma costura entre a trajetoria individual dessas mulheres pioneiras e da trajetoria social do
periodo de surgimento de seus trabalhos. Essa costura é realizada com a abordagem
metodoldgica proveniente do campo da sociologia clinica. Observando as biografias das
duas mulheres e a trajetéria social na Europa e nos EUA a partir da Segunda Guerra
Mundial foi possivel identificar caracteristicas principais desse novo trabalho de cuidado
para pacientes terminais. Ressaltamos a formacdo profissional de Cicely Saunders e
Elisabeth Kibler-Ross no periodo de constituicdo de Estados de bem-estar social e de
sociedades salariais na Europa. Visto isso, percebe-se como os trabalhos das duas pioneiras
dos cuidados paliativos apresentavam concepgOes ligadas a esse contexto historico de
protecdo social, como a nogdo de importancia da vida de cada paciente, independente de

sua situacdo de saude ou condicéo social.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos, Cuidado, Cicely Saunders, Elisabeth Kiibler-

Ross, Sociologia Clinica.



Abstract

This dissertation presents research on the transformations of the care of terminally
ill patients in the second half of the twentieth century. More specifically, we analyse two
modalities of care for people with terminal diagnoses that emerged in that period proposing
the acceptance of dying as a better way to live with dignity until death, aside from
criticising hospital carelessness with patients in this condition. These modalities of work
were developed by Cicely Saunders and Elizabeth Kubler-Ross, two doctors who worked
in England and the United States, respectively. Many aspects of their works were gathered
afterwards, with the creation of the palliative care specialty. The objective of this
dissertation is to analyse the constitution of these new lines of work, interpreting the
heritage and foundations that led to their creations and disseminations. The biographical
approach was chosen to be the conducting thread of this analysis. From the biographies
and through the methodological approach used in the field of Clinical Sociology, we weave
together the personal trajectories of these pioneering women and the social trajectory of the
period in which their work arose. Observing the biographies of both these women and the
social trajectory of Europe and the U.S after World War Il, it was possible to identify some
of the main characteristics in the creation of this new line of care for terminally ill patients.
We emphasize the transversal presence of an egalitarian and democratic ethics in the work
of the authors, which makes itself present in their conceptions of care for terminally ill
patients. Observing the social context of Europe in the post-war period and the constitution
of welfare states and wage societies, we understand how the pioneering work of palliative

care arose and flourished in a social context of democratic solidarity.

Key words: Palliative care, work, care, Cicely Saunders, Elisabeth Kibler-Ross,

clinical sociology.
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Introducdo - literatura pertinente, objeto e considerac@es tedrico-

metodologicas

Falar sobre a morte e o morrer ndo é muito usual. O tema é misterioso, delicado e
muitas vezes dolorido. Grande parte das pessoas tém experiéncias dificeis relacionadas a
ele, como a perda de parentes e amigos. Nos rituais cotidianos costumamos ser breves e
respeitosos quando nos referimos a esse tema, seja por ocasido do falecimento de alguém,
seja devido a doencas em estdgio avancado, que nos permitem pouca esperan¢a na

continuidade da vida de pessoas proximas.

Mesmo com o respeito pela delicadeza do tema, o morrer que vivenciamos em
sociedade ocorre de acordo com padrdes, envolve profissdes e profissionais, e todos esses
fatores sdo importantes objetos de estudo. Trata-se de um campo complexo, que muitas
vezes pode envolver mais sofrimentos do que o préprio luto e a perda, como o desamparo,
a vulnerabilidade. Mas que também pode envolver momentos com grande pulsdo de vida,
como trabalhos dedicados a propiciar uma boa vida até 0 momento da morte, etc. Existem
diversas causas e formas pelas quais a morte ocorre. Esse trabalho se propde a pensar e
pesquisar sobre um tipo especifico, que é o processo do morrer por doencas cronicas,
guando se tem consciéncia da finitude da vida e quando se abrem diversas possibilidades

de vivé-la até a morte.

A forma de morrer marcada pelo processo, pela consciéncia da finitude e por
decisbes frente ao fim da vida, foi analisada por alguns autores das ciéncias humanas na
segunda metade do Século XX. Uma série de trabalhos destinados a pensar esse tema
surgiu a partir da década de 1950. Reflexdes de filosofia, historia, sociologia e
antropologia foram escritas tendo como foco as transformagdes sociais na forma de morrer,
especialmente sobre a mudanca nos cuidados dos moribundos na contemporaneidade (no

caso, a contemporaneidade dos autores, na metade do Séc. XX).

No campo da sociologia temos A soliddo dos moribundos, de Norbert Elias, como o
livro mais conhecido dedicado exclusivamente ao tema. O livro se propde a refletir e falar

abertamente sobre as condi¢des dos moribundos e do morrer na contemporaneidade. Elias



combina o uso de suas observacbes pessoais em relagdo ao envelhecimento e a morte,
inclusive referentes ao proprio processo de envelhecimento, com uma anélise macrossocial
sobre as transformacfes em torno desse tema. Com essa abordagem o livro se torna ao

mesmo tempo vivencial e analitico.

O argumento de Elias é de que o morrer moderno, em contraposi¢cdo com o morrer
em outros periodos, como a ldade Média, ocorre recalcado do cotidiano social. Seria uma
experiéncia humana de bastidores, escondida nos ambientes hospitalares e distante do
cotidiano dos “vivos”. Segundo sua andlise, as rotinas de uma pessoa em situacdo terminal
estariam restritas ao hospital, a contatos com um ndmero delimitado de técnicos, que
estariam em relacdo com ela por motivos profissionais (ELIAS, 2001, p. 19; 36; 98). Do
lado de fora dos quartos hospitalares, a vida das pessoas saudaveis seguiria normalmente.
O ambiente domiciliar continuaria sendo o local onde as pessoas compartilhariam suas
experiéncias de trabalho, educacdo e entretenimento, mas deixaria de receber outros

momentos da experiéncia humana, como o adoecimento e 0 morrer.

A falta de proximidade com a doenca, a morte e 0 morrer causado pelo isolamento
desse tema na vida das pessoas saudaveis teria como consequéncia a incapacidade destas
em lidarem com esse momento. Incapacidade de estarem proximas dos moribundos, de
sentir seus cheiros, entender suas falas, de se relacionar com eles em um nivel de

proximidade e ndo de abjecao.

A passagem do cuidado dos moribundos da instituicdo familiar para a instituicdo
hospitalar representa também a passagem do trabalho de cuidado familiar e afetivo para o
trabalho de cuidado profissional. Esse € um ponto central para a analise dessa dissertacao.
Quais as configuracdes de trabalho sdo envolvidas no cuidado de pacientes em situagao
terminal? Quando o cuidado de uma pessoa em situacdo terminal passa a ser realizado
profissionalmente, por pessoas que nunca se relacionaram com aquele paciente

anteriormente, o distanciamento se intensifica ainda mais.

Mesmo apresentando uma pintura critica da experiéncia contemporanea dos
doentes e idosos em fim de vida, Elias ndo se apressa em realizar julgamentos de valor
guanto a isso. O morrer anteriormente ndo seria melhor para ele, como propuseram outros

autores que serdo apresentados adiante. Na lIdade Média, por exemplo, as pessoas



conviviam com outros tipos de medo, doencas, pestes, fogueiras. O morrer e as mortes
podiam ser vivenciados de forma menos recalcada e mais coletiva, mas também eram
sofridos e, por vezes, cruéis (ELIAS, 2001, p. 20-21).

A explicacdo para essas transformac6es na experiéncia da morte e do morrer é dada
pelo autor a partir de sua concepgdo de processo civilizador. A tese dele é a de que, com o
desenvolvimento cientifico, e acima disso, com o0 movimento civilizador, as
transformag0es na morte e no morrer indicam a supressdo das mortes violentas e
exteriores, seguidas do afastamento e da soliddo dos moribundos. O processo civilizador
estaria ocorrendo desde o século XIV, acarretando em transformacdo de muitos
comportamentos em relacdo a morte, a0 morrer e a doenca. As pessoas teriam
desenvolvido mais repulsa a cheiros ruins, e a situagdes de maior vulnerabilidade e
dependéncia (ELIAS, 2001, p. 19-26).

Tudo isso contribuiria para a soliddo dos moribundos. Essa soliddo ndo é tomada
por Elias apenas como o isolamento e a separacdo de outras pessoas. Ele pensa a solidao
dos moribundos como uma soliddo de significado. Em suas proprias palavras, “Se isso
acontece, se uma pessoa sentir quando esta morrendo que, embora ainda viva, deixou de

ter significado para os outros, essa pessoa esta verdadeiramente s6”. (ELIAS, 2001, p. 75)

Esse conceito de soliddo evidencia o vazio de sentido social e coletivo que se pode
sentir na condicdo de moribundo atualmente. A maior parte do contato que uma pessoa
pode ter dentro de um hospital é com profissionais, cujo maior interesse objetivo se da
sobre as condicbes vitais da pessoa. Esse isolamento dos moribundos de contatos
cotidianos e corriqueiros com familiares e circulos sociais, de maneira geral, também ¢
descrito por outros autores que se dedicaram ao tema da morte e do morrer

contemporaneamente a Elias.

Dentre esses autores o historiador Philippe Ariés tem grande destaque nas pesquisas
sobre o tema. Seu livro Sobre a histéria da morte no ocidente desde a idade média tornou-
se reconhecido e foi, inclusive, fonte do maior debate intelectual que Elias realizou em seu
A soliddo dos moribundos. Em diversas passagens, Elias refere-se ao livro de Aries,
criticando-o por sua demonstracdo de juizos de valor em relagdo as transformacgdes na

morte e no morrer, como também elogiando a riqueza de dados da pesquisa.
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A proposta de Aries ¢ analisar as mudancas de atitude perante a morte desde a Alta
Idade Média até a década de 1970, quando o livro foi escrito. O projeto ambicioso do autor
tinha por base costurar as mudancas nas formas de morrer e de se representar a morte com
as mudancgas macrossociais de todo esse periodo historico. Suas fontes documentais eram
principalmente de dois tipos. Elementos de arte, onde se enquadram poemas, gravuras e
masicas; e documentos de pessoas do periodo, como cartas e testamentos. Com essas
caracteristicas das fontes, ele dividiu as mudancas nas atitudes perante a morte e 0 morrer
em relacdo a transformac6es na Igreja Catdlica e a movimentos culturais e artisticos de
certos periodos, como o Romantismo e o Modernismo. Logo, através das pesquisas ele

pode dividir quatro tipos de atitudes perante a morte e 0 morrer nas sociedades ocidentais.

Se Elias falava sobre o processo civilizador e observava a continuidade do
recalcamento do morrer, da doenga e dos moribundos desde a Renascenca, Aries apresenta
mudancas menos lineares nas representacGes da morte e na vivéncia do morrer. Para ele,
cada um dos periodos teria caracteristicas especificas e localizadas, conforme veremos a

sequir.

J4

A primeira atitude perante a morte ¢ denominada por ele de “A morte
domesticada”, que ocorreria na Alta Idade Média e antes disso, de forma generalizada,
segundo o autor. Essa atitude seria marcada pela aceitacdo da morte, pelo entendimento da
morte como um evento natural, com o qual as pessoas teriam contato cotidianamente. Com
a presenca dos moribundos e doentes no ambiente doméstico, as pessoas teriam contato
desde a infancia com esse fenbmeno e, quando a propria morte estivesse propria, a pessoa
ja estaria familiarizada com ela. Assim, as pessoas teriam mais conhecimento do proprio
processo do morrer, estariam mais preparadas para esse momento. O morrer seria intimo,
0s moribundos o reconheceriam, buscariam o perddo dos familiares e amigos,

organizariam seus pertences para os herdeiros (ARIES, 1989, p. 19).

As mudancas nas representacdes da morte comecaram a ocorrer na baixa Idade
Média. A partir da observacdo de testamentos e tumulos, Ariés propde que nesse periodo
historico comegou a acontecer um processo de individualizacdo perante a morte. Por
exemplo, se antes 0s mortos eram enterrados nas igrejas, e a Unica preocupacdo dos Vivos
era deixa-los no recinto sagrado, proximos da divindade, na baixa Idade Média comecaram

a surgir sepulturas proprias e pessoais para 0s mortos. Elas tinham ar de eternas e
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contavam com nomes ¢ lembrangas das pessoas. Esse momento ¢ nomeado de “A morte de
si proprio”, pelo autor, quando 0s vivos buscavam dar para seu morrer um sentido Unico,
separa-lo do comum (ARIES, 1989, p. 31).

Em sequéncia aparece “A morte do outro”, que se configura pelas atitudes na
Renascenca e no inicio da modernidade, em que o apelo aos timulos individualizados
continua a crescer, e a referéncia a morte de forma romantica também ganha intensidade.
Contudo, os sentimentos intensos evocados nesse periodo referem-se a morte do outro e
ndo a propria morte e ao morrer. De acordo com Aries, nesse periodo os testamentos
deixam de ser documentos mais abrangentes, nos quais a pessoa se refere a propria vida e a
sua relacdo com a morte, tornando-se documentos cuja finalidade era a transmissdo de
bens. Para o autor, isso ocorreria devido ao inicio de um processo de incapacidade de
perceber e refletir sobre a propria morte, e também pelo crescimento do sentimento de
imortalidade (ARIES, 1989, p. 43).

A (ltima atitude perante a morte caracteriza-se, segundo o autor, como a morte
interdita, que é particularmente relevante para nossa analise. A morte interdita seria a
morte na contemporaneidade, e ela marcaria um rompimento com as outras atitudes frente

ao morrer. Conforme aponta Ariés:

“Durante o longo periodo que percorremos, desde a Alta Idade Média
até meados do séc. XIX, a atitude perante a morte mudou, mas tao
lentamente que 0s contemporaneos ndo se aperceberam. Ora, desde ha
cerca de trinta anos, estamos a assistir a uma revolucdo brutal das
ideias e dos sentimentos tradicionais; tdo brutal que ndo deixou de
impressionar os observadores sociais. E, na realidade, um fenémeno
absolutamente inaudito. A morte, outrora tdo presente, de tal modo era
familiar, vai desvanecer-se e desaparecer. Torna-se vergonhosa e
objetcto de um interdito.” (ARIES, 1989, p. 55)

A primeira edicdo do livro Sobre a historia da morte no ocidente é datada de 1975.
Logo, os “cerca de trinta anos” citados pelo autor apontam que o interdito da morte
comecou a se tornar evidente a partir da década de 1940. Na analise das caracteristicas
dessa atitude perante a morte e o morrer, Aries enfatiza, conforme Elias, a supressdo do
moribundo do ambiente social e da residéncia para o hospital, bem como a soliddo dos
moribundos no momento da morte. Como ele aponta:

“Entre 1930 e 1950, a evolucdo vai precipitar-se. Esta aceleracdo é
devida a um fendbmeno material importante: a transferéncia do local da
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morte. J& ndo se morre em casa, no meio dos seus; morre-se no
hospital, e s6. Morre-se no hospital porque é no hospital que se
proporcionaram os cuidados que ja ndo sdo viaveis em casa. (ARIES,
1989, p. 56)

(.)

Hoje em dia, a iniciativa passou da familia, tdo alienada como o
doente, para 0 médico e para a equipa hospitalar. Sdo eles senhores da
morte, do momento e também das circunstancias da morte...” (ARIES,
1989, p. 57)

O argumento principal do autor refere-se ao interdito da morte na sociedade
contemporanea, que perpassa as mais diversas esferas — ele aponta inclusive a necessidade
de ser feliz, estabelecida na sociedade estadunidense como um dos fatores da incapacidade
de se dialogar sobre a morte e 0 morrer — e faz longas andlises sobre as caracteristicas
desse interdito. Contudo, gostaria de abordar com mais cuidado a relacéo estabelecida por

ele e Elias entre morte hospitalar e solidao.

Conforme as passagens citadas anteriormente, se estabelece uma relacdo peculiar
na transicdo do cuidado do ambiente doméstico para o ambiente hospitalar. Ao mesmo
tempo em que a casa ndo é mais o local do morrer, por ndo comportar o trabalho de
cuidado necessario para com o moribundo, o hospital remete a soliddo. Mesmo sendo o
ambiente hospitalar que recebe e realiza o trabalho de cuidado com as pessoas em fase
terminal, a vivéncia dos ultimos dias de vida nesse ambiente traz a soliddo e a falta de
protagonismo da pessoa frente ao seu morrer. S&o duas formas diferentes de cuidado. Uma,
no ambiente domiciliar, que remete a presenca, mas que ndo comporta esse trabalho, e
outra, no ambiente hospitalar, que remete a soliddo, mesmo sendo cuidado e estando no

meio de profissionais.

Seguindo com a revisdo, gostaria de destacar também o trabalho de Edgar Morin,
lancado em 1951e intitulado O homem e a morte. Esse livro inaugura os estudos sobre a
morte e 0 morrer na segunda metade do Século XX e é, em si, uma ode ao estudo desse
campo. Quase todos os livros sobre o tema o utilizam como referéncia. A proposta de
Morin no livro é mais ambiciosa que a de Elias e Ariés; ele busca compreender o lugar e a
importancia da morte no desenvolvimento da humanidade desde os primeiros Homo
sapiens. Morin inicia o livro mostrando como, nas pesquisas antropoldgicas, a passagem

do estado de natureza para o estado de humanidade é tomada proeminentemente pela
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utilizacdo de ferramentas por esses ancestrais, que dariam a indicagdo da racionalidade e da
separacdo da natureza pelo homem (MORIN, 1970, p. 23-26).

O argumento segue sendo desenvolvido a partir da constatagdo de que, nesse
processo, foi esquecida uma face importante do desenvolvimento do Homo sapiens, que
seria a percep¢do da morte, da finitude da vida. A representacdo dessa percepcao estaria
presente nas primeiras sepulturas humanas, realizadas ainda no periodo do Homo
neanderthal. Desde entdo, a percep¢cdo da morte tem sido formadora do comportamento
social humano, dos simbolos presentes em suas historias e pensamentos. Morin realiza uma
busca muito complexa pela morte como fonte de entendimento do humano. Ele utiliza
mitos gregos, simbolos cristdos, a morte na filosofia, desde seus primdrdios até Kant e
Hegel (MORIN, 1970, p. 167; 261; 315).

Em nenhum momento o autor toca diretamente o tema que me proponho a pensar
aqui. Morin ndo se propde a pensar as transformagdes no morrer, 0 comportamento social
da vivéncia da morrer. Sua analise esta vinculada a vivéncia simbdlica da morte durante
nossas vidas, nossos atos e pensamentos. Esses dois temas se tocam em algum momento,
como se pode inferir, porém em seu livro ele ndo aborda explicitamente a vivéncia do
morrer como em Elias e Ariés. Mesmo ndo dialogando exatamente sobre o mesmo tema, a
obra de Morin é ressaltada aqui por seu valor para os presentes estudos. Sua proposta de
pensar a percepcdo da morte como uma fonte de significado para a compreensédo da vida e

as transformacdes sociais inaugurou um campo de pesquisas sobre a morte e 0 morrer.

Desde a publicacdo de O homem e a morte, varios trabalhos foram escritos sobre a
temética da morte e do morrer, abordando diferentes faces desse tema. A maioria dos
trabalhos se debruca sobre o tema da morte e do morrer na contemporaneidade (segunda
metade do Século XX). Temas como a disparidade no tratamento hospitalar dos pacientes
terminais de acordo com distin¢des de classe, género e idade aparecem no livro Passing
On (1967) do sociologo David Sudnow. Em outros trabalhos temos a analise da morte e do
morrer como um tabu nas sociedades ocidentais modernas, como no caso da analise de
Geoffrey Gorer (1977), que discute a transformacdo da morte como maior tabu social em
detrimento da sexualidade. Jessica Mitford, jornalista, também publicou a primeira edicdo
de seu premiado livro The american way of death em 1963, que aborda os funerais norte-

americanos e a passagem do cuidado com os mortos das familias para empresas
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especializadas e agentes funerarios (MITFORD, 1998). Além desses textos, também
aparecem nas bibliografias de Elias, Aries e Morin varios outros. Roger Caillois (1951),
Alberto Tenenti (1952), H. Feifel (1956).

No Brasil também ocorreram no mesmo periodo publicacdes sobre o tema. Jean
Ziegler pesquisou as diferencas de concepcdo de morte entre a tradicdo yoruba e a
concepcdo de morte contemporanea nas sociedades ocidentais. A primeira edigdo de seu
livro sobre essa pesquisa foi lancada em 1975, em francés, e traduzida logo apos para o
portugués, em 1977 (ZIEGLER, 1977). José de Souza Martins também trabalhou sobre a
morte e 0 morrer, publicando o seu A morte e 0s mortos na sociedade brasileira em 1983
(1983). Esse livro é bem curto, no qual ele realiza, ao mesmo tempo, uma espécie de
estado da arte do pensamento ocidental sobre a morte e 0 morrer e um convite a pesquisa

sobre o tema.

Outra caracteristica interessante da bibliografia sobre a morte e 0 morrer que surgiu
a partir da década de 1950 € a proposicdo desse tema como um tabu que deveria ser
quebrado. Passagens que tratam o “falar abertamente sobre a morte e 0 morrer” como um
ato politico frente a supressdo desses temas na vida cotidiana sdo frequentes e
normalmente introdutérias em tais textos. As consideracdes sobre a bibliografia
demonstram o interesse pelo tema por varias areas do conhecimento no inicio da segunda
metade do Século XX. Seja abordando as instancias simboélicas da morte no
comportamento humano, como no caso de Morin, ou analisando as transformacdes na
vivéncia do morrer nas sociedades ocidentais desenvolvidas, fica evidente que o tema

como um todo foi ouvido por intelectuais de diferentes areas.

Além de observar o conteido e os argumentos da bibliografia, &€ importante notar
também o periodo em que foram escritas. Tragando uma linha do tempo das publicagdes
encontradas, vemos que elas se iniciam em 1951, com Edgar Morin, e se estendem até
1982, com Norbert Elias. Nenhuma das obras observadas apresentava referéncias sobre
estudos das condigdes do morrer escritas antes da década de 1950. As referéncias
anteriores a esse momento referem-se a elementos filosoficos sobre a morte, como consta
na bibliografia de Morin. Logo, o surgimento dos debates sobre as transformagdes na
vivéncia do morrer pode ser delimitado no periodo temporal que vai do pds-Segunda

Guerra Mundial até a década de 1980. O periodo em questdo se aproxima das
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consideragdes de Aries vistas anteriormente, que citavam o inicio de um novo paradigma

da morte e morrer a partir da década de 1930.

N&o foi apenas Aries e 0s pensadores sociais que observaram essa transformagéo na
forma de morrer, criticando suas caracteristicas. Dentre profissionais da salde também
surgiram trabalhos que observavam as novas caracteristicas do morrer e a soliddo dos
moribundos. Artigos em periodicos de enfermagem, medicina e servico social, livros e
pesquisas governamentais realizadas por profissionais de saude foram publicados apds a
Segunda Guerra Mundial. Algumas dessas publicacdes e a atuacdo dos profissionais que as
escreveram guiaram um movimento que passou a ser conhecido a partir da década de 1970

como movimento hospice e cuidados paliativos.

Atualmente os cuidados paliativos sdo definidos como uma especialidade de salde,
que tem metodologias especificas de cuidado para pacientes fora de possibilidades de cura
fisica, ou também para pessoas portadoras de doengas que ameacem a vida, mesmo que
ndo sejam de forma tdo rdpida. As formacbes nessa especialidade abarcam diversas
profissdes relacionadas a saude, como medicina, enfermagem, psicologia e servico social.
Dentre as préaticas de cuidados paliativos aparecem o controle de dor em pacientes
terminais, tomada de decisdo do tratamento conjuntamente com os pacientes e as familias
envolvidas no cuidado, acompanhamento psicologico, trabalho de luto com o proprio
paciente em relacdo as capacidades e faculdades que eles perdem no fim da vida, trabalho

de luto com a familia, acompanhamento p6s-falecimento do paciente.

O movimento por esse tipo de cuidado, que preza pelo protagonismo e bem-estar do
paciente, dos acompanhantes e dos familiares nos momentos terminais, foi fundado a partir
do reconhecimento de iniciativas de pessoas precursoras. Iniciativas como a fundacdo de
instituicbes de cuidado especificas para esse modelo, a elaboracdo de livros que
disseminavam uma nova forma de olhar para a morte e o morrer, por exemplo.
Acompanhando a bibliografia sobre a especialidade de cuidados paliativos podemos
encontrar referéncias a duas mulheres, em especial, que foram precursoras do movimento.
Sédo elas Cicely Saunders e Elisabeth Kiibler-Ross. Retomando seus trabalhos no periodo
gue estamos abordando nesta revisdo bibliografica, entre a década de 1950 e 1980,

encontram-se diversas considerac6es sobre o morrer hospitalizado e sobre o trabalho com o

16



morrer que trazem novos elementos em relagdo aos trabalhos intelectuais vistos

anteriormente.

Em diversos de seus artigos, Elisabeth Kiibler-Ross apresenta reflexdes sobre a
negacdo da morte na sociedade norte-americana, onde vivia e trabalhava como medica
psiquiatrica. Em uma entrevista, publicada no Journal of American Medical Association
em 1972, ela aborda de forma mais explicita o que chama de “sociedade da negacdo da

! Varias caracteristicas desse tipo de comportamento social sdo elencadas, ndo

morte
apenas no cuidado de moribundos, mas no tratamento da morte de uma forma geral. Como
exemplo, Kiibler-Ross cita o relato de uma pessoa que perdeu o pai e presenciou 0s ritos
funerarios de seu ente falecido. Segundo ele, o pai, que havia falecido aos 92 anos, foi
transformado em um homem de cerca de 50 anos por todas as maquiagens, enchimentos e
roupas que haviam colocado nele para o veldrio. As marcas da velhice e da morte tinham
sido escondidas e parecia que o pai sairia do caixdo para conversar com 0s presentes, de
tanto esconder as caracteristicas de um morto. Kubler-Ross também fala sobre os velorios
drive-in, onde as pessoas passavam de carro e viam 0s entes queridos por um vidro antes

de seguir seus trabalhos e tarefas (KUBLER-ROSS, 1972, p. 174-175).

Além de tratar da negacdo da morte e do morrer na sociedade em geral, Kibler-
Ross expoe a dificuldade em lidar com esse tema por médicos e equipes de salde. Nas suas

palavras:

“Metade dos nossos pacientes morrem atualmente em hospitais,
comparando com 50 anos atras, quando as pessoas morriam em casa,
em um ambiente familiar com um pouco de canja ao invés de
transfusdes, cercadas de seus familiares, ao invés de médicos e
residentes. Pessoas que morrem em um hospital sdo colocadas em
varios tipos de equipamentos de monitoramento e nés, como médicos,
prestamos bastante atencdo a esses aparelhos. Algumas vezes nos
sentimos desconfortaveis quando um paciente terminal olha para nos e
gostaria de perguntar algo sobre o morrer, algum assunto inacabado
ou seus medos e fantasias.”? (KUBLER-ROSS, 1972, p. 174)

! No original “Death-Denying Society”.

2 Tradugio livre. No original: “Half of our patients now die in hospitals, as compared to 50 years
ago when people died at home in a familiar environment with a little bit of chicken soup instead of
transfusions, with their families around them instead of interns, residents, and laboratory technicians. People
who are dying in a hospital are attached to several pieces of monitoring equipment and we, as physicians,
pay a lot of attention to these gadgets. Sometimes we feel very uncomfortable when a dying patient looks at
us and would like to ask a question in regard to dying or to some unfinished business or to fears and
fantasies.” (KUBLER-ROSS, 1972, p. 174)
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Ao mesmo tempo em que indicava as dificuldades dos trabalhadores de saide em
lidar com pacientes terminais e seus dialogos, questfes e anseios, Elisabeth apresenta o
interesse em transformar esse contexto. Para ela, os profissionais de saude deveriam se
aproximar dos pacientes terminais. Literalmente toma-los como professores sobre seus
sentimentos e sobre a experiéncia do morrer (KUBLER-ROSS, 1972, p. 175-176). Apenas
conhecendo os anseios e a experiéncia do morrer pelos pacientes, estes profissionais

poderiam cuidar e trata-los adequadamente.

Kibler-Ross propde uma mudanca no trabalho de cuidado com os moribundos. Em
vez de olhar para os aparelhos, conversar com a pessoa, observar as proprias reacdes em
face a experiéncia do morrer e aprender com esses pacientes. Seguindo essa ldgica

diferenciada seria possivel oferecer algum tipo de cuidado e tratamento para os pacientes.

Cicely Saunders, em um artigo intitulado Os ultimos estagios da vida, publicado
em 1965, também abordou o tratamento social da morte e dos moribundos e prop6s uma
forma especifica de trabalho com pacientes terminais. O pano de fundo de sua
comunicacdo € uma experiéncia de trabalho realizada por ela e pela equipe de enfermeiras
e freiras no Hospice St. Joseph — uma instituicdo catdlica de cuidado para pacientes
terminais. Descrevendo o trabalho realizado, ela retrata o isolamento dos moribundos na
sociedade como um todo, envolvendo tanto o ambiente familiar quanto o hospitalar. Cicely
relata conversas com pacientes recém-chegados ao hospice, em que eles perguntam “Eu
acho isso tdo estranho. Ninguém quer olhar para mim”, € também “Vocé ird me mandar
embora se eu ndo puder melhorar? ”* (SAUNDERS, 1965, p. 70). Para Cicely, as questdes
dos pacientes expressam o isolamento social que a condicdo deles propicia, bem como a
incapacidade dos profissionais de saude em lidar com isso. Como ela diz:

“A morte é temida, todos os pensamentos sobre ela sdo evitados e 0s
proprios moribundos sdo deixados em soliddo. Tanto em suas casas
como nos hospitais eles sdo emocionalmente isolados mesmo quando

cercados por suas familias, ou envolvidos em intensas atividades
terapéuticas.” (SAUNDERS, 1965, p. 70)

¥ Tradugio livre. No original: “I thought it so strange. Nobody wants to look at me.” E “Will you
turn me out if i can’t get better?” (SAUNDERS, 1965, p. 70)

* No original: “Death is feared, all thoughts of it are avoided and the dying themselves are often left
in loneliness. Both in their homes and in hospital, they are emotionally isolated even when surrounded by
their families or involved in much therapeutic activity.” (SAUNDERS, 1965, p. 70)
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Como dito anteriormente, em alguns de seus artigos Cicely também expGe
interpretagcdes sobre o trabalho com os moribundos e a necessidade de se criar novas
metodologias para o trabalho de cuidado para pessoas nessa condi¢éo.

“Alguns vao, por vezes, se chocar que nds discursamos sobre aceitar e
se preparar para a morte, e vao pensar que ambos, paciente e médico,
devem lutar pela vida até o fim. Alguns podem questionar por que nés
devemos ficar satisfeitos com o que soa como algo negativo. Eu
acredito que falar e aceitar a morte quando ela se aproxima é
inevitavel, ndo é mera resignacdo ou submissdo por parte do paciente,

nem derrota ou negligéncia por parte do médico; para cada um, aceitar

a proximidade da morte ¢ o extremo oposto a ndo fazer nada™
(SAUNDERS, 1965, p. 71)

Essa passagem é emblematica da construcdo de um novo trabalho em salde para o
cuidado de pacientes terminais. A proposta de um novo papel para o médico feita por ela,
em que aceitar a realidade da morte ndo é deixar de fazer algo, e sim fazer algo pelo
paciente, se estende também para todas as outras ocupacdes de salde, como sera visto
adiante. A premissa de que aceitar a morte € o comeco de um novo trabalho e de um novo
cuidado para 0s pacientes terminais € um ponto em comum entre as obras de Cicely
Saunders e Elisabeth Kibler-Ross. Trata-se da concepc¢do de um novo trabalho para
profissionais de salde, em que o contato, a atencdo a pessoa do paciente terminal é
demandada e cultivada. E sobre esse trabalho que a dissertagio se dedica.

Objetivos de pesquisa

No contexto da revisdo de literatura, ressaltam-se, para o prosseguimento da
dissertacdo, as interpretacdes sobre o trabalho de cuidado com pacientes terminais.
Passamos pelos apontamentos de Elias e Ariés, que citavam o morrer no ambiente
hospitalar, cercado por profissionais de satde, como simbolo de soliddo, até as analises de
profissionais da saude sobre o tema, e a proposicdo de um novo modelo de trabalho com

pacientes terminais. Nas reflexdes, vimos a passagem do trabalho de cuidado do ambiente

® No original: “Some will, perhaps, find it shocking that we should speak thus of accepting and
preparing for death and will think that both patient and doctor should fight for life right to the end. Some
may question why we should be satisfied with what sounds like such a negative role. Yet, | believe that to talk
of accepting death when its approach is inevitable is not mere resignation or submission on the part of the
patient, nor defeat or neglect on the part of the doctor; for each of them accepting death's coming is the very
opposite of doing nothing.” (SAUNDERS, 1965, p. 71)
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doméstico para o ambiente hospitalar. Nessa transicdo estava explicita a soliddo dos
moribundos no ambiente hospitalar, mas também a incapacidade das familias de se

tornarem responsaveis pelo cuidado das pessoas até a morte.

Desse cendrio surgiram iniciativas que propunham a construcdo de um trabalho de
cuidado que garantisse cuidados fisicos, como alivio de dores e sintomas, e também
propiciasse companhia, cuidados com a pessoa terminal. Essas iniciativas foram
posteriormente reconhecidas como o inicio dos trabalhos de cuidados paliativos, e se
centraram principalmente no trabalho de duas mulheres, as j& citadas Cicely Saunders e
Elisabeth Kibler-Ross. Nesse sentido, esta dissertacdo propbe o estudo das biografias
dessas duas profissionais de saude com o objetivo de compreender, através de suas
trajetorias, como foi construido esse novo trabalho e quais as implicacbes dessa atividade,
que propde o envolvimento afetivo no trabalho, sobre a subjetividade de suas criadoras.

As biografias das duas mulheres pioneiras dos cuidados paliativos serdo analisadas
utilizando a técnica de romance familiar e trajetdria social, elaborada dentro do campo de
pesquisas da sociologia clinica. Por meio dessa técnica busca-se organizar e interpretar as
trajetorias individuais dessas mulheres, atentando-se para a trajetéria social do periodo em
que elas viveram. Questdes de género, religido, subjetividade e trabalho sdo os pontos

principais dessa analise.

Com a construgdo da narrativa sobre a formagdo do trabalho de cuidado aos
pacientes terminais vamos abordar também as implicacfes desse novo trabalho na
subjetividade de Cicely e Elisabeth. Quando se trata da relacdo entre trabalho e
subjetividade busca-se compreender principalmente as dindmicas entre trabalho prescrito e
trabalho real, conforme pontua Dejours, e as vivéncias de prazer, sofrimento, sentido e
criatividade dentro da ocupacao que elas exerciam. Dessa forma, serd realizado um dialogo

com Christophe Dejours e seus estudos sobre a psicodindmica do trabalho.

Considerac0es tedrico-metodoldgicas

Como dito anteriormente, a metodologia utilizada na pesquisa provém do campo da
sociologia clinica. A sociologia clinica € uma escola da tradi¢cdo sociologica que tem

interesse no estudo das implicacbes dos fatos sociais na vida psiquica dos sujeitos.
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Reconhecendo a existéncia das estruturas macrossociais, como as determinantes politicas,
econdmicas, trabalhistas, religiosas e morais, busca-se compreender como essas
determinantes influenciam na vida psiquica e existencial dos sujeitos. Por outro lado,
busca-se também perceber 0 modo como 0 sujeito intervém como ator social, criando
estratégias para se relacionar com as determinantes sociais, conforme nos apresenta
Vincent de Gaulejac (GAULEJAC, 2014, p. 10).

Reafirma-se a sociologia clinica como uma escola propriamente socioldgica,
porque o estudo das intermediacdes entre o dmbito psiquico e o social constitui tema
central na histéria do pensamento sociolégico. Mesmo alguns dos autores classicos da
sociologia, como Simmel e Mauss, trabalharam sobre as intermediacdes entre esses dois
ambitos, levantando questdes proximas as propostas pela sociologia clinica atualmente. A
pesquisa de Simmel referente as mudangas no comportamento e na psique individual a
partir dos movimentos de urbanizacdo provenientes da modernidade aparece em seu artigo

A metrdpole e a vida mental, de 1903.

A categoria de tipo blasé, que ele aborda no artigo, apresenta especialmente as
relagdes entre a psique individual e as transformagdes sociais. Esse comportamento blasé
seria relativo a transformacdo nas caracteristicas psiquicas dos individuos na modernidade,
na medida em que eles recebem mais estimulos com essa nova organizagdo social. Com a
grande quantidade de estimulos € o menor tempo para processa-los, os individuos

demonstrariam indiferenca a conteldos que outrora os afetariam (SIMMEL, 1973, p. 16).

Mauss, por sua vez, postulava a importancia da pesquisa junto aos aspectos
psicoldgicos dos individuos para alguns objetos da sociologia, conforme foi abordado
anteriormente. Em seu estudo das técnicas corporais fica expressa a importancia de se
articular as abordagens da sociologia, da psicologia e da biologia para a compreenséo do
desenvolvimento de técnicas de caminhada, corrida, natacéo, entre outras (MAUSS, 2003,
p. 404-405). A articulacdo dos saberes da tradicdo socioldgica com os da tradicdo
psicologica, especialmente a psicanalise, € um dos preceitos da sociologia clinica, que

mesmo se propondo a pensar problemas socioldgicos, faz isso de forma interdisciplinar.

O interesse pelo ambito subjetivo dentro da pesquisa social aproxima a sociologia

clinica também de alguns autores da filosofia. Conceitos-chave para a intermediacéo entre
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0 ambito do sujeito e da subjetividade e o universo das organizagbes, comunidades e
sociedades provém do pensamento filos6fico, como o de historicidade, por exemplo. Esse
conceito advém da tradi¢cdo fenomenolodgica, cunhado por Heidegger e Husserl, e apresenta
a relacdo entre a histdria e o devir. A historicidade, nessa concepc¢éo filosofica, seria a
compreensdo da historia, tanto individual quanto familiar e social, como um provedor de
devir. A histdria s6 poderia ser realizada por quem possui uma historia (GAULEJAC,
2014, p. 34-35).

O método utilizado para analisar as biografias das duas autoras é constituido desses
dialogos interiores ao campo da sociologia clinica com a psicanalise e a filosofia
existencialista. Na constituicdo do método de romance familiar e trajetdria social esta
inscrito o interesse em relacionar a vida social, a trajetoria e os trabalhos dos sujeitos com
suas historicidades. A descrigdo dessa metodologia aparece de forma mais sistematizada no
fim da obra A neurose de classe, de Vincent de Gaulejac. Ele prop6e o estudo do romance
familiar e trajetdria social a partir de quatro eixos: a genealogia familiar, o projeto parental,

trajetorias sociais e escolhas/rupturas nessa trajetoria.

A genealogia familiar consiste na descricdo e na analise das geracdes familiares
anteriores ao participante da pesquisa. Sao revistas as posi¢oes familiares e sociais desses
antepassados, suas caracteristicas que foram motivo de orgulho e vergonha para as
familias. Nesse ponto sdo observadas as possiveis migracdes, 0 pertencimento a
determinado local, a bairros, a grupos religiosos, a profissdes, a dindmica de casamentos,
de papéis de género e organizacao familiar (GAULEJAC, 2014, p. 174-176).

A anélise da genealogia é seguida pela andlise do projeto parental. Nesse segundo
momento aparecem as projecOes dos pais com 0 nascimento dessas autoras. Qual a
profissdo, status social, papel familiar, posi¢cdo de género que 0s pais projetavam sobre
essas filhas. Nessa analise, as contradi¢cbes dentro do projeto parental também sdo
importantes de serem observadas. As expectativas de pertencimento e diferenciacdo que as
familias projetam em seus filhos, as diferencas nos projetos da mée e do pai. O projeto
parental é colocado por Gaulejac como uma marca indissociavel da pessoa, a primeira

expectativa da familia sobre a pessoa que nasce e cresce (GAULEJAC, 2014, p. 176-177).
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Esses dois primeiros elementos, a genealogia e o0 projeto parental, formam a
identidade herdada pelo sujeito, as primeiras questdes frente as quais ele deve se
posicionar, aceitar ou negar. Juntos eles podem ser interpretados atraveés do conceito de

génese socioafetiva.

Apols a analise da génese socioafetiva, a interpretacdo do romance familiar e
trajetoria social passa para o estudo da trajetoria social propriamente dita. Nesse momento,
0 interesse se da em perceber a passagem da posi¢do herdada para a posicdo adquirida.
Logo, sdo fatores de interesse as escolhas e rupturas que as autoras tiveram em suas
trajetérias sociais. Alguns temas sdo emblematicos desse momento, como a trajetdria
escolar e a trajetoria profissional. Mas essas escolhas e rupturas podem ser analisadas nos
mais diversos ambitos, como pessoais (crencas, atuacOes), familiares (casamentos,
divércios, filhos), institucionais (trabalhos, grupos, organizacGes) e sociais (GAULEJAC,
2014, p. 177-178).

Toda essa metodologia foi concebida por Gaulejac a partir de um interesse pelo
vivido. Na sociologia clinica busca-se atar o vivido, o real, ao conceitual e ao teorico
(GAULEJAC, 2014, p. 170). As experiéncias das pessoas, suas percepcdes, atitudes e
trabalhos fazem parte do real, e através delas pode-se encontrar diversos pontos de dialogo
com escolas tedricas. Parte-se do real para se chegar ao tedrico, e utiliza-se o tedrico para
se transformar o real. Essa postura da sociologia clinica pode ser encontrada também em
Mauss, um classico das ciéncias sociais. Uma passagem dele, em particular, € emblematica
da proposta de se buscar dados a partir da experiéncia concreta de pessoas e grupos, para
depois se chegar aos aspectos tedricos e conceituais.

“.. Nas sociedades, apreendemos mais que ideias ou regras,
apreendemos homens, grupos e seus comportamentos. Vemo-los
moverem-se cOMo em mecanica se movem massas e sistemas, ou
como no mar vemos polvos e anémonas. Percebemos quantidades de

homens, forcas moéveis, que flutuam em seu ambiente e em seus
sentimentos.

Os historiadores sentem e objetam com razdo que os sociologos fazem
demasiadas abstracBes e separam demais os diversos elementos das
sociedades uns dos outros. E preciso fazer como eles: observar o que é
dado. Ora, o dado é Roma, é Atenas, € o francés de classe média, é o
melanésio dessa ou daquela ilha, e ndo a prece ou o direito em si.
Depois de terem necessariamente dividido e abstraido um pouco em
excesso, & preciso que os sociologos se esforcem para recompor o
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todo. Assim encontrardo dados fecundos. — Assim encontrardo
também o meio de satisfazer os psic6logos. Estes percebem vivamente
seu privilégio; os psicopatologistas, em particular, ttm a certeza de
estudar o concreto. Todos estudam ou deveriam observar o
comportamento de seres totais e ndo divididos em faculdades.
Convém imitéa-los. O estudo do concreto, e do completo, é possivel e
mais cativante e explicativo ainda em sociologia. N6s, socidlogos,
observamos reacOes completas e complexas de quantidades
numericamente definidas de homens, de seres completos e complexos.
Também nds descrevemos o que eles s&o em seus organismos e suas
psiques, a0 mesmo tempo que descrevemos 0 comportamento dessa
massa e as psicoses que lhe correspondem: sentimentos ideias,
volicdes da multiddo ou das sociedades organizadas e de seus
subgrupos. Também nds vemos corpos e as rea¢des desses corpos, das
quais ideias e sentimentos costumam ser as interpretagcdes e, mais
raramente, os motivos. O principio e o fim da sociologia é perceber o
grupo inteiro e seu comportamento inteiro.” (MAUSS, 2003, p. 311-
312)

Essa passagem se encontra no fim do ensaio sobre a dadiva, e é emblematica de
uma orientacao para a pesquisa socioldgica. Além de demonstrar um pouco de seu método
e de sua concepcao sociologica, ela apresenta a proposta de se trabalhar com o concreto e
com dados inteiros. No caso da pesquisa a partir das biografias de duas mulheres que se
tornaram reconhecidas pela inauguracdo dos cuidados paliativos se busca perceber as
consideracBes sobre o interesse pelo morrer naquele momento histérico, as propostas de
novos cuidados com pacientes moribundos, e a inauguracdo de trabalhos especificos para

esse sentido na vida de pessoas concretas.

N&o se busca ressaltar a subjetividade e a sociedade como duas substancias
diferentes, mas sim encontrar 0s aspectos sociais no concreto, através das subjetividades e
dos trabalhos de Cicely Saunders e Elisabeth Kiibler-Ross. O porqué delas se identificarem
com o tema, quais as motivacdes, as formas que encontraram para realizar esses trabalhos,
0s contatos e os dialogos que fizeram para legitimar seus interesses. Portanto, essa forma
se baseia em olhar para fatos, pessoas e grupos, e seus comportamentos para compreender

0 surgimento do novo trabalho de cuidado dos moribundos.

Retornando as consideracfes sobre a metodologia de romance familiar e trajetoria
social, cabe realizar algumas ressalvas sobre a aplicacdo dela com materiais biograficos.
Pela ja citada vocagdo ao existencial e ao concreto, essa metodologia foi composta para
aplicacdo em seminarios de implicacdo, onde grupos de pessoas com interesse na analise

de suas histdrias e trajetdrias sociais se inscrevem autonomamente para participacdo. Nesse
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sentido, toda a anélise é presencial e construida em conjunto com o grupo de participantes.
Os grupos utilizam-se de linguagem verbal, escrita e oral, de linguagem pictérica, de
linguagem corporal, teatral. A interface de todas essas linguagens tem como objetivo
transparecer varias dimensfes do vivido, tanto os temas mais facilmente interpretados

quando os abafados e dificeis de abordar.

No geral, quase todas as pesquisas do campo da sociologia clinica se ddo sobre
sujeitos vivos, contando com suas participagcdes através de seminarios de implicacéo,
analise organizacional, entrevistas em profundidade, diferentemente da pesquisa
bibliografica que proponho. Desde as obras e pesquisas mais conhecidas da disciplina, até
as pesquisas de estudantes ligados ao tema, as pesquisas envolvendo 0s sujeitos sdo
proeminentes em relagdo aos trabalhos bibliograficos. Como exemplos temos as obras de
Vincent de Gaulejac, como em A Neurose de Classe (2014) e majoritariamente em As
Origens da Vergonha (2006), as de Enriquez, como A organizacdo em analise (1997), na
tese O que fazemos do que fazem de nos: trajetorias sociais e militancia entre os catadores
de materiais reciclaveis no Brasil (2016) de Pedro Isaac, Dissertacbes Peguei o diploma, e
agora? - Desafios, dilemas e estratégias de insercdo ocupacional de jovens recém-
graduados em Ciéncias Sociais (2013), e Trabalho e identidade: trajetérias de mobilidade

ocupacional (2013), de Tauvana Yung e Thamires Castelar, respectivamente.

Contudo, gostaria de defender a utilizacdo tedrica e metodoldgica da sociologia
clinica também em pesquisas com materiais bibliogréficos. O trabalho com esse tipo de
material aparece brevemente em As origens da vergonha, também de Gaulejac. Seu
interesse na ocasido seria trabalhar a tematica da vergonha na trajetdria intelectual de trés
grandes pensadores como Freud, A. Camus e Sartre (GAULEJAC, 2006, p. 117, 125, 131).
Essa andlise ¢ importante na medida em que demonstra a possibilidade de uso da
abordagem da sociologia clinica mesmo em pesquisas em que ndo se dialoga diretamente

com o0s sujeitos interpelados pelo estudo.

O interesse de Gaulejac em sua pesquisa com as autobiografias de Freud, Sartre e
Camus consistia em abordar a vergonha na histéria desses pensadores. Como ele
demonstra durante os capitulos destinados a esse fim, o estudo da vergonha em suas
autobiografias relaciona-se diretamente com os trabalhos intelectuais desses autores. Como

exemplo temos a analise da trajetoria social de Freud. Tendo crescido em Viena, sendo de
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origem judia e pobre, em um momento histérico onde o antissemitismo era comum, Freud
e sua familia vivenciaram violéncias simbolicas relacionadas a sua origem e condicéo,
sendo que para Gaulejac elas marcaram também suas escolhas tedricas (GAULEJAC,
2006, p. 118-119).

Uma dessas violéncias sofrida pelo pai de Freud foi relembrada por ele em A
intepretacéo dos sonhos. Segundo ele, seu pai andava pela rua e teve seu gorro retirado da
cabeca e jogado na lama por um grupo de cristdos, seguido de ofensas verbais. A reacdo do
pai, de ter buscado o gorro e seguido em frente, teria revoltado o filho pela omisséo frente
a violéncia. Para Gaulejac, esses momentos da infancia e adolescéncia de Freud
contribuiram para seu desejo de grandeza e de superacdo da posicdo social de seu pai, 0
que seria um fator importante na interpretacdo do Complexo de Edipo. Contudo, em sua
composicdo tedrica, Freud omitiu a relevancia das origens sociais e das violéncias
simbdlicas na interpretacdo das neuroses e, em especial, do Edipo. Isso por sua reafirmacao
da pulsdo sexual como motor do Complexo de Edipo e dos transtornos da psique
(GAULEJAC, 2006, p. 119).

Esse trecho da interpretacdo de Gaulejac sobre a trajetdria social de Freud e suas
implicaces tedricas interessa especialmente para a pesquisa. A proposta de realizar uma
interpretacdo das trajetdrias sociopsiquicas de pensadores, buscando compreender suas
questdes, escolhas e solucdes intelectuais pode ser transposta para o caso dos cuidados
paliativos. Nesse caso, ao invés de pesquisar as relagdes entre trajetéria de vida e escolhas
tedricas, o interesse se da em perceber as relagBes entre trajetdria de vida e as escolhas
metodoldgicas dadas aos cuidados paliativos. Logo, a partir das biografias de ambas as
fundadoras, buscamos reencontrar as formas pelas quais elas conceberam essa

especialidade naquele momento.

Mesmo perdendo a participagdo dos sujeitos na construcdo da analise, e também a
possibilidade de se trabalhar com outros tipos de linguagem, como a corporal e imagética,
a proposta de realizar analise de romance familiar com biografias também tem pontos
fortes. No caso das pioneiras dos cuidados paliativos temos em suas biografias e
autobiografias narrativas cuidadosas de uma trajetéria de vida definida e terminada. Além

das narrativas ricas e concluidas sobre essas trajetorias também temos varios trabalhos
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dessas autoras disponiveis. Saunders e Kiibler-Ross escreveram muitos livros e artigos que

podem ser encontrados com relativa facilidade.

Por terem seus livros e trabalhos conhecidos e reconhecidos, encontram-se
publicacGes com diferentes formas de narrativas realizadas por essas autoras, como livros,
artigos de jornal, artigos cientificos e cartas. Sobre Cicely Saunders, por exemplo, foi
realizada uma série de trés livros. Primeiramente uma selecdo de suas correspondéncias
(CLARK, 2005), seguida de uma compilacdo de seus artigos publicados em jornais e
revistas cientificas (SAUNDERS; CLARK, 2006), e, por fim, uma biografia detalhada e
atualizada publicada recentemente (CLARK, 2018). Tais obras foram publicadas por

David Clark, soci6logo inglés que se dedica ao estudo da morte e do morrer.

Sobre Elisabeth Kiibler-Ross ndo foi realizado um trabalho de compilacéo, como no
caso de Cicely, mas ela publicou muitos trabalhos que estiveram disponiveis para a
pesquisa. Diversos artigos em jornais e revistas cientificas estdo disponiveis na internet,
além de livros publicados, alguns traduzidos para o portugués (KUBLER-ROSS, 1970,
1971a, 1971b, 1972, 1974; KUBLER-ROSS; WORDEN, 1977). Entre esses destaca-se A
roda da vida (KUBLER-ROSS, 1998), sua autobiografia, que sera utilizada na
interpretacio de sua biografia, bem como Sobre a morte e o morrer (KUBLER-ROSS,
1987), seu livro mais conhecido, que apresenta a teoria dos cinco estagios do morrer,

utilizada até os dias atuais nas formaces de cuidados paliativos.

Somando-se as narrativas biograficas das autoras, com seus trabalhos autorais
(principalmente os artigos publicados a partir da década de 1960), tem-se quantidade e
qualidade de fontes para realizar a interpretacGes dos respectivos romances familiares e
trajetdrias sociais, buscando-se compreender o surgimento dos trabalhos pioneiros de

cuidados paliativos.

Concluindo essa introducdo, ha de se ressaltar um ultimo elemento do campo da
sociologia clinica presente nesta dissertacdo. A analise de implicacdo € uma premissa desse
campo e ndo deixa de se relacionar com a discussdo que foi realizada até esse momento.
Como se propBe olhar para o sujeito como forma de interpretacdo social, o observador ndo
passa desapercebido do trabalho de pesquisa. Estabelecer a propria implicacdo com o

objeto de pesquisa e estar atento a ela durante o periodo de investigacdo € fundamental no
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trabalho em sociologia clinica. A anélise da implicacdo do pesquisador com o objeto de
pesquisa dessa tese sera apresentada a seguir, e maiores esclarecimentos sobre essa anélise

também.
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Capitulo 1 - Implicacéo

Este capitulo se dedica a analise de minha implicagdo com o tema e o objeto da
pesquisa®. O trabalho com a implicacdo, também denominado analise da
contratransferéncia, baseia-se no esforco do pesquisador em abordar o seu envolvimento
consciente e inconsciente com o objeto que se propde a estudar. Trata-se de uma premissa
do trabalho em sociologia clinica, sendo realizado tanto em obras académicas, como por
exemplo em As origens da vergonha (GAULEJAC, 2006), quanto em pesquisas
intervencdes, como por exemplo as intervencdes relatadas por Enriquez em A organizagdo
em analise (ENRIQUEZ, 1997).

Conforme descrito por Pedro Isaac em sua tese, a realizacdo dessa analise se d&
pelo entendimento da ndo neutralidade e objetividade a priori do conhecimento cientifico
(2015). Compreende-se que no trabalho cientifico, e em especial no campo das ciéncias
humanas, os fatores subjetivos que emergem no pesquisador, no contato com o objeto de
pesquisa, sdo determinantes para o andamento da pesquisa. Logo, apresentar a implicacéo
do pesquisador parte do entendimento de que a objetividade cientifica deve buscar ser
construida observando e evidenciando os aspectos subjetivos envolvidos na realizacdo da
pesquisa. A proposta consiste em se aproximar da objetividade pela apresentacdo e anélise
dos elementos subjetivos que emergem no pesquisador durante sua pesquisa. Essa premissa
luta para a percep¢do dos conteldos subjetivos na producdo cientifica, j& que o
ocultamento deles poderiam levar ao enraizamento de posturas recalcadas e inconscientes

no trabalho de pesquisa.

No decorrer deste capitulo o interesse se da em apresentar uma analise sobre minha
implicagdo com o campo do morrer e da morte. Enquanto realizava o referido trabalho,
inspirei-me especialmente no estudo de implicacdo de Pedro Isaac, apresentado em sua
tese de doutorado. Ali ele descreveu como sua primeira construcdo do objeto de pesquisa

da tese estava carregado por aspectos pulsionais, na sua angustia entre a atuacdo militante e

® Neste capitulo a escrita passa para a primeira pessoa do singular, diferentemente do capitulo
anterior e também dos seguintes, que séo narrados a partir da primeira pessoa do plural. Como a andlise da
implicacdo de pesquisa passa necessariamente a auto-observagdo do pesquisador em sua relagcdo com o objeto
de pesquisa, se faz necessario utilizar a primeira pessoa do singular.
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no trabalho intelectual. O desenvolvimento da pesquisa a partir desse objeto tornou-se
dificil até a sua percepcdo dos desejos inconscientes envolvidos nele, e a posterior
mudanca de objeto. Realizando minha analise, pude perceber algo semelhante ao relatado
por Pedro. N&o tanto na relacdo com meu objeto de pesquisa, e sim na escolha do tema da
pesquisa. A angUstia’ — que, alias, é um conceito central no debate sobre a implicacéo —
durante a realizacdo da pesquisa dificultava minha delimitagdo de um objeto especifico
para a pesquisa. Mesmo tendo um interesse pelo tema que se traduzia em seguir lendo,
pensando e falando sobre ele, encontrar um objeto propriamente relevante
sociologicamente e desenvolver a pesquisa a partir dele foi mais demorado do que
esperava. Durante a construcdo dessa andlise, que apresento adiante, pude perceber alguns
aspectos da angustia que sentia na lida com o tema de pesquisa, e como ela respondia a

elementos do meu romance familiar.

O grande “achado” do trabalho de implicagdo com a pesquisa foi encontrar 0s
sentimentos e pensamentos que surgiram no processo de pesquisa com o tema da morte e
do morrer. Na andlise deles se tornou mais fécil distinguir dentre as inquietacdes que tinha
quais questdes eram mais coerentes com o trabalho sociol6gico, e assim segui-las. E esse

processo gue tentarei apresentar adiante.

Conforme descrito em minha monografia de graduacéo, o interesse pelo tema dos
cuidados paliativos e ao campo de pesquisas sobre a morte e 0 morrer se iniciou em um
periodo que convivi com minha avé materna. Foi em 2016, quando fui passar uma
temporada de férias em sua companhia. Ela, naquele momento, estava refletindo sobre a
finitude de sua vida e, com minha chegada para acompanha-la, esse tema se tornou um
assunto entre nos. Devota da fé catdlica, ela reside em um sitio afastado de uma pequena
cidade no interior de S&o Paulo, vivendo com minha tia, que trabalha durante todo o dia,
saindo cedo e voltando pela noite. No tempo de soliddo, suas reflexdes se aprofundaram
sobre os sentidos da vida e da morte, vistos principalmente pela perspectiva religiosa.

Quando cheguei, acabamos por compartilhar esse tema nos nossos dialogos (2018, p. 5).

" Conforme o trabalho de Devereux, a angistia é um elemento central para a pesquisa nas ciéncias
humanas. Seu livro “Da angustia ao método nas ciéncias do comportamento” (2018) apresenta a importancia
da observacao desse sentimento durante a realizagdo da pesquisa cientifica. Para ele, essa seria uma forma de
prevenir “falsas metodologias”, baseadas na tentativa de resposta a anglstia do pesquisador, e ndo uma
ferramenta mais apropriada para o objeto em si da pesquisa.
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Voltei da viagem decidido a trabalhar com o tema da morte na minha monografia
de graduacdo. Conversei com minhas orientadoras, com professores, colegas e fui me
dedicando a desenhar um objeto de pesquisa com esse interesse. Logo nesse primeiro
momento da chegada ocorreu também o falecimento de uma amiga da minha familia. Ela
faleceu em decorréncia de um céncer, mas que foi diagnosticado apenas apos o
falecimento. Em seus ultimos dias no hospital ndo se sabia ao certo se era algo realmente
grave ou algo que ndo colocaria sua vida em risco, mas ela permanecia internada com
algumas dores e seu quadro estava piorando. Eu estive com ela por uma tarde nesse
periodo, trés dias antes de seu falecimento, e senti algo parecido com o que havia sentido
com minha avé. Era como uma presenca da finitude, algo indizivel, que gerava mais trocas
de olhares do que de palavras entre nos. Apesar da densidade do sentimento, compartilha-

lo naquele momento me pareceu bom pra mim e para essa amiga.

Com essas experiéncias segui a proposta de pesquisar sobre o tema na concluséao da
graduacdo. No processo de delimitacdo da pesquisa e do objeto, minhas orientadoras me
alertaram sobre as diferencas entre uma reflexdo sobre 0 morrer e uma reflexdo sobre a
morte. A morte em si remetia a esse siléncio de reflexdes, a um campo que nao se pode
tocar. Com excecdo das representacdes sociais sobre a morte é dificil se aproximar
racionalmente do final da vida. O morrer ja surgia como campo mais fértil de estudos
naquele momento. Seria 0 como morremos, em quais condi¢fes, em quais locais, com

quais determinantes.

Depois do alerta de minhas orientadoras, meu interesse recaiu mais sobre 0 morrer.
N&o me interessava muito pelas representacfes sociais da morte naquele momento, e aos
poucos descobria no campo dos estudos sociais sobre o morrer um lugar propicio para
pensar temas nos quais buscava me aprofundar, como justica, desigualdades, dignidade,
autonomia. Ao mesmo tempo carregava meus sentimentos dos primeiros contatos com o
tema, daquele siléncio de reflexdes que a percepcdo da finitude havia me proporcionado.
Mesmo trabalhando sobre o morrer, a ideia da morte ficou nos bastidores, mais apagada,

mas presente, como algo dificil de abordar, que nos recorda que tudo é passageiro.

O interesse que venho abordando até aqui de pesquisar sobre o morrer, mas de estar
tencionando o tema da finitude e da morte, creio que esta relacionado a um conflito entre a

perspectiva cientifica, com a qual trabalho aqui, e a religiosa, que faz parte da minha
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historia. Uma forma de convivéncia entre essas duas perspectivas de pensar 0 mundo — e
também de atuar nele — aparece no meu romance familiar. Desde meu nascimento até a
minha adolescéncia meus pais trabalhavam pela causa ambientalista, convivendo com
pessoas do meio intelectual e cientifico, e também participavam ativamente de um grupo

religioso.

Minha mde € jornalista de formagdo. Atuou depois da conclusdo do curso em
redacdes e editoras, com trabalho formal e vinculo empregaticio. Foi nesse periodo que ela
conheceu meu pai, que na época trabalhava na mesma editora que ela, como diretor de arte
de uma revista. Ele havia acabado de se mudar de Belo Horizonte para Sdo Paulo e atuava
como artista vinculado ao universo editorial, diagramacéo e tinha experiéncia com trabalho
em gréficas. Eles se conheceram em 1988, quando ele tinha 34 e ela 30 anos. Ambos séo
de uma geracdo nascida na década de 1950 e tiveram contato com o ideal da contracultura
qguando jovens, nas décadas de 1970 e 1980. No universo dos valores, ambos sentiam
empatia pelo movimento de preservacdo do meio ambiente, do parto humanizado, do

feminismo, de trabalhar em causas voltadas para 0 bem comum.

O inicio do relacionamento acarretou mudancas drasticas nas vidas de ambos.
Quando se conheceram, minha mée fazia parte de uma organizacao religiosa para a qual
levou meu pai e que teve grande influéncia em suas vidas a partir de entdo. Iniciada em
Rondbnia, essa organizacdo fundamentava-se na comunhdo de um cha conhecido como
Ayahuasca. Nesse centro era trabalhada uma doutrina fundada pelo Mestre Gabriel, que foi
um soldado da borracha no norte do Pais e conheceu o cha utilizado em tradiges indigenas
da regido. No inicio da década de 1960, ele criou uma doutrina propria, baseada na tradicdo
cristd, em Porto Velho, RO. Aos poucos e timidamente essa doutrina comegou a se
espalhar pelo Pais e Séo Paulo foi um dos grandes centros urbanos a recebé-la. Meu pai se
implicou nesse trabalho religioso, do qual minha mée ja participava, e essa comunhéo

religiosa foi um dos grandes sentidos de suas vidas a partir dai.

Essa religido iniciada no Norte tinha seu universo de valores vinculado ao
cristianismo. A presenca de simbolos cristdos e ensinamentos contidos na Biblia, como a
vida de Davi, Salomdo e Jesus, € utilizada como fundamento para a conduta dos
seguidores. Mas, além disso, a experiéncia com o chd de Ayahuasca apresenta 0 contato

com uma visao de mistério. O cha é citado como um cha misterioso, que tem segredos e
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permite o contato com questdes que ndo conhecemos. Ele apresenta uma forma diferente
de pensar e ver as questdes da vida, em que o entendimento ndo aparece tanto pela razéo e

racionalidade, mas pela contemplacéo.

As pessoas que fundaram essa doutrina possuiam pouca instrucdo formal e, na
maior parte dos casos, trabalhavam em profissdes manuais. Alguns eram oleiros, outros
seringueiros, caminhoneiros, etc. O nucleo de pessoas que fundaram a religido, portanto,
compartilhava um universo de valores daquela regido brasileira, naquele momento
historico, que foi perpetuado na doutrina. A religido separava hierarquicamente os géneros.
Homens poderiam ocupar os cargos de mestre (0 mais alto da hierarquia), 0 que néo era
possivel para mulheres, que s6 poderiam chegar ao cargo de conselheiras. Os trabalhos
eram comunitérios, realizavam mutirdes entre os participantes para construir os templos,
preparar 0 chd que bebiamos. A divisdo do trabalho também era ligada ao género.
Mulheres, em geral, participavam dos trabalhos na cozinha e com criangas, homens

realizavam o trabalho bracal.

Também por influéncia da chegada ao ambiente religioso, eles decidiram se mudar
do apartamento em que viviam na cidade de S&o Paulo para viver em uma pequena cidade
nos arredores daquela capital. Eles buscavam um modo de vida mais distante daquele
grande centro urbano, onde tivessem mais contato com a natureza, menos transito.
Juntamente com essa mudanca de residéncia, da cidade para uma chéacara, ocorreu uma
mudanca no universo profissional. Ambos deixaram o emprego formal em um periodo
curto de tempo por diferentes razdes. Minha mae estava gravida de minha irméd, e ela
deixou o trabalho formal para trabalhar autonomamente e ter mais tempo na criacdo de sua
primeira filha. E também no processo de construcdo da nova casa, no periodo do governo
Collor, ocorreu o confisco das poupancas por parte do governo. Esse fato implicou na
faléncia da editora onde meu pai ainda trabalhava, e em seu decorrente desemprego.

Com a casa ainda em obras, eles se mudaram para ela e passaram a trabalhar como
autbnomos. Todo esse processo ocorreu no inicio da década de 1990, momento também
em que a informética e o uso de computadores comegou a ser disseminado nesse tipo de
trabalho. Eles investiram nesse nicho de mercado, criando um escritério com novos
materiais de informatica em casa, e seguiram com 0s mesmos contatos do meio editorial,

dos movimentos ambientais e feministas.
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No que foi escrito até 0 momento esta a base da vida familiar durante minha
infancia. Desde o periodo em que viviam em S&o Paulo e também depois da mudanca para
Brasilia, meus pais tinham, do lado profissional, o trabalho vinculado a causas, como 0
meio ambiente e o feminismo, e o trabalho flexibilizado, sem vinculo empregaticio e a
distancia. De outro lado, um senso de sentido espiritual relacionado a religido que seguiam.
Apesar de trabalharem profissionalmente com causas que 0s interessavam, creio que foi no
trabalho religioso que eles investiram um senso de sentido maior para a vida. A vida
religiosa acontecia em uma comunidade pequena, com grande senso de proximidade dos

membros em Varios aspectos da vida, como profissionais, familiares, etc.

Nasci no ano de 1995, ano em que meus pais € minha irmd — na época com cinco
anos — haviam se mudado de S&o Paulo para Brasilia. Eles mudaram-se por questdes de
seguranca. Foi um assalto que ocorreu na casa nos arredores de S&o Paulo, quando estavam
viajando. Mas ainda assim continuaram a viver de forma semelhante em Brasilia, em uma
chécara nos arredores do centro urbano. A chegada a nova cidade ocorreu durante a
presidéncia de Fernando Henrique Cardoso e profissionalmente foi um periodo de bons
trabalhos e contratos para os dois. Muitas ONGs da area ambiental, como o0 WWF, o
Instituto Socioambiental (ISA), etc. estavam montando seus escritdrios em Brasilia e
comecaram a centralizar seus trabalhos aqui. Além disso, também havia trabalhos na area

ambiental com agéncias de cooperacdo internacional, principalmente com a Alemanha.

No aspecto religioso, a mudanca para Brasilia significou meu pai assumir o cargo
mais alto na hierarquia do grupo dessa religido, que existia nesta cidade. Por um problema
interno, esse grupo havia deixado de se reunir, e a chegada de meu pai foi colocada como
possibilidade do recomeco dos trabalhos do grupo, com o cargo central sendo ocupado por
ele. O centro que esse grupo se reunia foi construido na chacara em que residiamos, e 0s

trabalhos ocorriam praticamente em todos os fins de semana.

No caso do grupo de Brasilia, aquelas caracteristicas gerais da religido
anteriormente mencionadas se mantinham. Era um grupo pequeno, com cerca de 50
pessoas, a maior parte descendente de nordestinos que imigraram para Brasilia. Com
excecdo de quatro ou cinco integrantes, todos moravam nas cidades do entorno, como
Riacho Fundo, Aguas Lindas, Ceilandia e Taguatinga, e trabalhavam principalmente no

setor informal, como diaristas, feirantes, pedreiros, caseiros, alguns membros trabalhavam
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no setor formal, como motoristas, copeiras. Além dessas caracteristicas, outra marca do
grupo era o grande sentido comunitario que os membros imputavam nele. Tratava-se de
uma experiéncia religiosa intensa e implicada para os membros, tanto no carater espiritual

e transcendental, quanto da vida em comum.

Minha infancia ocorreu nesse contexto. Eu era o filho homem do mestre, os
trabalhos religiosos ocorriam no quintal da minha casa. Além de viver imerso na
comunidade de carater religioso, também convivia no cotidiano com meus pais, que
trabalhavam em casa com a causa ambientalista e feminista. O convivio nos dois mundos
tinha um aspecto de liberdade, ja que ndo se pertencia totalmente a nenhum deles. Quando
se estava farto de um era possivel se recolher no outro. Mas isso também representou um
conflito. De um lado, o trabalho profissional engajado era provedor de um senso de fazer
algo vélido e justo para 0 mundo. Além disso, ofertava o contato com uma comunidade
ampla, de ser parte de um grupo grande e diverso de pessoas que tém uma causa em
comum, circular no meio intelectual, em contato com classes mais abastadas. Por outro
lado, ele n&o preenchia um sentido maior e estava distanciado de um desejo de
transformacao real da vida, parecia abstrato. J& o trabalho religioso era mais préximo desse
sentido de transformacdo da realidade. Era um trabalho intenso, em que ndo s6 existia 0
contato com o que podemos chamar de graca religiosa, do contato com algo maior, mas
que também gerava transformacdes visiveis na vida de muitas pessoas. Pessoas deixavam o
alcoolismo, dependéncia de drogas ilicitas, geravam familias dentro de um sentido de
honestidade, boa conduta. Mas ao mesmo tempo existia uma repulsa a esse universo, por
ser pequeno, localizado, enraizado em valores que conflitavam com o0s valores

profissionais de meus pais, como as divisdes de género e o machismo.

Tais caracteristicas de vida continuaram durante toda a minha infancia. Nesse
periodo fui me desenvolvendo na vida escolar, criando vinculos com amigos e mudando
constantemente de escolas — muito em funcéo de precos, proximidade, etc — com meus pais
buscando ofertar a melhor educacéo nas condigfes existentes. Meu vinculo com os estudos
também se deu um pouco em funcdo da doutrina religiosa. Quando crianga, 0 uso do cha
Ayahuasca era ainda pouco conhecido e carregado de preconceitos. A forma que
aprendiamos a lidar com esse preconceito era sermos pessoas exemplares para 0s outros.

Eu tinha que ter boas notas, ser uma boa pessoa, ndo brigar, ndo fazer mal para os outros.
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Esse tipo de conduta aparecia em documentos lidos em todas as sessdes dessa religido, nos
quais o mestre Gabriel dizia: “podemos ser julgados por todos, mas ndo podemos julgar a
ninguém...”. Eu assumia, juntamente com outras criangas ¢ mesmo os adultos, essa

injuncao de ser impecavel perante as pessoas de fora da religido.

A infancia se desenrolou assim até que ocorreu uma modificacdo na vida religiosa,
ja na passagem para a adolescéncia. A organizacao religiosa, que era sediada na chécara da
minha familia, decidiu se unir a propria instituicdo religiosa criada pelo Mestre Gabriel,
denominada Unido do Vegetal (UDV). Dessa forma, ndo so seria seguida a doutrina criada
por esse lider espiritual naquele contexto nuclear, mas nesse novo momento ocorreria uma
integracdo entre as instituicbes, sendo a UDV muito maior em numero de seguidores,
aparato institucional, etc. Desse momento em diante ocorreu um gradual afastamento do
trabalho religioso. Aquele sentido primeiro da comunidade religiosa, que representava um

grupo de pertencimento intenso, foi dissolvido dentro da nova instituicéo.

Nas reflexdes sobre minha implicacdo com o objeto do morrer e da morte na
sociologia esta vinculado a esse periodo de minha vida, da infancia até a adolescéncia,
onde transitei entre referéncias seculares e religiosas. No periodo em questdo me formei
dentro do meio religioso, na experiéncia com minha familia, com a comunidade e na
comunhdo do cha Ayahuasca. Fui educado dentro de uma visdo de espiritualidade, no
contato com uma forca transcendental, e a busca de um sentido religioso e misterioso
passou a se tornar um tema em minha vida. As questdes espirituais, tdo imbricadas com o
tema da morte, do sentido e da existéncia do espirito, tornaram-se questdes vividas para
mim. N&o acho que elas se confundam com o ambiente religioso, ou melhor, que elas
sejam trabalhadas apenas nesse espaco, mas foi nele que tive o primeiro contato com essas

inquietacoes.

Apesar de interiorizar e me dedicar as questdes forjadas no ambiente religioso
também mantinha certa distancia ideologica dele. Ter convivido nos circulos profissionais
de meus pais também proporcionou outras referéncias além das religiosas. No geral, 0s
amigos da minha familia que provinham do ambiente profissional eram formados nos
campos das humanidades e trabalhavam em causas sociais. Nesse circulo, o valor do
conhecimento cientifico e do trabalho engajado em uma perspectiva de cidadania eram

mais presentes. Muitas das criticas desses circulos a sociedade em geral serviam como uma
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luva para o proprio trabalho religioso, no qual minha familia estava implicada, como a
questdo de género, principalmente. Resumindo, também fui educado a ler as questdes do
mundo como problemas sociais, que ndo estavam vinculadas apenas a existéncia divina e
seu culto, mas a organizacao e ao poder entre pessoas. Durante minha formacéo segui a
referéncia desse circulo intelectualizado, e ndo por coincidéncia escolhi me formar e atuar

nas ciéncias sociais.

A entrada na universidade significou uma nova socializagdo para mim, na qual
passei a conviver mais profundamente com o universo secular e seus valores. No mesmo
periodo sai do ambiente religioso e a balanca entre religiosidade e ciéncia comegou a
pender cada vez mais para o caminho cientifico. Pelo que pude perceber até 0 momento, a
escolha por trabalhar com o tema da morte e do morrer veio carregada por uma angustia
em tentar equilibrar essa balanca ou, pelo menos, em manter um pé nas preocupacgdes
transcendentais mesmo transitando no meio cientifico. Falar sobre a morte é de alguma
forma tocar um mistério, tratar sobre algo que ndo sabemos ou alcangcamos. Contudo, a
postura cientifica envolve uma busca, aventurar-se por algo e defender o que foi

encontrado. E outra forma de entender o mundo.

Perceber o desconforto que a escolha do tema gerava me permitiu assumir esse
novo lugar de pensamento para o trabalho académico. Poder refletir sobre o morrer, aplicar
0s métodos que venho estudando em sociologia clinica, pensar as transformacdes
relacionadas ao morrer, ao trabalho, sem que isso afetasse minhas outras inquietacfes

desse &mbito do mistério e da contemplagéo.

De forma inesperada, no encontro com as biografias de Cicely Saunders e Elisabeth
Kibler-Ross acabei me deparando com tensdes entre pensamento religioso e cientifico. No
caso delas, estava em tensdo a fronteira do que seria religioso e do que seria cientifico.
Cada uma a sua maneira, conforme veremos. Olhando sociologicamente para esses
trabalhos podemos encontrar reflexdes fecundas sobre o periodo social em que as autoras
viveram. Perceber ndo s6 como elas manejaram seus interesses religiosos, ou espirituais, e
os cientificos na realizacdo de seus trabalhos, mas também observar os movimentos dos
quais elas fizeram parte, que pensamentos e eventos influenciaram suas propostas e suas

atuacoes.
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Capitulo 2 - Cicely Saunders: trabalho, cuidado e religiosidade

Génese socioafetiva

Os pais de Cicely eram Chrissie Knight e Gordon Saunders. Quando eles se
conheceram e se casaram, em 1914, tanto a familia de Chrissie quanto a de Gordon,
passavam por derrocadas socioecondmicas. Chrissie e seus pais haviam acabado de
regressar da Africa do Sul, para onde a familia havia migrado no fim da década de 1880
em busca de melhores condi¢Ges de vida. No entanto, a mudanca para a cidade de
Burgesdrop ndo havia correspondido as expectativas, ja que no novo pais o comeércio em
que eles trabalhavam acabou falindo. Foi nessa pequena familia na Africa do Sul que
nasceu Chrissie, em 1889, num ambiente de dificuldades financeiras e isolamento da
familia extensa (CLARK, 2018, p. 19).

Conforme visto, seus pais, Fred e Susan Knight, haviam se mudado com o intuito
de prosperar na Africa do Sul. Antes da mudanca, Fred era professor de ensino basico na
Inglaterra e a possibilidade de trabalhar com o comércio na Africa do Sul soava prospera
para a familia. Fred é citado como um homem bem quisto socialmente, afavel, mas
péssimo nos negocios. A loja de alimentos e suprimentos que havia constituido faliu em
decorréncia de sua excessiva confianca na boa vontade de clientes. Ja Susan é citada como
uma mulher descontente com o lugar socioeconémico decadente que ocupava (CLARK,
2018, p. 19). Sua familia tinha o historico de grandes nomes politicos no século XVIII, que
era lembrado pelo nome “Strode”, que foi passado inclusive para Cicely. Existia uma
busca por parte de Susan de reencontrar essa historia prospera familiar, algo que nao estava
acontecendo em sua trajetoria social (CLARK, 2018, p. 20). A infelicidade dela com a
mudanca e a vida se davam também pelo falecimento tragico de sua mde em um naufragio,
justamente quando estava indo visita-los na Africa do Sul. O retorno da empreitada
africana ocorreu em 1911, coberto de dificuldades financeiras e em um cenario decadente
para a familia. Fred conseguiu um trabalho como comerciante em Londres e ali eles

viveram desde os 13 anos de Chrissie até o seu casamento (CLARK, 2018, p. 19).
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A historia da familia paterna de Cicely também apresenta elementos de dificuldades
econdmicas, bem como uma morte tragica e, de certa forma, inesperada. O pai de Cicely,
conforme visto, era Gordon Saunders. Seus pais, por sua vez, foram John Henry e
Elizabeth Saunders. John trabalhava no ramo da fotografia desde a metade do Séc. XIX,
chegando a ser fotdgrafo da corte inglesa e dono de uma empresa do ramo, com Varias
filiais espalhadas por Londres. Elizabeth ndo desenvolvia atividade remunerada, mas se
interessava por arte e era reconhecida na familia, principalmente pelos trabalhos de
aquarela. A familia tinha bom prestigio e vivia confortavelmente até a morte de John
Saunders, quando Gordon, o seu 17° filho, havia completado apenas o primeiro ano de vida
(CLARK, 2018, p. 16).

Com o falecimento do pai, a familia acabou passando por dificuldades financeiras.
O dinheiro da empresa de fotografia logo acabou e a solugdo foi diminuir os gastos,
vivendo principalmente da heranca materna. Mesmo com as dificuldades financeiras, a
familia conseguiu enviar o filho mais novo, Gordon, para uma escola de renome no
universo da administracdo rural (CLARK, 2018, p. 17). Ele passou sua juventude la, onde
conquistou reconhecimento pelo mérito esportivo, até se formar. Devido a uma séria leséo
sofrida nos campeonatos esportivos da escola Gordon foi dispensado de servir na Primeira
Guerra Mundial. Depois de formado, ele voltou para casa, onde decidiu refazer a fortuna
familiar perdida com a morte prematura de seu pai. No periodo em que retornou a Londres,
Gordon adentrou o universo do mercado imobiliario, para o qual sua formacdo o
credenciava, e 0s anos da grande guerra foram, para ele, o inicio da construcdo de uma
grande fortuna (CLARK, 2018, p. 17, 18).

Chrisse e Gordon casaram-se no inicio da Primeira Guerra Mundial. Chrissie foi
ativa na escolha do par romantico. O casamento representava uma forma de ascenséo
social e ela escolheu uma pessoa com caracteristicas diferentes das do pai. Gordon era
aplicado aos negocios e nem tanto a relacdo conjugal. Do outro lado, para Gordon, Chrissie
significava uma possibilidade de continuar sua afirmacdo no plano econdémico e social.
Vinda de boa familia, bonita, o casamento tinha a bencdo de sua mde, e para ele a
constituicdo de uma familia era a continuidade do plano de reconstruir uma historia
familiar prospera (CLARK, 2018, p. 18).
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Projeto Parental

Cicely nasceu no fim da Primeira Guerra Mundial, em 1918. Primeira filha do
casal, nasceu no inicio da prosperidade financeira. Depois de dois anos trabalhando em
uma companhia imobiliaria, Gordon ja havia se tornado socio da companhia, e desde sua
chegada o lucro da empresa so crescia. O projeto parental esta vinculado, portanto, a
ascensdo de classe de seus pais. Dentro do sentido de recuperacdo da gldria familiar pela
via financeira, Cicely e seus dois irm&os tiveram projetos de boa educacdo e manutengédo
do prestigio adquirido. Contudo, o projeto parental deve ser decomposto, como afirma
Gaulejac, nos projetos paternos e maternos. Nesse ponto podemos encontrar diferencas
entre as projecdes de Gordon e Chrissie e nos aprofundar na analise do projeto parental de
Cicely.

Pelo lado paterno € reiterado que Gordon desejava que Cicely e seus dois irmaos
gozassem na infancia e na juventude da vida abastada que ele ndo p6de usufruir pela morte
de seu pai (CLARK, 2018, p. 17). Essa projecdo ia desde a possibilidade de frequentar as
melhores escolas, ter a casa mais confortavel, viajar em fins de semana e feriados para
locais da alta classe inglesa, como hotéis na praia € nas montanhas, e maiores
possibilidades de escolha matrimonial, educacional e profissional. A casa para onde a
familia se mudou durante a infancia de Cicely era uma mansdo com jardins, quadras
esportivas. Um pequeno palacio que contava com oito funcionarios para que ela fosse
cuidada (CLARK, 2018, p. 15-16). Ali Gordon realizava seu projeto para os filhos, que
eles desfrutassem de uma vida abastada, praticassem esportes, como ele mesmo gostava na
juventude, e tivessem conforto. As aptiddes artisticas dos filhos também eram incentivadas
pelo pai, como, por exemplo, os estudos de musica de Cicely. Contudo, para Cicely seu pai
também projetava um casamento com filhos de pessoas de suas relagdes sociais. E relatado
em suas biografias que, nos fins de semana de viagens da familia, Gordon sempre

apresentava pretendentes para Cicely (CLARK, 2018, p. 24).

Do lado materno, o projeto parental também estava vinculado ao matriménio. As
memorias de Cicely com Chrissie, relatadas em sua biografia (2018), apresentam a
projecdo da méae em sua filha na forma de se vestir e se portar como uma mulher da sua

classe, e conseguir um casamento que propiciasse boa posicéo social a ela (CLARK, 2018,
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p. 20). A educacdo e o projeto social para a filha s&o justamente o ponto de maior
aproximagcéo entre elas. No ambito afetivo, Chrissie era mais distante de Cicely, tendo-a
rejeitado quando recém-nascida e demonstrado preferéncia por seu irmdo mais novo, John
(CLARK, 2018, p. 20, 21). Afetivamente, Cicely se aproximava mais de sua tia paterna,
Daisy, que ndo havia se casado e assumiu os cuidados da crianca recém-nascida. Daisy era
professora e apresentava um lado mais intelectual. Quando notou a relag&o que se criava
entre Cicely e sua tia, Chrissie retirou Daisy de casa na tentativa de afastar essa referéncia
da vida da filha (CLARK, 2018, p. 9).

Os projetos parentais de Gordon e Chrissie, embora distintos, ndo eram
antagbnicos. Chrissie estava mais interessada em um bom casamento para a filha do que
Gordon, mas os dois partilhavam do projeto de garantia de um bom status social para
Cicely. Por outro lado, Gordon projetava uma perspectiva de liberdade de escolha e uma
vida de usufruto da riqueza para a filha que ndo era compartilhada por Chrissie. Foi por
referéncia do pai e da tia paterna que Cicely se engajou no universo dos estudos e pode
prestar exames para as escolas femininas nas universidades mais reconhecidas da

Inglaterra, como Oxford e Cambridge.

Trajetdria social

Apds a conclusdo dos estudos basicos na escola Roedean, pequena escola elitizada
do norte de Londres, onde vivia sua familia, Cicely prestou exames para as duas
universidades mais conceituadas da época, Oxford e Cambridge. Seus resultados ndo
foram suficientes para a entrada nas primeiras opc¢des de cursos nessas universidades.
Depois de refazer os exames, Cicely conseguiu vaga em uma faculdade de Oxford,
chamada Society of Home Students, que foi criada em 1879 com o intuito de proporcionar a
entrada de mulheres naquela instituicdo. Em 1938, ou seja, um ano antes de ser deflagrada
a Segunda Guerra Mundial, ela iniciou o curso de politica, filosofia e economia. Ali passou
seus dois primeiros anos de estudos, destacando-se em economia e planejando tornar-se
secretaria no meio politico, 0 que contrariava a expectativa paterna de continuidade ao
trabalho com sua empresa imobiliaria. (CLARK, 2018, p. 29-31).

Segundo Clark, a participacdo feminina em Oxford era de 18,5% do corpo

estudantil em 1938, ano em que Cicely ingressou na universidade (2018, p. 30).
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Observando-se a genealogia familiar de Cicely pode-se perceber que ela foi a primeira
mulher, entre mée e avds, materna e paterna, a adentrar uma universidade. A familia de
Cicely, em ascensdo econdmica, presenciava o0 ingresso da primeira mulher no ensino
superior. Por mais que na familia de Cicely, de classe alta, o projeto parental estivesse
vinculado ao casamento, como vimos, a entrada na universidade também se incluia no
projeto. A ida a Oxford, com as demonstracGes de interesse por parte de Cicely, foi vista
como possibilidade e continuidade da ascensao familiar, mesmo sendo importante ressaltar

que a formacdo superior ainda ndo era considerada uma obrigacdo, como o ensino basico.

Cicely concluiu o segundo ano de estudos em meio ao conflito armado. Depois de
retornar para casa, porém, ela decidiu se alistar como enfermeira. Em sua biografia, ela
relatou que a decisdo foi tomada por inspiracdo de uma amiga, que havia tomado o
caminho de abandonar os estudos momentaneamente para encontrar uma forma de ajudar
seu pais no conflito (CLARK, 2018, p. 31). Cabe ressaltar a mobilizacdo social para a
guerra no circulo de Cicely. Mesmo que seus pais ndo estivessem definitivamente
engajados no conflito, mantendo os neg6cios e a vida familiar sem maiores
transformacdes, seu irmdo do meio, John, tornou-se membro da guarda real durante o
periodo. Oxford havia se pronunciado como uma instituicdo social a servico do Estado nos
esforcos de guerra, enviando seus estudantes para trabalhos sociais em cidades afetadas,
como para o apoio a Cruz Vermelha (CLARK, 2018, p. 21, 30, 32).

Para Cicely, a enfermagem de guerra seria uma possibilidade de contribuir
socialmente nesse momento. A decisédo representou mais uma quebra com 0 projeto
parental. Sua familia negou a possibilidade e tentou dissuadi-la na primeira vez em que o
assunto surgiu. Porém, depois de alguns meses, ela se desligou oficialmente de Oxford e se
alistou no curso de enfermagem de um renomado hospital de Londres, o St. Thomas
(CLARK, 2018, p. 32, 33).

O periodo de treinamento como enfermeira durante a guerra ndo foi apenas um
rompimento com o projeto parental, mas também uma experiéncia da qual Cicely nunca
havia tomado parte. Ela e as outras aspirantes a enfermeiras foram transferidas para um
centro psiquiatrico afastado da cidade devido a ameaca de bombardeios ao hospital. O
novo local possuia recursos limitados de alimentacdo, rarissimo acesso a energia, um

abrigo sem calefacdo durante o inverno. Além disso, todo o trabalho de manutencéo era
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realizado pelo grupo do qual Cicely fazia parte. Limpeza, arrumacao, esterilizagéo e ainda
o0 tratamento de casos que eram levados para esse hospital provisério de guerra. Mesmo
sendo o momento de maior transformacdo no cotidiano de trabalho e de conflito com as
expectativas parentais, ela relatou em suas duas biografias que esse periodo foi um dos
momentos de maior felicidade relacionada ao trabalho de sua vida (CLARK, 2018, p. 34—
36).

Também foi no periodo da saida de Oxford e da formacdo em enfermagem que
Cicely comecou a se envolver com o trabalho religioso cristdo. A chegada a convicgao
religiosa ocorreu no contato com livros publicados no periodo da Segunda Guerra
Mundial, que relacionavam os acontecimentos e o sofrimento humano do periodo com a
visdo cristd e a crenga em um Deus onipotente. Ela leu obras de diferentes autores
reconhecidos no periodo, como C. S. Lewis, John Handham (pseudénimo do Re. James
Parkes), Dorothy L. Sayers (CLARK, 2018, p. 33, 34, 41-44). Todos tinham uma
caracteristica em comum: a conversdo ao cristianismo como forma de dar sentido ao
sofrimento. Os dois autores homens citados foram combatentes da Primeira Guerra
Mundial e ap6s o fim do conflito encontraram na fé cristd uma forma de dar sentido para o

que haviam vivido na guerra.

C. S. Lewis, por exemplo, tornou-se um célebre escritor britanico, conhecido pela
coletanea das Cronicas de Narnia, e membro do grupo dos Inkings, do qual o membro
mais famoso foi J. R. R. Tolkien. Esses escritores fizeram sucesso no meio intelectual e
social da época com suas adaptacdes de mensagens cristds em romances metaféricos e
épicos, como O Senhor dos Anéis e As Cronicas de Narnia. As ideias desses autores
expressam, em grande parte, uma postura cristd progressista e secularizada, isto é, o
trabalho religioso na vida cotidiana e social. Lewis e Tolkien eram professores
universitarios, como também Dorothy Sayers, que foi uma humanista respeitada em
Oxford, fomentando a entrada de mulheres na Universidade e a criagdo dos primeiros
colleges femininos, com diplomacao igual & dos homens. Essa postura que combinava o
humanismo com a fé cristd imprimiu o tom aos trabalhos de Cicely do periodo de guerra

em diante e teve grande influéncia em sua visdo dos cuidados paliativos modernos.

O periodo de formacéo e trabalno em enfermagem seguiu até 1944, ja no fim da

guerra, quando Cicely foi impedida de prosseguir seu trabalho devido a um problema ja
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existente na coluna, que se agravou com as extensas jornadas de 12 dias de trabalho para
dois dias de descanso (CLARK, 2018, p. 38). Nesse periodo suas percepcbes sobre o
sofrimento e 0 morrer caminharam junto com seus estudos religiosos. Temas como o luto e
0 morrer passaram a ser vistos em seu cotidiano e foram interpretados dentro de uma visdo
cristd. Diversas vezes também ocorreram conflitos com suas superioras no hospital pela
excessiva aproximacdo pessoal com o0s pacientes pelos quais estava responsavel. Ela foi
advertida e aconselhada pelas supervisoras de enfermagem a manter uma relacdo
profissional com os pacientes, sem se implicar mais do que era necessario com eles
(CLARK, 2018, p. 39). Na sua pratica profissional surgia uma tensdo entre o trabalho de
enfermagem, seu interesse em estabelecer relages em um nivel mais pessoal com o0s
pacientes e sua visao religiosa de mundo. Esse conflito tornou-se fundamental na forma e

na metodologia desenvolvida posteriormente para o cuidado de pacientes terminais.

Gracas a sua origem familiar abastada, a ocupacdo como enfermeira néo significava
uma fonte de sustento para Cicely. Ela exercia esse trabalho pelo senso de solidariedade
com o0 momento de guerra, e posteriormente pelo prazer que havia encontrado no contato
com o0s pacientes e no cuidado deles. Cicely possuia uma margem de conflito com a
organizacdo do trabalho de enfermagem no hospital, ja que ndo dependia exclusivamente
de seu emprego ali para seu sustento. Em nenhum momento durante suas biografias se diz
que Cicely evitasse relacionar-se de maneira mais pessoal, conforme orientacdo das

hierarquias do hospital.

Sendo impedida por seu ortopedista de seguir exercendo suas fungdes como
enfermeira, Cicely retornou a Oxford para concluir o curso que havia abandonado durante
a guerra. Sua intencdo era conseguir um diploma que permitisse o0 seu retorno ao ambiente
hospitalar. Com o0 aproveitamento de seus estudos anteriores em ciéncias sociais, ela
cursou mais um ano em Oxford e obteve a titulacdo necessaria para o trabalho no servigo
social no campo da saude (CLARK, 2018, p. 40-41). A funcdo de trabalho para qual se
titulou era conhecida como “Lady Almoner”, e tinha como principio mediar a internagdo
dos pacientes nos hospitais. Seu trabalho consistia em realizar o contato da equipe
hospitalar com as familias, organizar o retorno dos pacientes aos domicilios depois das
internacbes e também angariar fundos para internacdo de pessoas sem recursos para o

pagamento. Depois da criacdo do sistema nacional de salde inglés (NHS), em 1948, os
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profissionais que ocupavam essa fungdo passaram a ser chamados de “trabalhadores

sociais em saude”, caindo a denominagdo “Lady Almoner”.

Cicely comecou a atuar como trabalhadora social no campo da saude no mesmo
hospital onde se formou e atuou como enfermeira, 0 St. Thomas. Nessa instituicdo ela
ficou responsavel por acompanhar os pacientes que residiam em um bairro proximo ao
hospital. Dentre as suas fungdes, como visto anteriormente, estava o acompanhamento de
casos em residéncia, fazendo consultas sobre as condi¢des dos doentes e se esses deveriam
ser encaminhados aos hospitais da regido (CLARK, 2018, p. 55). Nesse trabalho, ela
conheceu David Tasma, um imigrante polonés, judeu, que havia saido de seu pais durante
a guerra. David chegou a Inglaterra sem familia nem amigos, e ali vivia, aos 40 anos, com
um céancer sabidamente terminal. Cicely o encaminhou ao hospital e 0 acompanhou
durante seus altimos dias de vida. No decorrer dos cerca de dois meses em que ele ficou
internado até falecer, os dois se tornaram grandes amigos e também enamorados (CLARK,
2018, p. 56-57).

O relacionamento com David foi curto e intenso. Cicely visitava-o quase todos 0s
dias em que ficou internado fora de seu horario de expediente. Mesmo mantendo sua
atuacdo como trabalhadora social, ela ia ao hospital onde se encontrava David nos horarios
de folga. Sua atuacdo como trabalhadora da saude facilitava para que ela tivesse acesso
irrestrito ao hospital e permanecesse mais tempo do que era permitido para visitas. A
medida que os encontros com David se tornavam cada vez mais carregados de afeto,
Cicely também percebia a falta de sensibilidade dos hospitais no cuidado com pacientes
terminais. A enfermaria do hospital Archway, onde David Tasma estava internado, era
grande, contava com indmeros pacientes que sofriam de diferentes males, néo
proporcionava nenhum tipo de privacidade entre familiares, amigos, profissionais do
hospital e seus pacientes (CLARK, 2018, p. 58-59). Quando Cicely compartilhou com ele
suas impressdes sobre os cuidados hospitalares para pacientes em situacdo delicada, e a
possibilidade de se cuidar de melhor forma de pessoas nessa condicdo, ele decidiu apoiar
seu sonho de criar um novo lugar para cuidado de moribundos. Chamou um oficial do
Estado para tornar Cicely a pessoa responsavel por seu funeral e cuidados, e deu sua

heranga para ser “uma janela na sua casa”. Dessa forma, Tasma encorajou 0 sonho de
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Cicely, e ap06s sua morte foram deixadas por ele 500 libras para o inicio do sonho de
construcdo de um lugar para os que morrem (CLARK, 2018, p. 59).

A demanda por privacidade no cuidado com pacientes terminais vai ao encontro do
que Cicely relatou de suas conversas com Tasma. Segundo o que ela relata em suas
biografias, Tasma sentia e falava que sua vida e sua morte eram em vao (CLARK, 2018, p.
58). E esse pensamento poderia ser, de certa forma, real¢ado pela organizagdo do cuidado
hospitalar, onde ele estava no meio de muitos, ndo tinha espacos de privacidade ou de
contato com algo particular da sua vida. A Unica pessoa que sabia de sua historia, e que
compartilhava um lugar de dialogo sobre seu passado, seus sonhos e sofrimentos, era

Cicely.

Do ponto de vista da trajetdria de Cicely, o relacionamento com David Tasma foi
marcante pelo simbolismo que teve para a fundagéo do primeiro hospice moderno, como se
vera mais tarde. Contudo, analisando esse interesse amoroso a luz do projeto parental e da
trajetéria social dela até aquele momento podemos perceber alguns elementos.
Primeiramente que o afeto amoroso por Tasma estava absolutamente fora de seu projeto
parental. Pouco se sabe sobre sua histdria, mas quando se conheceram ele havia acabado de
ser internado com cancer terminal, e antes disso trabalhava como gargom em um pequeno
restaurante, sem ter nenhuma fortuna ou familia abastada. Todo esse cenario o colocava
bem longe do tipo de casamento ou afeto que os pais de Cicely esperavam para ela. Do
préprio ponto de vista de sua trajetéria, Tasma representava um relacionamento
irrealizavel, ndo sé pela perspectiva familiar, mas por seu trabalho com ele, suas op¢oes
religiosas conservadoras e estritas em relacdo a vida amorosa e acima de tudo pelo cancer
terminal que ele atravessava. Até os 30 anos de idade, a unica pessoa que Cicely escolheu
para compartilhar seus sentimentos de afetividade foi justamente alguém com quem ela
ndo poderia ficar além das paredes do hospital e além dos poucos dias que restavam até sua

morte.

Nesse ponto é interessante relembrar a historia do livro A grief observed, de C. S.
Lewis, que havia marcado Cicely anos antes. Na obra, o autor relata sua experiéncia de
luto pela perda da esposa, Joy Gresham, também vitima de céncer. Eles haviam se
conhecido quando ela ja estava bastante doente, casaram-se e ficaram juntos até a sua

morte. Contudo, as duas historias de amor foram muito diferentes, e essa diferenca é
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interessante para pensar o caso de Cicely. No romance de Lewis e Gresham, os dois se
conheciam do meio académico, ambos eram intelectuais cristdos e se apaixonaram no
periodo em que ela acabara de saber de sua condi¢do delicada de satude (LEWIS, 2001). Ja
no caso de Cicely, ela ndo tinha qualquer vinculo prévio com David Tasma e 0 conheceu
apenas quando ja estava internado e em condicéo terminal, se apaixonando por ele naquela

condicéo.

Em comparacdo com as trajetdrias das amigas com quem ela mais convivia naquele
momento e com quem compartilhava os relatos do relacionamento com David Tasma, sua
historia de trabalho e de amor era completamente oposta. Suas amigas, Rosetta e Isobel,
casaram-se, como outras do periodo de enfermagem, com pares que a sustentavam, e
abandonaram o trabalho profissional. Cicely, em outra dire¢do, ndo se relacionou com
homens que eram pares em condi¢cdes similares aos de suas amigas, com trabalho e
aprovacdo familiar, continuou sua vida profissional junto da vida religiosa e foi
compartilhar sua expectativa amorosa com um homem em situacdo vulneravel, sozinho e

terminal.

Apos o falecimento de David Tasma, Cicely realizou seu funeral dentro da tradicao
judaica. Na cerimonia so estavam presentes ela e um amigo que era seu vizinho (CLARK,
2018, p. 61). Todo o relacionamento com Tasma, e também os cuidados pds-morte com
seus pertences e funeral, ocorreram no ano de 1948. A partir dessa experiéncia de amor e
cuidado com David, Cicely assumiu seu interesse em trabalhar exclusivamente com

pacientes terminais.

Em 1948 ocorreu no Reino Unido a criacdo do National Health Service (NHS), que
foi definido como um sistema de atengdo a saude universal. Esse sistema foi criado no
contexto da reconstrugéo da Inglaterra e era fundamental para o Estado de bem-estar social
gue se desenhava naquele momento. Para Cicely, o novo sistema de saude estatal
apresentou implicacdes diretas em seu trabalho e em seus interesses de cuidado com
pacientes terminais. Ela relatou nas entrevistas para sua biografia que a criagdo do NHS
representou um alivio para os hospitais e para profissionais de servi¢o social, como ela.
Com a entrada do novo sistema ela ndo precisava buscar financiamento para que o hospital

cuidasse de pessoas sem condigdes de arcar com os custos (CLARK, 2018, p. 55-56).
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Além do impacto direto na atuacdo de Cicely no St. Thomas, a criagdo do NHS
legitimava o trabalho que ela se propunha realizar. O novo sistema de saude era parte de
um projeto nacional baseado em valores como cidadania, igualdade e justica. O Estado de
bem-estar social baseava-se no pleno emprego e na taxacdo para financiamento de
estruturas publicas, que teriam como objetivo concretizar o projeto de igualdade e justica
no desenvolvimento do pais. Segundo Castel, o Estado de bem-estar aproveitaria os ativos
da sociedade em quase pleno emprego, criando uma rede de protecdo para todos aqueles
que ndo estivessem produzindo, ou que estivessem vulneraveis, como criancas e
aposentados. Um pensamento e uma organizagdo que propde exatamente a dinamizagédo do
pleno emprego por uma solidariedade social que abrangesse todos os setores da populacao.
Em um contexto como este, 0 cuidado e a atencdo aos pacientes terminais, em estado de

vulnerabilidade, tornava-se legitimo e desejado.

Ha de se observar as circunstancias especificas de cada pais dentro desse contexto.
Conforme se observa na contextualizacdo de David Clark sobre o inicio do NHS, o
cuidado com pacientes terminais ndao constituia prioridade desse sistema em seus primeiros
anos de existéncia. Contudo, esse comportamento ocorria por existirem outras agendas
prioritarias nos primeiros anos do pos-guerra (CLARK, 2018, p. 91), ja& que mesmo nos
lemas do Estado de bem-estar social o cuidado com pacientes terminais fica implicito. Por
exemplo, nas expressdes usadas para demonstrar os objetivos do Estado, essa preocupagéo
fica nitida, como “cuidar dos cidaddos do ber¢o a sepultura”, ou “colocar o bem-estar do
doente na frente de qualquer outra consideragdo” (WEBSTER, 2002, p. 1; CLARK, 2018,
p. 41).

O projeto de Cicely estava fundamentado em valores semelhantes. Sua proposta de
gerar cuidados mais apropriados para pacientes terminais, que formavam uma populagéo
vulneravel e desprotegida de uma regulacdo ou intervencdo estatal, era coerente com 0s
ideais do NHS. Logo, o prop6sito do Estado de bem-estar social de dar assisténcia aos
cidaddos do “ber¢o a sepultura” contemplava as preocupacdes de Cicely, e por isso ela
pode reconhecer e investir na importancia do seu trabalho frente a sociedade daquele
periodo, e também ser reconhecida em nivel nacional ap6s alguns anos pela atuagéo junto
aos pacientes terminais. O projeto dela estava inserido no projeto nacional da Inglaterra do

pos-guerra, um projeto secularizado, baseado no valor da igualdade e da justica.
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Por outro lado, ha de se ressaltar que na historia de Cicely a ideia de igualdade e
justica baseava-se também em suas concepgdes religiosas. Desde suas leituras e grupos de
estudo sobre textos religiosos no periodo de estudos em Oxford, Cicely encontrava na
igualdade dos homens perante uma existéncia maior, Deus, um sentido para seu trabalho
de cuidado. A ambivaléncia entre o projeto secular e o projeto religioso permeia toda a
trajetoria profissional de Cicely, apesar de ambas as visdes serem coerentes na perspectiva

de proporcionar cuidado a todos os que precisarem.

Depois de conhecer David Tasma e assumir a proposta de trabalhar oferecendo um
melhor cuidado para pacientes terminais, Cicely passou a atuar voluntariamente em um
hospice de Londres. Ela seguia em seu emprego como trabalhadora social de salde e nas
horas disponiveis, muitas delas no turno da noite, dedicava-se ao cuidado dos pacientes
terminais no Hospice St. Luke (CLARK, 2018, p. 63). Em Londres, no inicio da década de
1950, ja existiam as instituicdes denominadas de hospice — mesma denominacdo que
Cicely utilizou para a instituicdo que criou mais de uma década depois — como o St. Luke e
0 St. Joseph, onde ela trabalhou pouco tempo depois. Essas instituigdes eram voltadas para
0 cuidado de pacientes terminais, contudo, eram antigas, criadas por congregacoes
catblicas desde os séculos XVIII e XIX, e se caracterizavam por uma préatica caridosa e
pietista. Fora da iniciativa de pessoas particulares que trabalhavam ali ndo existia o
interesse em criar uma metodologia especifica para 0 melhor tratamento possivel desses
pacientes (CLARK, 2018, p. 90-91).

Os interesses de Cicely, que surgiam a medida que ela se familiarizava com o
trabalho no St. Luke hospice, iam ao encontro do controle de dor e da manutencéo de bem-
estar para 0s pacientes terminais. Nesse hospice ela encontrou formas bem sucedidas de
tratamento de dor em pacientes com cancer. O tratamento baseava-se na oferta de opiaceos
em doses regulares aos pacientes, e havia sido desenvolvido primeiramente pela
enfermeira-chefe do hospice e, antes disso, enfermeira-chefe do Exército da Salvacéo,
Miss. Pipkin (BOULAY; RANKIN, 2011, pt. 901). Essa forma de cuidado dos pacientes
terminais com dor ndo era usual em outras instituicGes e foi descoberta por Cicely em seu

voluntariado no St. Luke hospice.

Enquanto trabalhava no St. Luke e seguia se envolvendo com os cuidados dos

pacientes terminais, Cicely relatava seus interesses para os colegas do hospital St. Thomas.
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Em conversas com um medico daquele hospital, com quem ela atuava diretamente, Cicely
se referiu a vontade de voltar a trabalhar como enfermeira no turno da noite junto a
pacientes terminais. Para ela o turno da noite ndo exigiria tanto de suas costas, e seu
interesse era fazer mais por eles do que era oferecido no hospital. Em resposta a esse
interesse, ouviu do médico que deveria cursar medicina para realizar sua vontade. O
argumento dele era de que, como enfermeira, “ndo a levariam a sério” na proposta de tratar
de forma diferente os pacientes terminais (CLARK, 2018, p. 72-73).

A ideia de cursar medicina foi muito bem recebida por sua familia e amigos. Seu
pai, inclusive, ja havia proposto a ela que cursasse medicina no periodo em que optou pela
enfermagem, tentando dissuadi-la do trabalho como enfermeira no periodo de guerra,
conforme relatado anteriormente (CLARK, 2018, p. 76). O curso de medicina foi uma
reconexd com o projeto parental e a sua condicdo de classe. Mesmo que n&o tivesse se
casado ou trabalhado na empresa do pai, como sugeriam as primeiras expectativas
familiares, ter se tornado médica representou uma confluéncia de expectativas. Esse
aspecto fica explicito inclusive no substantivo apoio financeiro que seu pai propiciou a ela

no periodo.

Como ficou atestado pelo seguimento de sua histdria, a formacdo em medicina foi
fundamental para o reconhecimento dos trabalhos posteriores de Cicely. A partir dai, ela
passou a publicar mais artigos em periddicos sobre salde, exp0s suas ideias em congressos
e adquiriu um lugar de fala dentro da classe médica. Contudo, muitas das préaticas e dos
posicionamentos que Cicely defendia em seus artigos dali em diante ja eram conhecidos e
defendidos por ela e por outras enfermeiras muito antes de tornar-se médica. A formacéo
em medicina foi vista por Cicely como um ‘inferno” (BOULAY; RANKIN, 2011, pt. 952)
devido aos diversos contetdos basicos do curriculo, como cirurgia, autépsia, ginecologia, e

poucos contetidos que versassem sobre seus interesses especificos.

Esse ponto da histéria de Cicely evidencia uma intersecdo entre seu sentido de
trajetdria profissional e as relacbes de género envolvidas no trabalho com a sadde. A
formacdo em medicina, indicada por um médico, homem, significou uma mudanca radical
no reconhecimento do trabalho de Cicely. Ela passou de profissdes majoritariamente
femininas — enfermagem e trabalho social — para uma majoritariamente masculina —

medicina. Na turma com a qual ingressou em medicina, em 1951, apenas 15% dos
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estudantes eram mulheres (BOULAY; RANKIN, 2011, pt. 977). Se antes ela se referia ao
momento mais feliz da vida na formacdo em enfermagem, demonstrando o prazer
relacionado ao trabalho, sentia o curso de medicina como um “inferno” necessario para sua
proposta de trabalho. Além de serem profisses mais ocupadas por mulheres ou homens,

tratava-se de trabalhos que evidenciavam préticas e olhares muito diferentes.

A propria atuacdo como profissional de servico social, que em ambas as biografias
aparece um pouco apagada entre a enfermagem e a medicina, tinha caracteristicas bem
particulares em comparagdo com a medicina ou a enfermagem, como o trabalho fora do
ambiente hospitalar, o reconhecimento das residéncias dos pacientes e 0 convivio com seus
nucleos familiares. Somado ao trabalho de enfermagem, ao acompanhamento intenso dos
pacientes, isso propiciou uma formacdo muito diferente para Cicely em relacdo a seus
colegas de medicina. Cicely também ja tinha 33 anos quando cursou, sendo muito mais

velha que as demais colegas.

Apbs concluir seus estudos, em 1959, surgiu uma possibilidade de trabalho
vinculada a pacientes terminais. Seu pai tinha um amigo meédico, Harold Stewart, que
trabalhava no hospital St. Mary, em Londres, na area de dor e sedativos. Gordon citou o
trabalho da filha, especialmente na elaboracdo de sedacfes proprias a pacientes terminais.
Stewart manifestou interesse, e convidou Cicely para trabalhar em uma pesquisa sobre esse
tema, mediante uma bolsa para tal (CLARK, 2018, p. 102). A oportunidade foi bem
recebida por Cicely. Como ela tinha vinculos com alguns hospices de Londres, realizou
sua pesquisa nesses locais pelos anos seguintes. Além do St. Luke, onde ela ja havia

atuado, agora ela passou a frequentar e trabalhar também no St. Joseph.

Como relata Clark, o St. Joseph hospice foi aberto em 1905 e tinha como
peculiaridade a relagéo estreita com a comunidade do bairro de Hackney, onde no nordeste
de Londres, onde se localizava. Diferentemente de St. Luke, que tinha apoio do hospital St
Mary, o hospice St. Joseph possuia orientacdo catolica, mas independente em sua
sustentacdo. Os recursos para manutencao provinham da comunidade de Hackney por meio
de uma série de eventos beneficentes, e 0 hospice era frequentado pela comunidade do
entorno. Pouco antes da chegada de Cicely para a realizacdo da pesquisa, em 1957, havia

sido inaugurada uma nova ala para pacientes, e com ela o hospice ampliou os seus
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servigos, atendendo entre quatrocentos e quinhentos pacientes por ano (CLARK, 2018, p.
104-105).

Com aval da direcdo Cicely passou a realizar sua pesquisa no novo hospice. A
primeira modificacdo no tratamento dos pacientes a partir da presenca de Cicely ocorreu
com a introducdo do uso de opioides em doses regulares para controle de dor. Esse uso ja
era comum no St. Luke, como foi dito, mas foi através de Cicely que se disseminou como
melhor forma de controle de dor em pacientes terminais (CLARK, 2018, p. 105). Os
receios da direcdo do hospice e da comunidade médica em geral quanto a administracao
regular e constante de opioides baseavam-se na crenca de que poderiam causar
dependéncia nos pacientes e na possibilidade de que, com o tempo, eles se tornassem
tornarem resistentes ao uso de tais substancias (BOULAY; RANKIN, 2011, pt. 1049).
Ambas as preocupagBes foram rapidamente vencidas pelos resultados clinicos dos
pacientes tratados sobre esse regime de sedacdo. Os quatro primeiros pacientes tiveram
melhoras significativas. A proposta de Cicely, inspirada pelo tempo trabalhado em St.
Luke, era que, com as dores controladas de forma constante, os pacientes poderiam
desenvolver qualidade de vida, ter posturas mentais e comportamentos mais saudaveis,
ajudando na manutencdo de um bom quadro nos momentos finais de vida. Sem dor fisica,
eles poderiam ter mais dialogo com familiares, com as equipes, e tempo para resolver
pendéncias da vida que tiveram (CLARK, 2018, p. 110).

Profissionalmente foi uma grande mudanca para Cicely. No novo momento, como
médica e pesquisadora, ela passou a ocupar um espaco decisério que antes ndo ocupava
dentro dos hospices que ja frequentava. No St. Joseph, por exemplo, eles tinham escassez
de médicos, ja que o trabalho era voluntario, e logo que Cicely passou a pesquisar ali
tornou-se também médica responsavel. Além disso, no novo momento da carreira ela tinha
uma secretaria para a realizacdo da pesquisa e uma secretaria para assuntos domesticos.
Logo, pelo novo lugar de trabalho ocupado, bem como pelo apoio de ambas as secretarias
ela péde publicar diversos artigos e adentrar o campo de debates sobre os cuidados de
moribundos em ambito nacional (CLARK, 2018, p. 111-112). Em pouco tempo seus
artigos e relatos sobre as experiéncias desenvolvidas no St. Joseph cruzaram também o
Atlantico, e Cicely manteve contato estreito com profissionais dos EUA e do Canada sobre

cuidado de pacientes terminais.
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A atuacao no hospice St. Joseph era ambivalente para Cicely. Ela estava |4 por seu
trabalho remunerado com a pesquisa sobre dor em pacientes terminais, mas a0 mesmo
tempo havia assumido a funcdo de médica do hospice de forma voluntaria, nédo
remunerada. Dessa forma, mesmo sendo a médica mais presente e atuante do hospice, sua
visdo sobre os cuidados ali oferecidos era distanciada. Ela pesquisava as formas de
controle de dor e cuidados com pacientes terminais em diferentes hospices, principalmente
0 St. Joseph, mas também o St. Luke e o St. Columba. Isso distanciava sua implicacdo com

a forma de cuidado especifico em cada um desses hospices.

Mesmo admirando e aderindo a alguns elementos desses hospices, como vimos no
caso do St. Joseph sobre a proximidade com a comunidade do entorno, ou o0 aspecto
arquitetonico dos hospices, com janelas amplas, quartos arejados, que pareciam mais com
casas do que com hospitais, Cicely passava a criticar alguns de seus pressupostos e a criar
uma visdo prépria de um novo tipo de hospice. No St. Joseph, por exemplo, ela notava um
trabalho “praticamente intocado pelo avan¢o médico” (CLARK, 2018, p. 105). Além disso,
0 interesse de conversdo catdlica também passava a ser notado por ela como algo
problematico. Como Cicely se dedicava a uma leitura evangélica, sentia constantemente a
tentativa das freiras do local de a converterem ao catolicismo, e 0 mesmo movimento era
realizado com pacientes ndo catdlicos. Ela defendia a premissa de que, no cuidado de
pacientes terminais, as fronteiras, sejam elas religiosas, politicas ou de outra natureza,
deveriam ser deixadas de lado em funcgéo da igualdade dos seres humanos perante a morte.
Ou seja, do medo e da dor compartilhadas por todos perante o fim da vida (CLARK, 2018,
p. 106).

Se durante a juventude de Cicely essa tensdo foi mais leve pelo encontro com
referéncias que traduziam a atitude cristd pelo trabalho secularizado, como C. S. Lewis,
agora esse deslocamento entre uma visdo secularizada e uma religiosa passava a se
expressar de forma mais contundente. No trabalho com os hospices de congregagdes
catdlicas, ela manifestava a vontade de realizar uma abordagem mais secularizada, tanto no
cuidado mais proximo das descobertas da medicina, quanto no trato igualitario e
desprovido de fronteiras religiosas com os pacientes. Por outro lado, Cicely passou a se
posicionar cada vez mais contraria a possibilidade de legalizacdo da eutanasia, que

circulava em ambientes secularizados, intelectuais e politicos. Nesse ponto especifico, da
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relacdo entre o morrer em sofrimento, ou possibilidade de eutanasia, Cicely se posicionava

exatamente no centro da tensdo entre a perspectiva religiosa e a secular.

A chegada dela ao St. Joseph foi emblemética para a transformacéo do pensamento
das freiras que administravam o hospice. A dor, segundo a visao tradicional religiosa, seria
algo que o paciente teria que atravessar, transcendendo-as, em vez de ficar dependente de
medicamentos como a morfina e a diamorfina. Esse era um dos motivos para nao
ofertarem opioides continuadamente aos pacientes, ja que existia 0 medo do vicio e do
sujeito perder sua integridade. Tais medicamentos s6 eram administrados diante de uma

dor insuportavel.

Cicely trouxe um novo conceito, que era o do controle da dor para um morrer
consciente, com 0 maximo de bem-estar possivel, algo realizado através dos opioides. Para
ela, a dor terminal ndo era a realidade contra a qual o sujeito deveria lutar; essa dor poderia
ser controlada para o paciente estar “vivo” enquanto morria, para que ele pudesse interagir
e escolher o que desejaria e ndo desejaria durante o seu processo de morte. Por outro lado,
a escolha da morte era impossivel do ponto de vista religioso de Cicely. Ela respondeu em
artigos aos movimentos que lutavam pela possibilidade de eutanasia, rechacando essa
ideia, e ainda convidando-os para conhecerem seu trabalho no St. Joseph, para que
pudessem ver como era possivel morrer bem sem a necessidade da eutanasia (CLARK,
2018, p. 111-112).

Com esse posicionamento, ela se colocava no centro entre a visdo secularizada, da
escolha individual e irrepreensivel (até para se optar pela propria morte), e a visao religiosa
da necessidade de se atravessar qualquer dor, e que ndo buscava necessariamente cuidar e

acabar com a dor terminal.

Os interlocutores de Cicely passaram a ser mais os profissionais e gestores da satde
do que as préprias freiras e suas superioras nos hospices. Com as publicacdes de seus
primeiros artigos em revistas sobre saude, Cicely encontrou mais interlocutores e pessoas
interessadas na proposta de controle da dor entre membros do NHS e profissionais da
salde. Tambeém surgiram mais ligagdes com profissionais da saude nos EUA que faziam
coro as criticas de Cicely ao morrer nos hospitais convencionais e & necessidade de atencdo

especializada para pacientes terminais. Foram diversas correspondéncias trocadas e visitas
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realizadas por Cicely em sua relacdo com profissionais norte-americanos a partir da década
de 1960. Ao mesmo tempo em que seus vinculos profissionais cresciam, na condi¢do de
médica e profissional da salde, os vinculos com as autoridades religiosas dos hospices
onde trabalhava estavam marcados por ruidos. Por mais que Cicely prezasse e gostasse da
atmosfera comunitaria dos hospices, nutrindo relacbes de amizade com as equipes que

atuavam neles, as relacbes com suas superioras geraram conflitos.

Os problemas com hierarquia ocorreram nos dois hospices em que Cicely mais
trabalhou, o St. Luke e o St. Joseph. A primeira saida ocorreu no St. Luke, em 1959.
Depois de sete anos trabalhando como voluntaria na instituicdo, Cicely passou a realizar
sua pesquisa ali. Rapidamente a relacdo com as superioras do hospice desgastou-se pela
mudanga na forma de trabalho. De uma enfermeira voluntaria ela havia se transformado
em uma médica pesquisadora. Embora néo tivesse uma fungéo especifica no cotidiano de
trabalho, suas opinides e observacdes geravam conflito entre a forma que o hospice
cuidava dos pacientes e a forma como ela achava mais correta. O que causou o convite a
sua saida do hospice foi uma conversa com uma paciente, que perguntou a Cicely se iria
morrer, e ela respondeu que seu estado ndo era bom. A paciente contou sobre a conversa
para a filha, e a filha contou a uma superiora do hospice que uma doutora falou que sua
méde estava morrendo, mesmo que a mae ndo quisesse saber disso. Foi o estopim para a
saida de Cicely (CLARK, 2018, p. 113).

Mais emblemética foi a saida do St. Joseph, ocorrida em 1965. Cicely nutria uma
excelente relacdo com a superiora do hospice, com quem tinha vinculos de amizade em
nivel pessoal. Sua presenca ali, que havia comecado com a chegada para a realizacdo da
pesquisa e tinha continuado como médica voluntaria, era vista com orgulho pela
instituicdo. Cicely possuia boa reputacdo como especialista no controle de dor e no
tratamento de pacientes terminais. Por isso, rapidamente ela mudou a forma de
administracdo de opioides no hospice, além de torné-lo referéncia como local de “boa
morte”, atraindo a visita de gestores de salde e de outras pessoas interessadas em conhecer

o0 tratamento dispensado aos pacientes terminais.

Os problemas se iniciaram quando a congregagdo trocou a superiora responsavel
pelo hospice. Rapidamente o trabalho de Cicely passou a ser visto com desconfianca,

principalmente pela implementacdo de seus métodos, vistos como “modernos”, e¢ pela
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prética de encorajar o retorno dos pacientes aos seus lares quando apresentavam melhoras.
Segundo Clark, também foi motivo de desqualificacdo de seu trabalho o conhecimento,
pela nova superiora, de uma relacéo afetiva que Cicely nutriu por outro paciente terminal,
chamado Antoni. Aqui existe uma divergéncia de informacGes entre as duas biografias
citadas neste capitulo. Enquanto Clark, que escreveu a biografia a partir de entrevistas com
Cicely no fim de sua vida, fala sobre o conhecimento da nova superiora sobre esse
relacionamento, Du Boulay, que escreveu a biografia a partir de entrevistas com Cicely na
década de 1980, cita que ninguém no hospice tinha conhecimento ou havia percebido o
relacionamento com Antoni (BOULAY; RANKIN, 2011, p. 1626; CLARK, 2018, p. 113).
De qualquer forma, o novo cuidado que Cicely implementava ali, e também o
desenvolvimento de fortes lacos de amizade ou amorosos com pacientes passou a
incomodar a nova superiora. Percebendo a tensdo crescente, e ja investindo no projeto de
seu novo hospice, Cicely saiu de St. Joseph em 1965 (CLARK, 2018, p. 114).

A relacdo com Antoni, citada acima, ocorreu quando ele esteve internado no
hospice St. Joseph nos primeiros meses de 1960. Ele chegou ao hospice com um quadro de
cancer generalizado, e sentindo dores intensas pela doenca. Cicely iniciou o tratamento de
controle de dor, ministrando doses regulares de opioide, e logo ele apresentou grande
melhora. Estava mais disposto, gentil, simpatico. Ele também era polonés, assim como
David Tasma, vilvo e tinha uma Unica filha, que o acompanhava. Foi ela quem contou a
Cicely que seu pai estava se apaixonando por ela. Cicely relata ter ficado assustada em um
primeiro momento, mas logo suas conversas passaram a se aprofundar e a revelar uma
simpatia reciproca. O tempo em que eles conviveram foi ainda mais curto em relacdo ao
passado com David Tasma. Dessa vez, foram apenas trés semanas até a morte de Antoni.
Nesse interim varios aspectos dos sentimentos de Cicely mostraram-se semelhantes a
vivéncia com Tasma. Ela convivia com o medo constante da morte dele, de cada conversa
possivelmente ser a Gltima, passava o tempo de descanso no hospice em contato com ele,
manteve um diario sobre suas conversas, conviviam apenas em publico, tinha medo que a
relacdo se tornasse publica e novamente tinha um sentimento de castracdo. Um sentimento
de que quando encontrava alguém que amava, logo iria perdé-lo (CLARK, 2018, p. 115—
120).
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Logo ap06s a morte de Antoni, ainda vivendo o luto da perda de seu segundo amor,
seu pai também faleceu. Juntamente com a morte do pai veio a noticia de seu testamento.
Ele ndo havia deixado dinheiro para Cicely. O pai que havia investido em sua carreira e
constantemente se vangloriava de sua filha ter se tornado uma referéncia na medicina
envolvendo pacientes terminais ndo deixou nenhuma quantia de sua fortuna disponivel
diretamente para a filha. A heranca do pai foi dividida por ele em cinco partes, duas foram
para seu irmao John, duas para seu irmd@ mais novo Christopher, e uma parte era de
Cicely, mas ela so teria acesso aos rendimentos dessa parte mensalmente, ou mais dinheiro
sob a autorizacdo de seus irmdos homens. Essa distribuicdo da herangca ndo foi injusta
apenas para Cicely, Diamond, que acompanhava Gordon desde a separacdo com Chrissie,
e que cuidou dele até sua morte, ndo teve direito a nada da heranca, e apenas Chrissie, que
foi casada com ele durante 28 anos, e que mesmo depois de separada ndo aceitou assinar o
divorcio, ficou com uma quantia disponivel da heranca de Gordon (CLARK, 2018, p. 123—
125).

A divisdo da fortuna do pai marcou diferengas consideraveis nas trajetorias
profissionais e sociais de seus filhos. Cicely, a época, ja tinha o projeto de seu préprio
hospice, com seus pressupostos para o cuidado de pacientes terminais. Sem a heranca
paterna sua trajetdria até a construcdo e consolidacdo de seu projeto levou mais sete anos e
muitas dificuldades financeiras no processo. No nivel pessoal, ela vivia dos rendimentos da
parte da heranca deixada para ela e conseguia subsistir mantendo 0 mesmo padrao de toda
sua vida, de forma relativamente abastada. Contudo, seu projeto profissional tardou muito
mais a ser alcancado que o de seus irmdos. John e Christopher, recebendo a maior parte da
heranga paterna e podendo utilizar-se diretamente dela, realizaram investimentos e
rapidamente mudaram de ramo profissional, investindo em empresas de engenharia e do
ramo imobiliario, vivendo da renda gerada pelos negécios (CLARK, 2018, p. 21-22). Os

objetivos profissionais deles naquele momento foram alcangados muito mais rapidamente.

E muito nitida a diferenca de género na divisdo da heranca e essa logica envolve
também a natureza do uso do dinheiro entre os irmdos e Cicely. Enquanto ambos
utilizaram o dinheiro para gerar mais dinheiro e para a manuten¢do de um estilo de vida
individual, o proposito de Cicely seria construir um hospice, um tipo de hospital, sem fins

lucrativos, para estabelecer uma nova forma de tratamento a pacientes terminais. Uma das
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justificativas para o confisco de sua heranga pensada por Cicely é apresentada na biografia
de Du Boulay, e esta relacionada a essa diferenca no uso do dinheiro. Seu pai e irméos
temiam que ela gastasse todo o dinheiro em beneficéncia e passasse necessidades no fim da
vida (BOULAY; RANKIN, 2011, pt. 1815-1819). Essa atitude gerencialista com a
trajetoria feminina, tanto no caso de Cicely, quanto no caso de Diamond e Chrissie,
demonstra uma interpretacdo do trabalho e das trajetdrias sociais relacionados a género.

No periodo de luto pela perda de Antoni, de seu pai e da noticia sobre a heranca,
Cicely estava trabalhando em St. Joseph e no inicio de seus planejamentos para a
construcdo de um novo hospice, pensado a partir de suas experiéncias no trabalho com
pacientes terminais. A ideia de Cicely era realizar um centro com metodologia de cuidado
propria para dar a melhor condi¢do possivel para pacientes terminais (CLARK, 2018, p.
156-162). Os primeiros anos de maturacdo do projeto do novo hospice se deram em torno
de um dilema entre o trabalho religioso e o trabalho secularizado. O estatuto da instituicéo,
que ja havia sido nomeada como St. Chritopher hospice por uma paciente terminal amiga
de Cicely, esteve em debate durante os primeiros anos da iniciativa, principalmente no
tema da filiacdo institucional. Cicely ndo queria que o novo hospice fosse filiado ao
sistema nacional de saude da Inglaterra, sob a justificativa de que o centro teria que ter
liberdade para criar novas formas de atencdo a pacientes terminais que ainda ndo eram
usuais no novo sistema de salde. Sua primeira iniciativa seria de criar uma instituicdo
beneficente filiada a igreja da Inglaterra. Contudo, logo comecaram a surgir ponderacoes
sobre a natureza do trabalho ali realizado. Seria para evangelizacdo ou para cuidado?
Pessoas de todas as crencas poderiam ser atendidas ali? Seria professada unicamente a fé
cristd de interpretacdo evangélica? E com isso a proposta de filiagdo religiosa comecou a se

tornar menos evidente.

E certo que a controvérsia sobre a natureza do novo hospice refletia uma
controvérsia sobre a natureza do trabalho de Cicely. Quando a proposta foi levada tanto a
funcionarios do Estado quanto a entidades da Igreja, a recepcdo por eles foi de
estranhamento. O lugar seria um centro religioso beneficente a pacientes terminais ou um
centro medico especializado no cuidado de pacientes terminais? Cicely desejava que o
cuidado aos pacientes terminais tivesse as caracteristicas de uma comunidade. Conforme

visto anteriormente, ela havia encontrado no St. Joseph uma organizacdo e sustentagédo
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comunitaria para a vida no hospice e tinha se encantado com isso. A forma que ela

visualizava e pensava em realizar esse desejo era pela filiacdo religiosa.

Contudo, o projeto do hospice abrigava outro interesse, que era 0 de criar uma
metodologia especifica para cuidado de pacientes terminais. Uma metodologia que pudesse
ser replicada e ajudar em sua missao de proporcionar o0 melhor morrer possivel para esses
pacientes, que lutasse por um local de destaque dentro da medicina e das ciéncias da saude,
contrapondo o modelo de abandono desses pacientes a partir do momento que fosse
constatada a impossibilidade de cura. Ela tinha fins politicos e sociais maiores do que criar
uma comunidade religiosa para atendimento de moribundos, que se alinhavam com a

construcdo do Estado de bem-estar social na Inglaterra.

Seu trabalho estava entre sabedoria e ciéncia. O hospice tinha caracteristicas de um
artesanato, na proposta de ser uma comunidade particular e especifica para o cuidado das
pessoas de um bairro, mas também tinha como proposta disputar um lugar de legitimidade

cientifica e social nos cuidados de pacientes terminais.

O caminho encontrado para esse dilema foi situar o novo hospice como “uma
fundacdo sustentada pela religido cristd, onde as contribuicbes de varias disciplinas
seriam também promovidas, onde pesquisa e ensino poderiam ter lugar, e onde outros
poderiam ir para desenvolver suas proprias ideias e habilidades” (CLARK, 2018, p. 154).
A nova institui¢do foi financiada por entidades beneficentes e individuos convencidos pela
questdo, contando inclusive com pequenas doacGes de pacientes cuidados por Cicely no St.
Joseph. Alicercada nos valores cristdos, o hospice teve o seu funcionamento e
financiamento independente do sistema de satde inglés, pelo menos nos primeiros anos de
sua existéncia. A grande transformacdo proposta por Cicely em relagdo aos demais
hospices em que havia trabalhado se dava pela presenca do ensino e da pesquisa nos
fundamentos da instituicdo. Mantinha-se a proposta voltada ao trabalho religioso cristéo
dentro do hospice, bem como a recepcdo dos pacientes nos moldes de uma comunidade de
cuidado. O proprio nome, hospice St. Chritopher, foi dado em homenagem ao santo
catdlico que cuidava de viajantes. O hospice era um “pouso” para quem estava prestes a

realizar uma grande viagem com a morte.
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A formacédo institucional do hospice, com o estabelecimento do estatuto, da
fundacéo catolica e dos objetivos se iniciou ainda em 1960. Entre essa data e 1964, o
comité diretor do hospice realizou também o inicio dos levantamentos de fundos para a
construcdo. A escolha por estabelecer o St. Christopher como uma instituicdo sustentada
pela fé cristd rendeu uma grande parte da quantia de dinheiro necessaria para a construcéo
do local. Além das doagdes vindas de setores da Igreja vieram também doacdes de diversos
hospitais de Londres (CLARK, 2018, p. 162-164).

A construgéo do St. Christopher se iniciou em 1965, depois de terem adquirido boa
parte dos fundos para a construcdo do predio. A obra seguiu até 1967, com pequenos
atrasos e muitas dificuldades financeiras no caminho. O hospice possuia capacidade para
atender cerca de 80 pacientes quando abriu, sendo construido no lado sul de Londres para
evitar competicdo por recursos com o St. Joseph. Uma especificidade do projeto do novo
hospice era a presenca de cerca de 20 quartos individuais para pacientes de longa
permanéncia. Esses quartos foram construidos com proposta de dar privacidade e conforto
aos pacientes. Ali eles poderiam levar seus pertences e ter mais intimidade com seus
familiares (CLARK, 2018, p. 164-169).

Quando da inauguracdo do St. Christopher, em 1967, Cicely estava em seus 49
anos. Desses, 27 haviam sido dirigidos profissionalmente ao trabalho em saude, como
enfermeira, como profissional de servico social e, posteriormente, como médica. A criacdo
do St. Christopher, tanto em suas rotinas, quanto em sua arquitetura, principios,
hierarquias, havia sido pensada em grande parte pela experiéncia de trabalho de Cicely. O
conceito que orientava o trabalho no hospice era o de dor total, elaborado por Cicely
primeiramente em 1964, em um de seus artigos em revistas de enfermagem, e que provinha
de sua observacdo dos cuidados com pacientes terminais no St. Joseph. Com o conceito de
dor total ela colocava a dor como um elemento central para a pesquisa em saude, tanto
quanto a prépria doenca, e que a experiéncia da dor poderia variar sem hierarquias entre os
aspectos fisicos, mentais, sociais e espirituais no paciente (CLARK, 2018, p. 193). A
proposta de Cicely com esse conceito era ampliar a percepcdo de controle de dor em
pacientes terminais, mostrando que em diversos casos observados por ela a dor provinha de
outros elementos que ndo apenas a dor fisica, e portanto ndo apenas o0s opioides garantiam
o controle da dor (CLARK, 2018, p. 126, 127, 128).
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Até o momento foram discutidos, com base em suas biografias, apenas os aspectos
conceituais e discursivos do trabalho de cuidado que Cicely criou. Contudo, além de
pensar sobre os aspectos discursivos apresentados é importante, para a pesquisa do
surgimento de um trabalho, pensar também sobre o saber-fazer do novo trabalho e os
processos corporais envolvidos nele. Essa preocupagdo por encontrar o saber-fazer do
trabalho que Cicely criava deriva das consideragdes do campo da psicodinamica do
trabalho. Dentro desse campo, os trabalhos de Dejours apresentam a importancia do
engajamento do corpo e da inteligéncia criativa como fundamentais na interpretacdo do
trabalho real, além do trabalho prescrito. Segundo Dejours, “é o trabalho que produz a
inteligéncia e ndo a inteligéncia que produz o trabalho” (DEJOURS, 2004, p. 278).

A inteligéncia no trabalho de Cicely, e que ela buscava instalar no St. Christopher,
pode ser reconstruida desde sua atuacdo como enfermeira. Nos anos em que praticou a
enfermagem, ela relatava os cuidados com os pacientes, verificando o seu estado, limpando
ferimentos e dando banhos, conferindo medicacdes, tudo realizado em interacdo com eles.
Cicely conversava com os pacientes enquanto cuidava de seus medicamentos e ferimentos,
cantava enquanto realizava os atendimentos. Além disso, existia o trabalho de manutengéo
das enfermarias, realizado juntamente com suas colegas de trabalho, e que envolvia as
conversas, cantos em conjunto, brincadeiras sobre as superioras do hospital. Esse trabalho
reunia o engajamento com tarefas definidas por suas supervisoras e a possibilidade de ter
didlogos e contato enquanto as tarefas eram realizadas. Esse periodo foi descrito por ela

com a sensacdo de “estar no lugar certo”.

No periodo em que atuou como profissional de servico social, Cicely realizou um
novo tipo de trabalho. N&o existem muitos relatos sobre sua pratica cotidiana, mas se pode
ressaltar as visitas as residéncias e o acompanhando dos pacientes da casa para o hospital e
do hospital para casa. No mesmo periodo ela atuava também como enfermeira voluntéria
em dois hospices, o St. Luke e o St. Columba. Nesses ambientes, a pratica da enfermagem
diferenciava-se em relacdo aos hospitais, pois 0s hospices eram menores e tinham menos
pacientes. O cuidado com os pacientes ocorria de forma semelhante, com o didlogo sendo
possivel enquanto se realizavam as tarefas profissionais. O ambiente religioso e a menor
quantidade de pacientes, quase todos em estagio terminal, propiciava maior contato e mais

tempo para o dialogo.
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Quando se tornou médica, Cicely iniciou seu trabalho como pesquisadora sobre
controle de dor em pacientes terminais e permaneceu trabalhando em hospices,
principalmente no St. Joseph. Nesse momento ela passou a atuar também como médica
responsavel por esse hospice. Seu trabalho era realizado a partir de novas funcoes,
principalmente na indicagdo dos opioides e no controle das dosagens ofertadas aos
pacientes. O contato com o0s pacientes passava a ser algo fundamental nesse novo trabalho,
pois era dessa forma que ela conseguia os dados para sua pesquisa sobre o funcionamento
de opioides no controle de dor. De alguns ela se tornou amiga pessoal, passando até quatro

anos trabalhando em seus cuidados.

Pensando essa trajetdria a partir do trabalho real de Cicely, em alguns pontos mais
distante do trabalho prescrito, em outros momentos mais préximo, vemos como o saber
fazer estava relacionado a juncdo de trabalho e diélogo, de cuidado e aten¢do. Com essa
forma, ela péde estabelecer vinculos com os pacientes de que cuidava, e em seus didlogos
perceber que o sofrimento e a dor por que passavam ndo necessariamente provinha de
aspectos fisicos, mas do medo de morrer, do medo de deixar seus entes proximos, da
inseguranca quanto a situacao familiar com a prépria partida, etc. Era um trabalho real, que
mesmo se distanciando do trabalho prescrito possibilitava a Cicely desenvolver um saber
fazer ligado ao cuidado pratico e ao didlogo. Nesse sentido, ela percebeu que algumas
conversas e solucbes poderiam aliviar mais o sofrimento dos pacientes, alem de engajar

aspectos, como a musica, através do canto, e as leituras religiosas.

Seguindo com a anélise, durante a década de 1970, com a consolidagcdo no
financiamento e nas rotinas de trabalho do hospice, Cicely passou a trabalhar mais
ativamente no movimento hospice, que se espalhava principalmente pela Inglaterra e pelos
EUA. Se antes ela trabalhava exclusivamente para o hospice, desde os anos de sua
construgdo, agora passava a trocar mais correspondéncias e a visitar cidades onde
buscavam criar hospices inspirados no St. Christopher. O movimento de dispersdo do
movimento hospice pelo mundo se iniciou com as primeiras pessoas recebidas para
formagdes no St. Christopher. Florence Wald foi a responsavel pela criacdo do primeiro
hospice nos EUA; também existiam correspondentes de Cicely que buscavam criar
instituigdes similares na Holanda e na Pol6nia no inicio da década de 1970. Dessa forma,

Cicely foi se consolidando como referéncia do movimento hospice, articulando a criagdo
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de diversos novos hospices durante as décadas de 1970 e 1980 (CLARK, 2018, p. 201-
202).

O periodo entre a década de 1970 e a metade da década de 1980 foi marcado para
Cicely pela consolidacdo do St. Christopher hospice na Inglaterra e a expansdo da
metodologia criada por ela para outras cidades e paises. Financeiramente, a nova
instituicdo passava por um periodo abastado, em pleno funcionamento. Durante a década
de 1970 foram acordados o financiamento de algumas atividades do hospice pelo sistema
de salde britanico. Aléem dos novos acordos, mantinham-se fundos vindos de doagdes

particulares.

No inicio da década de 1970 também se consolidaram duas novas iniciativas no
hospice. Primeiramente, a inauguracdo do centro de pesquisa, que comecava a construir
dados sobre qualidade no morrer, controle de dor, satisfacdo de familiares e pacientes,
gerando publicacdes na area da saude. Além do centro de pesquisas foi iniciado também o
trabalho de assisténcia domiciliar. Esse programa propiciava dois tipos de assisténcia para
pacientes em domicilio, primeiramente para pacientes que apresentavam grande melhora
no controle de dor e retornavam permanentemente a suas residéncias, recebendo visitas
periddicas da equipe de salde; e também para pacientes internados no hospice que
gostariam de passar breves periodos em suas residéncias, como feriados e fins de semana, e
que também recebiam acompanhamento por parte da equipe (CLARK, 2018, p. 196-198;
227-229).

Esses programas foram em parte responsaveis pelo apoio financeiro do setor
publico inglés. Ja havia massa critica entre os responsaveis pelo NHS quanto ao cuidado
com pacientes terminais. Conforme explicita Clark, nas décadas de 1950 e 1960 estudava-
se a possibilidade de treinamento e pagamento de familiares para o cuidado de pacientes
terminais em seus domicilios (CLARK, 2018, p. 156-157). A existéncia de uma institui¢do
independente do poder publico que cobria essa preocupacdo em Londres rapidamente
chamou a atencgéo e foi financiada pelo NHS.

Para Cicely, 0 novo momento de consolidacéo e reconhecimento do St. Christopher
hospice marcou o inicio de uma vida profissional e pessoal distinta das décadas anteriores.

A inauguracdo de seu projeto de hospice fez com que ela se tornasse referéncia nos
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cuidados com pacientes terminais nos EUA, no Canadd e em varios paises da Europa,
como Holanda e Poldnia. Cicely deixou de ser uma médica com experiéncia e observagdes
de pacientes terminais, tornando-se a fundadora da instituicdo que iniciou um movimento
pela boa morte, 0 movimento hospice. Em meados da década de 1980, cerca de 20 anos
apos a inauguracdo do St. Christopher, ja existiam mais de 100 novos hospices modernos
na Gra-Bretanha (BOULAY; RANKIN, 2011, pt. 3975). O rapido crescimento do
movimento e a prosperidade no St. Christopher colocaram Cicely como referéncia
méaxima. Profissionalmente, ela ocupava o cargo de diretora do St. Christopher, recebia
pessoas vindas de todos os continentes para aprender sua metodologia, organizava
congressos e fazia diversas palestras sobre o tema.

Além de ocupar a posicao de referéncia do movimento hospice, no St. Christopher
Cicely tinha liberdade para trabalhar quando quisesse como enfermeira, medica ou
encontrar alguns amigos pacientes. Ela pegava turnos como enfermeira ou como médica
esporadicamente para retornar ao ambiente que Ihe propiciava prazer. O hospice em si
havia se tornado um lugar que reunia os gostos e desejos de Cicely. Ela havia se mudado
para ao lado do St. Christopher desde sua inauguracdo, e a partir dai utilizava a capela
central do hospice como novo local de oracdo didria (CLARK, 2018, p. 206-209). O
hospice reunia seu cargo profissional e sua posicdo no centro do movimento pela boa
morte, com as praticas em que sentia prazer trabalhando, junto dos pacientes, e ainda se

tornou o local de seus anseios religiosos.

Os conflitos que Cicely havia vivido nas outras instituicdes em que trabalhou
estavam dissolvidos no St. Christopher. Se antes ela teve problemas por se relacionar de
forma mais pessoal com seus pacientes, tornando-se amiga e enamorada de alguns deles,
agora ela trabalhava em uma instituicdo criada por ela, onde a proximidade com os
pacientes era considerada o ideal de conduta institucional. N&do havia uma distin¢éo clara
entre vida pessoal, religiosa e profissional na criacdo e no trabalho de Cicely no St.
Christopher. Ela havia levado sua mée para la quando estava em situagdo terminal, estava
sempre presente, frequentava a capela, participava das pesquisas, do trabalho com

pacientes, e se tornou a porta-voz do movimento.

Esse momento profissional de Cicely, marcado pela lideranca do St. Christopher,

durou até o ano de 1985. A direcdo dela sobre o hospice, bem como sua indisponibilidade
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de rotacionar o poder comegavam a causar ruidos na equipe, principalmente com o vice-
diretor, seu amigo de longa data, Tom West. Cicely resistia a passar o bastdo do cargo mais
diretivo do St. Christopher. Desde o inicio da década de 1980 ja havia certa pressdo para
que ela deixasse a administracdo do cotidiano do hospice, participando mais a distancia
como fundadora do movimento. Cicely foi sendo convencida e se convencendo a realizar
essa transi¢do, que ocorreu em 1985, por diversos motivos. Comecou também na década de
1980 uma pressdo externa por parte do governo, e interna dentro do hospice, pela
regulamentacdo da medicina paliativa. Dessa forma, os procedimentos realizados na
instituicdo, a organizacao das salas e os procedimentos sanitarios passavam a ser alvos de
maior fiscalizacdo. Dentro do hospice, e também Cicely, comecaram a perceber que a
sobrevivéncia do St. Christopher e a continuidade do movimento como um todo
dependiam de uma gestdo mais “moderna” (palavra utilizada nas biografias para se referir
a esse momento) da instituicdo. 1sso passava pela mudanga no comando (CLARK, 2018, p.
251-253).

Outro fator era o casamento com Marian, seu terceiro relacionamento amoroso, que
foi muito mais duradouro que os anteriores. Marian era um artista plastico polonés que
Cicely conheceu através de uma exposicdo, ainda na década de 1960. Ele era treze anos
mais velho gque Cicely, e ndo esteve tdo entusiasmado com o interesse amoroso dela, mas
ocorreu uma aproximacao muito em funcéo do fato de Cicely ter adquirido varios de seus
quadros. Vérias dessas obras se tornaram parte do St. Christopher Hospice, e algumas
décadas mais tarde foram motivo de conflito dentro da instituicdo. Cicely e Marian se
casaram em 1980, depois de mais de uma década préximos um do outro (CLARK, 2018, p.
204-205).

Cicely, que nunca havia vivenciado a vida em um casamento, algo desejado durante
boa parte de sua vida, via-se agora dividida entre seus desejos pessoais e suas atencdes
com o St. Christopher. Em verdade, Cicely negligenciara vinculos com o ambiente
doméstico, privilegiando as vivéncias profissionais e religiosas até 0s 62 anos, quando se
casou com Marian. Até essa idade ela tinha vivido com os pais, distante de vinculos com a
sustentacdo da casa ou da familia. Depois havia morado com amigas e também sozinha,
mas sempre contando com funcionarios que realizavam as tarefas domésticas necessarias a

manutencdo do ambiente doméstico. Com o casamento, os dois passaram a dividir uma
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casa comprada por Cicely perto do St. Christopher com um casal de amigos poloneses de
Marian (CLARK, 2018, p. 206).

A partir desse momento, os dois casais passaram a dividir o cuidado do ambiente
domeéstico. Além do novo momento em relacdo ao cuidado da casa, Cicely também iniciou
outro trabalho em seu domicilio. Marian era 13 anos mais velho que ela, e depois de pouco
tempo de casados ele comecou a demandar frequentes cuidados de satde. Esse também foi
0 primeiro momento — e Unico — na vida de Cicely em que o trabalho realizado
profissionalmente também comecou a ser exercido no ambiente doméstico (CLARK, 2018,
p. 264-266). Mesmo quando sua mée faleceu, todos os cuidados dispensados por ela foram
realizados no St. Christopher, e trabalhando ali ela tinha o apoio de toda a equipe de salde.
No caso dos cuidados com Marian, estes eram realizados por ela, contando com o apoio

pontual de seus amigos, que residiam no andar de cima da casa.

A partir da metade da década de 1980, portanto, Cicely esteve mais ausente nos
trabalhos do hospice em relacdo aos anos anteriores. A mudanca foi concretizada pela
passagem do cargo de diretora médica do hospice para o vice, Tom West, e pela criacdo do
novo cargo de presidente do conselho do St. Christopher. Na nova funcéo, Cicely estava
afastada das decisdes ordinarias e dos projetos de execucdo da instituicdo, ocupando um
cargo relacionado a arrecadacdo de fundos para o hospice, bem como de participacdo em
processos decisOrios mais abrangentes da instituicdo, como os relacionados ao estatuto
(CLARK, 2018, p. 261-263).

A saida de Cicely do posto de diretora médica foi também crucial para uma
mudanga na politica do St. Christopher. Tom West investiu em reformas nas caracteristicas
e na organizacdo do hospice. Contratou profissionais especializados em arrecadagdo de
fundos para projetos autdnomos, investiu na regulamentacdo da pratica paliativa para as
profissbes da salde que atuavam ali e, principalmente, transformou aos poucos o ideal
religioso e cristdo que Cicely havia construido. A capela foi virou um centro ecuménico,

com cada vez menos elementos de origem crista.

O distanciamento de Cicely do centro decisorio do St. Christopher ocorreu de
forma gradual, mas ndo foi simples. Ela dificultou muitas dessas transformacfes na

estrutura do hospice. Permanecia atuante e observava de perto o trabalho de Tom West

66



(BOULAY; RANKIN, 2011, p. 3819-3823). Ela, por exemplo, se posicionou contra a
contratacdo de novos profissionais para cargos que ndo existiam sob sua diregdo, como o
gerenciador de fundos e doacdes, alegando que os recursos do hospice viriam pela bencao
e fé em Deus. Essa postura aparece como algo emblematico das resisténcias que Cicely
fazia frente as transformacgdes no hospice. Ocorria uma secularizagdo do St. Christopher,
com os profissionais cada vez mais buscando uma formagdo nova, cada vez mais
regulamentada e reconhecida, e ndo mais cumprindo um proposito espiritual, ou
participando de uma comunidade de cuidado cristd (BOULAY; RANKIN, 2011, p. 4152-
4163).

Até o falecimento de Marian, em 1994, Cicely esteve dividida entre o trabalho
profissional e o trabalho de cuidado em sua residéncia. Quando o estado de salde dele
passou a piorar foi decidido que ele iria para o St. Christopher, onde passou seus ultimos
meses. Ali teve um quarto préprio, onde era cuidado por Cicely e pela equipe do hospice,
bem como uma sala onde poderia montar um pequeno atelié em que pudesse trabalhar
quando estivesse em melhores condi¢cdes (CLARK, 2018, p. 267-268). Como nos casos
dos outros dois amores poloneses de Cicely, David e Antoni, ela cuidou de Marian em seu
leito de morte, acompanhando seus ultimos dias de perto. Contudo, de forma distinta do
que havia ocorrido nos outros momentos, agora o afeto de Cicely ndo entrava em conflito
com a instituicdo em que trabalhava. Quando cuidou de David, em um hospital, e de
Antoni, no hospice St. Joseph, ela teve que esconder e dissimular o sentimento por seus
pacientes. Com Antoni, ela estava cuidando dele dentro do hospice que havia pensado e

fundado.

A partir de 1997, o St. Christopher Hospice entrou em grave crise financeira. Ano
apos ano, o hospice apresentava déficit, que foi crescendo, até chegar a ser trés vezes maior
que o recurso recebido pelo NHS. Nesse cenario de crise instaurou-se um processo de
destituicdo do diretor médico sob alegagdo de que ele ndo teria a expertise necessaria para
gerir e administrar a instituicdo. Com a sua destituicdo ocorreram mais 36 demissdes
dentro do St. Christopher sob a justificativa de cortar o que nao era essencial (CLARK,
2018, p. 272-273).

As mudancas chegaram até Cicely. Os membros do novo concelho sugeriam a

Cicely que ela abdicasse de seu lugar como presidente do conselho para que uma pessoa da
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nova dire¢do ocupasse a vaga. A inten¢do era colocar Cicely em um cargo simbolico, como
fundadora do hospice, e que o grupo assumisse a funcdo de levantamento de fundos..
Queriam afasta-la para que o hospice pudesse ser gerido e rentabilizado no novo momento
de crise. Cicely ndo aceitou a proposta, entrando em grande conflito com o membro do
conselho que desejava tira-la de seu posto, mas pediu que chamassem Sam Klagsburn, que
havia participado como mediador de conflitos no hospice desde a década de 1970. Com a
mediacdo, Cicely aceitou a proposta dos demais membros do conselho e da diretoria,
afastando-se da presidéncia do conselho (CLARK, 2018, p. 273-274).

Os conflitos de Cicely podem ser observados por sua extrema participacdo e
importancia na existéncia do hospice, sua dificuldade em aceitar as mudancas e a
transformacdo de seu sonho. Contudo, pode-se perceber também a transformacdo no
cenario social mais amplo em que floresceu o trabalho de Cicely e seu ideal de cuidado. Na
década de 1990 aquele cenario social baseado no Estado de bem-estar social de décadas
anteriores, quando o St. Christopher foi fundado, ndo existia mais. As politicas de pleno
emprego e de protecdo social ja ndo tinham o mesmo vigor, e um novo modelo de
concorréncia, contratos flexiveis e vulneraveis se disseminou como uma salvacao para as
empresas. As demissoes justificadas comumente por “enxugar os quadros”, “arrumar a
casa”, conforme coloca Dejours (2006, p. 14), se tornaram o padrdo de funcionamento e
sobrevivéncia das empresas, 0 que ocorreu também com o St. Christopher, conforme
vimos. A mudanca de um discurso social voltado para o aproveitamento do pleno emprego
e da seguridade dos mais vulneraveis foi substituido pelo discurso da necessidade de
reduzir, otimizar, gerenciar para sobreviver, mesmo que iSs0O custasse para 0S menos

capazes.

O legado e o trabalho de Cicely mantinham-se através do St. Christopher, mas
mesmo ela teve de se afastar (sendo afastada) para que o funcionamento do hospice fosse
reestruturado e pudesse superar a crise. Esse movimento ndo deixou de apresentar
implicacdes para sua saude dali em diante. David Clark relata que no periodo posterior aos
conflitos no St. Christopher encontrava Cicely para as entrevistas mais pensativa que 0

usual, sozinha em casa (que ficava ao lado do hospice), e bebendo mais que o normal.

Com o desentendimento frente o novo concelho do St. Christopher Cicely passou a

investir seu trabalho na criagdo de uma fundagdo propria, que levaria seu nome e
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preservaria seu legado. Ela se associou a uma antiga companheira de trabalho do St.
Christopher, Barbara, com quem compartilhava o interesse em preservar um legado de seu
trabalho além do St. Christopher. A ideia saiu do papel em 2001, apenas dois anos ap0s 0
conflito com a diretoria do St. Christopher. A fundacao foi intitulada Cicely Saunders
International, tinha como intuito disseminar a metodologia de cuidado criada pelo
movimento hospice, e causou grande desconforto dentro do St. Christopher por dividir a
imagem e o reconhecimento de Cicely (que ajudava nas doacdes para o hospice) entre duas
instituicoes (BOULAY; RANKIN, 2011, pt. 4247-4254; CLARK, 2018, p. 276).

Com a entrada no novo seculo, ela continuou a frequentar o St. Christopher
diariamente, para suas oracdes e para encontrar amigos, seguiu residindo ao lado do
hospice, enquanto sua condicéo de salde se debilitava. Ela desenvolveu um céncer 6sseo e
passou por diversas cirurgias e tratamentos até 2005. Nesse ano, ela se internou
definitivamente no St. Christopher até o seu falecimento (CLARK, 2018, p. 296-304).
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Capitulo 3 - Elisabeth Kibler-Ross: humanitarismo, ciéncia e

espiritualidade

Em sua autobiografia, intitulada A Roda da Vida, Kiibler-Ross descreve a propria
trajetdria de vida, indicando a transversalidade do tema da morte e do morrer em varias de
suas experiéncias. A narrativa da autobiografia é leve e livre. Ela propde reflexdes sobre
diversos temas a medida que apresenta vivéncias como a da Segunda Guerra Mundial, a

vida nos Estados Unidos do p6s-guerra, o trabalho com os moribundos sobre a morte.

Diferentemente das biografias de Cicely, em A Roda da Vida ndo encontramos a
mesma quantidade de dados sobre sua génese socioafetiva e as geragdes anteriores de sua
familia, tampouco aspectos importantes para a andlise aqui apresentada. Como sua
autobiografia se coloca como uma leitura mais agil e rapida, ela registra grandes passagens
temporais de sua vida sem se referir as datas especificas em que ocorreram alguns eventos.
Nesse ponto, ressalta-se a importancia de biografias escritas por sociélogos. Na biografia
de David Clark fica nitida a qualidade da analise de uma historia de vida, trabalhando-se ao
mesmo tempo dados historicos e sociais relevantes do periodo. No caso de Elisabeth, seu
livro ndo tinha a mesma finalidade, mas é de grande valia e fertilidade que outros bidgrafos
da sociologia, ou também de outras areas da humanidade, realizem esse trabalho.

Apesar disso, a escrita em primeira pessoa apresenta elementos importantes para a
analise. No que se refere a trajetdria social, temos a analise realizada e escrita por ela
prépria em relacdo a sua histdria e suas percepc¢des do trabalho, o que sera de grande valia
para o capitulo. Além disso, vale ressaltar que, conforme visto no capitulo dedicado a
biografia de Cicely Saunders, todas as informagdes biograficas de Elisabeth Kiibler-Ross
utilizadas aqui foram retiradas de sua autobiografia, e algumas datas dos acontecimentos
de sua vida foram confirmadas junto a pagina na internet de sua fundacdo, chamada
Elisabeth Kiibler-Ross Foundation, ativa até os dias atuais®. Todos os dados utilizados aqui

sdo, portanto, secundarios.

® Fundacdo Elisabeth Kiibler-Ross. URL: https://www.ekrfoundation.org/. Acesso em 12/02/2020.

70


https://www.ekrfoundation.org/

Génese socioafetiva

Conforme dito anteriormente, na autobiografia de Kiibler-Ross ndo existem muitas
consideracOes sobre sua génese socioafetiva. Até por ter se distanciado do nucleo familiar
muito cedo em sua vida, conforme veremos em sua trajetoria social, sdo escassas as
informagdes sobre os membros de sua familia, seus trabalhos, ocupagdes e formacgoes
educacionais. No livro, essas informagdes se concentram nas figuras dos pais. Além deles,
SO existe uma passagem sobre o0 avo paterno de Elisabeth, na qual ela conta que ele faleceu
em uma casa de repouso, sem conseguir a autorizacdo da equipe médica para deixar a casa
de repouso e ir passar seus ultimos dias em casa. O acontecimento teria sido motivo de
grande culpa para o pai de Elisabeth, e voltou a tona no momento de sua morte, conforme

veremos adiante no capitulo.

Tratando especificamente de seus pais, cujas referéncias sdo mais expressivas na
biografia, podemos notar alguns elementos de sua génese socioafetiva. O pai de Elisabeth
foi Ernst Klbler, que sustentava financeiramente a familia como diretor de uma grande
empresa de materiais de escritorio de Zurique. Ele é citado como um homem disciplinador,
que levava o trabalho profissional e a paternidade a sério. Além do trabalho profissional,
seu pai estava presente no cotidiano familiar e em ocasides festivas. As memaorias em torno
dele estdo vinculadas a musica, especialmente nas ocasifes em que organizava o coral dos
filhos em volta do piano que tocava. Também realizava atividades de lazer ao ar livre,
como longas trilhas e escaladas de montanha nos periodos livres de trabalho (KUBLER-
ROSS, 1998, p. 24).

A mée de Elisabeth chamava-se Emma Kibler. Durante o transcorrer do livro, ela é
apresentada como uma mulher que dominava todos os trabalhos domésticos. Nao realizava
trabalhos profissionais remunerados, mas atuava em todos os assuntos relacionados a
manutencdo da casa, desde o cuidado com os jardins, até costura, cozinha. Em algumas
passagens da autobiografia percebe-se a valorizagdo que a méde dava para o trabalho
doméstico, como por exemplo no esmero em cozinhar. Nao é citado que ela realizasse
alguma atividade de lazer por conta prépria, apenas que ndo acompanhava o marido e 0s
filhos nas aventuras (KUBLER-ROSS, 1998, p. 24-25).
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A familia era constituida por pai e mae, um irmdo mais velho e as trigémeas, dentre
as quais Elisabeth. Ela e suas duas irmas nasceram em Zurique, no ano de 1926. Elisabeth
considera na autobiografia sua familia como de classe média alta. Quando ela e suas duas
irmas nasceram, eles viviam em um apartamento no centro de Zurique, mudando-se duas
vezes em um periodo de pouco mais de dez anos para casas mais confortaveis em uma
pequena vila que ficava a 30 minutos de trem daquela cidade, onde o pai trabalhava. As
mudancas evidenciavam ascensdo socioeconémica. A primeira ocorreu quando as
trigémeas tinham quatro anos e o apartamento em que viviam ndo comportava mais tanta
gente, obrigando-os a se mudarem para uma casa alugada na vila de Meilen. Uma casa
confortavel, com quintal, horta, mas que foi trocada por outra maior, s6 que agora
comprada, com seis quartos, maior quintal, na mesma cidade (KUBLER-ROSS, 1998, p.
40-41).

Apesar da melhoria na capacidade de investimento da familia, as caracteristicas da
vida se mantinham. O trabalho domeéstico era realizado principalmente pela mée, com a
ajuda dos filhos e do pai. As viagens realizadas continuavam sendo aventuras de trilhas e
escaladas pelas montanhas da Suica, um hobbie do pai que os filhos gostavam e
compartilnavam (KUBLER-ROSS, 1998, p. 46). Eles ndo realizavam viagens mais
dispendiosas, segundo os relatos da autobiografia, ou tinham atividades mais extravagantes
em termos financeiros. Elisabeth deixou a Suica pela primeira vez apenas proxima de seus

vinte anos, e sem a companhia ou auxilio direto da familia, conforme veremos adiante.

Projeto parental

No decorrer de A roda da vida fica explicito o projeto parental paterno de
Elisabeth. Dentro do ambiente familiar era o pai quem definia, a partir de uma certa idade,
quais seriam os caminho intelectuais e profissionais dos filhos. As conversas sobre o futuro
profissional ocorreram duas vezes e os conflitos foram idénticos. Primeiramente quando
ela estava no sexto ano, e a escola demandou uma redacgéo sobre a profissdo que gostariam
de realizar quando adultos. Esse era um momento importante da trajetoria escolar das
criancas, ja que comecavam a delinear o encaminhamento de seus anos escolares. Existiam
diferentes carreiras educacionais de acordo com a ocupagdo para que seriam preparados.

Carreiras académicas, onde 0s jovens teriam que cursar mais anos de escola, carreiras
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voltadas ao trabalho de carater mais técnico, onde entrariam mais cedo para fungdes
especificas, e escolas voltadas para a educacdo feminina, onde a formacéao religiosa era
mais presente (KUBLER-ROSS, 1998, p. 22).

A redacdo para a escola evocou o tema profissional na familia, e na conversa de
jantar o pai definiu o que suas trés filhas iriam seguir. Elisabeth desejava ser médica, mas
ele anunciou para ela que seu futuro seria trabalhar como sua secretaria na empresa de
materiais de escritorio. Na época, o filho mais velho j& estava sendo preparado para a
carreira académica, e a ele acompanharia uma das trigémeas, enquanto que para a outra
irma foi anunciado o encaminhamento para uma escola religiosa de educacao
exclusivamente para mulheres (KUBLER-ROSS, 1998, p. 13).

Ocorreu um conflito nessa primeira conversa, ja que Elisabeth disse que queria ser
médica, deixando o pai furioso. O mesmo conflito voltou a se repetir anos mais tarde,
quando Elisabeth havia concluido o ensino basico e ali seria definida sua continuidade ou
ndo nos estudos para entrada em uma universidade. Nesse momento o pai reafirmou sua
ideia de que ela trabalhasse com ele em sua empresa. Entretanto, ela ndo aceitou a proposta
paterna e foi ordenada pelo pai a se retirar de casa para se tornar criada. 1Sso ocorreu em
1942, durante a guerra, quando Elisabeth tinha 16 anos. Sua mée encontrou uma proposta
de trabalho na casa de uma familia rica da regido, e Elisabeth assumiu o trabalho como

criada para ndo seguir a carreira imposta pelo pai (KUBLER-ROSS, 1998, p. 52-53).

Durante a guerra, antes da saida de Elisabeth de casa, fica nitido na biografia o
alinhamento da familia de Elisabeth com as forcas aliadas. Seus pais compraram um radio
para se informar sobre 0s acontecimentos na guerra, e acompanhavam os discursos de
Churchill, torcendo pela Inglaterra contra o avan¢co nazista. Seu pai e irmao
acompanhavam os fugitivos do exército alemdo pelas margens do rio reno. Elisabeth,

lembrando daquele momento, diz:

“Enchi-me de cdlera quando soube que os alemdes estavam matando
0s judeus. Se eu fosse um homem, teria partido para o combate. Mas
eu era uma menina, ndo um homem. Sendo assim, prometi a Deus
que, quando tivesse idade o bastante, viajaria para a Polonia e ajudaria
aquelas almas corajosas a derrotarem seus opressores.” (KUBLER-
ROSS, 1998, p. 49)

73



Essas passagens a respeito da vivéncia do periodo de guerra em sua familia
apresentam a oposicdo ao regime nazista, e a solidariedade aos paises que estavam sendo
devastados pela guerra, principalmente a Pol6nia. Esse traco do posicionamento familiar
durante a guerra voltou a tona adiante na trajetoria social de Elisabeth e também constitui

um elemento de seu projeto parental.

Em sua autobiografia ndo é facil extrair a diferenca entre projeto parental paterno e
materno de Elisabeth. Sua mée € citada poucas vezes durante a obra, e menos ainda quando
se trata de seus projetos para ela e suas irmés. Contudo, quando se trata do projeto parental
paterno citado por ela, pode-se perceber que explicitamente a mde ndo Ihe faz oposicao.
Inclusive, ela encontra rapidamente um trabalho como criada para sua filha assim que o

conflito acontece.

Apesar de ndo ser possivel diferenciar com mais cuidado os projetos paternos e
maternos, percebe-se o carater de manutengdo do lugar socioecondmico e também dos
trabalhos de género para as carreiras dos filhos. Apenas dois dos quatro filhos seriam
“apostas”, em que os pais investiriam em carreiras académicas que nao sao especificadas
na autobiografia. As outras duas filhas ocupariam posi¢fes de manutencdo dos papeis de
género, menos dispendiosas e arriscadas para a familia. Uma trabalharia junto do pai,
dando continuidade ao negdcio que sustentava a familia, e outra iria para um centro de

educacdo religiosa feminina.

Trajetdria social

Iniciando a analise da trajetoria social pelo aspecto educacional podemos observar
o conflito com a educacéo religiosa de Elisabeth ainda quando crianca. Ela entrou em
conflito com o pastor que realizava a educacéo religiosa por sua violéncia em sala de aula,
atirando a Biblia em seu rosto quando ele bateu em sua irma por ter esquecido uma parte
de um salmo. Por esse ato, ela ndo recebeu maiores punicées, além de deixar de frequentar
0 ensino religioso. Quando do acontecido, seus pais ndo haviam punido a filha e sim
argumentado em sua defesa frente & escola, juntamente com outros professores (KUBLER-
ROSS, 1998, p. 44-45).
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O vinculo religioso nao é relatado por ela como comum em sua familia. Os valores
familiares estavam mais circunscritos ao trabalho e a disciplina. Um exemplo sdo as
viagens de aventura entre o pai e os filhos, em que eles deviam desempenhar todas as
tarefas basicas juntos, como fazer fogo, cozinhar, realizar as caminhadas e carregar 0s
materiais mais importantes e necessarios (KUBLER-ROSS, 1998, p. 46). No conflito de
Elisabeth com a educacéo religiosa, a anuéncia de seus pais para que ela deixasse a aulas
sem maiores problemas ou restricdes remete a esse papel secundario da educacao religiosa.
O principal papel na vida familiar seria o reconhecimento da disciplina familiar e paterna,

bem como a autossustentacéo através do trabalho.

Além do conflito com a educacao religiosa, a trajetoria educacional de Elisabeth é
marcada nesse primeiro momento também por seu interesse pelo pensamento cientifico.
Seu conflito com o pai, a recusa em exercer o papel designado pela familia para ela, bem
como o desejo de seguir os estudos e exercer uma profissdo reconhecida demonstram sua

postura perante o desenho familiar e o projeto parental.

Ja o inicio da trajetoria profissional de Elisabeth esteve conformado por seu conflito
familiar com o pai, conforme visto anteriormente. Para poder viver seu desejo profissional
de se formar em medicina, ela abandonou a sua casa e trabalhou como criada durante cerca
de um ano. A casa onde trabalhava localizava-se em outra cidade da Suica, e ela trabalhava
e residia na residéncia de uma familia de origem francesa. Sua rotina de trabalho se
resumia aos desejos da governanta da casa, que poderiam ocorrer a qualquer momento.
Segundo seus relatos, durante o periodo conviveu com fome, jornadas de trabalho
interminaveis e nenhuma remuneracao fixa, 0 que a impossibilitava de sair e buscar outro
trabalho (KUBLER-ROSS, 1998, p. 43-45).

Apesar de relatar as péssimas condicGes de trabalho como criada, Elisabeth explica
sua saida da casa em decorréncia de ndo ser tratada como uma pessoa do mesmo nivel que
o da familia empregadora. O estopim da saida ocorreu no periodo natalino, quando ela
desejava estar junto da arvore de natal e participar das celebragdes, como um vinculo entre
as pessoas que iria além do trabalho. A negagdo por parte da governanta, bem como a
desqualificacéo de seu interesse, em virtude de ela ser uma criada, teria sido a gota d’agua
para a fuga de volta para casa (KUBLER-ROSS, 1998, p. 55).
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O episddio evidencia uma preocupagdo que acompanha sua trajetoria profissional
nos anos subsequentes. O carater humanitario no periodo da guerra e no p6s-guerra foi um
norteador do trabalho de Elisabeth. Ela se dedicou a trabalhos bracais e a jornadas maiores
que as encontradas na casa como servical, mas o interesse pelo aspecto que denomina
humanitario, ou seja, de trabalho entre iguais, foi seu norteador, conforme veremos a

sequir.

Depois do periodo de trabalho como servical, Kilbler-Ross voltou para casa,
recebeu novamente a proposta de emprego de seu pai, mas teve também a licenca dele para
trabalhar onde tivesse interesse. Ela teve o prazo de duas semanas para conseguir um
emprego de seu desejo ou aceitar a proposta paterna. Seguindo a ideia de trabalhar em
algum hospital, préximo de médicos, ela enviou seu curriculo para diversos hospitais de
Zurique, oferecendo seus servicos, e rapidamente recebeu um retorno convidando-a para
assumir o trabalho prontamente (KUBLER-ROSS, 1998, p. 56-57).

Nesse ponto € interessante notar a naturalidade ao tratar a conquista de um trabalho
e emprego pela autora. Existia a obrigacdo de se trabalhar dentro da familia. Todos os
filhos da familia Klbler, ap6s sairem da escola, trabalhavam ou estudavam, sem excecao.
Ao mesmo tempo, sua narrativa ndo transparece nenhum tipo de dificuldade quanto a isso,
ja que, retornando para casa e recusando a proposta paterna, em poucos dias ela ja havia

encontrado outro emprego em um laboratério, mesmo sem qualquer experiéncia.

O trabalho no laboratdrio durou alguns meses, até que o projeto foi interrompido
por falta de recursos. Com o fim do trabalho, novamente seu pai deu um prazo para que
conseguisse outro emprego ou assumisse a funcdo na empresa dele. Dessa vez foram trés
semanas (KUBLER-ROSS, 1998, p. 58). Rapidamente ela conseguiu outro emprego em
um hospital da cidade, agora em um laboratério de dermatologia (KUBLER-ROSS, 1998,
p. 59). No novo trabalho ela vivenciou os ultimos meses e o fim da Segunda Guerra
Mundial, entre meados de 1944 e fim de 1945. Elisabeth narra o fim do conflito e o
aumento abrupto de refugiados chegando a Suica, que havia sido menos afetada com a
guerra que seus vizinhos, e atraia pessoas em busca de alimentos e cuidados de saide. Com
a chegada dos refugiados, o trabalho hospitalar se intensificou e Elisabeth rapidamente se
engajou em atividades com os pacientes vindos de zonas de guerra e, por isso, entrou em
conflito com a organizagdo do trabalho hospitalar (KUBLER-ROSS, 1998, p. 61).
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Segundo seus relatos, as pessoas que chegavam das fronteiras suigcas passavam por
triagens nos hospitais, onde recebiam banhos, tratamentos para pulgas e roupas novas.
Contudo, muitos dos refugiados passavam fome, pois ndo recebiam a quantidade de
comida necessaria. Ela e um colega estagiario, que cuidavam desses pacientes, comecaram
a solicitar comida para pacientes do hospital na cozinha e desviavam para os refugiados,
como estratégia de ajuda para eles. Depois de certo periodo, no entanto, a estratégia dos
dois estagiarios foi descoberta e 0s superiores da organizagédo exigiram ressarcimento pelos
gastos “indevidos” com os refugiados ou a demissdo imediata dos estagiarios e seus
superiores diretos. Eles conseguiram ressarcir o hospital com ajuda de 6rgdos humanitérios
que trabalhavam na reconstrucdo do pds-guerra europeu, € 0s empregos foram mantidos
(KUBLER-ROSS, 1998, p. 62-63).

A disposic¢éo na ajuda aos refugiados chamou a atengédo do supervisor de Elisabeth,
que era polonés e estava engajado em esforcos de reconstrucdo de seu pais a distancia. Ele
incentivou o alistamento de Elisabeth na organizacdo International Voluntary Service for
Peace® (IVSP), que atuava nesses esforcos, proporcionando inclusive licenca de alguns
meses no hospital para que ela pudesse exercer trabalho voluntario. No periodo, entre 1945
e 1946, Elisabeth tinha 19 anos. O trabalho nas zonas marcadas pela guerra foi novamente
uma ruptura com o projeto parental. Seus pais foram contrarios a ideia, mas ela conseguiu
ir para o primeiro periodo de trabalhos voluntarios sem maiores conflitos (KUBLER-
ROSS, 1998, p. 64-65).

O primeiro trabalho junto ao IVSP ocorreu em uma pequena cidade da Franca
préxima da fronteira com a Suica, chamada Ecurcey. A vivéncia ali foi intensa, com a
ajuda na reconstrucdo de casas, atividades de cozinha, cuidado com pessoas feridas e
enfermas, escassez de alimentos. Mas este é citado como um momento em que “nunca fui
tdo feliz” (KUBLER-ROSS, 1998, p. 66).

Depois de atuar na Franca, ela retornou ao seu posto no hospital, o que ocorreu com
um reconhecimento por parte do supervisor de seu trabalho voluntario. Em nenhum
momento suas idas e vindas entraram em conflito com seus superiores no trabalho
remunerado hospitalar. Ap6s mais alguns meses na Suica, ela recebeu mais um chamado

da IVSP para atuacdo em cidades devastadas, desta vez na Bélgica (KUBLER-ROSS,

® Tradug&o livre: “Servigo Voluntario Internacional pela Paz”.
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1998, p. 69). Apds algumas semanas ali, desempenhando atividades muito similares as
realizadas no primeiro voluntariado, ela partiu para a Polonia. Desde as primeiras noticias
da guerra, quando era adolescente, ela tinha vontade de conhecer a Polonia, e com a ajuda
dos demais voluntarios dessa organizacgdo ela foi atuar naquele pais (KUBLER-ROSS,
1998, p. 49).

Na Polbnia, Elisabeth trabalhou por mais tempo com cuidados em saude
propriamente ditos. Em um pequeno vilarejo proximo a Varsovia, inclusive, chegou a
auxiliar duas médicas polonesas no atendimento a comunidade em um posto de salde. Ela
cita o trabalho com diversas doencas, ferimentos, desnutricdo e fome como cenas
cotidianas na comunidade. No mesmo pais conheceu o campo de concentracdo de
Maidanek apenas dois anos apos a abertura pelas tropas aliadas (KUBLER-ROSS, 1998, p.
75-81).

Todo o contexto encontrado por Elisabeth estabeleceu um vinculo de trabalho
ligado a causa humanitaria. Sua atividade profissional era pendular entre o trabalho
remunerado na Suica e a atividade voluntaria pelas zonas afetadas pela guerra na Europa.
De um lado, ela mantinha o vinculo estdvel do hospital, com o qual poderia garantir
independéncia financeira, mas estava sempre conseguindo licengas para comparecer aos
chamados do IVSP.

Esse mesmo processo ocorreu uma ultima vez. Depois de retornar da Polonia,
Elisabeth assumiu seu trabalho hospitalar na Suica por mais alguns meses, até que recebeu
novo chamado e se licenciou para servir na IVSP. Dessa vez, ela foi para a Italia, mas
seguiu para outra missdo em Praga, atravessando a cortina de ferro e descumprindo um
acordo com seu pai de se manter do lado ocidental europeu. No retorno a Suica, ela foi
surpreendida com o conhecimento de sua familia sobre sua viagem, sendo expulsa de casa
e do convivio familiar. Apesar da saida da familia, ela manteve o trabalho no hospital e
com a remuneragdo pbde dividir uma habitagdo com uma amiga (KUBLER-ROSS, 1998,
p. 93-95).

Na trajetdria profissional de Elisabeth podemos encontrar as marcas do momento
historico do pds-guerra, quando se estabeleceu a sociedade salarial, segundo interpretacéo

de Castel (2015). Desde a importancia conferida pela familia de Elisabeth ao trabalho
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assalariado, bem como as caracteristicas do vinculo de trabalho, observa-se o0s
fundamentos da sociedade salarial. Em As metamorfoses da questdo social, Castel
interpreta essa emergéncia do assalariamento como principal forma de trabalho nos paises
europeus no pos-guerra. A partir de seu trabalho percebe-se como os oficios foram se
tornando profissdes assalariadas, e como a condigdo de trabalhador assalariado se tornou
provedora de identidade positiva e pertencimento social. Os paises buscavam uma
condicdo de pleno emprego. Os contratos de trabalho eram normalmente por tempo
indeterminado, baseados na estabilidade do trabalhador e no acesso ao Estado de bem-

estar.

No caso de Elisabeth, essas caracteristicas foram marcantes. O trabalho era a forma
de reconhecimento no vinculo familiar, o emprego assalariado foi conseguido por ela em
poucas semanas e 0 contrato de trabalho permitia que ela se licenciasse por longos
periodos, mesmo que de forma ndo remunerada, mas que resguardasse seu posto quando
retornasse. Conforme visto na andlise sobre a biografia de Cicely Saunders, esse momento
social baseava-se em uma proposta de solidariedade democréatica, com 0 aproveitamento
do quase pleno emprego como fundamento para as estruturas de protecédo social.

No novo momento de vida, Elisabeth se dedicou aos estudos para entrada na
faculdade de medicina. Manteve seu emprego durante o dia, estudou durante as noites ao
longo do ano, até a aprovacdo nos exames. No periodo, ela mantinha os vinculos cortados
com seu pai, mas uma de suas irmds, ja casada, foi fundamental para financiar o
pagamento de seus exames para medicina. Com a noticia de ter ingressado para a
universidade, ela foi aceita novamente por seu pai e pode retornar ao convivio familiar
(KUBLER-ROSS, 1998, p. 98).

A formacdo em medicina teve inicio em 1951 e durou sete anos. Nesse periodo ela
manteve o trabalho no laboratério hospitalar, que havia realizado nos anos anteriores.
Trabalhando e estudando, ela continuou residindo fora da casa dos pais. A relacdo entre
sua trajetoria social e o projeto parental ja tinha sido rompida desde sua recusa em assumir
0 cargo na empresa paterna. Depois disso, com independéncia financeira, ela se distanciou
cada vez mais daquele projeto parental, realizando sua formacdo em medicina. E

interessante notar que o estudo académico ndo era algo mal visto pela familia, sendo que
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eles prepararam dois de seus filhos para esse caminho, mas a escolha de seguir esse tipo de
formacao foi tomada pela prépria Elisabeth.

Os relatos dela sobre o periodo de vida académica apresentam algumas
considerac@es sobre sua relagdo com a organizagdo universitaria, professores e estudantes.
Primeiramente, a atracdo do curso na Suica para estudantes de diversas nacionalidades.
Elisabeth cita que mais da metade da turma era formada por estudantes estrangeiros,
principalmente norte-americanos, israelenses e indianos. A universidade de Zurique
possuia reconhecimento por sua boa formacdo em medicina, além de proporcionar custos
mais baixos para o estudo em relacdo a universidades de outros paises, como os EUA
(KUBLER-ROSS, 1998, p. 100).

A presenca de estudantes de outras nacionalidades também significou para
Elisabeth diferentes formas de compreender a medicina. Ela cita mais especificamente o
estranhamento aos estudantes norte-americanos e seus comportamentos durante a curso.
Em aulas de anatomia, eles faziam brincadeiras com os cadaveres, pulando corda com seus
intestinos. A atitude parecia descabida aos olhos de Elisabeth, que entrou em conflito com
0 grupo, afirmando que tais atitudes configuravam caso de exclusdo do curso e da
universidade (KUBLER-ROSS, 1998, p. 103-104). Relembrando a revisdo de literatura,
observa-se que 0s comportamentos dos estudantes norte-americanos relembram as
consideracGes de Ariés sobre a morte interdita nos EUA. Aries citava o EUA como
principal disseminador de uma interdicdo da morte, citando seus ritos funerarios e as

dificuldades para aceitacao do falecimento de familiares e pacientes.

Cabe ressaltar que, em sua autobiografia, Elisabeth trata a formacao na Suica como
uma formacao preocupada com o sujeito e com o paciente. Diferentemente de Cicely, que
criticava o fato de ndo ter tido uma aula sequer sobre cuidado de pacientes terminais, e as
formas de se relacionar com seus pacientes, Elisabeth fala que “Era um bom sistema.

Produzia bons médicos, cuja primeira consideragdo era o paciente, ndo o pagamento.”

(KUBLER-ROSS, 1998, p. 100)

Durante o curso também ocorreram ocasides de conflito com professores que
ridicularizavam sua presenca na universidade por ser mulher. Em duas ocasides 0 mesmo

professor ordenou que “fosse para casa cozinhar e costurar”, afirmando que o estudo néo
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seria sua atribuicio (KUBLER-ROSS, 1998, p. 101). Ela relata ter ficado mortificada com
a experiéncia e que ndo havia respondido nada. N&o se relata nenhum apoio por parte dos
demais estudantes ou repercussdo na organizagdo universitaria sobre esse comportamento.
Tal fato é citado por ela como algo com o qual ela precisou lidar sozinha (KUBLER-
ROSS, 1998, p. 101).

A conclusdo do curso, bem como a aprovagéo nas provas do conselho de medicina
suico ocorreram em 1957. Seus planos a partir dai se dividiram em duas frentes. Uma seria
0 casamento com seu namorado, Manny, que havia conhecido durante o curso, e a
mudanca para os EUA, conforme a vontade dele. Outra seria o trabalho na india, seguindo
o carater de trabalho militante e humanitario que ela desenvolvia antes de cursar medicina
(KUBLER-ROSS, 1998, p. 112). Como médica, ela poderia receber um salario e se manter
em diferentes lugares do mundo trabalhando no apoio a comunidades carentes.

Pelo fracasso de seu projeto de trabalho na india, bem como pelo interesse em
seguir o relacionamento com Manny, Elisabeth decidiu mudar-se para os EUA. Ela relutou
em aceitar a mudanca. A decisdo é citada por ela como dificil, tanto pelas suas observacgdes
sobre o comportamento dos estudantes de medicina norte-americanos, como também pelas

suas impressdes sobre as caracteristicas daquele pais (KUBLER-ROSS, 1998, p. 112).

A mudanca s6 foi realizada ap6s o casamento de Elisabeth com Manny, e este s
ocorreu depois que ele passou nas provas do conselho de medicina. Dessa forma, entre o
final de 1957, quando ela foi aprovada pelo conselho, e meados de 1958, quando se
casaram e mudaram-se para 0s EUA, Elisabeth atuou como médica na Suica. Ela assumiu
vaga em uma pequena vila de regido rural. Apesar do trabalho ter sido breve, possuia
caracteristicas peculiares. Sua atuacdo era em um pequeno posto de saude, que atendia
diversos vilarejos (KUBLER-ROSS, 1998, p. 113). Ela cita o trabalho como prazeroso,
com pagamentos realizados de diferentes modos. Desde pessoas que ndo poderiam pagar
pelo servico, até pessoas que pagavam com suas producdes de legumes e frutas, com pecas
de casa, vestidos. Elisabeth cita que “tinha tudo que precisava, e ndo mandava a conta mais

de uma vez para seus pacientes.” (KUBLER-ROSS, 1998, p. 113-114)

Com o casamento e a mudanga para os EUA suas atuagcOes profissionais se

transformaram. Conforme dito anteriormente, ela casou-se em 1958 e o novo casal se
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mudou para Nova York no mesmo ano. A chegada a cidade ocorreu em meio a muitos
compromissos profissionais. Ela atuou como médica residente quase que simultaneamente

em trés diferentes hospitais entre os anos de 1958 e 1962.

O primeiro hospital em que trabalhou nos EUA chamava-se Glen Cove County,
onde ela e Manny eram residentes. Os relatos sobre 0s pagamentos e a vida de trabalho no
novo hospital contrastam com o que foi dito sobre o trabalho no vilarejo suico. O pequeno
salario para residentes pago nos EUA é citado por ela como um pagamento que ndo dava
condigdes de alimentacdo até o fim do més para os dois (KUBLER-ROSS, 1998, p. 117).
Além disso, apesar de ela e 0 marido terem exatamente as mesmas condi¢des de trabalho
profissional, incluindo horéarios idénticos, o trabalho doméstico era realizado por ela.
Preparar as refeicdes, por exemplo, tornou-se tarefa dela (KUBLER-ROSS, 1998, p. 118).
Esse quadro foi se intensificando com o passar dos anos e a chegada dos filhos, conforme

se vera adiante.

Ainda nesse hospital, ela observou as diferencas na medicina praticada ali e na
Suica. Cenas como médicos paquerando enfermeiras durante cirurgias, sem conhecer ou
ter contato com a pessoa que estavam operando, pacientes isolados sdo relatados
(KUBLER-ROSS, 1998, p. 118). Outros estranhamentos de Elisabeth com a prética da
medicina no novo pais se davam em torno do pagamento das consultas. Em diversos
hospitais em que trabalhou nos EUA ela entrou em conflito com a organizacdo hospitalar
por esta vincular o tratamento de salde a necessidade de pagamento, mesmo que 0S

pacientes nédo tivessem condigdes.

Cabe ressaltar que, diferentemente do caso do NHS, visto no capitulo anterior, nos
EUA uma iniciativa de financiamento publico da saide com a mesma magnitude nunca foi
aprovada. As maiores iniciativas para a criacdo de um sistema de salde universal de
financiamento publico nos EUA ocorreram pouco antes e pouco depois da Segunda Guerra
Mundial, mas nao foram aprovadas pelo Legislativo. O presidente Roosevelt, por exemplo,
foi eleito em 1933 com a proposta de criagdo de um programa de salde federal para o pais.
Mesmo sendo vetado pelo Congresso, seu mandato ficou marcado por uma série de
acordos de protegéo social, como social security act, no qual o governo federal dividia os
custos com 0s governos estaduais para prover assisténcia a cidaddos em situacdo de

vulnerabilidade, como cegos, familias com criancas deficientes, idosos desfiliados de
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programas de salide (BRAVERMAN, 2009, p. 7). Como um todo, as politicas do governo
de Roosevelt ficaram conhecidas como New Deal, ou novo acordo entre sociedade civil e
Estado.

Ap0ls a morte de Roosevelt, no momento posterior ao fim da Il Guerra Mundial, o
governo de Truman colocou em pauta um plano de assisténcia universal, mais ambicioso
que o de seu antecessor. Porém, em virtude do estabelecimento da guerra fria e o
afastamento de qualquer iniciativa que soasse comunista, a proposta ndo foi em frente
(BRAVERMAN, 2009, p. 8, 9). Os resquicios de um servico universal e federal de saide
nos EUA foram organizados, depois, em dois programas implementados pelo pais, o
Medicaid e 0 Medicare. Ambos existem até os dias atuais e tém como objetivo garantir
assisténcia de salde para idosos que contribuiram com trabalho regulamentado, para
pessoas incapacitadas para o trabalho, bem como para pessoas em situacdo de pobreza
(BRAVERMAN, 2009, p. 12). Ambos os planos sdo datados de 1965, periodo em que

Elisabeth ja trabalhava naquele pais.

Depois de concluir a primeira residéncia no Glen Cove County ela assumiu a
residéncia e o cargo de pesquisadora no Manhattan State, que na época era um hospital
publico que atendia pessoas com disturbios mentais. A residéncia neste local, e a
consequente especializacdo em psiquiatria, ocorreu em decorréncia de necessidade
financeira (KUBLER-ROSS, 1998, p. 121). N&o era seu propdsito trabalhar com salde
mental. Isso j& demonstra a transformacéo de sua relacdo com o trabalho, considerando que
antes havia o interesse em mudar-se para a india para atender comunidades carentes,
mesmo sem garantias financeiras, ou o exercicio da medicina na regido rural Suica, onde
muitas vezes ela recebia o valor das consultas em comida. Agora, no novo pais, deixava
seu interesse em se especializar em pediatria para trabalhar em um hospital psiquiatrico,

porgue este pagava mais.

Quando iniciou o trabalho no Manhattan State, ela estava gravida de seu primeiro
filho e ja havia passado por alguns abortos em gestacdes anteriores. No nascimento da
crianga, sua mae desejava que parasse de trabalhar e permanecesse em casa para cuidar da
crianga e do ambiente doméstico (KUBLER-ROSS, 1998, p. 129). Apesar dos desejos de
sua méde e da nova crianga, ela continuou seu trabalho no hospital psiquiatrico. As

condi¢des do hospital eram precarias e isso era um dos fatores para a alta remuneragéo
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oferecida ali. Elisabeth relata que sua primeira noite de trabalho havia sido pior que um
pesadelo. O local tinha condi¢es estruturais precérias, com mau cheiro e fraca iluminagé&o.
Segundo ela, tratavam pessoas com transtornos mentais com eletrochoque, remedios em
excesso e solitarias para punir maus comportamentos (KUBLER-ROSS, 1998, p. 124—
125).

As condicGes do trabalho, aléem de precérias e extenuantes, foram alvo de grande
engajamento por parte de Elisabeth. Ela decidiu transformar o tratamento dos pacientes
psiquiatricos no hospital, mesmo sendo residente e recem-chegada ali. Uma passagem
apresentada por ela em A Roda da Vida demonstra o inicio de uma visdo de trabalho a
partir da experiéncia no Manhattan State. Segundo ela: “... meu trabalho com pacientes
esquizofrénicos mostrava-me que havia um poder de cura além das drogas, além da
ciéncia, e era isso que eu trazia a cada dia para as enfermarias dos hospitais.” (KUBLER-

ROSS, 1998, p. 131-132; énfase nossa)

Apds dois anos de residéncia no Manhattan State, Elisabeth deixou esse hospital
para trabalhar em outro de especialidade psiquiatrica em Nova York, chamado Montefiore
(KUBLER-ROSS, 1998, p. 130). Ali ela concluiu sua residéncia em medicina psiquiatrica,
que demandava trés anos para que a obtencédo do titulo. O novo hospital era bem diferente
do anterior, de financiamento privado e com um ambiente mais agradavel para o trabalho,
segundo ela. Nesse novo local seus contatos com pacientes terminais foram mais
frequentes. Ali ela comegou a notar que 0s pacientes terminais eram isolados pelas equipes
de saude a partir do momento em que o diagnéstico apontava para a morte eminente.
Notou também que as equipes de salde ndo falavam entre si sobre a possibilidade de morte
de pacientes, e buscavam dissuadir os proprios pacientes e seus familiares de que o quadro
apontava para os Ultimos dias de vida (KUBLER-ROSS, 1998, p. 131-132).

Enquanto observava as caracteristicas do tratamento aos pacientes terminais
naquele hospital, Elisabeth também desenvolvia um trabalho de acolhimento para eles.
Retratando o cotidiano no hospital, ela apresenta um pouco das caracteristicas de seu
trabalho junto dos que estavam morrendo ali. Sentar ao lado, pegar as méos, conversar sem
se preocupar com o tempo, fazer rondas pelo hospital dando preferéncia aos quartos em
que sabia estarem hospitalizados pacientes terminais e solitarios. A proposta dela é que

enxergassem sentido para suas vidas, propondo que eles interagissem com ela, ensinassem
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como era morrer, inclusive para que ela pudesse ajudar outras pessoas em situagdo
semelhante (KUBLER-ROSS, 1998, p. 132).

Enquanto trabalhava no Montefiore, seu pai entrou em contato, informando que
estava morrendo. Ele havia contraido uma infeccdo por conta de uma intervencéo cirdrgica
malsucedida e estava internado, querendo ir morrer em casa. Elisabeth conta que seu pai e
sua mde, tendo a negativa dos médicos sobre deixar o hospital, ameagavam cometer
suicidio se ndo permitissem a saida dele. Com a chegada da filha, os médicos informaram
que ela, como era médica, poderia assumir a responsabilidade de leva-lo para casa, e assim
foi feito. Ela retirou seu pai do hospital e ele faleceu em casa dois dias depois, sob seus
cuidados (KUBLER-ROSS, 1998, p. 133-135).

Durante o processo de falecimento do pai veio a tona também uma historia sobre
seu avb paterno, que havia falecido em uma casa de repouso, sem a autorizagdo do filho
(pai de Elisabeth), para retornar ao seu domicilio e falecer ali (KUBLER-ROSS, 1998, p.
134). E a Unica consideracdo sobre os avos dela que aparece no livro, e esta vinculada ao
desejo de liberdade e autossuficiéncia que se nutria na familia. O pai carregava a culpa de
nédo ter entendido o momento e permitido que seu pai morresse em casa, e temia que 0
mesmo fato ocorresse com ele (KUBLER-ROSS, 1998, p. 134).

Retornando aos EUA, Elisabeth e Manny conseguiram emprego juntos na
Universidade do Colorado, atuando no hospital universitario. No novo trabalho, ela passou
a ter contato com a docéncia na universidade, sendo assistente de professores e ministrando
algumas aulas. O trabalho que combinava a atua¢do como médica e docente foi muito bem
recebido por Elisabeth. Rapidamente ela passou a se ocupar da formacdo de estudantes a
respeito de suas ideias de cuidado, que vinham se formando de forma mais explicita desde
o trabalho no hospital psiquiatrico Manhattan State (KUBLER-ROSS, 1998, p. 137-139).

Incumbida de substituir o professor de quem era assistente na Universidade em uma
aula publica, Kiibler-Ross escolheu o tema da morte e do morrer para proferir sua palestra.
Além de uma aula que tratava sobre a importancia de reconhecer a finitude da vida como
algo natural, ela levou uma paciente terminal que havia conhecido dias antes e que gostaria
de falar sobre o tema, para ser entrevistada pelos estudantes (KUBLER-ROSS, 1998, p.
142). Isso ocorreu em 1965. A aula em questdo foi o embrido da iniciativa que Elisabeth
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realizou nos anos seguintes, e que culminou na publicacdo de seu primeiro e mais

conhecido livro, Sobre a morte e 0 morrer.

Sua primeira aula foi um sucesso, atraindo muitos estudantes. A iniciativa de levar
um paciente terminal para ser entrevistado e ensinar sobre o morrer foi bem recebida pelos
préprios estudantes. Em um primeiro momento essa aula foi apenas uma aula dentre outras
que ela ofertou. O tema da morte e do morrer era algo pelo qual se interessava, mas néo foi
tomado a principio como seu principal tema de trabalho. Enquanto viviam em Denver, ela
manteve esse trabalho em conjunto com os outros que realizava, como a atuagdo no
hospital, oferecendo aulas como substituta de professores de psiquiatria e também
dedicando-se ao trabalho doméstico (KUBLER-ROSS, 1998, p. 146-147).

Nesse periodo ela engravidou novamente e teve sua segunda crianca, Barbara. Esta
nasceu prematura, em uma situacdo de risco de vida para ambas, mée e filha (KUBLER-
ROSS, 1998, p. 147). Quando a vida em Denver parecia estabelecida, uma nova mudanca,
dessa vez para Chicago. Manny queria novos desafios profissionais e desejava ir para outro
departamento, onde tivesse mais interlocutores — ele havia se engajado, como ela, no
trabalho académico e se tornado professor. O principal interessado na mudanca era ele,
mas ela tinha o desejo de fazer parte do renomado departamento de psicanalise de Chicago,
e assim eles se mudaram (KUBLER-ROSS, 1998, p. 148-150).

A trajetoria social de Elisabeth e sua familia é de ascenséo social. As descri¢Oes das
casas e do modo de vida que tinham com o passar dos anos demonstra isso. No comeco da
carreira eles alugavam casas mais modestas, tinham dificuldades com viagens inesperadas
por questdes de salde na familia de Elisabeth, por exemplo. Gradualmente, com as
mudangas e 0s novos cargos ocupados pelo casal, as casas ficaram maiores, mais
confortaveis, realizaram mais viagens para visitar familias e para férias. A trajetoria deles

apresentou uma ascensao gradual e constante em termos financeiros.

Com o crescimento da familia e a mudanga para Chicago ficaram mais evidentes,
nos relatos de Elisabeth, a sobrecarga de trabalho que ela sentia, bem como o conflito entre
o trabalho domiciliar e o trabalho profissional. Na nova cidade, ela passou a atuar
profissionalmente como professora de psiquiatria da Universidade de Chicago, além de

atender no hospital universitario. No trabalho hospitalar ela se aproximou do capeldo que
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ali atuava, chamado reverendo Gaines, e com ele seguiu se aproximando da questdo da
morte e do morrer. Juntos eles reeditaram a aula, contando com a presenga de um paciente
terminal, nos mesmos moldes do que ela havia realizado em Denver, transformando-a em
um seminario formal sobre o tema (KUBLER-ROSS, 1998, p. 151).

Com o engajamento no trabalho profissional passou a ser mais presente o conflito
com o trabalho doméstico. Ela relata estar no hospital até tarde da noite, buscando
pacientes terminais para atender e entrevistar, sem tempo para preparar o jantar. Também é
citada a falta de interesse do marido por suas questdes e seu trabalho profissional
(KUBLER-ROSS, 1998, p. 151, 161).

Os seminarios foram o grande projeto profissional de Elisabeth na Universidade de
Chicago. Eles sintetizavam seus interesses no trabalho realizado ali, j& que combinavam a
relagdo com os pacientes terminais e a docéncia sobre a morte e 0 morrer. A atividade era
dividida em dois momentos. Primeiramente ocorria a entrevista do grupo de estudantes e
profissionais de salde do hospital com a pessoa em estado terminal. O foco dessa parte
seria aprender com a pessoa entrevistada como era ser um paciente terminal no hospital,
como ela sentia a proximidade da morte, sua vida, e o cuidado/tratamento propiciado a ela
naquele ambiente. Depois de concluida a entrevista, o paciente retornava para o quarto
onde estava hospitalizado e ocorria um debate entre os estudantes e profissionais que
haviam participado da entrevista. Os sentimentos despertados durante a conversa com a
pessoa terminal, os temas que haviam surgido eram vistos nesse segundo momento
(KUBLER-ROSS, 1998, p. 159-160).

O primeiro seminario foi realizado em 1965, e rapidamente a realizagdo deles e o
sucesso da iniciativa comecou a gerar conflitos principalmente entre Elisabeth e seus
colegas médicos, mas também entre Elisabeth e a organizacdo hospitalar. Os conflitos
ocorreram por um motivo principal nesse primeiro momento, segundo consta em A roda da
vida. E relatado que seus colegas médicos relutavam em apresentar Elisabeth a seus
pacientes, primeiramente por ndo reconhecerem que 0s pacientes de quem estavam
tratando se encontravam em estagio terminal, e também por pensarem que Elisabeth
deixava seus pacientes expostos nos seminarios (KUBLER-ROSS, 1998, p. 152, 154, 155).
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A atmosfera de conflito entre Elisabeth e seus colegas do hospital psiquiatrico de
Chicago é relatado durante todo o trabalho realizado por ela ali. Apesar disso, ela relata ter
0 apoio e estima de um pequeno grupo de colegas, que fomentavam a realizacdo dos
seminarios e apresentavam para Elisabeth os pacientes que teriam interesse em participar.
Além dos médicos, € citado por ela que as outras classes que atuavam no hospital se
interessavam pelos seminarios, além dos estudantes. S8o citadas as participacdes de
profissionais de enfermagem, de servico social, tedlogos e estudantes dessas areas
(KUBLER-ROSS, 1998, p. 158).

A realizacdo dos seminarios tornou Elisabeth conhecida em Chicago sobre o tema e
ela passou a realizar trabalhos relacionados a morte e ao morrer em outras instituicdes. 1sso
ocorreu no caso de um convite da faculdade de teologia da cidade para que ela ministrasse
aulas para os estudantes do curso sobre seus estudos e os sentidos da vida para pacientes
terminais. Ela ndo tinha interesse em ministrar as aulas por crer que sua abordagem
entraria em conflito com a instituicdo religiosa, mas foi alertada que os diretores queriam
justamente um olhar cientifico sobre o tema, e ndo o olhar religioso, que eles j& ensinavam
ali. Com esse esclarecimento, ela aceitou e o trabalho foi citado por ela como bem-
sucedido para ambas as partes (KUBLER-ROSS, 1998, p. 163). Apesar de ser mencionado
por ela como um trabalho pacifico e bem-sucedido, ela atuou ali apenas por um semestre e
saiu em decorréncia do excesso de compromissos profissionais que tinha (KUBLER-
ROSS, 1998, p. 164-165).

O caso do trabalho de Elisabeth como professora no curso de teologia evidencia o
distanciamento de seu trabalho do carater religioso. Sua postura, que foi reiterada por ela
durante as aulas, era de afastar-se dessa premissa, colocando-se como médica e cientista.
Ela nunca se associou a nenhuma instituicdo religiosa, na condicdo de praticante, e nunca
vinculou seu trabalho ao carater religioso. Por outro lado, no hospital seu maior aliado e
amigo nas pesquisas sobre a morte e 0 morrer era o reverendo Gaines, capeldo do hospital,
e a classe com a qual tinha mais conflitos era justamente a dos médicos. Apesar dessa
proximidade com o reverendo, seus estudantes de teologia, ndo influenciaram o carater que

ela dava ao proprio trabalho.

Nesse ponto se faz necessario observar o carater que Elisabeth dava para o trabalho

que realizava. Ela nunca se associou a ideais religiosos, mas também ndo citava sua
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atuacdo como estritamente cientifica. Conforme visto anteriormente, ela falava em realizar
uma abordagem “além da ciéncia” com os pacientes terminais. Retomando a proposta de
ver o trabalho criando a inteligéncia, conforme Dejours, podemos encontrar caminhos para
interpretar as caracteristicas do trabalho que Elisabeth estava desenvolvendo. Na atuacéo
como voluntéria, ela relatava extensas jornadas de trabalho voltadas a assuntos préaticos e
cotidianos. Ela atuava um tempo em reconstrucdes, outro cozinhando, e seu contato era
direto com quem se beneficiava de seu trabalho. Ela, juntamente dos outros voluntarios,
trabalhavam com os moradores das localidades, realizando as tarefas solicitadas por eles.
N&o existia uma organizacdo que mediasse seu trabalho com os beneficiarios dele. Dessa
forma, a defini¢do do que seria feito e como seria feito dependia do contato com as pessoas
com quem trabalhava. Além disso, a temporalidade do trabalho era definida pelo tempo até
sua conclusdo. Elisabeth ia sem passagem de volta, sem ter um periodo pré-definido para

realizar cada atividade.

Quando se tornou medica, sua relacdo com o0s pacientes passou a ser mediada pela
instituicdo hospitalar. O tempo de consulta ou o tempo de seu trabalho era um dado da
organizacdo do trabalho. No contato com os pacientes terminais, ela comegou a perceber
que havia uma temporalidade diferente. Em diversas passagens de sua autobiografia, ela
ressalta que quando um paciente terminal chama para conversar e se tem o interesse em
conversar com ele, isso deve ser feito na hora, ndo pode ser depois de cinco minutos, ou
uma hora, porque o tempo dele é o presente. Essa constatacdo baseia-se em uma
experiéncia com um paciente terminal, com quem ela queria conversar e ele topou, mas a
conversa foi adiada para o dia seguinte, porque ela estava muito ocupada. No outro dia ela
retornou e ele ja estava impossibilitado de falar, pelo quadro avancado da enfermidade
(KUBLER-ROSS, 1998, p. 152-153).

Esse acontecimento e a interpretacdo temporal de Elisabeth revelam sua orientacéo
para o trabalho. Ela realizava um trabalho que vinha do carater cientifico, a partir da sua
formacdo em medicina, mas que estava embebido em suas experiéncias de apoio direto as
pessoas vulneraveis. Era uma ciéncia orientada por um sentido de ética e de propiciar bem-
estar a partir do didlogo, da capacidade de encontrar solu¢des conjjuntas para os problemas

enfrentados.
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Além dos seminarios sobre o morrer, Elisabeth e o reverendo Gaines também
comecaram a pesquisar sobre experiéncias de quase morte, entrevistando pessoas que
haviam sido reanimadas (KUBLER-ROSS, 1998, p. 192-193). O carater metafisico desse
novo interesse passou a ser taxado por seus colegas, que enxergavam nas experiéncias
relatadas pelos pacientes nada além de alucinages. Esse interesse coloca mais uma vez sua

tensdo com o meio cientifico, e o interesse em ir além da ciéncia.

No periodo em que viveu em Chicago, Elisabeth vivenciou o inicio do processo de
morrer de sua mae, que apos sofrer um derrame passou quatro anos em estado vegetativo
até falecer. Esse processo tencionou sua relacdo com a eutandsia, ja que sua mée — antes de
sofrer o derrame — havia dito a filha médica que ndo gostaria de viver por aparelhos, e que
preferiria morrer logo a viver em estado vegetativo (KUBLER-ROSS, 1998, p. 173).
Elisabeth, contudo, ndo atendeu ao pedido da méae quando o derrame aconteceu, negando-
se a praticar algo proéximo da eutandsia, assumindo a postura de “estar junto e ajudar a
morrer”. Com essa postura, ela e 0s irmdos levaram a méae para um centro de cuidado
religioso na Suica, similar aos hospices religiosos tradicionais vistos no capitulo anterior, e
ali ela passou quatro anos até falecer (KUBLER-ROSS, 1998, p. 173-174).

Para a familia de Kibler-Ross, tendo em vista os relatos de proximidade da morte
ja citados até aqui, a liberdade era um valor fundamental. Desde o falecimento do pai, em
que ele ameacava cometer suicidio caso ndo pudesse retornar para casa, COmMO O
falecimento da mée, que pediu para que a filha interrompesse sua vida se estivesse em
estado vegetativo, pode-se perceber a importancia da autonomia e da liberdade de ir e vir
para 0s membros da familia. Também na biografia de Elisabeth o aspecto da autonomia se
faz muito presente. Com isso pode-se perceber que, apesar de seu distanciamento do
projeto parental durante a juventude, muitos dos valores familiares foram nutridos por

Elisabeth em seu trabalho profissional.

Retornando a sua vida nos EUA, os conflitos com os médicos do hospital
universitario de Chicago continuavam se intensificando. Para seguir realizando seus
seminarios, ela passou a buscar pacientes em estado terminal em domicilios, e em rondas
noturnas no hospital, jA& que seus colegas de profissdo dificultavam ainda mais seus
contatos com os pacientes (KUBLER-ROSS, 1998, p. 161, 177). Dentro desse impasse 0s

médicos sempre se referiam aos pacientes que tratavam como “meus” pacientes, segundo
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os didlogos apresentados por Elisabeth. E ela também se referia aos pacientes e
entrevistados como “seus” (KUBLER-ROSS, 1998, p. 158). A disputa sequer chegava aos

ouvidos dos pacientes, e se eles teriam interesse em participar ou néo.

Em 1969 esse conflito chegou ao apice. Durante o ano, Elisabeth recebeu dois
convites importantes para sua carreira. Primeiramente, a proposta de uma editora para que
ela escrevesse um livro sobre seus seminarios e descobertas. O livro ja tinha um titulo
definido, e tornou-se seu best-seller Sobre a morte e o morrer. Ele foi escrito durante o
primeiro semestre e langado no fim de 1969. Sua publicacdo teve sucesso muito
rapidamente, e 0 modelo dos cinco estagios do morrer, apresentado por ela no livro,
tornou-se amplamente conhecido a partir dali (KUBLER-ROSS, 1998, p. 179-180). Além
do livro, em meados de 1969 ela recebeu também a proposta da revista Life de realizar uma
reportagem sobre 0s seminarios que organizava. A proposta foi aceita e a revista langou
uma edicéo dedicada aos seminarios e ao trabalho de Elisabeth (KUBLER-ROSS, 1998, p.
187).

A repercussao de ambas as publicacdes foi negativa entre os pares de Elisabeth. O
conflito que ja se desenvolvia desde 1965 chegou ao extremo, e ela foi acusada por seus
pares de fazer autopromocao a custa dos pacientes terminais. Por essa acusacao langaram
uma circular que impedia os médicos de colaborarem com os seminarios. Além disso, a
prépria organizacao hospitalar passou a se incomodar com o trabalho dela, afirmando que
0 hospital estava se tornando conhecido como um local onde as pessoas morriam e ndo se
curavam (KUBLER-ROSS, 1998, p. 187).

O trabalho ali nesse periodo foi relatado por ela como uma “atmosfera sufocante”, e
isso se estendia a seu amigo e companheiro de pesquisas, reverendo Gaines. Ele deixou o
hospital em 1970, poucos meses apds as publicacdes e as punicdes a Elisabeth (KUBLER-
ROSS, 1998, p. 184). Depois do reverendo Gaines, mas ainda no ano de 1970, Elisabeth
também deixou o hospital. Em sua autobiografia ndo existem muitas consideracfes sobre a
saida desse trabalho, apenas é relatado que ela deixa o trabalho no hospital universitario e
comeca a trabalhar em um hospital para criangas de Chicago chamado La Rabida
(KUBLER-ROSS, 1998, p. 203). Contudo, observando-se os relatos de discordancia com a

organizacdo do hospital universitario, com seus colegas médicos, além da saida de seu
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maior aliado naquele trabalho, pode-se inferir que o trabalho sobre a morte e 0 morrer

implementado ali foi um grande motivo para a cisao entre as partes.

O tema da morte e do morrer continuou sendo o centro do trabalho de Elisabeth,
mesmo deixando o hospital universitario e passando a atuar em um hospital para criancas.
Na nova instituicdo ela pdde seguir suas observacdes e pesquisas, constatando que as
criangas sdo “melhor professores sobre a morte e o morrer que os adultos” (KUBLER-
ROSS, 1998, p. 203). A constatacdo se refere também a uma mudanca em seu
entendimento do proprio trabalho. A partir do trabalho com criangas, Elisabeth estabelece
seu interesse cada vez mais em trabalhar a aceitagdo da morte como parte natural da vida e
como algo belo. Algo que ela encontrou ser mais espontaneo em criangas, que em sua
observacao ndo adotavam uma postura conflituosa com a morte, como geralmente via nos

adultos.

O trabalho no hospital infantil foi realizado juntamente com outra atuacao
profissional, que foi sua contratacdo para o cargo de diretora do Centro de Assisténcia
Familiar, uma clinica psiquiatrica em Chicago (KUBLER-ROSS, 1998, p. 209). O
interesse em assumir esse trabalho ndo é explicitado no livro, mas ele ndo se relacionava
com o tema da morte e do morrer, e parecia ter como funcdo cobrir suas necessidades

financeiras.

Tanto o trabalho no hospital infantil, quanto na clinica psiquiatrica se estenderam
até o ano de 1973. Naquele ano ela saiu das duas atividades profissionais (KUBLER-
ROSS, 1998, p. 209). Nao existem maiores consideracfes sobre sua saida do hospital para
criangas, mas no caso do trabalho na clinica psiquiatrica ela relata um conflito com a
instituicdo como motivo de seu pedido de demissdo. Trabalhando na gestdo da clinica e
também como médica psiquiatrica, Elisabeth foi repreendida por seu superior por atender
pessoas que ndo tinham condi¢bes de pagar os tratamentos. Foi determinado que ela so6
poderia atender essas pessoas em seus horarios de almoco, e assim ela se recusou a deixar
de atender pessoas em razdo do pagamento das consultas, demitindo-se do trabalho
(KUBLER-ROSS, 1998, p. 209).

A saida das duas atividades profissionais remuneradas, em 1973, marcou uma

transicdo na forma de trabalho de Elisabeth. A partir desse ano ela ndo se ligou novamente
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a uma instituicdo hospitalar ou clinica. Como desde 1969, com a publicacdo de Sobre a
morte e o morrer, ela conquistou reconhecimento publico pelo seu trabalho, recebendo
cartas e convites para palestras, com a saida dos trabalhos remunerados fixos, ela decidiu
se dedicar a trabalhar de forma autbnoma com o tema da morte e morrer. Desse modo, a
partir de 1973 Elisabeth passou a organizar workshops com alguns dias de duragdo, com o
intuito de ajudar os participantes a compreenderem de outra maneira a morte e 0 morrer
(KUBLER-ROSS, 1998, p. 209-210).

No trabalho realizado anteriormente com criangas Elisabeth tinha observado que a
experiéncia infantil na transicdo da vida para a morte era mais aberta e menos conflituosa
com essa realidade. Sua interpretacdo era que as criangas geralmente carregavam historias
de vida com menos traumas e questdes pendentes. Dessa forma, ela passou a conceber seu
trabalho como uma maneira de ajudar as pessoas a trabalharem seus traumas, viver de uma
forma menos conflituosa, para assim aprenderem a morrer com menos sofrimento
(KUBLER-ROSS, 1998, p. 209-210).

Com os workshops, ela encontrou uma atividade que reunia os interesses que havia
cultivado em seus trabalhos hospitalares e universitérios. Ela realizava suas duas principais
atividades, atendendo e ensinando. Seus workshops eram procurados por pessoas em
situacdo terminal, e ali elas continuavam a ocupar o lugar de professores do grupo, falando
sobre suas experiéncias, pensamentos, sentimentos. Essa nova forma de trabalho também
propiciou uma sensibilidade de Elisabeth a outras formas de adoecimento e proximidade da
morte, como, por exemplo, pela participacdo de pessoas com AIDS, ainda no surgimento

dessa doenca, conforme veremos adiante.

Os workshops eram itinerantes, e suas edi¢des colocavam Elisabeth em constantes
viagens, principalmente nos EUA e na Europa ocidental. Em um primeiro momento,
Elisabeth relata o apoio de seu nucleo familiar & mudanca de carreira. Desde a publicacéo
de Sobre a morte e 0 morrer sua casa recebia semanalmente mais de mil cartas de pessoas
que haviam lido o livro, convites para workshops e palestras. A mudanca era sentida pela
familia, mas Manny e os filhos apoiavam a distancia dela e a nova realidade profissional
(KUBLER-ROSS, 1998, p. 210). Nesse momento n&o é relatado por ela o desgaste que
vinha se desenvolvendo entre trabalho profissional e trabalho domeéstico. Com a agenda

profissional lotada e a constante distancia do ambiente familiar ela diminuiu o cuidado
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desse ambiente. No novo momento profissional, as atividades domésticas sdo relatadas por
ela esporadicamente, e estdo relacionadas a um trabalho de prazer, que ela faz questéo de
exercer quando estd desgastada profissionalmente, atividades como cuidar dos jardins e

cozinhar.

Além da realizacdo dos workshops, Elisabeth continuava realizando duas outras
atividades profissionais no periodo, que era a pesquisa sobre experiéncias de quase morte,
juntamente com seu antigo companheiro de trabalho reverendo Gaines, e também o
trabalho como escritora. Ambas as atividades estavam intimamente relacionadas com os
workshops. No caso da pesquisa sobre experiéncias de quase morte, em meados da década
de 1970 Elisabeth ja havia acumulado mais de vinte mil entrevistas com pessoas que foram
reanimadas apos falecerem (KUBLER-ROSS, 1998, p. 210). Os resultados, segundo sua
autobiografia, apresentavam um padréo das experiéncias. As pessoas comegavam relatando
observarem seus corpos de cima, como se estivessem voando, depois iam se afastando e
encontrando uma luz, em um momento em que cessavam as dores que sentiam enguanto
estavam vivas (KUBLER-ROSS, 1998, p. 211).

As descobertas provenientes dessa pesquisa foram tomadas como mais uma
legitimag&o de seu trabalho nos workshops. Ela desejava ensinar a observar a morte como
parte da vida, uma experiéncia de transformacédo e transmutacao, que ndo consistia em um
fim, mas em um recomeco. Elisabeth buscava se aproximar do meio cientifico com essas
constatacOes, afirmando que nossa visdo de morte seria equivocada, € que na verdade a
morte n&o existiria como finitude de experiéncias (KUBLER-ROSS, 1998, p. 214-216).

Suas interpretacfes sobre a ndo existéncia da morte passaram a gerar desconfianga
de seu marido, Manny, sobre seu trabalho. Ele também era médico, e a partir do momento
que Elisabeth comegou a se dedicar a possibilidade de vida ap6s a morte, seu trabalho
passou a ser visto com ceticismo também por ele. Ela relatava ser encorajada e apoiada na
mudanca para o trabalho autbnomo anteriormente, mas quando passa a falar abertamente
sobre experiéncias ap0s a morte ocorre uma mudanca na postura familiar frente ao seu
trabalho. Ela cita que seu marido ndo se interessava mais por suas questdes, que ela deixa
de compartilhar com ele suas descobertas e interesses de trabalho (KUBLER-ROSS, 1998,
p. 221-222).
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O ambiente familiar passa a ficar mais instavel quando Elisabeth comeca a
frequentar um centro onde se realizavam sessdes de mediunidade. Ela conhece esse centro,
que era localizado na cidade de Escondido, proxima da fronteira com o México, quando
vai até o local realizar uma palestra e um workshop sobre seu trabalho. Depois de concluir
0 evento, ela aceita o convite para participar de uma sessdo de materializacdo de espiritos
através de um médium da cidade. A experiéncia foi ao encontro de suas descobertas sobre
a vida de espiritos ap6s a morte, e ela continuou frequentando o centro esporadicamente,
mesmo sendo muito distante da cidade onde residia (KUBLER-ROSS, 1998, p. 223-226).

Ela relata que sua familia, especialmente Manny e sua filha Barbara, viam com
desconfianca o trabalho mediunico e o médium do centro que Elisabeth frequentava. As
desconfiangas se referiam a possibilidade de as pessoas do centro estarem ludibriando e se
aproveitando da fama de Elisabeth para arrecadar novos seguidores e mais dinheiro. Ap6s
alguns meses frequentando o centro, e com o crescimento da indisposicdo em casa sobre
suas escolhas profissionais e religiosas, seu marido pede o divorcio. A separacdo ocorre em
1976, e ela cita o episddio como algo completamente inesperado, deixando-a em estado de
choque, sem acreditar no acontecido. Sua impressdo era de que rapidamente tudo voltaria
ao normal, o que ndo ocorreu (KUBLER-ROSS, 1998, p. 227).

Passadas algumas semanas Elisabeth entrou em acordo com o ex-marido, deixando
a casa em Chicago e a guarda dos filhos com ele, enquanto continuava seus workshops e as
atividades no centro de mediunidade, viajando constantemente. Ela entdo alugou um
trailer em Escondido, ficando préxima ao centro de mediunidade (KUBLER-ROSS, 1998,
p. 228, 229).

Depois de aconselhamentos recebidos no trabalho medidnico, ela decidiu construir
um centro para realizacdo de seus workshops na regido onde realizava os trabalhos
espirituais. Apesar de ter boa remuneragdo a partir de seus trabalhos, ela ndo consegue
adquirir o emprestimo bancario para comprar o terreno escolhido, ja que todas as suas
grandes transacOes bancarias anteriores estavam em nome do ex-marido, e assim ela ndo
possuia nenhum antecedente de compras e pagamentos para negociar empréstimos junto a
bancos. Depois de conversar com Manny, decidiram que ele compraria o terreno e
arrendaria para ela; em troca a casa em Chicago ficaria registrada como propriedade
apenas dele (KUBLER-ROSS, 1998, p. 229-230).
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Com o acordo, ela construiu o centro, chamado Shanti Nilaya, uma palavra em
sanscrito que significa “ultima morada”. Na nova institui¢do, ela realizava seus workshops,
agora com mais tempo e estrutura mais adequada. Os novos workshops duravam cerca de
uma semana e se caracterizavam por uma imersdo dos participantes em debates sobre a
morte e 0 morrer, trabalhos terapéuticos e também trabalhos meditnicos. Elisabeth passou
a contratar frequentadores do centro mediunico para trabalharem no local, tornando-se

empregadora de cerca de dez pessoas dali, incluindo o médium principal, Sr. B.

Mesmo frequentando o trabalho mediunico e colocando-o dentro de seu centro de
trabalhos profissionais, Elisabeth refere ao proprio trabalhno como cientifico. Durante a
autobiografia, ela cita diversas vezes a importancia de trabalhar sobre a morte e o morrer a
partir de uma perspectiva cientifica, de ndo ser confundida com as pessoas que comem tofu
e meditam, de se sentir bem préxima a laboratérios e centros de pesquisa respeitaveis
(KUBLER-ROSS, 1998, p. 240, 241, 248). Uma ocasido especificamente evidencia o
interesse em se aproximar do meio cientifico, que foi sua visita ao centro de pesquisas
sobre experiéncias extracorpéreas, presidido pelo pesquisador Robert Monroe. Ela realizou
ali uma dessas experiéncias, que era induzida por uma frequéncia sonora especifica, e
falando sobre suas impressdes citou a sensacdo de credibilidade e confianca por estar em
um laboratdrio, fazendo parte de uma pesquisa cientifica (KUBLER-ROSS, 1998, p. 241).

Ao mesmo tempo, sua credibilidade no meio cientifico era colocada em questdo
desde que passara a trabalhar com a hip6tese de vida apds a morte. O grande sucesso e
reconhecimento conseguido através da publicacdo de Sobre a morte e o morrer, um livro
dedicado a vivéncia do morrer pelos moribundos, ndo se aplicava da mesma forma a sua
pesquisa sobre a morte, e mais especificamente, da experiéncia humana ap6s a morte.
Mesmo em seu nucleo familiar, essa mudanga de abordagem em seus trabalhos havia
culminado em um conflito. Ao mesmo tempo, sua presenca era acolhida e desejada em

grupos de mediunidade, em palestras e eventos a respeito de religiosidade.

Sua relagdo com o grupo de mediunidade passou a ser mais delicada depois de
alguns anos de convivéncia e da presenga desses trabalhos religiosos em seu centro
profissional. Comegaram a surgir acusacgdes sobre a conduta de Sr. B. durante as sessoes.
Ele era o principal médium do grupo e as acusagdes se referiam a casos de assedio sexual e
de fraude no trabalho meditinico (KUBLER-ROSS, 1998, p. 252—253). Cabe ressaltar que
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as sessOes eram realizadas em uma sala escura, sem que qualquer participante enxergasse o
que acontecia durante as incorporagdes. Enquanto as acusagdes eram investigadas, tanto
por participantes do grupo, quanto pela policia, Elisabeth teve problemas também com seu
centro profissional. Seu ex-marido, precisando de dinheiro, havia vendido a propriedade
onde ficava o centro Shanti Nilaya, e que era arrendado para Elisabeth. Ele ndo informou a
ela sobre a deciséo, que descobriu o fato quando recebeu o mandato de despejo (KUBLER-
ROSS, 1998, p. 258).

Com o despejo de seu centro profissional, e com novas acusagdes surgindo
constantemente a respeito do trabalho mediunico, Elisabeth deixou os dois centros em que
exercera seus trabalhos profissionais e espiritualistas durante cerca de seis anos. Ela
continuou realizando seus workshops, retornando a uma agenda mais itinerante de
trabalho, e mantendo uma casa que havia construido em Escondido. Apesar de ndo relatar
um abalo de sua condicdo financeira em decorréncia dos acontecimentos, ja que seguia
trabalhando, as perdas estavam relacionadas a sua realizacdo profissional. Isso fica
evidente no fato de perder um espaco construido para seu proposito dos workshops em
ajudar grupos a transformarem sua visdo da morte, e seguir ajudando pacientes terminais e
portadores de doencas cronicas a encontrarem sentido no processo de morrer, além de
perder um grupo de confianca, onde investia seu interesse pela vida apés a morte e o

contato com espiritos guias.

Com a saida do grupo de trabalho mediunico, Elisabeth demitiu o Sr. B. e sua
esposa, que eram empregados em seu antigo centro Shanti Nilaya, e dessa relagéo surgiu
outro conflito em sua trajetoria social. Depois da demissdo aconteceram dois acidentes que
levantaram novas suspeitas sobre a relacdo com seus antigos colegas, como um incéndio
proposital em sua residéncia e um acidente de carro em decorréncia de problemas com os
freios. Apos os acidentes ela decidiu mudar-se da cidade e, enquanto ndo encontrava um
local novo para morar, realizou uma grande viagem com seguidos workshops, para estar
distante de sua antiga residéncia (KUBLER-ROSS, 1998, p. 259, 260, 265, 266).

Desde a separacdo com Manny e a saida do ambiente domiciliar e do contato com
os filhos, as consideragGes sobre o trabalho profissional de Elisabeth apresentam novas
impressdes. As viagens e 0s workshops séo tratados por ela como sendo, ao mesmo tempo,

fonte de renda e de realizacdo profissional, como antes, mas passam a ser continuadamente
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referidos como uma atividade extenuante. Ela se refere a cuidar de todos e ndo ser cuidada
por ninguém, a estar s6 (KUBLER-ROSS, 1998, p. 238). Nesses momentos ela encontrava
sentido para seguir trabalhando pelo contato com os ensinamentos das entidades que
ocorriam nos trabalhos meditnicos. Com o fim de seu vinculo com o centro, ela relata
continuar tendo contato com algumas entidades sozinha, o que gerava sentido para a
continuidade de seus trabalhos, mesmo sentindo-se cansada e sozinha (KUBLER-ROSS,
1998, p. 238-239).

Depois de um seminario realizado na Virginia, durante uma jornada de workshops,
Elisabeth é convidada a conhecer uma regido rural em um condado préximo, chamado
Head Waters. O convite ja se referia a um eventual interesse em mudanca para a regido e,
apos o contato com o lugar, Elisabeth decide construir um novo centro ali. Ela compra uma
fazenda sem maiores dificuldades bancérias e financeiras, e constroi durante sete anos sua
nova instituicio, agora denominada Centro Elisabeth Kiibler-Ross (KUBLER-ROSS,
1998, p. 268-269).

Com a nova fazenda e o novo centro para workshops, Elisabeth refaz a relacdo
entre trabalho domiciliar e trabalho profissional. Ela atua na fazenda como fazendeira,
plantando, tendo criagdes, e também seguindo suas atividades profissionais na recepcéao de
grupos para trabalhar sobre o tema da morte e do morrer. A partir desse momento se
estabelece de forma mais contundente a relacdo entre trabalho doméstico (cuidados da
fazenda) como fonte de prazer, além de grande dispéndio financeiro para ela, e o trabalho
profissional com os grupos, além das viagens, como fonte de desgaste e cansaco, apesar de
um forte sentido para continuagio desse trabalho (KUBLER-ROSS, 1998, p. 278, 290,
291).

O cansago e a exaustdo chegaram ao ponto de gerarem complicagdes de saude para
Elisabeth. O primeiro problema ocorreu depois de uma jornada de workshops na Europa.
Ela havia passado cerca de duas semanas trabalhando diariamente nesses eventos, e logo
apos a conclusdo da jornada, quando descansava na casa de sua irma, teve uma fibrilacdo
no coracdo que a levou a um desmaio. Ela relatava para a irmd que estava exausta, se
sentindo mal e desmaiou durante o café da manha, ficando alguns minutos sem respirar,
antes de acordar (KUBLER-ROSS, 1998, p. 287). O problema no coragdo ocorreu no
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inicio de 1988, e ja em agosto do mesmo ano ela sofreu um derrame sério enquanto dirigia
o trator da fazenda (KUBLER-ROSS, 1998, p. 287-288).

Nas duas ocasifes em que apresentou problemas de salde, Elisabeth dispensou o
atendimento médico convencional. No problema com o coracdo ndo procurou nenhum
cuidado médico, enfrentando a vontade de sua irmd, e indo logo em seguida ao aeroporto
para retornar aos EUA (KUBLER-ROSS, 1998, p. 287). Ja no caso do derrame, ela foi
para um hospital com a ajuda de uma amiga, pois j& estava paralisada e sem conseguir falar
(KUBLER-ROSS, 1998, p. 289). Porém, apds trés dias internada, quando comegou a
recuperar suas capacidades, deu alta a si mesma e deixou o hospital. Seus relatos sobre o
periodo hospitalizada apontam para varios distratos entre ela e a equipe de salde, o que se

tornou corriqueiro nos anos posteriores.

Desde a metade da década de 1980, Elisabeth estava desenvolvendo uma nova
vertente em seu trabalho. Ja residindo na fazenda, em Virginia, ela acompanhava o
crescimento dos casos de AIDS, e passou também a receber em seus semindarios e
workshops pessoas que morriam daquela doenca. Sao relatadas por ela as impressées sobre
o crescimento da doenga, que de inicio era chamada de “cancer gay”, e ndo causava
maiores preocupagdes em sua vizinhanga, até se tornar uma epidemia sobre a qual as
informagGes eram escassas, e que estava cercada de preconceito (KUBLER-ROSS, 1998,
p. 262-264). Sua propria experiéncia com a nova doenca € interessante nesse sentido. Ela
relata a primeira vez que encontrou um paciente em seu seminario que estava morrendo de
AIDS, quando viu sua aparéncia, e ficou se perguntando como poderia tirar ele dali, com
medo de que aquela doenga horrivel fosse contagiosa (KUBLER-ROSS, 1998, p. 261).

Mesmo com a primeira impressdo, 0 paciente permaneceu no seminario e, depois
de pesquisar e descobrir que a doenca ndo era contagiosa fora pelo contato sanguineo,
Elisabeth se dedicou a causa de trabalhar com pessoas soropositivas, especialmente
criangas nascidas com a doenca e abandonadas por seus familiares. Com a nova proposta
de apoiar especificamente pessoas portadoras do HIV, Elisabeth encontrou um novo e
violento conflito com os moradores da cidade onde vivia. Apos relatar seus planos de
adotar bebés soropositivos para cuidados em sua fazenda ela passou a conviver com
ameacas realizadas por seus vizinhos (KUBLER-ROSS, 1998, p. 278-281).
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Conforme ela relata, 0 medo e a ignoréncia dos moradores do condado de Head
Waters traduzia-se em tiros em suas janelas, pneus rasgados todas as vezes que ela saia de
carro para a cidade, execucdo de seus animais de criacdo, além de xingamentos e ameacas
de morte. Com toda a pressao dos moradores da regido, o projeto de adogdo e cuidado de
criancas soropositivas foi proibido pela vigilancia sanitéaria do distrito. Pelo fato de o tema
ter-se tornado publico no distrito, foi convocada uma assembleia sobre o assunto. Por fim,
definiu-se que Elisabeth e o proprio municipio ndo tinham as condi¢des sanitarias
necessarias para receber criangas com AIDS (KUBLER-ROSS, 1998, p. 278, 281).

Tudo isso ocorreu no periodo em que Elisabeth ainda se consolidava na fazenda,
construindo novos centros — onde ela desejava receber as criancas — e ampliando as
criacOes de animais e areas de cultivo. Todo o trabalho foi concluido apenas em 1990, sete
anos apoés sua chegada no local. Nesse ano ocorreu a inauguracdo da fazenda, contando
com a presenca de diversos colaboradores do trabalho de Elisabeth, bem como a
inauguracdo oficial do Centro Elisabeth Kiibler-Ross (KUBLER-ROSS, 1998, p. 292).
Ap6s a inauguracdo, seu trabalho permaneceu consistindo na realizacdo dos workshops e
palestras naquele local, mas também em viagens, até o ano de 1994. Nesse ano, enquanto
viajava, um grupo de moradores locais ateou fogo a sua casa da fazenda, causando perda
total no edificio e em todos os seus registros de trabalhos, diarios, pesquisas, além de
varios outros bens pessoais (KUBLER-ROSS, 1998, p. 301).

Com o novo incéndio, ela decidiu se mudar para o Arizona, residindo em uma casa
no deserto, distante da cidade. Ela doou a fazenda em Head Waters para uma instituicao
beneficente e com a nova mudanca encerrou as atividades do Centro Elisabeth Kibler-
Ross, 0 que se assemelha a uma aposentadoria de sua parte (KUBLER-ROSS, 1998, p.
303). Nos anos subsequentes, até 1998, quando escreveu sua autobiografia, ela ndo relata
mais atividades em workshops e viagens profissionais. Os ultimos trabalhos realizados por
Elisabeth no fim de sua vida foram livros. Ela manteve o trabalho de escritora, publicando
cinco novos livros depois do lancamento de A Roda da vida, em 1997, até seu falecimento
em 2004. Ao todo, durante sua carreira foram vinte e duas obras publicadas, aléem de

artigos para revistas e capitulos em compéndios sobre o tema da morte e do morrer.

Com o novo momento de vida envolvendo menos trabalhos profissionais, Elisabeth

viveu em sua casa no Arizona o processo de morrer até o ano de 2004. Logo na chegada a
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nova casa, no ano de 1995, ela sofreu um novo derrame, mais intenso que o anterior
(KUBLER-ROSS, 1998, p. 303). Depois dele foram mais “uma série de derrames”, entre
1995 e 1997, quando publicou sua autobiografia (KUBLER-ROSS, 1998, p. 310-311). A
condicdo de saude a privou da autonomia no cotidiano. Ela passou a ser acompanhada e
cuidada por profissionais e, ocasionalmente, por seus filhos em casa, sendo necessarias

varias hospitalizagdes no fim de sua vida.

Sua relacdo com os cuidados hospitalares continuou conflituosa. Ela relata o
desgaste com enfermeiras que se dedicavam aos seus cuidados em um dos derrames, bem
como com médicos, por ndo querer seguir internada, pela proibicdo de fumar e ter uma
dieta que fosse de seu gosto (KUBLER-ROSS, 1998, p. 304—-305). O incdmodo se baseava
em ser atendida por profissionais de salde que ndo estavam dispostas a trabalhar como um
profissional da salde deveria atender — em sua visdo, claro. Eles ndo demonstravam

interesse por ela na condicdo de paciente, e apenas cumpriam protocolos de atendimentos.

As criticas realizadas por ela ndo sdo enderecadas apenas aos profissionais de saude
que a atendiam, mas também ao sistema Medicare, que cobria seus cuidados apds os
sessenta e cinco anos. O sistema de saude, segundo suas observacdes, era gerido por
pessoas que nao conheciam o trabalho de salde, que ndo conheciam 0s pacientes, e assim
n&o teriam condicdes de tomar decisdes satisfatdrias para os proprios pacientes (KUBLER-
ROSS, 1998, p. 307). Ela cita o exemplo de sua fisioterapeuta, que foi ressarcida pelo
seguro de sadde por um numero delimitado de consultas, mas que foi insuficiente para
concluir, ou pelo menos adiantar o tratamento necessario para seu caso. Depois de
encerradas as sessdes cobertas pelo sistema de salde, a fisioterapeuta deixou de atendé-la,
causando sua indignacio em relagdo a ambos, o sistema e a profissional (KUBLER-ROSS,
1998, p. 306-307).

Elisabeth também aborda rapidamente o tema da eutanasia quando fala sobre seus
ultimos dias no Arizona. Adotando uma postura similar a de Cicely, ela critica a
possibilidade de antecipar a morte de alguém por qualquer motivo. Em suas palavras:

(...) ainda sou contra Kevorkian, que tira a vida de pessoas
prematuramente apenas porque elas estdo sentindo dores ou

desconforto. Ele ndo compreende que priva as pessoas das ultimas
licbes, quaisquer que sejam, que precisam aprender antes de se
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formarem (sinénimo de morrer utilizado por Elisabeth). (KUBLER-
ROSS, 1998, p. 308-309)

Elisabeth faleceu em 2004, passando seus Ultimos anos no Arizona, depois dos
derrames, impossibilitada de viver sozinha e autonomamente. David Kessler, com quem
ela escreveu o ultimo livro de sua vida, chamado On Grief and Grieving, publicou um
artigo depois do falecimento de Elisabeth. Convivendo com ela em seus ultimos dias, ele
apresentou um pouco do contexto de seu morrer. Estando em casa, cercada pelos filhos e
por netos, parceiros de trabalho, como ele préprio (David), Elisabeth faleceu em sua cama.
Segundo Kessler, foi uma morte ordinaria, sem nada de especial, mas que atualmente
acabou se tornando extraordinaria, pela raridade com que as pessoas vivenciam seus

ultimos dias e morrem em uma condigdo domiciliar e tranquila (KESSLER, 2004).
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Capitulo 4 — Um novo trabalho com os moribundos: trajetorias

individuais e trajetoria social

Durante os capitulos anteriores foi realizada a andlise dos romances familiares e
trajetdrias sociais de Cicely Saunders e Elisabeth Kibler-Ross. Partindo dos relatos sobre
as vidas das duas mulheres a analise proporcionou comentarios a respeito de diversos
temas, como a participacdo feminina no ensino superior, no mercado de trabalho, na
Segunda Guerra Mundial, a emergéncia e posterior enfraquecimento de sociedades
salariais e Estados de bem-estar. Todos os comentarios e os dados colhidos nas biografias
tiveram como objetivo interpretar o surgimento de um novo trabalho de cuidado para
pacientes terminais. Neste Ultimo capitulo serd considerado com mais profundidade a
emergéncia dos trabalhos de cuidado. Buscamos, portanto, recuperar elementos vistos nos
capitulos anteriores e tracar paralelos entre as trajetdrias de Cicely e Elisabeth para

compreender o surgimento de trabalhos especificos para pessoas no fim da vida.

Retomando a primeira analise biografica podemos observar que para a trajetoria de
Cicely Saunders foram realizados quatro comentarios principais relacionados ao seu
trabalho com pacientes terminais. S&o eles: (1) A entrada na Universidade, atividade
intelectual e contato com um pensamento religioso engajado. (2) Solidariedade no contexto
de guerra. (3) Trabalho no pos-guerra, constituicdo do NHS e construcdo do St.
Christopher. (4) Crises no novo paradigma neoliberal e reformulacdo do trabalho no St.

Christopher.

Sobre o ponto (1) ressalta-se a entrada para os estudos em Oxford, que era parte de
seu projeto parental. Cicely foi a primeira mulher de sua familia a cursar o ensino superior,
e isso demarca uma mudanca na participacdo feminina no ensino superior e no mercado de
trabalho. Uma mudanca nas possibilidades de trajetdria social. Na universidade, ela cursou
dois anos de Politica, Filosofia e Economia antes de abandonar os estudos para se tornar
enfermeira e ajudar nos esforcos de guerra. Ressaltamos também que, nesse periodo,

Cicely se engajou em uma leitura religiosa presente no ambiente universitario de Oxford,
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que conectava a atuacdo guiada pela fé com a atuacdo secularizada em um momento no

qual surgiam valores de igualdade.

Os autores que lia e convivia em Oxford tinham vivenciado a Primeira Guerra
Mundial e ali desenvolveram a fé cristd, buscando dar sentido ao sofrimento. Apds o
conflito, esses autores buscaram um entendimento da visdo religiosa proxima da visdo
secular que apontava para uma sociedade mais igualitaria. Dorothy L. Sayers, que era uma
grande referéncia para Cicely, foi defensora da igualdade de diplomas entre homens e
mulheres na universidade. Também escreveu pecas sobre a vida de Jesus para radionovelas
durante a guerra, em 1941, que foram polémicas em virtude de usar linguagem comum e
acessivel para se referir a vida de Cristo, além de usar um ator interpretando Cristo, o que
era visto no periodo como heresia (CLARK, 2018, p. 43-44). Esse olhar religioso, que se
mostrava engajado e participativo com a constituicdo de uma sociedade baseada em uma
solidariedade democratica foi carregado por Cicely durante toda sua vida, mesmo depois

de se converter a uma leitura evangélica.

No ponto (2) temos o valor de solidariedade durante a Segunda Guerra Mundial.
Conforme visto, tanto em Oxford, quanto na vida familiar, Cicely estava imersa em
contextos de apoio aos esfor¢os de guerra. Seus irméos estavam servindo no confronto,
Oxford havia se declarado como instituicdo disposta a atuar no apoio ao Estado britanico,
suas amigas realizavam treinamentos em enfermagem também para atuar em prol do
coletivo na guerra. Nesse momento, Cicely também decidiu interromper os estudos para
atuar como enfermeira e descobriu ali um sentido profissional no trabalho com a saide. Ela

cita o trabalho com enfermagem nesse periodo como estar no lugar certo.

Sobre o trabalho no pds-guerra, ponto (3), podemos destacar o trabalho de Cicely
como profissional de servigco social no hospital St. Thomas e a emergéncia do Estado de
bem-estar na Inglaterra, com a criacdo do NHS. Esse novo modelo politico e social
impactou o trabalho de Cicely, conforme ela coloca nas entrevistas para sua biografia
(2018), citando que ndo precisava mais se desdobrar angariando recursos para tratamento
de pessoas desvalidas, ja que com o novo sistema publico e universal de salde 0s recursos
publicos garantiam o financiamento dos tratamentos. Esse momento marca um ideal e uma
politica de protecdo social, baseada no pleno emprego e na protecdo das posi¢oes

vulneraveis em sociedade, como 0s pacientes terminais.

104



Foi justamente no periodo entre as décadas de 1950 e 1970 que Cicely passou a se
dedicar ao trabalho com cuidado de pacientes terminais como sua missdo de vida
(lembrando também da importancia de sua visao religiosa). O periodo entre a década de
1940 e meados da década de 1970, conforme vimos, foi denominado por Castel como 0s
anos do crescimento, e também como sociedade salarial. Nesses anos, Cicely trabalhou
em hospices tradicionais, ligados a congregacdes catolicas, desenvolveu pesquisas sobre
controle de dor nesses pacientes, até criar uma instituicdo na qual a metodologia de
cuidado que estava desenvolvendo pudesse ser executada da melhor maneira possivel. O
St. Christopher hospice foi gestado desde o inicio da década de 1960, inaugurado em 1967,
e se consolidou durante a decada de 1970, recebendo financiamento do NHS, e se tornando

polo de formacdo para cuidados de pacientes terminais.

Por fim, o Gltimo comentario sobre o novo paradigma do trabalho e 0 momento de
transformacdes e crise financeira no St. Christopher, na década de 1990 (4). Nesse ponto
destaca-se a mudanca de uma politica de protecdo e bem-estar social, conforme vimos no
momento anterior, para um momento de corte de gastos, empregos e trabalho flexibilizado.
Desde a saida de Cicely do cargo de diretora médica do hospice, em 1985, comecou a
ocorrer um processo de modificacdo da instituicdo. As ligacdes com o pensamento cristao

de Cicely comecaram a ser retiradas, como quadros de Marian.

Além disso, com o aprofundamento do novo momento social, ja na década de 1990,
ocorreu a diminuicdo do financiamento publico e das doacbes que sustentavam o St.
Christopher. Um processo politico interno de destituicdo do entdo diretor médico foi
instaurado e depois disso ocorreu a demissdo de mais de 30 funcionarios. A politica de
cortes e demissdes chegou ao St. Christopher e também Cicely foi convidada a deixar seu
posto de presidente do conselho sob a justificativa da manutencdo do funcionamento do
hospice. Com sua saida, um novo conselho assumiu, com novas formas de buscar doagoes
e nova politica organizacional. Cicely, no fim de sua vida, decidiu criar uma fundacéo em
seu nome para manter um legado de seu trabalho que néo se resumisse ao St. Christopher,

ja que ele havia sido modificado nas tltimas duas décadas.

Sobre Elisabeth também foram realizados quatro principais comentarios durante a

analise de sua autobiografia: (1) Origem social e momento do trabalho. (2) Trabalho
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voluntario no pos-guerra. (3) Trabalho profissional e trabalho doméstico. (4) Nova
configuracdo de trabalho flexibilizado, separacdo e também adoecimento.

O ponto (1) evidencia o reconhecimento do trabalho como fonte de pertencimento
ao ambiente familiar. De acordo com o projeto parental de Elisabeth, de suas irméas e de
seu irmdo, o reconhecimento familiar passava pela realizacdo de um trabalho. Essa era a
condigdo de seu pai. Conforme vimos na trajetdria de Elisabeth, com excecdo de seu
primeiro trabalho, que foi como criada em razéo do conflito com o projeto parental
paterno, ela conseguiu trabalhos na area que desejava (pesquisas e area hospitalar) com
facilidade. O tipo de emprego também ressalta o momento histérico das politicas
trabalhistas. Ela atuou em um laboratério durante nove anos, tendo diversas e longas
licencas para realizagdo de trabalhos voluntarios. Sua saida do trabalho de assistente no
laboratério ocorreu apenas quando se formou em medicina e passou a exercer a profissdo
em uma pequena cidade da Suica. A condicdo de trabalho assalariado e estavel marca o
mesmo percurso social visto na biografia de Cicely, com a criacdo dos Estados de bem-

estar.

Sobre o ponto (2) evidencia-se a importancia do sentido de solidariedade ao
sofrimento causado pela segunda guerra mundial. J& atuando no trabalho laboratorial, na
Suica, Elisabeth se engajou com o voluntariado em uma entidade que organizava apoio
para cidades devastadas pelo conflito. Esse momento ocorreu logo ap6s o fim da guerra.
Realizando o voluntariado ela atuou diretamente com as pessoas que passavam por
dificuldades na reconstrucéo das cidades, sem nenhuma mediag¢do organizacional entre ela
e os beneficiarios de seu trabalho. Neste trabalho ela passou por longas jornadas e por
diversos paises. A atuacdo como voluntéria reforcou seu desejo de cursar medicina e

trabalhar em paises com condicdes delicadas de saude.

Com o retorno e a permanéncia na Suica ela adentrou para o curso de medicina em
Zurique. Quando se tornou médica, ela passou a realizar uma nova forma de trabalho, que
buscava equilibrar as dimensdes entre o profissional e o doméstico (3). Durante a
formagéo, ela conheceu seu futuro esposo, Manny, com quem se mudou para os EUA
depois de se formarem e casarem. No novo pais ela passou a conviver com o trabalho
profissional em grandes hospitais, com a mediacdo organizacional hospitalar entre ela e 0s

pacientes, além de encarregar-se do trabalho domiciliar com o casamento. Com a chegada
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dos dois filhos, o trabalho domiciliar intensificou-se ao mesmo tempo em que Elisabeth

passou a se engajar no trabalho profissional com o tema da morte e do morrer.

Desde a chegada aos EUA ela relatava o estranhamento em relacdo a forma da
medicina praticada ali, principalmente no isolamento imposto aos pacientes terminais e no
siléncio entre os médicos sobre a condicdo de terminalidade. Com sua atuacéo profissional
passando a cobrir também o campo da docéncia académica, além do trabalho hospitalar,
ela comecou a investir na realizagdo de seminarios sobre o morrer, entrevistando
coletivamente pacientes terminais. O intuito dos seminarios sobre 0 morrer era aprender
com 0s pacientes terminais como era a experiéncia de ser moribundo, e como eles
poderiam ser mais bem atendidos nesse momento. Além disso, Elisabeth buscava
aproximar os profissionais de salde, que se formavam na Universidade, desse tema
abafado na prética hospitalar do periodo. Ela desenvolvia uma nocdo de ciéncia engajada
com uma ética do bem-estar dos pacientes terminais. Todo o processo de trabalho nos
EUA foi realizado a partir do assalariamento e representou enriquecimento para a familia
de Elisabeth.

A partir de um conflito com a organizacdo hospitalar em razéo da realizacdo dos
semindrios, que incluiam entrevistas com pacientes terminais, Elisabeth deixa o trabalho
académico e hospitalar em 1970. Com a saida desses lugares profissionais, ela passa a
realizar uma nova forma de trabalho no inicio da década de 1970 (4). Sua atuacdo
profissional, na condi¢do de autdbnoma, baseia-se em workshops sobre o tema da morte e
do morrer. Ela inicia um periodo caracterizado por longas e intensas jornadas de viagens, e
passa a receber pelo trabalho na medida em que o realiza, deixando a seguridade do

trabalho contratual e assalariado.

O novo engajamento profissional reflete um momento diferenciado do trabalho.
Conforme visto nos pontos sobre Cicely, 0 mundo do trabalho passava do momento da
protecdo social para um momento de cortes, competicdo e desfiliacdo de classes
vulneraveis. Elisabeth vivencia um periodo de maior flexibilidade, engajamento, mas
também de trabalho excessivo. Com a nova rotina, o0 engajamento intenso pela busca sobre
a morte e a participagdo em um trabalho religioso, seu marido pede divorcio e seu
ambiente familiar se desfaz. Os filhos e os pertences ficam com o marido e Elisabeth segue

sua carreira profissional, agora sozinha. Na década de 1990 ela comeca a relatar
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esgotamento com algumas caracteristicas do trabalho realizado, como o excesso de
viagens, e sofre alguns derrames. Depois de um derrame mais grave, ela diminui o ritmo de
realizacdo dos workshops, continuando a trabalhar apenas na disseminacdo de seus

trabalhos e descobertas através da escrita.

Revendo de forma breve os principais pontos em que me apoiei para interpretar e
analisar as biografias de Cicely e Elisabeth, podemos observar que seus trabalhos foram
muito diferentes entre si. Enquanto Cicely constituiu um hospice, como uma instituicéo de
cuidado semelhante a um hospital, atendendo diretamente pacientes terminais, Elisabeth se
engajou com a docéncia, deixou o trabalho hospitalar, e depois passou a trabalhar
realizando workshops e escrevendo. Contudo, além da forma especifica de cada trajetoria e

trabalho, alguns elementos sdo comuns as suas atuacoes.

O aspecto em comum mais evidente € sinceridade sobre a abordagem da
proximidade da morte com os pacientes terminais. O trabalho das duas mulheres
“comegava” quando se assumia as reais condi¢des de saude do paciente terminal. Ao invés
de dissimular os diagndsticos sobre o estado dos pacientes, elas pregavam que a verdade
fosse transmitida inteiramente para eles e seus familiares. Além disso, ambas postulavam
que existe muito trabalho a se fazer quando se esta vivendo o periodo terminal de vida. Ao
invés do reconhecimento do final da vida ser um final do trabalho, isso era visto como o
inicio de um novo processo. Nesse ponto, o trabalho de ambas caminhava na direcdo dos
dialogos sobre o sentido na vida, mesmo quando se estivesse proximo da morte. Elisabeth,
por exemplo, dialogava com os pacientes nos seminarios sobre a morte e 0 morrer, que 0
fato deles falarem sobre suas experiéncias poderia auxiliar outras pessoas a passarem por
situacOes parecidas no futuro. Cicely, junto a David Tasma, buscava em seus dialogos
encontrar um aspecto especifico de sua vida. Mesmo ele estando sozinho em um hospital,
longe de sua terra natal, sem amigos, Cicely dizia para ele “vocé€ importa, porque vocé ¢

voce”.

Além desses aspectos em comum, as duas mulheres se tornaram as principais
referéncias no trabalho com pacientes terminais. Até os dias atuais formacbes na
especialidade de cuidados paliativos contam com conteldos como a teoria dos cinco
estagios do morrer, o conceito de dor total, e combinam os trabalhos das duas autoras.

Logo, é nesse sentido que consideramos as duas atuagdes como parte da constituicdo de
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um novo trabalho com os pacientes terminais e sobre o morrer. Olhando para as biografias
e trabalhos de Cicely e Elisabeth, algumas questdes podem ser vistas em conjunto e dao
indicacdes sobre o desenvolvimento de uma nova atencdo aos pacientes terminais dentro

do campo da medicina e das demais profisses da salde.

Pensando as caracteristicas em comum das duas trajetorias, primeiramente ressalta-
se a participacdo das duas autoras na Segunda Guerra Mundial. Cicely trabalhando como
enfermeira no proprio periodo da guerra, e Elisabeth atuando como voluntéria logo ap6s o
fim do conflito. De formas diferentes, ambas atuavam em um sentido de participagéo e
solidariedade com o coletivo. Cicely alistou-se para o trabalho de enfermagem, seguindo o
exemplo de amigas, com o sentido de somar-se aos esforcos de guerra. Conforme vimos,
este ndo era o interesse de seu projeto parental, mas ela estava imersa na Universidade, em
um ambiente de apoio ao conflito, de solidarizar-se e doar-se com o bem comum durante a
guerra. Na biografia sobre Cicely, escrita por Clark, ele cita a mudanca do comportamento
de Oxford na Segunda Guerra. Diferentemente de situacbes anteriores, quando a
Universidade posicionou-se contraria aos esfor¢os de guerra, € ndo se envolveu, com a
deflagracdo da Segunda Guerra Mundial, a Universidade se posicionou como uma

instituicdo a servico do Estado em seus esforcos.

Apesar de Elisabeth demonstrar interesse em se engajar com o conflito enquanto ele
ocorria, a atuacdo como voluntaria se deu logo apés o fim da guerra. Ela atuou mais na
reconstrucdo das zonas afetadas pela guerra. O trabalho voluntério proporcionava uma
relacdo muito direta com as pessoas que ela atendia e auxiliava. As condi¢gdes de moradia,
de alimentacdo e de seguranca eram as mesmas para Elisabeth e para os moradores dos
locais afetados. Eles vivenciavam a mesma realidade objetiva, com a diferenca de ela estar
ali pelo interesse em auxiliar, e eles na busca de reconstruirem suas vidas em um novo

momento.

Nas biografias de ambas as mulheres 0 momento da guerra é ressaltado, e as
imagens apresentadas demonstram como esta provocou uma mobilizacdo peculiar. Os
relatos da vida em Londres no inicio do conflito, quando Cicely tinha iniciado seu
treinamento como enfermeira, sdo exemplares de um momento de excec¢do. Depois do
primeiro bombardeio de Londres pelos alemées seguiram-se 67 noites de bombardeios na

cidade. O hospital em que ela se formava teve diversas alas destruidas, em que morreram
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mais de uma dezena de profissionais de salde. Cicely e suas colegas foram realojadas para
o treinamento fora da cidade. Depois de concluido o periodo de formacao, elas atuaram em
trés diferentes hospitais improvisados, atendendo desde soldados feridos até idosos e
criancas com doencas infecciosas e desnutricdo. Nos relatos é possivel identificar uma
mobilizacdo diferente do trabalho, que transcendia a perspectiva de realizagao profissional
individual, no qual a solidariedade aos esforcos coletivos fica evidente.

Na autobiografia de Elisabeth esses relatos comegam com a chegada dos refugiados
na Suica com o fim da guerra. Pessoas que vinham das fronteiras com a Franca e a
Alemanha caminhando, buscando comida e apoio. E citado o trabalho de dar banhos para
conter infestacGes de piolhos e pulgas, banhos para evitar doencas infecciosas. Depois,
durante os trabalhos voluntarios, o encontro com vilas e povoados sem alimentos, cercados
por minas terrestres e muitas doencas. A propria Elisabeth teve uma séria complicacéo
pulmonar durante o trabalho na Polénia, quando cuidava de um pequeno posto de salde

junto a uma médica polonesa.

Com essas experiéncias de atuacdo com a destruicdo causada pela guerra, ambas as
autoras cursaram o ensino superior depois do conflito. Cicely retornou a Oxford e concluiu
sua formacéo para atuar com profissional do servigo social, e Elisabeth cursou medicina
em Zurigue, sua cidade natal. Nesse ponto € importante lembrar a génese socioafetiva das
autoras e a participacdo feminina nas universidades. As familias das duas mulheres
contavam com poder aquisitivo elevado. No caso de Cicely, o padrdo de vida era ainda
mais abastado. Nos projetos parentais das familias de ambas, a formacdo superior dos
filhos era desejada e encorajada. E isso se estendia para as filhas também, tanto que a
entrada de ambas para medicina significou a reconciliacio com 0s respectivos projetos
parentais. Na biografia de Cicely, seu pai desejava que ela tivesse boa escolarizagéo,
pudesse se formar na area do seu interesse. O abandono dos estudos para atuar como
enfermeira foi uma quebra com as expectativas familiares, que so6 foi reconstituida quando
Cicely cursou medicina. No caso de Elisabeth, sua familia também fomentou a entrada de
uma filha no ambiente universitario, mas que nao era ela. Conforme vimos, seu projeto
parental estava mais vinculado ao trabalho que a escolarizacdo, mas pelo exemplo de sua
irma Eva, que foi preparada para seguir os estudos superiores, podemos perceber como sua

familia de classe média alta investia na formag&o universitaria de uma das filhas. Além
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disso, também foi a entrada para medicina que marcou a reconciliacdo entre Elisabeth e
seu pai, j& que desde a recusa do trabalho com o pai e os trabalhos voluntarios no pos-

guerra ela havia rompido com as expectativas dos pais.

O projeto de ter filhas frequentado o ensino superior demonstra uma transformacao
na entrada de mulheres nas universidades, e assim, na transformacéo das possibilidades
profissionais femininas naquele momento historico. Eisenmann (2007) apresenta as
mudangas nas percepcdes sobre a presenca feminina no ensino superior na Inglaterra e nos
EUA desde o seculo XIX até meados do século XX. Observando sua reflex&o e os dados
utilizados na pesquisa, podemos acompanhar o processo de aumento da presenca feminina
nas Universidades desses paises. O estudo de Eisenmann aponta que até meados do século
XX existia uma interpretagcdo proeminente de que o ensino superior para mulheres tinha
melhores resultados em faculdades exclusivamente femininas. Essa interpretacdo propiciou
a criacdo de colleges exclusivos para mulheres desde a segunda metade do século XIX.
Um desses foi o College for home students, no qual Cicely cursou sua primeira formacao
superior, em Oxford. Essa abordagem da educacdo superior era menos nefasta do que
outras anteriores, que colocavam a frequéncia nas universidades como uma atividade
inapropriada para mulheres, argumentando que os indices de fertilidade de mulheres que
frequentavam o ensino superior decaiam. Contudo, a interpretacdo dos estudos segregados
representou também a marginalizacdo de grande parte da producdo académica feminina até
meados do século XX. Em Oxford, onde Cicely estudou, os graus de certificacdo dos
colleges femininos s6 foram equiparados aos dos frequentados por estudantes homens na
década de 1920 (EISENMANN, 2007, p. 7).

As biografias de Cicely e Elisabeth apresentam movimentos semelhantes aos
descritos nessa bibliografia. Quando Cicely prestou exames para Oxford, a existéncia de
um college exclusivo para mulheres foi determinante para sua entrada. Ela foi reprovada na
primeira tentativa, quando aplicou para um college mais concorrido, e depois de um ano
foi aprovada para o College for home students, tendo acesso ao nivel superior em uma das
duas universidades mais reconhecidas da Inglaterra. Isso ocorreu em 1938. J& no caso de
Elisabeth, ela adentrou a universidade mais tarde (lembrando que era oito anos mais nova

que Cicely), apenas no ano de 1951. Nesse momento, ela iniciou seu curso de medicina na
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Universidade de Zurique, em uma faculdade sem divisbes por género, quando a
interpretacdo de curriculos especificos para mulheres ja estava em queda.

Esse contexto apresenta uma mudanga gradual e substantiva. O crescimento da
participacdo feminina no ensino superior e a equiparacdo dos graus obtidos por homens e
mulheres indicam mais possibilidades de insercdo profissional e participacdo social para
mulheres. Mesmo com a manuten¢do do casamento como fator importante no projeto
parental, principalmente no caso de Cicely, a mudanca de ter acesso ao ensino superior e
ter o mesmo reconhecimento de grau universitario que os homens propiciou maiores
possibilidades de acessar um lugar prestigiado no mercado de trabalho profissional. A
mudanca geracional vista entre Cicely e Elisabeth e suas maes demonstra isso. As duas
filhas realizaram ensino superior, trabalharam profissionalmente, disputaram uma leitura
sobre os cuidados a pacientes terminais dentro do campo da medicina e se tornaram mais
reconhecidas que seus respectivos maridos. E um contraste grande com a trajetoria de suas
mées, mais focado no trabalho doméstico, no caso da mae de Elisabeth, e que assumia o
gerenciamento do trabalho doméstico, no caso da mae de Cicely, ou seja, mulheres que

viveram em um periodo em que a insercdo universitaria feminina ainda era escassa.

Conforme vimos, a primeira formacdo universitaria de Cicely foi cortada por sua
formacdo e trabalho em enfermagem durante a guerra; ja a de Elisabeth ocorreu depois do
apoio a reconstrucdo de areas devastadas pelo conflito. Suas formacdes estavam amparadas
em trabalhos anteriores. Cicely, no retorno a Oxford, negociou junto a coordenacao de seu
curso o aproveitamento dos estudos realizados anteriormente para uma formagéo aplicada
ao servico social em saude. Ela gostaria de permanecer proxima ao campo da salde,
mesmo impedida do trabalho com enfermagem pelo problema de dor nas costas. Elisabeth
cursou medicina depois de voltar dos trabalhos voluntarios. Esse ja era um projeto anterior
ao seu voluntariado, mas foi confirmado e realcado por ele, ja que ela havia trabalhado
como ajudante de uma medica em um posto de satde improvisado na Poldnia. A formagédo

superior também estava vinculada a um tipo de trabalho prévio em assisténcia a satde.

Transversalmente a participacdo feminina no ensino superior e no trabalho
profissional, vemos também o engajamento de Cicely e Elisabeth com a constituicdo dos
ideais de protecdo nos Estados de bem-estar do pds-guerra. O estabelecimento dos Estados

de bem-estar tem sido interpretado no presente trabalho pela via das transformacgdes no
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mundo do trabalho, observadas pela obra de Castel (2015). A disseminagdo do pleno
emprego e do assalariamento como condicdo de desenvolvimento dos paises europeus no
poOs-guerra é fator essencial da constituicdo dos Estados de bem-estar e, consequentemente,
dos sistemas de protecdo social. A emergéncia dessa forma de trabalho e dos sistemas de
protecdo ocorre a partir da década de 1940, e mais intensamente com o fim da guerra, em
1945,

A emergéncia de um Estado Social, conforme Castel, ndo representava somente 0s
tentaculos de protecdo do Estado aos desvalidos ou vulneraveis. Essa concepcdo de Estado
institucionalizava uma propriedade social, que era em si uma propriedade, gerada e era
disponivel para todo o coletivo (CASTEL, 2015, p. 487-488). Cabe ressaltar que essa
configuragdo de propriedade social foi institucionalizada principalmente em paises
europeus, em contraposicdo aos EUA, onde o processo de assalariamento era visto em
razdo dos fins individuais (CASTEL, 2015, p. 488). Nesse sentido, a percepcdo em paises
europeus do individuo (pertencente a coletividade nacional) como portador de uma mesma
propriedade social que os demais aponta para a institucionalizacdo de valores como

cidadania e justica.

No periodo em que se estabeleceu o Estado Social, Cicely concluia sua formacao
em Oxford e iniciava os trabalhos como profissional de servico social; e Elisabeth
realizava seus trabalhos voluntérios pela Europa e retornava a Suica para cursar medicina.
Ambas formaram-se dentro de um contexto em que a percepcdo da igualdade e da
universalidade dos cuidados em salde estava em alta, e isso transpareceu em seus
trabalhos. No caso de Cicely, conforme j& vimos, tanto em relatos pessoais sobre as
melhorias na arrecadacdo de fundos para viabilizar cuidados hospitalares a desvalidos,
quanto na futura manutencéo do St. Christopher Hospice, a institui¢do do sistema universal
de saude na Inglaterra (NHS) foi essencial. A criacdo de uma propriedade social no campo
da saude ndo s6 fomentava ideologicamente seu trabalho, legitimando-o frente a sociedade
como um todo, como fomentava financeiramente a iniciativa de melhores cuidados e

melhor manejo da dor em pacientes terminais.

Na trajetoria de Elisabeth, a importancia em seu trabalho dos valores de igualdade
alicercados em Estado Social transparece de forma diferente. Como ela se mudou para os

EUA junto com seu esposo logo apos a conclusdo do curso de medicina, quase toda a sua
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carreira profissional foi realizada no novo pais. Conforme visto, o desenvolvimento de uma
sociedade salarial nos EUA seguiu contornos diferentes dos estabelecidos na Europa
Ocidental, muito mais voltados a protecdo da propriedade privada do que na constituicdo
de uma propriedade social. Dessa forma, os valores de igualdade no trabalho de Elisabeth
ficam mais evidentes no conflito com as instituicdes hospitalares, do que no fomento de
suas iniciativas. Conforme vimos em sua trajetéria, ela entrou em conflito com diversas
instituicOes hospitalares onde atuou pela discordancia sobre o tratamento oferecido aos
pacientes. Para ela, qualquer pessoa que necessitasse de cuidados deveria ser atendida,
sendo 0 pagamento ou ndo dos custos uma questdo secundaria. Essa foi a razdo da saida de
um trabalho como diretora hospitalar, inclusive, quando o gerente do hospital queria que
ela realizasse atendimentos gratuitos apenas em seus horarios de almoco, para nao

prejudicar a gestdo e a rentabilidade do hospital.

A formacdo dentro de um contexto onde os Estados Sociais estavam emergindo,
propiciando redes de protecdo ao cidadao, legitima e acolhe as propostas das autoras, de
resgatar a importancia e a singularidade do individuo frente ao coletivo, mesmo que ele
esteja em estado vulneravel. Isso se da quando Cicely coloca para os pacientes que “vocé
importa porque vocé € voce”, ou quando Elisabeth pede para que os pacientes terminais
ensinem a ela como é morrer para que eles possam ajudar outras pessoas que venham a
passar pela mesma situacdo. Em seus trabalhos, elas recuperavam um sentido de

pertencimento e importancia de pessoas terminais dentro de uma sociabilidade mais ampla.

N&o podemos esquecer que essas caracteristicas dos trabalhos das autoras também
se relacionavam ao vinculo religioso, no caso de Cicely, e a um interesse de ir “além da
ciéncia”, no caso de Elisabeth. Ambas nutriam a crengca em um sentido transcendental da
vida, e isso ficava aflorado em seus contatos com pacientes terminais. Mesmo que
Elisabeth ndo tenha relacionado seu trabalho ao pensamento religioso, e realgasse a
objetividade cientifica de suas pesquisas e descobertas, ela esteve tencionando as fronteiras
do pensamento cientifico em sua trajetdria. As pesquisas com pessoas gque passaram por
experiéncias de quase morte tinham como objetivo comprovar a realidade de uma vida
apos a morte, algo que ndo foi bem recebido por seus pares, que relacionavam essas

experiéncias a ilusdes e criagbes mentais.
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No caso de Cicely o vinculo com o pensamento e pratica da religiosidade crista é
mais evidente. Ela esteve trabalhando em centros religiosos durante boa parte de sua
trajetdria profissional, e o préprio hospice que criou foi pensado primeiramente como uma
fundacdo filiada a Igreja da Inglaterra. No contato com pacientes terminais de quem se
aproximou, como David Tasma, por exemplo, as reflexdes sobre o fim da vida passavam
pela existéncia de um Deus, um sentido maior para a existéncia, um sentido transcendesse

a vida e a morte.

A recusa e oposicdo a eutandsia por parte das duas autoras se relacionava com o
sentido religioso ou espiritualista presente em seus trabalhos. De acordo com suas
interpretacdes ndo seria correto antecipar a morte de alguém deliberadamente. E a essa
possibilidade ambas fizeram criticas em diversos momentos de suas carreiras. Dentro de
seus trabalhos ndo era uma possibilidade assumir a responsabilidade pela vida ou morte de

alguém, mesmo que isso fosse solicitado, como no caso da mée de Elisabeth.

Pode-se perceber uma confluéncia entre o tipo de visdo espiritual das autoras e 0s
aspectos gue trabalhavamos anteriormente, como a formacdo em Estados de bem estar. O
pensamento espiritual também se direcionava para a importancia de cada pessoa, e da
necessidade de proporcionar cuidados adequados independente de quem seja, ou da
condicdo em que se encontra. No trabalho de Cicely isso fica muito evidente, conforme
vimos no capitulo dedicado a sua trajetoria, ja que varios dos autores que influenciaram
seu pensamento quando jovem conciliavam a crenca religiosa com uma vida secular. Mas
também no caso de Elisabeth essa confluéncia é marcante, como em seus trabalhos com os
primeiros pacientes portadores do virus HIV, quando ela legitimava a atuacdo junto a eles
através de analogias com a historia de Jesus e a necessidade de proporcionar amor uns aos

outros.

Na proposta de compreender o surgimento e as caracteristicas de um novo trabalho
de cuidado para pacientes terminais acabamos por elencar duas categorias de dados
analisados até aqui. Uns foram dados referentes a trajetoria das autoras e dos movimentos
sociais que propiciaram a elas as condic¢des de realizagéo de seus trabalhos. Nesse ponto

vimos a génese socioafetiva das autoras, o processo de entrada de mulheres no ensino
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superior, a equiparacao de graus universitarios entre mulheres e homens, e a nao realizacao
de trabalho doméstico junto ao trabalho profissional. Esses dados estdo centrados nas
condicdes de realizacdo, pelas autoras, de seus trabalhos e foram ressaltados pelo caréater
biografico da pesquisa. Como estamos observando dados de ordem biografica, as
condigdes objetivas que permitiram uma trajetdria social ficam mais evidentes. A analise
da génese familiar, do projeto parental e da trajetoria social de forma conjunta auxiliam na
compreensdo desses dados e na percepcao das condicdes para a realizacdo dos trabalhos

das autoras.

O outro conjunto de dados analisados tinha como objetivo decifrar 0s processos que
motivaram e inspiraram suas propostas de trabalho. Nesse sentido, delimitamos a
participacdo de Cicely e Elisabeth nos esforgos da Segunda Guerra Mundial, as
caracteristicas desses trabalhos, de atencdo a saude e de solidariedade em torno do alivio
do sofrimento gerado pelo conflito. Além disso, ressalta-se também a emergéncia dos
Estados de bem-estar social na Europa e da criacdo de uma propriedade social, a qual todos
teriam direito, indistintamente. Conforme nossa interpretacdo, a emergéncia desse novo
modelo de Estado e a criacdo das redes de seguridade legitima a atuacdo das autoras, além
de propiciar fomento e investimento, no caso do trabalho de Cicely. Dessa forma, a
construcdo de um trabalho de cuidado para pacientes terminais, buscando recuperar o
sentido de pertencimento desses pacientes, colocando-os como protagonistas de seu
processo de morrer é orientada na mesma direcdo da questdo social da seguridade daquele

periodo.

Compondo esses dois conjuntos de dados e andlises pode-se perceber de forma
mais completa o surgimento dos trabalhos das autoras, e de uma nova proposta de atengao

aos pacientes terminais.
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Considerac0es finais

Com a proposta de pensar a formacdo dos trabalhos de cuidados paliativos
percorremos cinco capitulos na dissertacdo. O estudo foi aberto com a revisao de literatura,
contextualizagdo do problema de pesquisa e apresentacdo da metodologia utilizada. Vimos
0s comentarios de autores sobre as transformacGes historicas nas formas de morrer,
ressaltando especialmente a emergéncia de um tipo de morrer contemporaneo. Além de
analises de pesquisadores das ciéncias humanas encontramos também constatacGes de um
morrer marcado por isolamento e soliddo também em publicacbes de profissionais da

saude.

Delimitamos o interesse em abordar o surgimento de novos trabalhos de cuidado
para pacientes terminais a partir das atuacdes de Cicely Saunders e Elisabeth Kiibler-Ross.
A abordagem biografica foi escolhida na busca por trabalhar com dados fecundos,
ancorados no real, conforme a inspiragdo na sociologia de Marel Mauss. O objetivo era
partir das histérias de vida das autoras, de seus trabalhos, para conseguir chegar as
mudancas sociais que influenciaram e inspiraram a elaboracdo dos trabalhos de cuidado

para as pessoas em situacao terminal.

Vimos também a importancia do campo da sociologia clinica para a pesquisa.
Recuperamos a historia do campo, um pouco de suas abordagens e métodos. Foi através da
técnica de romance familiar e trajetdria social que interpretamos as biografias de Cicely e
Elisabeth. A técnica em questdo foi o fio que possibilitou costurar as biografias das duas
mulheres com os contextos sociais em que elas viveram. Vendo a génese familiar, o
projeto parental e a trajetdria social trilhamos um caminho que proporcionou o encontro
com dados fecundos dentro das biografias. Dados com o0s quais pudéssemos ligar as vidas
das duas mulheres as mudancas no mundo do trabalho, no acesso a educacgédo superior, nos

cuidados com pacientes terminais.

Também foi por inspiracdo no campo da sociologia clinica que vimos o estudo da
implicacdo com a pesquisa, ja no segundo capitulo. Ali foi apresentada uma reflex&o sobre

0 processo de estudo do morrer enquanto pesquisador, buscando identificar como foi a
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chegada ao objeto da pesquisa, e como ele se insere em minha trajetdria pessoal. O ponto
principal dessa analise foi a convivéncia entre o universo secular e religioso na minha
historia familiar, até a saida do ambiente religioso e o engajamento no trabalho intelectual.
O interesse pelo tema da morte e do morrer aparecia como uma tentativa de balancear os
dois universos dentro do trabalho académico, mas que também gerava uma dificuldade em
assumir o lugar de pesquisador. A proposta de refletir sobre a implicagdo com a pesquisa
permitiu perceber esse comportamento que gerava angustia na pesquisa. Compreendendo a
implicacdo foi possivel delimitar um objeto e desenvolver a investigacdo de forma mais

objetiva.

A tensdo que surgiu primeiramente na andlise da implicacdo se fez presente
também nas historias das duas mulheres pioneiras dos cuidados paliativos. De formas
diferentes, tanto Cicely quanto Elisabeth conciliaram em suas atuagdes profissionais
interesses seculares, como a criacdo de uma metodologia de cuidado para pacientes
terminais que pudessem ser disseminadas e assegurar uma boa morte, com interesses
espirituais e religiosos. Esses elementos foram analisados em mais profundidade nos
capitulos trés e quatro, dedicados especificamente as biografias de Cicely e Elisabeth.
Esses capitulos foram a base das reflexdes desta dissertacao, apresentando as biografias
completas das autoras, e tracando comentarios em pontos relevantes de suas historias.
Vimos as especificidades de cada biografia, uma atuacdo mais voltada para a
institucionalizacdo de uma rotina de cuidado prépria para pacientes terminais, outra
voltada para a docéncia e para a disseminacdo de uma forma diferente de lidar com os

estagios finais da vida.

Essa reflexdo seguiu até o quinto e ultimo capitulo, quando combinamos as duas
biografias e trabalhos das pioneiras. O capitulo final teve como objetivo realcar os pontos
principais vistos nas duas trajetdrias, reunindo em uma mesma reflexdo os dados
encontrados nas historias de Cicely e Elisabeth. Vendo de forma conjunta as histdrias foi
possivel ressaltar a trajetoria social do periodo em que elas viveram. Visualizar a passagem
pela Segunda Guerra Mundial, o engajamento no trabalho nesse periodo, o pés-guerra na
Europa e nos EUA, dentre outros fendmenos historicos. Ao fim, identificamos a
importancia das inspiracdes e da formacéo das autoras, como tambem dos lugares que elas

ocuparam, para a realizacdo de suas metodologias de cuidado.
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A categoria central para toda essa reflexdo, desde o primeiro até o ultimo capitulo,
foi o trabalho. Essa categoria se repetiu diversas vezes, e foi utilizada em diferentes
contextos. Desde o sentido de atuacdo das duas mulheres, em que vimos as fronteiras de
suas iniciativas, como a arte e a ciéncia, ou entre religido e secularismo. Também
pensamos no trabalho como organizador da vida social, com a constituigdo de sociedades
salariais, dos Estados de bem estar. Além disso, durante as historias o trabalho foi
observado também na relacdo com a vida psiquica de Cicely e Elisabeth, gerador de prazer

e sofrimento, de sentido, satisfacdo, mas também de adoecimento.

O trabalho foi visto como um gerador de vinculos sociais. No estudo das trajetdrias
e atuacdes das autoras, vimos que seus trabalhos apontavam para um vinculo de igualdade
e de didlogo com os pacientes terminais. E também que eles foram formados em um
periodo de estabelecimento de propriedades sociais na Europa, onde o vinculo social

passava pelo aproveitamento do trabalho coletivo para a protecdo universal dos cidadaos.

Ver a sociohistoria do trabalho de cuidados paliativos e as biografias de suas
principais personagens nos convida também a refletir sobre os vinculos sociais que
exercemos atualmente. Quais tipos de sociabilidade geramos com nossa organizagao atual
no mundo do trabalho? Retornando as questfes centrais para as ciéncias sociais, que tipo
de solidariedade encontramos atualmente, quais vinculos com os demais cidaddos geramos
em organizacdes hospitalares, religiosas, em nossa vida politica? Todo o esfor¢o de reler a
historia dos cuidados paliativos tem como objetivo fornecer ferramentas para lermos nossa
sociedade atual, nossos cuidados com pacientes terminais atuais, nossas sociabilidades. O
que buscamos foi somar com tantas outras pesquisas da area da sociologia, das ciéncias
sociais, trazer mais dados e informacdes para que possamos ler nossa sociedade, ler nossas

sociabilidades e os nossos trabalhos.
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