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A morte é “pop”!: analise de
perfis sobre fim de vida e cuidados
paliativos no Instagram

RESUMO

Artigo livre

O objetivo deste artigo € analisar perfis sobre fim de vida e cuidados paliativos no Instagram.
Para tanto, empreendemos uma pesquisa qualitativa, no campo da Enfermagem, vinculada
aos Estudos Culturais, em sua vertente Pos-Estruturalista. Analisamos, a partir da nogdo de
discurso, publicagdes de 207 perfis publicos, das quais emergiram duas unidades de analise:
Morte e cuidados paliativos — as midias sociais como novo espaco pedagogico; e Luto,
reflexdes e sentimentos — a narrativa como estratégia de cuidado de si e dos outros. Os perfis
eram administrados, em sua maioria, por mulheres que narram experiéncias em relacdo ao
adoecimento, a finitude e ao luto. Observamos representatividade de perfis vinculados a
projetos sociais e universitarios ou a profissionais, notadamente atrelados aos saberes psi.
Verificamos que os discursos circulantes nos perfis corroboram a constituicdo de uma norma
br/9876012362185682

br/2676813197026040

sobre 0 que € uma boa morte e um luto adequado. No Instagram, os cuidados paliativos
surgem como uma disciplina que determina as praticas orientadas, sao um dispositivo de
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| seguranga, pois permitem a configuragcdo de uma nova gestao do morrer, facilitada pelas
midias sociais, que viabilizam uma busca por tornar a morte um tema popular na atualidade.
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1 O termo "pop” aqui utilizado faz referéncia a abreviagdo do termo “popular”, usado como sinébnimo
de algo disseminado, comum, como o sentido atribuido a palavra na expressdo “musica pop”. Nela,
o termo faz referéncia ao que € originario do povo, em oposi¢do a musica classica ou erudita. No
dicionario brasileiro da lingua portuguesa, como defini¢des para popular, constam: "Que € comum,
usual entre o povo”; “que provém do povo”; "que tem a simpatia do povo”. Popular (2021). In: Michaelis

Dicionario Brasileiro da Lingua Portuguesa. https://michaelis.uol.com.br/moderno-portugues/busca/
portugues-brasileiro/popular
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Death is “pop”: An analysis of Instagram
profiles about the end of life and
Palliative Care

ABSTRACT

This article aims to analyze Instagram profiles about the end of life and
Palliative Care. To such end, we conducted a qualitative research study
in the nursing field, linked to Cultural Studies, in their Post-Structuralist
current. From the notion of discourse, we analyzed posts from 207 public
profiles, from which two analysis units emerged: Death and Palliative
Care - The social media as a new pedagogical space; and Mourning,
reflections, and feelings - Narrative as a strategy for self-care and to care
for others. Most of the profiles were administered by women who narrated
experiences in relation to illness, finitude, and mourning. We noticed the
representativeness of profiles linked to social and university projects or
to professionals, markedly linked to the psy knowledge. We verified that
the discourses circulating in the profiles corroborate the constitution of a
norm about what good death and adequate mourning are. In Instagram,
Palliative Care emerges as a discipline that determines guided practices;
it is a safety device because it allows configuring a new way of managing
death, eased by social media, which enables a search to turn death into a
popular and current topic.

Keywords: Death; Palliative Care; Online Social Networks; Culture;
Qualitative Research.

La muerte es “pop”: Un analisis de
perfiles de Instagram sobre el final de la
vida y los Cuidados Paliativos

RESUMEN

O objetivo deste artigo € analisar perfis sobre fim de vida e cuidados
paliativos no Instagram. Para tanto, empreendemos uma pesquisa
qualitativa, no campo da Enfermagem, vinculada aos Estudos Culturais, em
sua vertente Pos-Estruturalista. Analisamos, a partir da nocao de discurso,
publicacdes de 207 perfis publicos, das quais emergiram duas unidades
de analise: Morte e cuidados paliativos — as midias sociais como novo
espaco pedagogico; e Luto, reflexdes e sentimentos — a narrativa como
estratégia de cuidado de si e dos outros. Os perfis eram administrados,
em sua maioria, por mulheres que narram experiéncias em relacao ao
adoecimento, a finitude e ao luto. Observamos representatividade de
perfis vinculados a projetos sociais e universitarios ou a profissionais,
notadamente atrelados aos saberes psi. Verificamos que os discursos
circulantes nos perfis corroboram a constituicdo de uma norma sobre
O que € uma boa morte e um luto adequado. No Instagram, os cuidados
paliativos surgem como uma disciplina que determina as praticas
orientadas, sao umdispositivo de seguranca, pois permitema configuracao
de uma nova gestdo do morrer, facilitada pelas midias sociais, que
viabilizam uma busca por tornar a morte um tema popular na atualidade.

Palabras-clave: Morte; Cuidados Paliativos; Redes Sociais Online;
Cultura; Pesquisa Qualitatival.
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esde os anos 2000, midias sociais como o Facebook e, mais recentemente, o Instagram,

divulgam informacdes que podem ou nao influenciar questdes de saude, uso de

vestimentas, lazer e educac¢ao. Um estudo realizado com transplantados renais em um
grupo no Facebookdemonstrou comoaqueles pacientes criaramnovasformasdevidaparaacessar
servicos de saude, direitos, trabalhar ou realizar atividades diarias, a partir do que compartilhavam
diariamente na midia social (Roso e Kruse, 2017). Outro estudo utilizou as midias sociais citadas,
além do aplicativo de compartilhamento de mensagens WhatsApp, para divulgar informacdes
sobre a Doenca por Coronavirus 2019 (Covid-19) (Souza et al., 2020). Ainda, o Instagram e o
Youtube demonstraram ser importantes meios para veicular tecnologias educacionais, como
videos e folhetos, com vistas a esclarecer e orientar os usuarios dessas midias, especialmente
jovens adultos, sobre os cuidados paliativos (Silva, Blumentritt e Cordeiro, 2021).

As midias sociais, como o Instagram, possuem um papel cada vez mais central na
cultura ocidental contemporanea. E por meio delas que jovens, adultos, idosos e, até, criancas,
interagem com o mundo, narram suas vidas e tém acesso a uma variedade de produtos de todas
as ordens, desde negocios até entretenimento. Stuart Hall, um classico estudioso dos Estudos
Culturais,? destacava, em 1997, a importancia das midias, de maneira ampla, nas praticas e na
constituicdo das sociedades contemporaneas. Hall destaca o encurtamento das distancias e
a mudanca na nocao de tempo e espaco que as midias em formato digital permitiram, além
da homogeneizacao de atitudes, uma vez que aquilo que circula em uma parte do mundo
rapidamente se dissemina para outras regides. Acessar informacdes e imagens que permitem
conhecer o outro e seu cotidiano, transformando identidades sociais, tornou-se rotineiro e
sedutor, considerando o poder de captura das imagens (Hall, 1997).

Nesse sentido, o Instagram se diferencia das outras midias sociais, pois seu foco incide
sobre a publicacdo de imagens. Segundo a descricdo dos proprios desenvolvedores, essa
midia busca aproximar as pessoas e objetos, permitindo a expressao de cada um, formando
comunidades e conectando personalidades, grupos ou projetos. Possibilita, também, a criacao
de conteudos e passa a visibiliza-los, tornando cada usuario um potencial influenciador em
certas areas, como Educacdo, Saude, Marketing ou Moda.?

2(Os Estudos Culturais sdo um campo de estudos interdisciplinares que tensionou o conceito de Cultura diante
das transformacgdes sociais, comportamentais e de valores na Inglaterra, apos o final da Segunda Guerra Mundial.
Naquele contexto, foi identificado o crescimento da industria cultural, como propaganda, cinema, revista, que
passaram a circular aspectos da vida cotidiana e a modificar habitos e estilos de vida da populagdo. Inicialmente,
as pesquisas centraram-se na compreensao dos modos de vida do homem “comum?”, do proletariado concebido
como desprovido de “cultura”. Cultura era entdo compreendida como o saber, as praticas institucionais e de
pensamento dominantes, associadas a uma tradicdo, idioma e espago especificos. Os estudos dos meios de
comunicagdo em massa, em uma perspectiva marxista, despontam neste periodo. Essa perspectiva, utilizada nas
analises, evidenciava como as relagdes econdmicas influenciavam a organizagao social e politica. As formas de
pensamento, os valores compartilhados e o sentido de vida produzido nas camadas ditas “populares” passaram
a ser descritos. A partir do final dos anos 1970 e inicio dos anos 1980, ocorre uma virada em relagao aos Estudos
Culturais, com o pensamento de Michel Foucault. O dualismo estabelecido nas analises € questionado, assim
como hd uma busca de entendimento das relagdes entre os movimentos culturais, que sdo dinamicos e interferem
uns nos outros. O conceito de classe é dissolvido e outras nogdes, como género, linguagem e poder passam a
ser utilizadas na observancia da constituicdo de identidades, subjetividades e praticas. Além do macro, também
ocorreu uma consideragdo em torno dos microespagos e das relagdes nos diferentes niveis e instituigdes sociais
(Escosteguy, 2011; Escosteguy, 2000).

3Instagram. (2021). About Instagram’s Official Site. https://about.instagram.com/
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Assim, haumapotencialidadedasmidiassociaiscomomoduladorasdecomportamentos,
recurso pedagogico e disparadoras de reflexdes que, por vezes, nao tinham espaco em
discussdes cotidianas, como € o caso da morte e do morrer. Louis-Vincent Thomas (2010),
antropologo francés, considera que todas as civilizagdes, em alguma medida, negam e temem
a morte, devido ao seu poder de dissolucdo e que ameaca a continuidade e permanéncia
individual e coletiva. Descreve, ainda, a sociedade contemporanea como “necrofobica”, que
rejeita a a morte a todo custo. Rodrigues (2006) aponta que, a partir do século XVIII, a morte
foi considerada tabu, devido a Revolucao Industrial e a emergéncia do pensamento cartesiano,
que culminou na divisao entre corpo e alma, no desejo e busca da imortalidade tornando o
corpo objetificado e passivel da intervencao da Ciéncia.

Assim, o tabu e a negacdo da morte podem ser observados, por exemplo, nos rituais
de luto que visam regular a desordem e a instabilidade por ela provocados, que ddo a sensacao
de imortalidade, pelas crencas transcendentais. Ou ainda, pelas estratégias das ciéncias
biomédicas, que tentam afastar ou gerenciar as circunstancias em que a morte ocorre. Elas
evidenciam as tentativas de dominio pelo homem. Contudo, nem os modernos tratamentos
que buscam controlar as doencgas e os sintomas dela decorrentes conseguem apaziguar a
angustia, o medo e os mistérios que envolvem a morte (Thomas, 2010).

Para Luper (2010), a morte pode ser compreendida como a cessacdo da capacidade
dos mecanismos bioldgicos de se manterem e se renovarem ou, ainda, a perda irreversivel do
controle em relagdo aos processos vitais que mantém um corpo. Ademais, ela tem relacao
com a existéncia e o estado de extincao da mesma, com a perda da identidade, dos papéis que
uma pessoa ocupa em um grupo social e com as condicdes de persisténcia. Segundo Louis-
Vincent Thomas (2010, p. 70), na concepcdo moderna, a morte ndo € mais “uma realidade
ontoldgica inscrita fatalmente ao homem®, ela oscila entre o natural e o artificial. De acordo
com a concepcao natural, a morte é encarada como sindbnimo de doencga, sobre a qual é
possivel intervir e tratar por meio do artificial, das tecnologias que buscam retarda-la ou evita-
la. Nao ha espaco, ou nao se quer fornecer espaco ao acaso.

Para o mesmo autor, existem diferentes tipos de morte, que compartilham o poder de
ruptura: a morte fisica, que ocorre mediante reducao da matéria corporal a uma substancia
homogénea, sem ordenacdo nem energia; a morte espiritual, evidenciada pela condenagao da
alma por algum tipo de pecado, que € destinada ao lugar de separacao e punicao conhecido
como inferno; a morte psiquica, manifestada pelo comportamento melancolico de quem nao
quer morrer e se sente assombrado pela possibilidade real e iminente de ndo mais existir; e a
morte social, representada pelo isolamento, afastamento ou institucionalizacdo (Thomas, 2010).

O morrer € um processo, que envolve o declinio inevitavel dos mecanismos fisioldgicos
que antecedem a morte em horas, dias ou meses (Hui et al, 2014). Em uma perspectiva
socioldégica — a que mais interessa neste estudo, o morrer € um dar-se conta da morte que
tem um tempo determinado para acontecer e, assim, modificar as formas de relacao com a
existéncia no mundo. Essas transformacdes sdo provocadas tanto pela pessoa que vivencia o
processo quanto por aqueles que estdo a sua volta (Kellehear, 2016).
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Nos ultimos anos, hd uma emergéncia de blogs,*® perfis em midias sociais,®” cursos
de aperfeicoamento para pessoas leigas ou profissionais®® e, até, festivais!® com celebridades
na area dos cuidados paliativos (CP), onde as pessoas narram suas experiéncias em relacdo ao
adoecimento, ao morrer, a morte e ao luto. Identificamos uma busca de aproximag¢ao e de tornar
o tema da morte popular, na direcao de evento usual entre todos, em seus diferentes espacos.

Pesquisas tém demonstrado como as midias sociais, em especial o Facebook, se
tornaram um territério de performances do corpo (Sibila, 2015) em relagcdo aos mais variados
comportamentos, dentre eles, os rituais em torno da morte (Ribeiro, 2015; Sangalli e Martinuzzo,
2017; Rezende, Aureliano e Menezes, 2021) e do adoecimento (Conrad, Bandini e Vasquez,
2016). A performance pode ser caracterizada como um ato desempenhado por alguém que
buscauma atuacao otima, constante aprimoramento e validacao, a partir dos olhos e julgamento
de outrem. Esse ultimo aspecto € primordial no contexto das midias sociais, por funcionarem
sustentadas no exibicionismo, na espetacularizacdo e no reforco daqueles que seguem uns
aos outros. Por meio das performances nas midias sociais cada um constroi um personagem
para si e o torna visivel (Sibila, 2015). Assim, as midias sociais se tornaram instrumento de
aproximacdo, formacao de redes de apoio, de escrita e narrativa de si.

Como exemplo de pesquisa na area, destacamos a tese de Renata Rezende Ribeiro
(2015), na qual a autora analisou comunidades virtuais constituidas por perfis de pessoas
mortas, identificando que elas operam no resgate e manutencao da memoria e da biografia de
qguem partiu. Ao encontro, Rezende et al. (2021) analisaram, sob a mesma perspectiva tedrica
da presente pesquisa, a formacao de subjetividades contemporaneas a partir da exposicdao em
midias sociais.

As autoras identificaram que elas favorecem o compartilhamento e modulam as
experiéncias em relagdo ao ser mae, adoecer e vivenciar a terminalidade da vida. Sobre essa
ultima, com base na analise de dois casos midiatizados de suicidio assistido, apontaram uma
estética referente as cenas da morte. Em certa medida, foram performaticas devido as escolhas
de composicao do leito de morte e, também, as imagens e falas eleitas para transmissao ou
publicacao. A0 mesmo tempo em que ambos 0s suicidios evidenciam aceitacao, o gesto de
compartilhar publicamente as experiéncias concernentes a propria morte pode ser uma forma
de negagao, ja que sua exposicdo acarreta eternizacdo de suas histdricas no universo das
midias sociais (Rezende et al., 2021).

Sangalli e Martinuzzo (2017) investigaram a percepcao de 873 usuarios sobre os
conteudos referentes a morte que circulam no Facebook. Nessa midia, os autores identificaram
que a morte se torna visivel por meio de paginas informativas, de pessoas que compartilham
vivéncias de luto, indignacdo com a violéncia e representacdes artisticas. As principais

4 Portrait of a dying mom: essays on parenting, living and dying. http://diaryofadyingmom.blogspot.com/

5 Alice’s bucket list. http://alicepyne.blogspot.com/

$ Grupo de Apoio Cédncer/Camila Maria Galdino de Oliveira. https://www.instagram.com/grupodeapoiocancer/
7Lengo do dia. https://www.instagram.com/lencododia/?hl=pt-br

8 Humana vida. Cursos Online. https://www.humanavida.com.br/cursos-on-line/

? AmorTser. Tecendo amor pelo ser. Até o fim. https://www.amortser.com.br/pagel.html

10 Festival Brasileiro Internacional InFinito. https://festivalinfinito.etc.br/
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formas de acesso a esses conteudos foram por intermédio de amigos que compartilham
publicacdes das paginas, ou paginas de jornais que 0s usuarios “seguem” e publicam as
noticias na plataforma para divulgacdo. Conforme os autores, as midias sociais, como o
Facebook, resgatam o carater domado da morte no contemporaneo, na medida em que elas
contém cenas no cotidiano que evocam o fim, aproximando da imagem da morte, de modo
a estimular o pensamento sobre a morte.

Demonstramos aqui relevancia das midias sociais na formacao de identidades e
subjetividades na contemporaneidade, especialmente no que tange aos modos de significar e
ritualizar as experiéncias de fim de vida e morte. Dentre as midias, nas pesquisas, o Facebook é a
mais explorada, o que indica aimportancia de investigar outro territorio emergente: o Instagram.
Trata-se de uma midia social em ascensao, com crescente aderéncia dos usuarios, na qual as
performances se sobressaem, por imagens, em fotos e videos. Dessa forma, delineamos as
questdes norteadoras: Quais as caracteristicas de perfis sobre fim de vida e cuidados paliativos
no Instagram? Como sdo veiculadas publicagdes sobre fim de vida e cuidados paliativos em
tais perfis? Para respondé-las, € preciso analisar os perfis sobre fim de vida e cuidados paliativos
no Instagram.

Método

Pesquisa de abordagem qualitativa, documental, com aproximacao aos Estudos
Culturais, na vertente Pos-Estruturalistat. Os Estudos Culturais séo um movimento politico,
social e filosofico, além de um campo de investigagdo que, desde a segunda metade do século
XX, busca entendimento de comportamentos, expressao e estilos de vida, por meio de uma
“virada" no entendimento de cultura. Nessa perspectiva, considera-se que o que € produzido,
independentemente da classe social e econdmica ou do meio, integra a cultura, como formas
de constituicdo do mundo (Costa, Silveira e Sommer, 2003).

Trata-se de uma oposicado a visdo elitista que considerava a arte classica, representada
pela musica erudita, pelas grandes obras literarias, pelo teatro ou o cinema, como produtora
de sentidos, entendidos como verdadeiros. Seqgundo a perspectiva dos Estudos Culturais, todo
e qualquer produto oriundo da construcdao de um grupo social tem poténcia de producao e
criacdo de posicionamentos e modos de vida em determinada sociedade (Costa et al.,, 2003).

O estudo do que circula em jornais, revistas de grande circulacdo junto a publicos
especificos, em novelas, musicas populares, como funk, entre outros, sdo exemplos sobre o
modo como os Estudos Culturais privilegiam os diferentes locais de analise que produzem

11 O Pos-Estruturalismo é considerado um movimento filosofico que transformou as formas de pensar e escrever,
sob a égide do desconstrutivismo, que rompeu com as ideias de homogeneidade e valoriza o pluralismo. O
movimento originario na Franca € um dos mais destacados na literatura, ao qual estiveram ligados certos
pensadores, como Michel Foucault, Jacques Derrida, Julia Kristeza, Jean-Frangois Lyotard e Gilles Deleuze. O
movimento teve inspiracdo no pensamento de Friedrich Nietzsche. Sob o viés do Pds-Estruturalismo, critica-se
a metafisica e a transcendéncia, busca-se desnaturalizar verdades tidas como certezas e universais, refutam-se
0s binarismos, a partir do entendimento de que os mesmos limitam as formas de compreensdo e constituicao
do mundo, celebrando a diferenga e a dissolugdo da primazia de um sujeito “consciente” em detrimento da
linguagem na constituicdo das coisas. Ha énfase na diversidade de olhares e leituras possiveis sobre determinado
objeto historico (Peters, 2000).
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diferentes sujeitos (Kruse et al., 2018). Hd um deslocamento no entendimento e na maneira
como a cultura invade a vida, interpelando os individuos, por meio de diferentes telas e espacos,
transformando seus papéis sociais €, consequentemente, suas identidades (Hall, 1997).

O cenario desta pesquisa foi a midia social Instagram, escolhida por considerar a
circulacdo de imagens e videos nesta plataforma, bem como seu modelo de funcionamento,
que se sustenta em publicacdes breves, cujo publico espectador € caracterizado por quem
segue determinado perfil. O Instagram permite a criacdo de uma rede com pessoas de
diferentes idades, que influenciam umas as outras, com alcance e impacto nos modos de vida
da atualidade.

Essa midia social conta com a possibilidade de publicacdes, denominadas postagens,
de fotos e videos na linha do tempo, uma espécie de mural permanente no perfil de cada
usuario. A essas postagens e possivel reagir por curtida, simbolizada por um botdao em formato
de coracdo, com valor positivo em relacao ao postado; pelos comentarios, representado por
uma caixa de fala, nos quais permite-se a expressao de cada seguidor e do proprio proprietario
do perfil por texto ou emajis; pelo encaminhamento da publicacdo a outras pessoas por meio
do botdo encaminhar, com formato de um desenho de avido semelhante aos elaborados em
papel; ou ainda é possivel salvar a publicacdo acionando o botdo salvar, disponivel sob a
forma de uma bandeira com dois recortes ao meio na parte inferior. A descricao pode ser
observada na Figura 1.

CQVv N

Curtido por e outras pessoas

©

Figura 1. Bot&es de reacdo e interagao no Instagram.
Fonte: Instagram (2021).

O Instagram também conta com videos curtos, denominados reels, 0s quais, no periodo
da coleta de dados, tinham duracdo de até 15 segundos, e os videos do tipo stories, com
visualizacdo por 24 horas que, posteriormente, sdo automaticamente removidos dos perfis.
E uma modalidade de operacdo que vai ao encontro da rapidez com que se constroem e se
desconstroem as relacdes na contemporaneidade “liquida” — segundo expressao de Zygmunt
Bauman (2011), mediadas pelo estar online, offline, disponivel ou indisponivel, em um tempo
cada vez menor para prestar atencao em si e nos outros.

A coleta de dados ocorreu em perfis publicos sobre fim de vida e cuidados paliativos, entre
outubro de 2020 e marco de 2021. Para tanto, foram considerados como critérios de inclusao:
perfis com modo de visualizacao publico, de profissionais, instituicdes de saude, sociedades
de conhecimento, associacdes, projetos de ensino, pesquisa ou extensao, ligas académicas ou
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pacientes que compartilham publicamente suas experiéncias de adoecimento; com publicacdes
em portugués, inglés ou espanhol; ativos em 2020 e 2021. Foram excluidos os perfis sem imagem
de identificacdo, que ndo tinham descricao na biografia e que fossem dedicados exclusivamente
para divulgacdo de eventos ou venda de cursos em cuidados paliativos.

A coleta foi realizada por quatro estudantes de enfermagem e uma doutora,
professora orientadora e coordenadora da pesquisa, diretamente no Instagram, acessando a
ferramenta "buscar”, inserindo individualmente os termos? em portugués, inglés e espanhol,
respectivamente: cuidados paliativos, paliativos, paliativas, morte, morrer, final de vida, luto,
palliative care, palliative, death, death cafe, dying, end-of-life, muerte, morir. Além disso, foi
inserida a expressao ‘pallium”. Foi aplicado o filtro “contas”, de modo a identificar os perfis,
excluindo publicacdes aleatorias associadas aos termos com marcacdes especificas.

Inicialmente foi realizado um levantamento das paginas existentes, por titulo ou
identificacdo. Vale ressaltar que o Instagram permite visualizacdao de 60 perfis, no maximo.
Assim, apos modificar as palavras-chave, foram identificados 217. Posteriormente, foram
acrescentados os perfis para uma primeira verificagcdo dos assuntos abordados. Foram
consultados os perfis para identificar outras paginas relacionadas as tematicas, ndo encontradas
na busca inicial. Apos essa fase, quatro perfis ndo foram mais encontrados, trés eram especificos
para divulgacdao de congresso e simposio, um era alemao, um sobre divulgacdo de artigos e
um ndo contava com identificacao, com resultado de 207 perfis, os quais foram mantidos para
compor o0 material empirico de analise.

Os perfis foram consultados novamente, um de cada vez, para extracdo de dados por
meio de um formulario criado no programa Google Forms, com o objetivo de identificar as
seguintes informacdes: titulo e endereco da pagina, assunto abordado na biografia, verificacdo
e certificacao da pagina pelo Instagram, tipo de perfil, pais, numero de publicacdes, numero
de seguidores, conteudo dos videos e fotos, temas mais abordados no perfil, foto e video mais
“curtidos”. No que concerne aos ultimos, foram extraidas as legendas que os acompanhavam
e a descricdo do conteudo imagético pela coletadora responsavel.

Essa descricao foi realizada de forma livre, entretanto padronizada pela coordenadora
da pesquisa, considerando as cores utilizadas, as pessoas presentes nas cenas retratadas,
as vestimentas, os papéis que ocupavam, 0s temas e os simbolos utilizados. Tais elementos
foram estabelecidos com base no conceito de discurso, segundo do filosofo francés Michel
Foucault (2014). Finalizada essa fase, todas as descricdes foram revisadas pelas coletadoras, em
conjunto, para organizacao, apos correcdes.

Os dados foram organizados no Google Planilhas: aqueles oriundos das legendas de
fotos e videos, bem como a descricao realizada foram gerenciados pela coordenadora da
pesquisa e umadas académicas no programa Atlas.ti, na versao cloud para estudante e naversao

12 A expressdo "death cafe” se refere ao encontro de pessoas em bares, restaurantes ou ambientes agregadores
com compartilhamento de bebidas e comida, para discutir o tema morte. O termo “pallium” significa manto de
protecdo e esta na origem do movimento hospice moderno e da expressao paliar, com relacdo com os cuidados
paliativos. A expressdo pallium é utilizada atualmente como titulo de diversos cursos de formagdo em cuidados
paliativos, ligas académicas ou outras paginas. Assim, ambos os termos foram acrescidos as buscas, por estarem
em voga e com ampla utilizacdo, no meio da tanatologia e dos cuidados paliativos, com a finalidade de ampliar
o0 numero de perfis identificados.
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de demonstracao. No programa, para os videos, foram gerados 26 codigos correspondentes
a /52 excertos; para as fotos, também foram construidos os mesmos 26 codigos para 1.279
excertos. Neste artigo apresentamos e discutimos os dados referentes ao codigo Tematicas.
A partir dele foram construidas duas unidades de analise, com base na similaridade dos temas
identificados: Morte e cuidados paliativos: as midias sociais como um novo espaco pedagogico;
e Luto, reflexbes e sentimentos: a narrativa como estratégia de cuidado de si e dos outros.

Os dados foram problematizados, considerando elementos da analise de discurso de
inspiracao foucaultiana. Neste tipo de analise busca-se dar visibilidade as relacdes historicas
de praticas discursivas (textos, falas, imagens) e ndo discursivas (gestos, habitos, disposicdo de
objetos, pessoas, arquiteturas), que constituem um discurso. Além disso, trata-se de discernir
as posicoes do sujeito e de descrever as relacdes de poder entre quem os evoca (Fischer, 2013).

Discursos, no sentido foucaultiano, sao mais que um conjunto de signos ou atos de
fala. Eles se manifestam por meio da linguagem (escrita, imagem) e sdo praticas que formam
0s objetos dos quais emergem (Foucault, 2017). Assim, é possivel referir discursos religiosos,
politicos e médicos, pois eles constituem e modificam as praticas regidas segundo tais critérios
(Foucault, 2014). Para que determinado discurso ganhe forca e seja produtivo, no sentido das
relacdes de poder, existem formas que o controlam, tanto externas quanto internas, dentre as
quais privilegiamos nesta pesquisa a disciplina e a rarefacao. A disciplina determina a formulacao
de novas e diferentes proposicdes que podem emergir e contar com carater de verdade, em
dado momento historico. A rarefacdo contempla as regras e os rituais realizados pelos sujeitos
que os proferem, os jogos e as relacdes de poder que permitem sua circulagao, fazendo com
que tenham maior ou menor forca de verdade (Foucault, 2014).

Por fim, quanto aos aspectos éticos, destaca-se que, por serem dados de dominio
publico, no ha necessidade de submissdo ao Comité de Etica em Pesquisa, conforme o disposto
na Resolucdao n? 510/2016.** A identidade dos perfis foi preservada por uso de pseuddnimos
criados com a letra “P", acrescida do numero correspondente a ordem de coleta realizada no
formulario (P1, P2, P3..).

Resultados

Em relacao a caracterizacao dos 207 perfis analisados, quanto a localizacdo, 71% eram
do Brasil; 6,3% dos Estados Unidos da América; 3,9% da Australia; 3,4% da Argentina; 2,9% do
Canada; 2,4% do Reino Unido; 1,9% do México; 1,4% da Coldbmbia; 1,4% da Espanha; 1% da
Irlanda; 0,5% da Escocia; 0,5% da india; 0,5% da Jamaica e em 3,4% nao foi possivel identificar a
localizagcdo. No que concerne ao tipo de pagina, constatou-se predominantemente paginas de
carater profissional (38,2%), seguidas das pessoais (22,7%), projeto social (21,7%), liga académica
(9,7%), grupo de apoio (8,7%), institucional (7,7%), associacdo (4,3%), grupo de pesquisa (1,4%),
projeto de extensdo (1,4%), projeto de ensino (0,5%) e projeto de pesquisa (0,5%). Das paginas
analisadas, apenas 1% possuia o simbolo de verificacao fornecido pela midia social Instagram.

13 Ministério da Saude. (2016). Resolucdo n2 510 de 07 de abril de 2016.
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Quanto aos conteudos das publicacdes, estes versaram desde relato de vivéncia
pessoal com doenca que nado responde ao tratamento modificador ou em final de vida, relato
ou reflexao de profissionais, grupos ou associacdes sobre CP, narrativas sobre luto, divulgacdes
de ac¢Oes de cuidado em servicos de CP, divulgagcao de cursos, oficinas e especializacdes, acdes
de projetos de ensino, pesquisa e extensao, até reflexdes gerais sobre o morrer e a morte. Como
estratégia para veicula-los, identificamos o recurso as imagens, sobretudo aquelas relacionadas
a natureza, ao proéprio rosto (selfie), ao desenho associado com mensagem reflexiva, além de
fotos em meio a amigos e familiares.

Morte e cuidados paliativos: as midias sociais como um novo espaco pedagégico

Dentre os temas das publicacdes, destacaram-se a definicdo de cuidados paliativos, o
esclarecimento em torno de mitos e duvidas sobre essa filosofia de cuidados.

Muitas pessoas acham que cuidado paliativo é sO para quem esta
morrendo. Esta ai um grande erro! Cuidado paliativo é muito mais que
isso. E pensar e planejar a VIDA até que a morte chegue. E ndo é a vida
a qualquer custo, mas sim com qualidade e respeito a autonomia do
paciente. 4

Video com frases e explicacbes: trés mitos comuns sobre cuidados
paliativos.*s

Cuidado paliativo ndo é sobre morrer, mas como viver bem até 1a.*¢
Primeira cena: a receita de um paciente na qual estd escrita "P/ ****
tramadol 50 tomar de 6/6hr". Em cima, como um pensamento do
médico, “Quando pensei que tratei da dor do paciente...” Na proxima
cena — ele, sorrindo, ao entregar a receita para a paciente, correndo
fingindo ser a paciente com os seguintes componentes: "‘componente
emocional”, "componente social" e "componente espiritual”’

Os perfis esclarecem seus “seguidores” acerca de cuidados e procedimentos especificos
da area, tais como extubacao paliativa, além de explicar terminologias relacionadas ao campo
da finitude e da bioética.

Mioclonia pds-extubacdo paliatival!l Mesmo assim foi realizada a retirada
da ventilacdo e a mesma voltou a apresentar drive respiratorio, e ficou
eupneica apenas com 0,5 ml/h de morfina, depois aumentado para 1,5
ml/h na bomba de infusdo continua.*®

Nesse primeiro video, apresento as diferentes nomenclaturas usadas a

14 egenda de foto do perfil 190 extraida por Julia Mesko Silveira, nha midia social Instagram, em 08 fev. 2021, Pelotas,
Rio Grande do Sul, Brasil.

15Descricdo de conteudo de video do perfil 81 realizada por Deborah Postillioni Mourdo, na midia social Instagram,
em 13 dez. 2020, Pelotas, Rio Grande do Sul, Brasil.

16 egenda de foto do perfil 190 extraida por Julia Mesko Silveira, na midia social Instagram, em 08 fev. 2021, Pelotas,
Rio Grande do Sul, Brasil.

7] egenda de foto do perfil 31 extraida por Julia Mesko Silveira, na midia social Instagram, em 23 out. 2020, Pelotas,
Rio Grande do Sul, Brasil.

18 Legenda de video do perfil 207 extraida por Julia Mesko Silveira, na midia social Instagram, em 22 fev. 2021,
Pelotas, Rio Grande do Sul, Brasil.
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redor do mundo para se referir a eutandsia e ao suicidio assistido.*®
10 Mandamentos dos Paliativistas. E no centro escrito: 1. Ndo mataras.?®

A morte foi apontada como tema sobre o qual todos devem pensar. Para tanto, foram
identificadas estratégias com a finalidade de aproximar as pessoas em relacdo ao assunto, que
variaram desde a interface com a psicologia até a literatura.

Morte e morrer na perspectiva da psicandlise. Hoje contamos com a
presenca da psicologa e psicanalista [nome da profissional]. Ela aborda
a psicanalise nos cuidados paliativos diante a possibilidade da morte 121
MORRENDQO PARA FALAR - O tdpico desta semana se concentra em
“Datas de morte” em nosso calendario e como usa-las como um bom
comeco de conversa sobre sua experiéncia pessoal com a morte com
a familia e amigos.??

Porque também podemos falar sobre a morte com poesia e musica.23
Comecando a semana com um pouco de magia direto da Hogwarts
Paliativa Harry Potter e Cuidados Paliativos.?*

Além da explicacao sobre terminologias, cuidados e desmistificacdo em torno dos
cuidados paliativos, do morrer e da morte, os perfis esclarecem os espectadores acerca de
rituais envolvidos no final da vida e os ritos funebres.

Como Doulas do Fim da Vida, vemos o poder da natureza tomando
as rédeas durante o processo de morte. Muito parecido com uma
gestante em trabalho de parto, Nossos corpos passam por uma séerie de
mudancas que sdo marcadores da proximidade da morte. Orientar os
entes queridos nessas mudancgas ajuda a proporcionar uma experiéncia
de morte mais sustentada e informada.

Os carregadores de caixdo dancarinos estdo fazendo sucesso nos
memes da quarentena que satirizam situacées tragicas de morte ou
acidentes. E quase um remake das pegadinhas do Faust3o.?

Com vistas a aproximar o publico ao qual se destinam os conteudos, os responsaveis
pelos perfis utilizam a estratégia da pergunta ou de uma forma de escrita semelhante a um convite
para uma interlocucao ou para reflexdao, que pode ser realizada por intermédio de um exercicio

19 egenda de video do perfil 161 extraida por Julia Brombila Blumentritt, na midia social Instagram, em 29 jan. 2021,
Pelotas, Rio Grande do Sul, Brasil.

20| egenda de foto do perfil 207 extraida por Julia Mesko Silveira, na midia social Instagram, em 22 fev. 2021, Pelotas,
Rio Grande do Sul, Brasil.

2 L egenda de video do perfil 182 extraida por Julia Mesko Silveira, na midia social Instagram, em 07 fev. 2021,
Pelotas, Rio Grande do Sul, Brasil.

22| egenda de video do perfil 84 extraida por Deborah Postillioni Mourdo, na midia social Instagram, em 18 dez.
2020, Pelotas, Rio Grande do Sul, Brasil.

% egenda de video do perfil 25 extraida por Deborah Postillioni Mourdo, na midia social Instagram, em 23 out. 2020,
Pelotas, Rio Grande do Sul, Brasil.

24| egenda de foto do perfil 101 extraida por Julia Brombila Blumentritt, na midia social Instagram, em 05 jan. 2021,
Pelotas, Rio Grande do Sul, Brasil.

%5 egenda de foto do perfil 83 extraida por Deborah Postillioni Mourdo, na midia social Instagram, em 18 dez. 2020,
Pelotas, Rio Grande do Sul, Brasil.

26| egenda de foto do perfil 69 extraida por Franciele Roberta Cordeiro, na midia social Instagram, em 27 nov. 2020,
Pelotas, Rio Grande do Sul, Brasil.
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de empatia, 0 que significa com a imaginacdao em determinada situacao. Expressdes coloquiais
sao utilizadas para tornar as tematicas mais proximas dos que entram em contato pelos perfis.

Eutanasia, Distanasia, Ortotanasia, Kalotandsia e Mistanasia?! Eitaaaa!
Quantos nomes diferentes pra falar de morte... Pois é! E vocé sabe a
diferenca entre eles?! Arrasta pro lado e entenda um pouquinho de cada
conceito, todos muito utilizados quando se fala em doencas fora de
possibilidades terapéuticas de cura, e muito discutidos dentro do campo
dos Cuidados Paliativos! Ja parou pra pensar no quanto € importante
entender e pensar sobre a morte??’

Como sera que Deus escolhe as Maes de anjos? Primeiro ele procura
dentre tantas, aquela cuja forca € extremamente grande, e que ao
mesmo tempo seja muito sensivel, sensivel o bastante para sentir que
dentro dela independente de 4, 10 ou 40 semanas, ja existia uma vida.
Ele escolhe uma mulher de fibra, que va encarar a vida de frente mesmo
depois de se sentir devastada e sem rumo. [...] %

Luto, reflexdes e sentimentos: a narrativa como estratégia de cuidado de si e dos outros

Os perfis foram utilizados como uma forma de compartilhar sentimentos, como dor,
tristeza e angustia diante da perda e da experiéncia do adoecimento. Nesse espaco, para
além dos profissionais de saude, pessoas narram suas historias e dividem com o publico do
Instagram o que vivenciaram. Dentre os 207 perfis analisados, desconsiderando as paginas de
ligas académicas e projetos, nos quais constavam uma descricao dos administradores, 58 eram
conduzidos por mulheres. Uma das vivéncias mais compartilhadas foi em relagdo ao luto.

A trajetoria de uma viuva no seu primeiro ano de luto.?®

No video, uma atriz relata como foi perder seu irmao e também como
foi vivenciar uma perda gestacional *°

Um relato de uma mée que perdeu seu filho, ela conta momentos que
esteve presente junto a ele.*

O video aborda a perda de um filho por suicidio.®?

Profissionais, sobretudo da area da psicologia, ou perfis de projetos, tambéem utilizam
o Instagram para orientar as pessoas sobre o que € considerado normal ou anormal, a partir
de uma perda. Alguns perfis realizam postagens para educar aqueles que terdao contato com

27 egenda de foto do perfil 189 extraida por Julia Mesko Silveira, na midia social Instagram, em 08 fev. 2021, Pelotas,
Rio Grande do Sul, Brasil.

28| egenda de foto do perfil 170 extraida por Julia Mesko Silveira, na midia social Instagram, em 03/02/2021, Pelotas,
Rio Grande do Sul, Brasil.

2% Descricdo de conteudo de video do perfil 10 realizada por Julia Mesko Silveira, na midia social Instagram, em 20
out. 2020, Pelotas, Rio Grande do Sul, Brasil.

30 Descricdo de conteudo de video do perfil 30 realizada por Franciele Roberta Cordeiro, na midia social Instagram,
em 23 out. 2020, Pelotas, Rio Grande do Sul, Brasil.

31 Descricdo de conteudo de video do perfil 50 realizada por Julia Mesko Silveira, na midia social Instagram, em 28
out. 2020, Pelotas, Rio Grande do Sul, Brasil.

32Descricdo de conteudo de video do perfil 194 realizada por Franciele Roberta Cordeiro, na midia social Instagram,
em 11 fev. 2021, Pelotas, Rio Grande do Sul, Brasil.
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pessoas enlutadas, outros sao utilizados como meio de atrair clientes para abordagens online,
com maior intensidade a partir do advento da pandemia da COVID-19.

O luto ainda é um tabu na nossa sociedade, e por isso € muito comum
ndo saber como reagir frente a uma pessoa enlutada. No post, estdo
algumas situagcbes corriqueiras.®® Apesar de saber racionalmente que
o vinculo com aquela pessoa era nocivo, adoecia o seu emocional e
feria a sua identidade, vocé viveu ou esta vivendo — se estiver passando
pela situacdo — uma perda. E perdas geram reagcbes caracteristicas do
processo de luto. Um luto com alta probabilidade de complicar e se
tornar crénico, considerando os machucados sofridos nessa dinamica
destrutiva de poder e abuso. [..]pensando nisso, eu separei nesse
post algumas orientacées fundamentais para vocé viver o seu luto e o
distanciamento de quem te feriu de forma mais saudavel e adaptativa.>*

Dentre os sentimentos expressos, constam a soliddao e a saudade, e os modos de
enfrentamento sao compartilhados. A saudade e a solidao estiveram relacionadas a morte
de um ente querido, e aos efeitos dessa auséncia. As pessoas narram suas experiéncias em
relacdo a condicdo clinica, para que outras aprendam com o que elas passaram e tenham
conhecimento sobre a trajetoria da doenca.

Agradecendo a instituicdo "Asas para Herdis" que deu a oportunidade
para um homem falar sobre o que esta sentindo com a queda de
cabelo devido ao tratamento de cancer.®® Falando sobre como fazer
um memorial com artesanato para um ente querido.¢ Ela apresenta um
pote de vidro, com o rotulo escrito "Sentiu saudade? tire um recadinho
e lembre-se de mim". Dentro do pote ha bilhetes em papéis dobrados.*”

Por fim, reflexdes foram suscitadas nos “seguidores”, que abordam, majoritariamente,
a tomada de decisdo diante de situacdes de final de vida.

O que acontece se vocé ndo puder falar por si mesmo em situagcoes de
saude? Quem iria?*®

Desse paciente estd saindo sua "alma/espirito” do corpo e nela ha uma
corda amarrada e profissionais de saude tentando puxa-la de volta ao
corpo. E uma alusdo aos tratamentos mantenedores de vida, em que os
profissionais estdo tentando salvar a todo custo a vida daquela pessoa.®®

3% Legenda de foto do perfil 111 extraida por Nataniele Kmentt da Silva, na midia social Instagram, em 15 jan. 2021,
Pelotas, Rio Grande do Sul, Brasil.

34 egenda de foto do perfil 66 extraida por Franciele Roberta Cordeiro, na midia social Instagram, em 27 nov. 2020,
Pelotas, Rio Grande do Sul, Brasil.

35Descricdo de conteudo de video do perfil 24 realizada por Deborah Postillioni Mourdo, na midia social Instagram,
em 23 out. 2020, Pelotas, Rio Grande do Sul, Brasil.

36 Descricdo de conteudo de video do perfil 85 realizada por Deborah Postillioni Mourdo, na midia social Instagram,
em 18 dez. 2020, Pelotas, Rio Grande do Sul, Brasil.

37 Descricdo de conteudo de video do perfil 88 realizada por Franciele Roberta Cordeiro, na midia social Instagram,
em 28 dez. 2020, Pelotas, Rio Grande do Sul, Brasil.

38 egenda de video do perfil 20 extraida por Deborah Postillioni Mour&o, na midia social Instagram, em 22 out. 2020,
Pelotas, Rio Grande do Sul, Brasil.

3% Descricdo de foto do perfil 135 realizada por Nataniele Kmentt da Silva, na midia social Instagram, em 20 jan. 2021,
Pelotas, Rio Grande do Sul, Brasil.
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Discussao

Cuidados Paliativos foi a tematica mais frequente nos perfis analisados. Os CP sao
considerados como uma filosofia de cuidados e uma abordagem multidisciplinar direcionada
ao controle de sintomas e do sofrimento associado a saude de pessoas (adultos e criancas)
com doencas que ameacam a vida e suas familias (WHO, 2018; IAHPC, 2018; NQF, 2006). A
Organizacdo Mundial da Saude (OMS) recomenda que o acompanhamento segundo essa
abordagem seja precoce, preferencialmente desde o diagndstico, com continuidade na trajetodria
do adoecimento, inclusive apos o Obito, durante o processo de luto de familiares. Acrescente-se
a orientacdo de sua oferta concomitantemente aos tratamentos curativos (OMS, 2018).

Outras producdes literarias de associacdes internacionais recomendam o inicio do
acompanhamento sob CP quando a doenca nao responde mais ao tratamento modificador
(Ferrel et al,, 2016; NQF, 2006). Em alguns paises, como a Franca e os Estados Unidos da
Ameérica, até o momento em que ha resposta da doenca ao tratamento modificador, séo
ofertados cuidados de suporte (supportive care), notadamente em areas como a Oncologia,
para contemplar os aspectos biopsicossociais que envolvem o adoecimento, mas nao
necessariamente questdes de finitude (Hui et al,, 2012). Em 2020, uma atualizacdo e validacéo
do conceito realizada por um painel de especialistas, que serviu de base para a proposta
conceitual da International Association for Hospice and Palliative Care (IAHPC), indica que
embora ndo se restrinjam ao final da vida, pessoas e familias nessas condicdes tendem a se
beneficiar dos CP, devido a elevada carga de sofrimento e demandas fisicas, sociais, espirituais
e psicologicas oriundas da terminalidade (Radbruch et al., 2020).

Nessa ultima proposta de atualizacao notamos o uso de uma nova terminologia -
sofrimento associado a saude: “é grave quando nao pode ser aliviado sem intervencdo médica
e quando compromete o funcionamento fisico, social, espiritual e/ou emocional” (Radbruch
et al., 2020, p. 761, grifo nosso). Assim, a atualizacdo do conceito marca uma posicdo em
relacdo a primazia do saber biomédico na gestdo do final da vida. Tal primazia é identificada em
publicagdes sobre CP no Instagram, que ndo sao recentes e remontam ao surgimento dessa
modalidade assistencial nos anos 1960, com o movimento Hospice na Inglaterra, rebatizado
em Quebec, em 1975, de Cuidados Paliativos (Lamau, 2014).

Os CP modernos contam com forte viés religioso e biomédico. As médicas Cicely
Saunders e Elizabeth Kubler-Ross foram as principais responsaveis por este tipo de discurso.
Ambas tiveram experiéncias durante a Segunda Guerra Mundial e eram religiosas. Dessa forma,
ao constituirem e sistematizarem saberes sobre os cuidados as pessoas diante da morte
resgataram visdes de mundo e valores da religido, especialmente a Catdlica, para os CP, como
por exemplo, o amor, a familia, a aceitacao da vida, a resignacao, a valorizacao da espiritualidade
e a ritualizacdo da morte (Lamau, 2014).

A década de 1970 conta com uma institucionalizacao e medicalizacao da morte, cujo
cenario € o hospital. Sob essas condicdes cresceram os questionamentos, nao sobre a morte
em si, mas sobre a forma racionalizada e distante como a Medicina e a area da saude de
Mmaneira geral, realizava a gestdo do final da vida (Castra, 2014). Despontam movimentos proé-
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eutanasia e reivindicadores dos direitos dos doentes, que se consideravam expropriados das
decisdes acerca de seus corpos em situacdes de adoecimento (Menezes e Barbosa, 2013).

Verifica-se, assim, a confluéncia de saberes e moralidades na construcao de uma nova
especialidade: os Cuidados Paliativos. Eles foram impulsionados e legitimados pela OMS no
final dos anos 1980, sendo recomendados como a abordagem especifica sob a qual pessoas
com doencas terminais deveriam ser cuidadas. Cria-se, a partir de entdo, um modelo sobre
O que passaria a ser considerada uma “boa morte”: aquela que € aceita; em que se resgatam
as individualidades segundo suas biografias, que sao compartilhadas entre os seus e com o0s
outros; que tém suas circunstancias controladas pelos saberes biomédicos, psi e religiosos;
marcada pela resolucao de pendéncias afetivas, reconciliacdes e realizacao de desejos
(Menezes e Barbosa, 2013).

Embora os CP contem com um discurso de preservacao da autonomia dos individuos
acerca das decisdes sobre seu fim e controle das circunstancias em torno de sua propria morte,
Michel Castra, sociologo francés, compreende que eles sao uma forma contemporanea de
administrar o final da vida. Para o autor,

Os cuidados paliativos podem ser interpretados ndo como uma nova
forma de ritualizacdo do final da vida, mas como uma nova forma
de distanciar a morte. Uma morte que é sempre uma ameaca para a
ordem social. Deste ponto de vista, os cuidados paliativos constituem
um procedimento, um meio de conter essa violéncia simbolica e
tentar reconstruir relacdes sociais. Eles também podem, assim, serem
considerados um meio de atenuar coletivamente a angustia e a violéncia
da morte (Castra, 2014, p. 71).

Nessa direcdao, em nossas analises observamos que os responsaveis pelas publicacdes
buscam esclarecer os espectadores sobre a definicdo e as praticas de cuidado associadas aos
CP. Orientam a indicacao de procedimentos, de sinais e sintomas, explicando, principalmente,
que essa abordagem ndo é exclusiva as pessoas em final de vida. Para tanto, utilizam um tipo
especifico de linguagem, que aproxima as pessoas das nomenclaturas e terminologias da area
biomédica, o que pode ser indicado pelos perfis 190, 53, 18 e 16 apresentados nos resultados.

O conteudo abordado nos perfis se sustenta na definicdo de CP proposta pela OMS g,
também, na rede discursiva que historicamente legitima os CP. Conforme evidenciado no ex-
certo do perfil 207, ha um viés educativo e religioso na forma de comunicagao com o publico,
O que pode ser ilustrado pela apresentacao dos mandamentos paliativistas, com a expressao:
“nao mataras!”, que remete a forma de escrita e narrativa dos proprios mandamentos biblicos.

Assim, ha uma disseminacdo desse modo legitimado de cuidar, que se tornou um
dispositivo de seguranca. Os CP podem ser compreendidos como um dispositivo de seguranca,
na medida em que integram as taticas de governo para conduzir uma populacado, caracteristica
inerente a biopolitica. A biopolitica desponta no século XVIII como forma de governo das coisas
e da vida. A partir desse periodo, verifica-se, no cenario europeu, a introducdo da estatistica
nas artes de governar, a organizacao dos saberes sobre as doencas, os calculos sobre as taxas
de morbidade e mortalidade, o que culminou no estabelecimento de normas pelos Estados,
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visando otimizar os investimentos sobre a vida das populacdes, na tentativa de afastar a morte e
potencializar a vida (Foucault, 2008). Sob a biopolitica, quando a morte se torna inevitavel, séo
produzidas estratégias para geri-la de modo menos oneroso possivel em termos econdmicos,
sociais, emocionais e politicos (Foucault, 2008; Silva e Kruse, 2013).

Assim, a partir da biopolitica, é preciso persuadir a populacao sobre aquilo que se quer
tornar a norma ou padrao acerca das escolhas, comportamentos e condutas sobre os corpos
em determinada sociedade. Trata-se de uma tatica para orientar e convencer a populacao: os
artefatos culturais, como manuais, cartilhas, entre outros, que sdo facilmente consumiveis e
aceitos (Silva e Kruse, 2013). Tais documentos possuem aceitabilidade, pois tornam visiveis e
pdem em circulacdo saberes compartilhados por atores denominados experts em diferentes
areas da Ciéncia e em saberes outros, que os ditos académicos. Na analise de manuais de
cuidados paliativos, ha indicativos de que eles se tornam um territorio sob o qual sao acionados
saberes das ciéncias da saude, sociais, filosoficos, religiosos, entre outros, que influenciam a
compreensao sobre o que é saude, doenca, vida e morte no contexto do movimento paliativista.

Dessa forma, tanto manuais e instituicdes consultadas pelos administradores dos
perfis quanto os perfis em si servem como meio de traducdo de conhecimentos acerca dos
CP. Eles operam prescrevendo normas, comportamentos, posicionamentos e maneiras de
cuidar, diante de doencas ameacadoras da vida. Para tanto, sdo acionados numeros (idade
de pacientes, dosagem de medicamentos utilizados, listagem de indicacdes de livros, cartas
ou dicas), conforme ilustrado nos excertos dos perfis 31 e 207, com o objetivo de indicar a
populacao as melhores “opc¢des’, quando alguém se depara com situacdo semelhante. Os
perfis corroboram, portanto, a instituicdo dos CP como dispositivo de seguranca, na medida
em que permitem as pessoas recalcular suas escolhas, que serao direcionadas para evitar o
investimento em tecnologias e equipamentos onerosos ao Estado, a si proprias, suas familias,
e inapropriados diante da situacdo de adoecimento irreversivel e/ou morte iminente.

O conhecimento sobre CP até recentemente era restrito a alguns grupos profissionais
da area da saude. Por meio das midias sociais, potencializa-se sua difusdo, tornando-os "pop”/
popular, um saber que circula para familiarizacao com este tipo de discurso. Dessa maneira, o
Instagram constitui um potente dispositivo pedagdgico que investe nas emocdes das pessoas,
a partir de mensagens, fotos, textos, ressignificando e dando multiplicidade a determinados
saberes, valores e habitos (Lopes e Beck, 2020).

Sdo disseminados aspectos técnicos, cuidados clinicos, além de outras estratégias,
como musicoterapia e técnicas nao farmacoldgicas para alivio de sintomas, o que pode
repercutir em sua aceitacao, diante de situacdes de escolha e tomada de decisdao no final
da vida. Conforme evidenciado por Cordeiro e Kruse (2015), consideramos que as midias
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sociais, enquanto artefatos da cultura, desempenham papel fundamental na construcdo de um
curriculo do final da vida.*°

Embora os CP nao se restrinjam ao final da vida, o morrer e a morte sao assuntos
indissociaveis nessa abordagem, considerando o proprio contexto do movimento hospice
moderno, precursor dos CP. Na primeira metade do século XX a morte se tornou interdita. Um
tema sobre o qual nao se devia falar ou pensar, por estar associada ao pesar e a negatividade.
As pessoas passaram a ter repulsa da morte e dos rituais que a envolvem. Por exemplo, criancas
foram afastadas de funerais, os cuidados com os moribundos se deslocaram do domicilio para
0 hospital e os profissionais de saude se tornaram os responsaveis por decidir sobre o que se
deve ou ndo fazer em termos de intervencao sobre o corpo de quem morre (Aries, 2017).

As tecnologias biomédicas reposicionaram os doentes, tornando-os espectadores
do seu fim, com a participacao de medicos ou familiares, nas decisdes sobre as condicdes
do morrer. As sociedades modernas tornaram, assim, a morte selvagem, afastando-a do
imaginario e pensamento coletivo (Aries, 2017). Ao encontro, é valido tensionar que os proprios
CP adquirem legitimidade social com a adesao médica ao movimento paliativista, resultando na
incorporacgao de tecnologias biomédicas na organizacao dos CP e na criacdo de associacdes
e sociedades que passam a determinar diretrizes, publicar guias e manuais sobre as melhores
praticas de cuidado na area (Alonso, 2013; Menezes e Heilborn, 2007).

O uso de técnicas especificas para manejo da dor, formas calculadas de comunicar
uma noticia, a oferta de dispositivos e mobiliarios que transformam domicilios em espaco
semelhante ao do hospital — e prolongam os dias finais da existéncia — sdo praticas que buscam
a humanizacao do cuidado, ao mesmo tempo em que continuam a medicalizar o final da vida
(Cordeiro, 2017; Alonso, 2013). Um processo que nao precisa ser analisado sob a perspectiva
de ser bom ou ruim, mas como complementar, e que coloca em voga e em pratica essa nova
gestdo da morte e de suas circunstancias (Alonso, 2013).

No século XXI sdo produzidas diferentes estratégias para posicionar a morte na ordem
do dia, tornando-a um tema comum ou “pop’. Como identificamos nas publicacdes do
Instagram analisadas nesta pesquisa, 0S recursos a musica, literatura e poesia sao algumas
dessas estratégias. Corroborando esse achado, Sengik e Ramos (2015) apontam que a leitura
de obras literarias para criangas nas escolas colabora para uma formacao do conceito de
morte e construg¢ao de significados a ela associados. A literatura permite significar e configurar
interpretacdes sobre eventos experienciados ou sobre 0s quais ainda se pode viver.

Dessa forma, as publicacdes e relatos sobre o fim da vida nas midias sociais viabilizam
o0 consumo de conteudos sobre finitude, aproximando-a do cotidiano, um movimento
balizado nos CP e no campo de saberes que o sustenta, que impulsiona uma compreensao da

400 termo “curriculo do final da vida" foi cunhado e descrito em artigo de Cordeiro e Kruse (2015). No artigo, as
autoras apresentam parte dos resultados de uma dissertagcdo de mestrado (Cordeiro, 2013) na qual se analisou
como a midia impressa no Brasil elabora um caminho — ou um modelo — que direciona escolhas em relagdo as
decisdes sobre o final da vida. Demonstrou-se como se constroi a imagem das pessoas doentes, quem sdo 0s
experts que circulam nas paginas das revistas, autorizados a proferir verdades a serem aceitas e que as tornam
visiveis. Igualmente, verificou-se que apos “educar” sobre as melhores decisdes, as revistas criam estratégias para
avaliar aqueles que estdo preparados ou ndo para decidir sobre o seu fim e, dessa forma, conduzir (ou ndo) a sua
propria terminalidade.
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morte como evento natural, do qual nao se tem escapatdria e com o qual é preciso ter contato e
proximidade. Ha uma tentativa de tornar a morte novamente domada (Sangalli e Martinuzzo, 2017).

Além do estabelecimento de um jeito especifico de educar e convencer sobre CP, verifica-
se um trabalho em relacdo a escrita que acompanha as imagens, sob a forma de legenda. Trata-
se de uma estética utilizada na tentativa de favorecer a comunicacao e tornar mais agradavel e
descontraido um assunto considerado desconfortavel para a maioria das pessoas.

No Instagram, o uso de legendas funciona complementando os sentidos que se pretende
atribuir as imagens (Luz, 2015). Nesse sentido, os administradores de perfis online mobilizam
certos recursos, como o uso de escrita que se aproxima da linguagem falada cotidianamente
e de simbolos compartilhados por um grupo, visando persuadir o publico sobre um propdsito
particular, produzindo sentidos e tornando as mensagens mais atrativas. Esse estilo de escrita
busca transpor os usuarios de suas praticas de vida cotidiana do mundo presencial para o
mundo online (Barton e Lee, 2013). No caso dos perfis analisados nesta pesquisa, as praticas
sao as prescricdes em relacdo a comportamentos e tomada de decisao, narrativas de vivéncias
ou esclarecimentos de conceitos vinculados aos CP e a morte,

Cria-se uma espécie de territorio aberto para agueles que se identificam com o tema,
seja por razdes profissionais ou pessoais, para construirem outras experiéncias e praticas, por
meio da linguagem e de interacdes estabelecidas. Esse movimento de construcao ocorre pela
estrutura de “convite” das publicacdes, o uso de emojis, de exclamacdes e interrogacdes, em
que tais simbolos marcam a intencdo e o tom do enunciador. A ferramenta “comentarios”
também permite, aqueles que se sintam a vontade, contribuicdo a partir de seus pontos de vista
(Barton e Lee, 2013). Desse modo, configura-se uma comunidade com linguagem e identidade
comum, marcadas pelos principios e simbolos dos CP.

Essa estética da escrita € entendida aqui como uma forma de ritualizacao da palavra,
de rarefacao dos discursos sobre o morrer e a morte no contemporaneo. A rarefacao envolve
as condicdes de funcionamento de um discurso, sobre quem pode e como deve proferir algo,
“define os gestos, os comportamentos, as circunstancias, e todo o conjunto de signos que
deve acompanhar o discurso; fixa, enfim, a eficacia suposta ou imposta das palavras, seu efeito
sobre aqueles aos quais se dirigem, os limites de seu valor de coercdo” (Foucault, 2014, p. 37).

Segundo essa acepcao, observamos similaridade para além da linguagem, também
quanto a quem coloca em circulacdo discursos sobre os CP e a morte nos perfis. Em relacdo
aos sujeitos, em sua maioria sao mulheres, profissionais de saude, vinculadas aos saberes da
Psicologia e da Medicina. Identificamos perfis nacionais e internacionais das denominadas
"doulas da morte”, mulheres que acompanham as pessoas durante o processo de morrer,
ritualizando este evento, ou, ainda, pessoas/mulheres “comuns’, até entao infames, no sentido
foucaultiano de ndo terem fama nem luzes direcionadas para si (Foucault, 2003), que vivenciam
ou vivenciaram transformac¢des provocadas pela doenca, pelo sofrimento, pelo morrer ou pela
perda, e que fizeram da midia social um espaco para sua transformacdo e reconstrucao. A partir
de entdo, passaram a ocupar uma posicao de verdade positiva nas relacdes de poder instauradas
com os demais usuarios, demarcando a aceitabilidade sobre o que por elas € proferido.
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Histdrica e culturalmente, o cuidado diante das diferentes etapas da vida, desde o
nascimento até a morte, possui atravessamento de género e de relacdes de poder. A partir
delas ¢é atribuida as mulheres a responsabilidade com as criancas, os homens, os idosos e 0s
moribundos. Conforme sustenta Colliere:

Através do corpo da mulher entra-se na vida e também no caminho
que conduz a morte. [...] O banho apds o obito, os cuidados com
vestimentas em torno do qual se elaboram todos os tipos de rituais
de purificacdo, de embalsamamento, e para o retorno da alma ao
mundo dos mortos, continuam sendo coisa de mulher praticamente
até nossos dias (2009, p. 22).

A partir do século XVIIl, com a separacao da Igreja do Estado e a ascensdo do
pensamento cientifico, o cuidado, que era de responsabilidade de religiosas, passa a ser
exercido por enfermeiras. Na Inglaterra, Florence Nightingale foi uma das responsaveis pela
organizacao da Enfermagem moderna, tendo evocado discursos de benevoléncia, caridade,
vocagao e moralidade, em termos de comportamento e conduta pessoal, na instauragao da
profissdo (Colliere, 2009).

Na Franca, era necessario que as alunas das escolas de formacao de enfermeiras se
filiassem a instituicOes religiosas e, dentre as obrigacdes, constava o dever de servir. Assim,
no hospital, considerado como santuario do sofrimento, devia contar com a servidao das
enfermeiras, ao doente, mas especialmente ao médico — homem, a quem devia obediéncia.

Nessa direcao, Menezes e Heilborn (2007) indicam que ha diferentes atravessamentos
de género e posi¢cOes de hierarquia na constituicdo dos CP como nova especialidade médica.
Ao tomarem como material de analise o resultado de observacdes e interagcdes em congressos,
cursos e servicos de cuidados paliativos, verificaram que profissionais atuantes na area eram
majoritariamente mulheres. Ao questionarem os motivos da escolha pela area, a sensibilidade,
0 aspecto emocional e o lado maternal, acolhedor, foram destacados. Ademais, compaixao,
devocdo e amor foram atributos mencionados como importantes para quem deseja atuar em CP.

As autoras constataram ainda a existéncia de preconceito em relacao a especialidade,
quando comparada aquelas em que ha predominio masculino, como cirurgia e neurologia.
Ao mesmo tempo, notaram a inclusao gradativa de homens nos CP, o que tornou mais visivel
a especialidade, concomitantemente a transformacdo do que era um campo de atuacao e
de conhecimento multidisciplinar, em mais um campo de atuagdo e de especializacdo da
Medicina (Menezes e Heilborn, 2007).

Na analise aqui desenvolvida, os CP despontam como a disciplina que determina o que
circula e € aceito como verdade, que se sobressai, que convence, provoca adesao e respeito.
Trata-se da disciplina que se sustenta em instituices e em saberes, 0s quais sao aplicados,
valorizados e compartilhnados por uma sociedade (Foucault, 2014).

Nesse sentido, identificamos nas publicacdes discursos da individualidade, da
positividade em relacao a vida, da aceitacdo do sofrimento e da fé em um transcendente,
manifestado pela figura de Deus, conforme ilustrado nos excertos dos perfis 50 e 170. Eles
modulam os comportamentos em relacdo ao final da vida no contemporaneo. Tais discursos,
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sustentados nos CP, determinam o que € considerado como uma boa morte, e apresentam
um carater doutrinario em relacao aos que proferem verdades e aqueles que as aceitam e
difundem, pelo compartilhamento do que é postado, para atingir e capturar outras pessoas.

Assim, os elementos associados a espiritualidade passam a ser incorporados como
produtores de saude, de uma boa morte e, também, no enfrentamento do luto. Toniol (2017)
analisou a categoria espiritualidade no ambito da OMS, identificando que, desde 1948, quando
a instituicdo foi fundada, ela apareceu institucionalizada nas politicas de saude. A nocao de
espiritualidade na OMS foi instituida de modo a contemplar as medicinas tradicionais. A partir
da constituicao do Conselho Mundial de Igrejas e da Comissdo de Médicos Cristdos, visava-se
incorporar as especificidades religiosas e valores de diferentes culturas e paises na formulacdo
das politicas de saude. Assim, a busca se centrava em sua aceitacao, pelos grupos aos quais
se dirigiam. Com a formulacao da nocao de espiritualidade e sua vinculacdao a uma pratica de
significado individual, que nao esta necessariamente vinculada a uma religiao em particular,
ela ganha forca e é incorporada nas politicas e programas de saude, independentemente da
cultura ou religido de cada populagdo (Toniol, 2017).

Cervelin e Kruse (2015) analisaram como a espiritualidade circula em manuais e livros
de CP, indicando que tais artefatos possibilitam que profissionais de saude questionem pessoas
em final de vida sobre a histdria espiritual. Para tanto, de maneira sistematizada, experts
constroem roteiros analogos aos de anamnese, utilizados na pratica clinica de instituicdes de
saude. Trata-se de uma forma de conhecer os pacientes para governa-los, para influenciar seus
modos de ser e agir, diante da terminalidade. Em outras palavras, trata-se da gestdo dessa outra
dimensdo, que nao era até entdo do dominio da Ciéncia e da Medicina, mas também passa a
ser incorporada no modelo de gestao do final da vida, a partir dos CP, voltados a produgdo de
uma boa morte.

A partir dos discursos que circulam nos perfis institui-se umainstancia semelhante auma
doutrina, que tem como funcao unir individuos e separa-los daqueles que nao compartilham
0S mesmos objetivos ou elementos de pertencimento comum. Nesse sentido, as doutrinas
realizam uma dupla sujeicao, tanto dos sujeitos que falam aos discursos como dos discursos
aos que falam (Foucault, 2014).

Um dos temas com maior destaque nessa doutrina foi o luto, que pode ser considerado
como rito de passagem, pois ele envolve uma sequéncia cerimonial durante a transicdo do
estado de vitalidade para a morte, em algumas culturas, do mundo dos vivos, profano, para o
mundo dos mortos, sagrado. Como essas mudangas tendem a desestabilizar o individual e o
social, os ritos ajudam a diminuir o efeito negativo nesses ambitos. Aos que ficam, amigos ou
familiares, restam os ritos de separacao, quando eles sao colocados as margens de determinadas
praticas sociais, a fim de se restabelecer e, por meio de ritos de reintegracao, retomarem a vida
(Van Gennep, 2013).

Nos perfis, pessoas comuns e profissionais de saude descrevem e narram sentimentos,
reacdes, comportamentos e modificacdes da vida diaria no processo do luto. Portanto, o Instagram
se torna um espaco que proporciona escuta e acolhimento de demandas frente a perda.
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O ato de narrar sua vida, especialmente ao se tratar de pessoas sem fama, comuns
ou da vida “real”, pode consistir num ritual de reintegracao, numa forma de experienciar
publicamente a perda. Tal situacdo demonstra um deslocamento em relagcdao as praticas
associadas ao luto. O que antes era — na maioria das culturas ocidentais — um rito marcado
pelo sofrimento individual, pela reclusdo e suspensao da vida social (Van Gennep, 2013), passa
a ser exposto aos demais, para aqueles com os quais se tem convivio e para aqueles com os
quais nunca teve contato presencial, pessoas que entram nos perfis, interagem, comentam e
participam da reintegragao social do enlutado. Assim, forma-se nas midias sociais uma espécie
de "mnemoteca da morte”, um deposito de memoarias constituido tanto pelos dados de perfis
de pessoas que faleceram quanto pelo testemunho de lembrancas individuais ou coletivas dos
que ficam (Ribeiro, 2016).

No luto, a transicdo do privado para o publico e evidenciada por outros autores
(Conrad et al,, 2016; Ribeiro, 2015; Goulart e Passos Proglhof Jr (2013) em rituais sobre a morte
converge com a transicao da experiéncia do adoecimento que, de maneira geral, passou a ser
publica, com a emergéncia da internet, dos sites e aplicativos que favoreceram as interacdes e a
comunicagao. Inicialmente, os sites, como paginas de organiza¢des ou blogs, transformaram-
se em bases de dados em relacao a qualquer doenca, com carater informativo. Com o advento
da web 2.0, que prevé a producdo de conteudo e sua visibilidade, surgiram midias sociais,
como o Instagram, que retiraram pessoas do anonimato e promoveram a interacdo por meio
de grupos ou de ferramentas de comunicacao, como chats e comentarios (Conrad et al.,, 2016).

Nesse sentido, ainternet transforma os processos sociais, como a morte, configurando
NOVOS espacos para pensa-la e determinando novas relacdes entre vivos e mortos a partir
da virtualidade (Machado, 2019). Com sua emergéncia € possivel identificar ndo somente
perfis individuais de pessoas enlutadas, como comunidades virtuais de pessoas falecidas, que
reunem perfis de pessoas mortas como se fosse um novo espaco, denominado “cemitério
digital”, nas quais busca-se manter a existéncia do morto por intermédio do culto a sua
memoria (Ribeiro, 2015).

As midias sociais viabilizam a permanéncia dos mortos por meio do arquivamento
de informacdes, tornando-os vivos em um espaco imaterial. Nesse espaco, a publicacao
de fotos, textos, lembrancas e musicas permite a constituicdo de tumulos virtuais e sua
manutencdo (Ribeiro, 2015). Goulart e Passos Proglhdf Jr (2013) analisaram topicos do forum
de uma comunidade no Orkut (“Profiles de Gente Morta”), concluindo que as midias sociais
representam uma oportunidade para compartilhar visdes de mundo e experiéncias sobre a
morte, de maneira descontraida.

Ao encontro dos autores supracitados, consideramos que o Instagram permite aos
enlutados demonstrar seus sentimentos, rememorar o vivido, garantindo a continuidade do
falecido, ainda que de forma temporaria, conforme ilustrado nos excertos dos perfis 10, 50,
85 e 88. Ao mesmo tempo, por se tratar de uma midia sem comunidades, mas com perfis
individuais, ha uma configuracao de um espaco para elaboracao da perda e do luto de forma
publica, por meio da escrita de e sobre si, e sobre quem faleceu, mas de modo solitario.

REVISTA M. - ISSN 2525-3050
Rio de Janeiro, v. 8, n. 16, e11469, jul./dez. 2023 21 |/
DOI: 10.9789/2525-3050.2023.v8n16.e11469



A morte é "pop”: analise de perfis sobre fim de vida Franciele Roberta Cordeiro

. e Julia Brombila Blumentritt
e cuidados paliativos no Instagram Julia Mesko Silveira, el tal

No contexto do luto, ha, também, uma construcao de normas, diante de uma morte.
O termo norma ¢é aqui utilizado sob uma perspectiva disciplinar, referindo-se a um modelo
ideal, prescritivo, que incide sobre os corpos individuais, visando demarcar padrdes de gestos
e acdes, decompondo elementos para modifica-los, determinando o que € normal € anormal
(Foucault, 2008).

Nesse sentido, as publicacdes de profissionais de saude nas midias sociais visavam,
majoritariamente, uma determinacao de padrbes de comportamento, tidos como “normais” ou
"anormais”, dirigidos aos enlutados. As midias sociais atuam como elemento de ligacao entre
os denominados “pacientes”, no caso, os enlutados, e os profissionais de saude, principalmente
vinculados aos saberes psi. Tais saberes, caracterizados sobretudo pela psicologia e a psiquiatria,
“veem se estabelecendo como referéncia de ‘verdade' sobre as sensibilidades, emocdes e
comportamentos dos individuos” (Machado, 2017, p. 80).

Bousso, Ramos e Frizzo (2014) identificaram o ambiente virtual como ferramenta de
comunicacao que contribui para uma aproximacao dos profissionais de saude as experiéncias
do morrer e da morte. A partir das narrativas de pessoas comuns nas midias sociais, eles
apreendem as sensacdes que envolvem o processo de luto. Assim, as midias funcionam como
uma nova maneira de efetivar a pratica da confissdo, realizada tanto para um publico em geral
quanto para profissionais que se colocam a disposicao para escutar €, portanto, aconselhar.

Assim, a aceitacao da finitude, superacao da sensacao de fracasso diante da morte,
formacao de vinculos e envolvimento emocional, além da resiliéncia diante da dor foram
“normas” evocadas nas publicacdes dos perfis de profissionais de saude, demonstrando que os
discursos produzidos acerca do luto, balizados na disciplina dos CP, determinam uma forma
de comportamento, diante dos enlutados e a maneira como 0s proprios enlutados devem
se portar. Essas "normas”, que até recentemente estavam circunscritas ao espaco fisico dos
consultorios, agora alcangcam todos, no espaco das midias sociais. A criacdao desse espago
publico para orientacdes permite acesso a diversas pessoas, conectando umas as outras,
tornando-se possivel que a comunidade enlutada se apoie, quando o assunto é lidar com
situacdes vivenciadas, em face de uma perda (Meyer, 2016).

Configura-se, portanto, a construcao de uma "norma” em relacdo ao tempo da dor
diante da perda, do luto e da capacidade de elaboracao desse processo. As publicacdes contam
com dicas para identificacdo, dos enlutados, em torno do momento de busca de suporte. Para
Machado (2017), o suporte no processo de luto pode ser ofertado por profissionais, entretanto,
nem todos que vivenciam o luto demandam esse tipo de apoio, quando pode ser suficiente um
suporte informal da rede de apoio.

A mesma autora aponta que, na sociedade ocidental contemporanea, com o
entendimento do luto como processo patoldgico, ele se torna objeto de intervengao psiquiatrica
e psicoldgica, e os enlutados sdo expropriados de suas proprias capacidades de lidarem com a
perda. Dessa forma, ocorre uma normalizacao do luto, quando determinados comportamentos,
que se apresentam com regularidade e sdo aceitos pelos saberes “psi”, sao tidos como normais,
sendo os desviantes encarados como anormais € merecedores de intervencdes pautadas em
saberes técnicos. Tais comportamentos aparecem com regularidade, por se tratar de visdes de
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mundo compartilhados e socialmente aceitos, e os saberes psi constroem e sao construidos a
partir da relacdo com essas visdes culturalmente compartilnadas (Machado, 2017).

Na mesma direcdo, um dos temas com destaque nas publicacdes foi o de rituais
funebres, em evidéncia pela impossibilidade de sua realizagdo em diversas situacdes, em
virtude do advento da pandemia da COVID-19. Os ritos contemporaneos contém tracos de
individualizacao e certo grau de personalizacao em relacao as escolhas do falecido, reflexo
da sociedade contemporanea. Por vezes, tais escolhas em relacdo ao modelo de urna, tipo de
celebracao ou lapide, podem gerar controvérsias com as familias (Menezes e Gomes, 2011).

Esses ritos possuem importancia simbolica capaz de fornecer sentido a realidade,
tornando a perda mais aceitavel aos enlutados, permitindo-lhes enfrentar e tornar a perda
real e vivenciar o processo de luto (Souza e Souza, 2019). Os rituais de despedida sao parte
fundamental na orientacao e elaboracao do luto, destacando que esses momentos nao se
limitam apenas aos falecidos, como aos que vivenciam a perda de um ente querido (Menezes
e Gomes, 2011).

Tais rituais, que até recentemente eram realizados entre membros da familia ou amigos
de forma presencial, hoje estao presentes em midias sociais. Eles viabilizam despedidas e um
meio de espaco de acolhimento e apoio aos enlutados. O uso de tecnologia em rituais funebres
concede sua pratica de uma nova maneira, sem perder o real significado e importancia,
fornecendo aos envolvidos um momento menos doloroso. Apesar de incompleto, devido a
impossibilidade de realizagdo de despedida fisica, os enlutados conseguem se despedir de seu
ente querido (Cardoso et al., 2020).

Por fim, nesse espaco de despedida e acolhimento, ha reflexbes e sentimentos,
manifestados pelos administradores dos perfis, sobressaindo-se aquelas relacionadas ao
processo de adoecimento e tratamento, por parte de pacientes, e sentimentos de solidao e
saudade, dos enlutados.

Quanto as reflexdes, Barbosa, Francisco e Efken (2008) consideram que, diante do
adoecimento, os individuos tendem a refletir e questionar-se intensamente sobre aspectos
existenciais e, nesse sentido, desenvolvem um processo de auto elaboracao. Esse processo é
importante para a saude psiquica, pois corrobora o gerenciamento das emoc¢des que emergem
com a possibilidade real da finitude (Cardoso et al., 2020).

No que concerne aos sentimentos, a solidao diz respeito ao estar so, afastado do
mundo e dos outros, seja fisicamente, pela sensacao de isolamento e vazio, inclusive quando
proximo aos demais.** Saudade é caracterizada pela falta ou auséncia de um objeto, pessoa,
ambiente, de situacdes previamente vivenciadas que se mantém na memaria.*?

A vivéncia do luto traz a tona lembrancas dolorosas, sentimentos de solidao, vazio e
tristeza. Nesse sentido, faz-se necessaria a presenca de alguém que ofereca apoio, que seja
compreensivo e fortaleca o enlutado. Para tanto, ferramentas podem auxiliar nesse processo,
como mensagens, ligacdes telefdnicas ou grupos de apoio (Aciole e Bergamo, 2019).

4 Soliddo. (2019). Diciondrio Online de Portugués. https://www.dicio.com.br/solidao/
“2Saudade. (2021). Dicionario Online de Portugués. https://www.dicio.com.br/saudade/
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Assim, mesmo sem uma presenca fisica, o Instagram representa suporte e apoio, por
consistir em espaco de escuta, escrita e rememoracao, especialmente por meio de imagens
expostas para os outros, que se fazem presentes na virtualidade, fornecendo (por vezes falsa)
a sensacdao de acolhida, minimizando a soliddo, a0 mesmo tempo em que oportuniza a
preservacao da memoria e alivio da saudade.

Consideracdes finais

Este artigo analisou os perfis sobre fim de vida e cuidados paliativos no Instagram,
evidenciando os sujeitos autorizados a proferir verdades sobre a finitude, os discursos que
circulam na midia social analisada e o trabalho realizado sobre eles, para que possam se tornar
visiveis e aceitos neste tempo. Identificamos uma normalizacdo em relacdo ao jeito considerado
“certo” de morrer e experienciar a perda. Em outros termos, a existéncia de uma norma da boa
morte e de um “luto adequado”, sustentados na disciplina dos CP.

Os cuidados paliativos, para além de uma disciplina balizadora de escolhas individuais ou
de orientacdes em postagens dos perfis, também se configura como um dispositivo de seguranca,
na medida em que, a partir das modificacdes nas decisdes individuais, transforma a gestao do
final da vida da populacdo. Ao explicar conceitos, condi¢cdes clinicas, temas associados a bioética
e aos ritos funebres, as preferéncias sobre o tipo de cuidado diante da inevitabilidade da morte
passam a ser moduladas por uma abordagem que, além de ser menos onerosa ao Estado, é
considerada adequada e a unica capaz de assegurar dignidade ao final da vida.

Mulheres, sejam elas pacientes, enlutadas ou profissionais de saude, compartilham
experiéncias e saberes sobre o fim de vida e a morte. Para tanto, recorrem a um tipo de
linguagem que se sustenta em uma comunicagado breve, informal e, especialmente, por
meio de imagens. Fazem com que a morte tenha espaco e ocupe um tempo nas efémeras
discussdes do mundo virtual, aproximam do cotidiano um tema encoberto e sobre o qual ndo
se falava recentemente, um tema sobre o qual nao se podia mostrar, retratar ou iluminar, para
torna-lo visivel, em meio a um universo de imagens, que nos capturam e nos interpelam a
todo momento. As midias sociais, como o Instagram, permitem tornar a morte e os cuidados
paliativos populares, ou simplesmente: “pop”!

Como limitagdes desta pesquisa, destacamos o fato de diferentes pessoas realizarem
a coleta de dados, o que dificultou uma padronizagao quanto as descricdes de imagens e
videos. Entretanto, consideramos que diferentes olhares agregam multiplicidade as discussdes,
pois trazem aportes que nao seriam possiveis a partir de um unico olhar. Outra limitacao foi
a restricao de, no maximo, 60 resultados de perfis por palavra-chave inserida na busca do
Instagram, o que pode reduzir 0 acesso a certas paginas que poderiam ter sido analisadas,
mas ndo puderam ser capturadas, devido as funcionalidades da propria midia social escolhida
como cenario da pesquisa.

Por fim, avaliamos que nossas analises podem servir como disparador para pesquisas
vindouras, dirigidas a explorar esse novo territorio sobre o qual se desenvolvem relagcdes
concernentes a vida e morte. Problematizar as performances individuais e os modos de
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subjetivacdo contemporaneos a partir desses perfis, que privilegiam imagens, e os discursos
que neles circulam sdo uma forma de investigar como construimos a histéria do presente,
sobre a morte e o morrer. Outrossim, séo uma forma de analisar como nos tornamos aquilo
que somos, na atualidade.
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