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Vocês precisam pensar sempre que cuidados paliativos é isso: se não é possível curar, que ao 

menos consigam afofar a cama dos que almejam um sono um pouco mais tranquilo. 
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RESUMO 
 
A atenção às narrativas e aos silêncios que se estabeleceram entre as pessoas adoecidas com 

câncer não responsivo a tratamento curativo, os seus familiares e a equipe de saúde responsável 

pelos cuidados no ambiente familiar, teve como objetivo buscar compreender em que medida 

as relações que se estabelecem entre os diversos envolvidos no processo de adoecimento 

auxiliam na vivência do sofrimento e na elaboração do morrer. A busca de compreensão seguiu 

por dois caminhos: o aprofundamento teórico e a pesquisa de campo. A pesquisa de campo foi 

desenvolvida ao longo de vinte e cinco meses, quando acompanhei as pessoas adoecidas em 

suas rotinas diárias na sede e nos ambientes domiciliares do Grupo de Apoio Paliativo ao 

Paciente Oncológico (GAPPO), que é um dos serviços do Hospital Araújo Jorge (HAJ), uma 

das unidades operacionais da Associação de Combate ao Câncer de Goiás (ACCG) sediada em 

Goiânia. Também acompanhei, no ambiente domiciliar, as famílias atendidas em cuidados 

paliativos sobre a responsabilidade do GAPPO. Das 595 pessoas encaminhadas para cuidados 

paliativos, sobre a responsabilidade do GAPPO, que pude acompanhar durante a pesquisa de 

campo, 539 faleceram, sendo que 390 destas faleceram em um espaço de tempo inferior a três 

meses. As situações complexas que o universo da pesquisa foi apresentando me fizeram trazer 

uma proposta de reflexão acerca do lugar da antropologia, e, mais especificamente, do fazer 

etnográfico, levando-se em conta os novos objetos de estudo, o que hoje se demanda da 

antropologia e as novas realidades sociais. Para a compreensão do universo estudado, trago, no 

presente trabalho, questões relacionadas a cuidados paliativos, no que diz respeito aos processos 

de legalização no âmbito médico e jurídico e, ainda, uma reflexão, tendo como ponto de 

referência a bioética. Trago as representações sociais como ponto de referência para pensar o 

poder que se impõe sobre os corpos adoecidos. Penso a doença e o câncer como lugares de 

margem que geram desconfortos e os esforços terapêuticos e tecnológicos como procedimentos 

rituais. Falo do sofrimento que se externaliza em forma de dor, da morte e do morrer, tendo 

como ponto de partida as definições conceituais de doença, câncer e morte das pessoas 

envolvidas no processo de adoecimento que acompanhei ao longo da pesquisa. Com uma 

atenção especial ao que o trabalho de campo revelou, trago a vivência, no ambiente familiar, 

dos estágios no processo de elaboração do morrer e do que é possível fazer e viver quando a 

morte é o caminho.  

PALAVRAS-CHAVE: Cuidados paliativos. Câncer. Narrativas. Silêncios. Ambiente 

Familiar. Pessoas adoecidas.   



 
 

 
 

ABSTRACT 
 
The attention our work gives to the narratives and to the silence established among the people 

that are ill from cancer unresponsive to treatment, their family and the healthcare team 

responsible for the home care had the objective of identifying to what extent the relationship 

established among all the involved in the process of the disease helps the experience of suffering 

and dealing with imminent death. Two were paths for such elaboration: the theoretical 

construction and field work research. The field work research was developed during a period 

of 25 months in which I accompanied patients in their daily routine within the home 

environment and also in the headquarters of the Grupo de Apoio Paliativo ao Paciente 

Oncológico (GAPPO)/ Oncological Palliative Care Support Group (GAPPO), which is one of 

the Services in the Araújo Jorge Hospital (HAJ) and one of the operational unities of the 

Associação de Combate ao Câncer de Goiás (ACCG)/ Goiás Association for Cancer Control, 

based in the city of Goiânia, Brazil. I have also provided palliative care to the families under 

the responsibility of the GAPPO. Considering the 595 people referred to palliative care under 

the responsibility of the GAPPO whom I could accompany during my field research, 539 passed 

away, being that 390 of them in less than three months. The complex situations that the research 

realm presented inspired me to develop a reflection on the place of anthropology and, more 

specifically, on the ethnographic praxis, taking into account the emergence of new objects of 

study demanded today of anthropology and of new social realities. In the present work, I pose 

questions regarding palliative care and its processes of legalization in the medical and legal 

realms and extend the debate to the references in bioethics. Conceptually, I activate social 

representations as a foundation to reflect on the power that is imposed over the bodies that are 

considered sick. I understand diseases and cancer as a state in the margins generating discomfort 

while therapeutic and technological efforts perform as ritual procedures. I speak of the suffering 

that is externalized in the form of pain, death, and the act of dying, challenging the definitions 

of disease, cancer and death of the people involved in the process of being ill. Special attention 

is given to what the research work has revealed: violence in the home environment, 

reinforcement of the stages of grief and recognizing what is possible to be done and to be lived 

when death is the way. 

KEYWORDS: Palliative care. Cancer. Narratives. Silence. Family Environment. People in 
sickness.   
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INTRODUÇÃO 
 

Com a atenção voltada para a antropologia da saúde e cuidados paliativos, a tese foi 

construída a partir do interesse central em conhecer e compreender as relações que se 

estabelecem entre pessoas adoecidas, profissionais de saúde e familiares, tendo como objetivo 

geral analisar os impactos das relações estabelecidas entre profissionais de saúde, pessoas 

adoecidas com diagnóstico de doença não responsiva a tratamento curativo e seus familiares no 

que diz respeito à vivência do adoecimento e à elaboração do processo de morrer.  

Como objetivos específicos, norteadores da pesquisa de campo, busquei: entender em 

que medida as narrativas e os silêncios que permeavam as relações estabelecidas entre os 

envolvidos no processo de adoecimento interferiam na qualidade de vida da pessoa adoecida; 

saber como as pessoas adoecidas e seus familiares viam o atendimento do GAPPO; perceber 

em que medida a atuação do GAPPO interferia na maneira da pessoa adoecida e de seus 

familiares lidarem com a dor; compreender como a pessoa adoecida e seus familiares lidavam 

com a ideia de proximidade da morte após o contato com o GAPPO; saber em que medida o 

atendimento do GAPPO ajudava a pessoa adoecida e seus familiares a elaborarem o processo 

do morrer. 

Ante a esses objetivos, levantei três hipóteses ligadas ao corpo, à sociedade e à morte. 

A primeira de que, sendo o corpo um construto social, e o câncer uma doença muitas vezes 

incurável, isso faz com que a mesma, com certa frequência, seja vista como batalha quase 

sempre perdida e, bem por isso, gera reações de sofrimento e desespero e é no corpo que essas 

ações e reações se manifestam, pois é nele que recai todo o peso da doença, dos estigmas e do 

medo de morrer.  

A segunda hipótese é a de que, como vivemos em uma sociedade que não dá valor à 

pessoa não produtiva, a doença câncer quando não responsiva a tratamento curativo, acaba 

sendo vista como um lugar de margem, e por isso perigosa, porque desafia e ameaça a ordem 

social. Reconhecer esse lugar de liminaridade1 e compreender a visão social que dele se tem, 

ajuda a entender a resistência social em relação a cuidados paliativos. 

A terceira, que embora seja a morte envolta de eventos sociais, a experiência do morrer 

se dá na individualidade pois, cada pessoa e/ou núcleo familiar elabora o seu processo de morte 

a seu modo. Isso faz com que a experiência do morrer se figure sempre com um caráter de 

 
1 O conceito de liminaridade será desenvolvido no capítulo 5. 
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individualidade, e os envolvidos nesse processo podem, a depender das circunstâncias, ajudar 

a minorar ou intensificar as situações de sofrimento inerentes ao momento.  

Com esses objetivos e hipóteses em mente, conduzi a pesquisa teórica e de campo. O 

empreendimento não foi fácil, assim como não foi fácil o desenvolver da escrita. Cansaço, 

desgaste, dor, com certa frequência bateram à porta. Por serem os cuidados paliativos um campo 

de estudos ainda pouco comum, o caminho umas tantas vezes se tornou árduo e solitário, 

sobretudo por não ter encontrado colegas da antropologia com quem compartilhar essa 

temática, com exceção da antropóloga, e médica, Raquel Menezes. A sensação do caminhar 

solitário tornou a subida ainda mais íngreme. Não fossem as mãos acolhedoras das pessoas 

ligadas à antropologia da saúde, estou certa, não teria concluído a caminhada. 

Como estratégia para alcançar os objetivos, centralizei atenção nas narrativas e nos 

silêncios que permeavam as relações estabelecidas entre os envolvidos no processo de 

adoecimento – pessoa adoecida, familiares, equipe do GAPPO – e em como esses aspectos 

interferiam na qualidade de vida da pessoa adoecida após o contato com a equipe.  

Para atingir esse propósito, estabeleci meu campo de pesquisa em Goiânia e delimitei 

dois universos de pesquisa sendo ambos ligados ao Hospital Araújo Jorge (HAJ), que é uma 

das unidades operacionais da Associação de Combate ao Câncer de Goiás (ACCG). Defini, 

então, o Serviço Grupo de Apoio (SGA), um dos serviços do HAJ que é nominado de Grupo 

de Apoio Paliativo ao Paciente Oncológico (GAPPO), como um dos universos, e as pessoas 

encaminhadas a este serviço e que foram indicadas para atendimento domiciliar, como o outro 

universo. 
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Figura 01 – Localização da sede do GAPPO no Brasil 

 

Fonte: Pesquisa de campo 

 Foto 01 – Localização da sede do GAPPO em Goiânia             Foto 02 – Fachada prédio sede do GAPPO 

Fonte: Pesquisa de campo       Fonte: Pesquisa de campo 

 

A delimitação do GAPPO como universo da pesquisa se deu pelo fato de ser ele um 

serviço de cuidados paliativos que, dentro do HAJ, tem como função, dentre outras atividades, 

ajudar a pessoa adoecida e seus familiares a lidarem com as situações de adoecimento e a 

elaborarem de forma saudável o processo de morrer.  

O GAPPO é um serviço que conta com uma equipe composta por treze profissionais 

com vínculo empregatício com o hospital – uma secretária, dois motoristas, duas enfermeiras, 
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duas técnicas e um técnico de enfermagem, dois médicos, uma assistente social, uma psicóloga, 

uma fisioterapeuta – e um conselheiro espiritual e alguns(as) voluntários(as) sem vínculos 

empregatícios. Foram estas as pessoas que fizeram parte do meu universo de pesquisa no 

GAPPO. Para melhor compreender a dimensão do trabalho desenvolvido pelo GAPPO, no 

decorrer da pesquisa, tornou-se necessário estabelecer contato com outros serviços da ACCG.  

Seguindo todos os trâmites legais, com a autorização do Comitê de Ética em pesquisa 

via Plataforma Brasil e do Instituto de Ensino e Pesquisa (IEP), o trabalho de campo aconteceu 

durante o período de março de 2017 a março de 2019. Nesse período, foram acolhidas no 

serviço de cuidados paliativos 968 pessoas, sendo que, destas, 595 foram encaminhadas para o 

atendimento domiciliar, e foi essa a população estudada em domicílio.  

O material ora apresentado é fruto das experiências e dos resultados alcançados com a 

pesquisa. A fim de facilitar a leitura do mesmo, apresento, na sequência, alguns esclarecimentos 

no que diz respeito à estrutura do trabalho. Primeiro em relação à escolha de termos a serem 

utilizados ou não ao longo da tese e, segundo, em relação à inserção de gráficos e fotografias. 

Em relação à palavra domicílio. O termo utilizado no Brasil, pelo Ministério da Saúde, 

para fazer referência ao lugar de moradia das pessoas é domicílio e os serviços que se prestam 

às pessoas em seu ambiente familiar é clamado de atendimento domiciliar. Bem por isso embora 

ao longo da tese sejam usadas as palavras “casa”, “ambiente familiar”, “núcleo familiar”, 

“residência”, a palavra que com mais frequência vai aparecer é “domicílio”. 

Em relação à palavra pessoa adoecida. Para fazer referência à pessoa que está sendo 

atendida por profissionais da saúde, usa-se termos como paciente, cliente, doente, usuário. 

Entendo que estes termos carregam em si uma carga negativa no que diz respeito ao 

entendimento da pessoa doente como um ser humano que precisa e tem direito a ser respeitado 

antes e acima de tudo na sua condição de pessoa, para além da sua doença. Por pensar assim, 

optei pelo uso do termo pessoa adoecida para fazer referência às pessoas encaminhadas ao 

GAPPO, entendendo que não se trata apenas de um doente, mas de uma pessoa, que não precisa 

aguardar pacientemente porque seu lugar é de dependência, que é mais que um cliente que está 

à procura de uma mercadoria que atenda a suas necessidades, e que merece, na condição de 

doente, ser visto, tratado, respeitado como ser humano e não como um mero usuário de serviço. 

Todas as pessoas citadas na tese têm nomes fictícios, para evitar a identificação das 

mesmas. Os critérios utilizados para a escolha dos nomes seguiram três caminhos. Alguns 

nomes foram sugeridos pelas pessoas e/ou pelas famílias. Outros foram relacionados com 

personagens da literatura brasileira. Outros foram relacionados com o lugar que a pessoa 

ocupava no momento da pesquisa. Ressalto ainda que, em alguns momentos, em que tratei de 
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assuntos um pouco mais delicados, fiz referência ao fato sem indicar o nome fictício porque 

poderia ficar clara a identificação, podendo trazer constrangimentos futuros. 

Ao longo da tese, além do recurso da escrita, fiz também uso de gráficos e de imagens 

fotográficas, para tornar mais visível os dados coletados em campo. Todos os gráficos que 

aparecem na tese foram construídos tendo como base a planilha de dados que alimentei ao longo 

dos vinte e quatro meses de coleta de dados, por isso, a indicação da fonte nos gráficos será 

sempre a pesquisa de campo.   

As definições de dor, câncer e morte estão apresentadas na tese em texto e em imagem. 

Os textos foram construídos tendo como referências os autores citados e as definições que fui 

coletando com os envolvidos na pesquisa durante as entrevistas, as visitas domiciliares, e os 

diferentes momentos em que estive em contato com os mesmos. As imagens me foram cedidas 

pelos participantes que, ao assinarem o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), 

recebiam essa solicitação de fotografias anexada à sua cópia do termo.  

 

Foto 03 – Solicitação encaminhada aos envolvidos na pesquisa que assinaram o TCLE 

 
Fonte: Pesquisa de campo 

 

Sobre as fotografias das pessoas adoecidas e dos ambientes familiares que aparecem na 

tese, algumas foram feitas por mim com o consentimento dos que estavam sendo fotografados, 

outras, feitas pelos envolvidos na pesquisa para atender a uma solicitação minha e, outras, 

cedidas pelas famílias. Como todas as fotografias a que tive acesso chegaram às minhas mãos 

para serem utilizadas na tese, elaborei um único termo de autorização de imagem assinado por 

todas as pessoas que me cederam as fotografias e que pode ser visto em anexo. 

Além do termo em anexo, solicitei a algumas das pessoas que teriam suas identidades 

reveladas, caso utilizasse as fotografias a mim encaminhadas, que me enviassem uma 

declaração de próprio punho autorizando o uso das mesmas sem desfocar imagem. Saliento que 

essas declarações estão sobre meu poder, mas que não serão anexadas na tese. 
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Foto 04 – Autorização de uso de imagem sem desfocar 

 
Fonte: Pesquisa de campo 

 

Ao longo da tese, em todas as imagens, coloquei como fonte apenas pesquisa de campo. 

A decisão de não apresentar, em cada fotografia, o autor da mesma foi sustentada no fato de 

que a identificação permitiria reconhecer muitas das pessoas que, ao longo da tese, foram 

apresentadas com pseudônimos.  

Ocupo-me, ainda, de justificar o porquê da escolha de se atentar às narrativas e aos 

silêncios. Entendendo, assim como Benjamin, que a narrativa “não interessa em transmitir o 

‘puro em si’ da coisa narrada, como uma informação ou um relatório” (1994, p. 205), mas que 

enquanto forma artesanal de comunicação, traz em si a capacidade de “imprimir na narrativa a 

marca do narrador, como a mão do oleiro na argila do vaso” (1994, p. 205). Desta forma, 
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busquei me atentar às narrativas como meio de compreensão não só das pessoas como também 

de seus universos familiares. 

Ao longo da pesquisa de campo, percebi como foi acertada a decisão de me atentar às 

narrativas, uma vez que, em cada ambiente familiar, pude ver quão verdadeira era a afirmação 

de Benjamin de que: 

 

É no momento da morte que o saber e a sabedoria do homem e, sobretudo sua 

existência vivida – e é dessa substância que são feitas as histórias – assumem pela 

primeira vez uma forma transmissível. Assim como no interior do agonizante desfilam 

inúmeras imagens – visões de si mesmo, nas quais ele se havia encontrado sem se dar 

conta disso –, assim o inesquecível aflora de repente em seus gestos e olhares, 

conferindo a tudo o que lhe diz respeito aquela autoridade que mesmo um pobre-diabo 

possui ao morrer, para os vivos em seu redor (1994, p. 207). 

 

A atenção aos silêncios se deu por saber que, assim como a proximidade da morte evoca 

imagens, memórias, histórias que precisam serem narradas como forma terapêutica de lidar com 

a circunstância, também em um determinado momento do processo de morte o silêncio se faz 

necessário para a elaboração do processo.   

Desta forma, o meu esforço ao longo da pesquisa de campo foi o de estar sempre atenta 

às narrativas e aos silêncios dentro das circunstâncias que os trouxeram à tona. E, na escrita da 

tese, todas as vezes que trouxe as narrativas, o meu esforço foi de, junto com as interpretações, 

trazer sempre, nas narrativas, as marcas dos(as) narradores(as). Se assim consegui fazer, alegro-

me, se o resultado final não externaliza este esforço, desculpo-me com cada uma das pessoas 

que gastaram tempo narrando para mim partes de suas vidas.  

Ressalto, por fim, que, embora tenha com frequência ouvido de familiares, amigos, 

colegas de departamento, que meu interesse por esse tema é um tanto quanto indesejado e/ou 

desnecessário socialmente falando, ao longo do tempo de pesquisa venho pensando como 

escrever de forma que os membros da banca digam: “como foi prazerosa a leitura de sua tese” 

ou ainda “comecei a ler e não quis mais parar”. Em função do tema abordado, minha esperança 

é que, ainda que a leitura não seja prazerosa, que ela ao menos, de alguma forma, desperte o 

interesse pelo assunto.  

Com esse desejo e com o intuito de facilitar a escrita, e consequentemente a leitura, 

organizei a tese dividindo-a em três partes. A primeira parte, que nominei de: “O objeto de 

estudo, o local da pesquisa, os pesquisados e o ser pesquisadora”, está estruturada em três 

capítulos. Capítulo 1 – “Cuidados paliativos”. Capítulo 2 – “Local da pesquisa, profissionais de 
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saúde e perfil dos atendidos no GAPPO”. Capítulo 3 – “O estar no campo: Do lugar da 

experiência etnográfica na pesquisa em cuidados paliativos”. 

A segunda parte, nominada de: “Do existir social à pós-morte: Suporte de signos”, está 

dividida em quatro capítulos. Capítulo 4 – “O peso social da margem: Representações e corpo”. 

Capítulo 5 – “Doença, câncer e cuidados paliativos: O lugar de margem e seus desconfortos”. 

Capítulo 6 – “Dor como parte do sofrimento”. Capítulo 7 – “Da finitude”.  

 A terceira e última parte da tese, “O que o campo nos trouxe: A espera(nça) do/no 

cuidado paliativo”, é composta pelo Capítulo 8 – “O ambiente familiar e a vivência dos estágios 

no processo de elaboração do morrer”, e pelo Capítulo 9 – “Espera ou esperança: O que é 

possível fazer quando a morte é o caminho”. 

A primeira parte tem como objetivo apresentar o tema, o universo estudado e o meu 

lugar como pesquisadora trazendo uma reflexão acerca do fazer etnográfico em cuidados 

paliativos. No primeiro capítulo, apresentei as definições de cuidados paliativos indicadas pela 

Organização Mundial da Saúde (OMS), mostrei como se deu o surgir dos cuidados paliativos 

em termos de mundo, de América, e no Brasil. Apresentando documentos, decretos, leis, 

portarias, falei do reconhecimento legal da OMS e do Ministério da Saúde (MS) e do processo 

de legalização dos cuidados paliativos no Brasil tanto no âmbito médico quanto no jurídico. 

Apresentei os cuidados paliativos não como uma nova abordagem, mas como um retorno às 

origens, fazendo referência à Medicina Hipocrática. Chamei a atenção para o fato de que 

cuidados paliativos não devem ser vistos como sinônimo de terminalidade. E, por fim, pensando 

as questões bioéticas, trouxe os conceitos de eutanásia, distanásia, ortotanásia, autanásia e 

mistanásia. 

 No segundo capítulo, fiz conhecer meu objeto de estudo apresentando o Grupo de 

Apoio Paliativo ao Paciente Oncológico (GAPPO) e as pessoas pelo grupo atendidas. Falei de 

quando e como ele surgiu, bem como da sua estruturação e das reestruturações. Apresentei a 

rotina de trabalho do grupo e a forma de atuação de cada um dos profissionais. Com base em 

dados da pesquisa de campo, apresentei o perfil dos enfermos atendidos no ambiente domiciliar. 

E, na última parte do capítulo, falei sobre o lugar de cuidadora que é ocupado por mulheres, 

mostrando o seu papel, perfil e atuação. 

No terceiro capítulo, com o intuito de abrir um espaço de discussão relacionado ao lugar 

da pesquisa antropológica nos tempos atuais na área da saúde, trouxe um pouco da minha 

trajetória, mostrando os trâmites necessários para iniciar uma pesquisa em saúde. Falei das 

exigências do Comitê de Ética em relação à organização e apresentação do material necessário 

para solicitação de autorização de pesquisa por meio da Plataforma Brasil, bem como das 
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exigências do Instituto de Ensino e Pesquisa (IEP), da ACCG, para liberar autorização para 

circular e coletar dados dentro das dependências da instituição. Falei da minha inserção de 

pesquisadora no campo. Apresentei uma discussão em relação ao Termo de Consentimento 

Livre e Esclarecido (TCLE) na saúde e na antropologia. Terminando o capítulo, trouxe alguns 

relatos de campo para mostrar um pouco dos dilemas que o lugar de pesquisadora em cuidados 

paliativos apresenta. 

  Na segunda parte, apresento discussões teórico-antropológicas intercaladas com 

experiências etnográficas com o intuito de ajudar a pensar cuidados paliativos de uma forma 

mais ampla. No quarto capítulo, trago os conceitos de representação social em Durkheim, 

Moscovici e Jodelet, de habitus em Bourdieu, de técnicas corporais em Mauss, e de poder em 

Foucault, além de alguns outros autores, com o intuito de mostrar como nosso corpo é 

construído socialmente, como se dão e de onde vêm as imposições a esse corpo e de como as 

representações são determinantes na dinâmica da vida social. Ao trazer cada um dos conceitos, 

fui descrevendo situações que o trabalho de campo apresentou e que se mostraram ilustrativas 

do que procuro discutir. 

 Tendo como ponto de referência Van Gennep e Victor Turner, com suas definições de 

lugar de margem e de liminaridade, o quinto capítulo apresenta a doença como lugar de 

margem, os esforços terapêuticos como procedimentos rituais e os hospitais como lugar por 

excelência dos procedimentos rituais e como, no conjunto, todos os rituais são buscados como 

formas de livrar o indivíduo da condição de liminaridade que a doença impõe. Ele traz ainda a 

conceituação de doença e de câncer a partir de referenciais teóricos e de definições dos 

participantes da pesquisa. Como as definições foram apresentadas em forma de texto e de 

imagens fotográficas, o capítulo mescla escrita e imagens com o objetivo de fazer entender que 

a doença – e mais especificamente a doença câncer – tem definições distintas a depender do 

lugar social que a pessoa ocupa e dos diferentes momentos da vida. 

 Entendendo a dor como um dado privado, que só quem sente sabe dizer como é, o sexto 

capítulo discute sobre o limiar de percepção, sensibilidade e tolerância à dor. Considerando-a 

como um fenômeno fisiológico e social, fala sobre a dor do e no câncer e do sofrimento que se 

externaliza em forma de dor. Apresenta a partilha do sofrimento como condição de alívio para 

as dores, o silêncio diante da dor como uma narrativa e a fé como relevante na vivência da dor. 

Por meio da escrita e de imagem, faz transparecer as diferentes definições de dor trazidas 

pelos(as) participantes da pesquisa.  

 Philippe Ariès é a primeira referência do sétimo capítulo, que começa apresentando as 

definições de morte tradicional, moderna e contemporânea trazendo para a realidade brasileira 
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cada uma destas definições. Ao conceituar a morte através de imagens e da escrita, ressalta que 

as definições são feitas tendo em vista o lugar social que a pessoa ocupa bem como as 

circunstâncias pessoais que enfrenta no momento da definição. O capítulo faz uma reflexão em 

torno dos diferentes silêncios que se instauram em torno do morrer mostrando que ele pode ser 

tanto positivo quanto negativo a depender das circunstâncias do momento. Percebendo o morrer 

como um processo e como um espelho que reflete o viver, fala das reflexões sobre o viver que 

o morrer nos propicia. 

Na terceira parte, junto com minhas observações de campo, apresento as consequências 

(ou resultados) dos acompanhamentos do GAPPO e os reflexos disso na forma de viver e de 

organizar o morrer da pessoa adoecida. Falo também das transformações que a vivência do 

processo de adoecimento e de organização do morrer provocam em todo o núcleo familiar. E, 

por fim , mostro um pouco do que é espera(nça) em cuidados paliativos. 

 No oitavo capítulo, tendo como suporte a definição conceitual dos cinco estágios de 

elaboração do processo de morrer, de Elizabeth Kübler-Ross, afirmo que, assim como a pessoa 

adoecida, também os familiares diretamente envolvidos com o processo de adoecimento 

elaboram o morrer passando pelos mesmos estágios. Mostrando a relevância de encaminhar em 

tempo hábil para cuidados paliativos, sustento a afirmação trazendo situações relacionadas à 

dificuldades no processo de elaboração do morrer. Como questões relevantes, destaquei a falta 

de tempo para elaborar o processo e o ocultar diagnóstico. Buscando como referência os casos 

em que houve tempo para acompanhar o processo de elaboração do morrer, apresento situações 

em que, acompanhada pela equipe, a pessoa adoecida e a família elaboraram o morrer passando 

por estágios. 

 O nono e último capítulo fala do que é possível fazer quando a morte é o caminho, 

pensando o tempo entre o diagnóstico de doença não responsiva a tratamento curativo, o 

encaminhamento para o GAPPO e a morte como um tempo que pode ser de espera ou de 

esperança. Ele começa apresentando os diferentes entendimentos que se tem de esperança e de 

bons resultados. Em seguida, para fazer entender como em cuidados paliativos é importante 

saber transitar entre critérios e necessidades, apresento três situações de atuação do grupo em 

que as necessidades caminharam à frente dos critérios. E, por fim, mas uma vez pensando em 

casos nos quais o tempo foi parceiro, no sentido de permitir que se estabelecesse relações entre 

equipe, pessoa adoecida e família, tornando possível o acompanhamento do processo de morrer, 

o capítulo apresenta uma sequência de casos em que o tempo foi relevante na vivência da espera 

e na alimentação de esperanças. E encerra-se trazendo dois estudos de caso para fazer entender 

que não existem mistérios entre o nascer e o morrer. Nos dois casos em que as situações de 
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doença se estenderam caminhando para o morrer, os tantos cuidados prestados durante o 

processo de adoecimento, representaram nada mais que retribuições das pessoas que ao longo 

da vida foram agraciadas por aquelas que estavam morrendo. Dessa forma, concluímos 

afirmando que a vivência do processo de morte em caso de doença não responsiva a tratamento 

curativo não deveria nos aterrorizar, até porque morremos como vivemos. 
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PARTE I 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

O OBJETO DE ESTUDO, O LOCAL DA PESQUISA, OS PESQUISADOS E O SER 
PESQUISADORA 
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1 CUIDADOS PALIATIVOS 
 

 

Em nota descritiva de agosto de 2017, a Organização Mundial da Saúde (OMS) 

apresenta um quadro panorâmico dos cuidados paliativos. Afirma que, mundialmente, entre as 

pessoas que necessitam desse tipo de cuidado, apenas 14% as recebem. Afirma ainda que a 

tendência é de que, a cada ano, aumente a quantidade de pessoas dependentes desse tipo de 

cuidado em função do aumento das doenças crônicas degenerativas e da taxa de expectativa de 

vida dos cidadãos (WHO, 2017).  

Ao falar sobre os fatores que impedem as pessoas de receberem cuidados paliativos, a 

OMS aponta, dentre outras coisas, a falta de informações adequadas tanto por parte das pessoas 

que necessitam quanto por parte dos planejadores de políticas públicas e dos profissionais de 

saúde. Um outro fator também relevante que a nota apresenta é a falta de formação de pessoal 

para atuar em cuidados paliativos (WHO, 2017). Considerando esses fatores que impedem o 

acesso de milhões de pessoas a um cuidado especializado em momento tão crítico da vida, o 

Ministério da Saúde brasileiro, por meio da Resolução 41, que entrou em vigor em novembro 

de 2018, dispõe no seu artigo primeiro “as diretrizes para a organização dos cuidados paliativos, 

à luz dos cuidados continuados integrados, no âmbito do Sistema Único de Saúde (SUS)”.  

Entendo cuidados paliativos como um campo específico de saber que busca assistir ativa 

e integralmente doentes cuja doença não responde mais ao tratamento curativo, sendo o 

principal objetivo a garantia da melhor qualidade de vida tanto para a pessoa adoecida quanto 

para os seus respectivos familiares (MENEZES, 2005, p. 58). Mais do que definição, proponho 

aqui pensar informações acerca do que é, como surgiu, como vem se organizando, mundial e 

localmente esse tipo de serviço, bem como esclarecer alguns equívocos que rotineiramente se 

observa em relação aos cuidados paliativos.  

Para tal, seguirei dois caminhos que não são opostos, mas que entendo ser importante 

descrever separadamente. Apresentarei sobre o que são cuidados paliativos ressaltando 

questões relacionadas ao seu surgimento e questões que garantem seu reconhecimento legal. 

1. 1 O surgir dos cuidados paliativos 

 

No que diz respeito ao surgimento dos cuidados paliativos, temos, na atualidade, dois 

nomes que são as referências primeiras: Cicely Saunders e Elizabeth Kübler-Ross. A Medicina 

Paliativa, em termos mundiais, vem sendo gestada desde a segunda metade do século passado, 
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e se estruturou mundialmente a partir do conceito de “dor total”, de Cicely Saunders, e, na 

América, a partir do conceito dos “cinco estágios”, de Elizabeth Kübler-Ross. E o Brasil se faz 

herdeiro destes dois ícones. 

 

Cicely Saunders 

O Christopher’s Hospice, primeiro lugar de referência em cuidados paliativos, 

idealizado por Cicely Saunders, foi inaugurado em 1967, no sul de Londres, na Inglaterra. Foi 

também na Inglaterra que se fundou a primeira associação de Medicina Paliativa, em 1985. E 

foi este o primeiro país a reconhecer, em 1987, a Medicina Paliativa como especialidade 

médica.  

Cicely Saunders, nascida em 1918, ao cuidar de um familiar doente, na década de 1940, 

conscientizou-se da necessidade das pessoas receberem uma assistência específica no final da 

vida. Primeiro trabalhou como assistente social, depois como enfermeira; no final dos anos 50, 

formou-se em medicina e intensificou sua militância em favor de uma ciência específica voltada 

para o cuidado de pessoas com doenças incuráveis. Posteriormente essa área de tratamento foi 

chamada de Medicina Paliativa. 

Por acreditar que todo e qualquer cidadão, quando em situação de sofrimento, merece 

ser cuidado, envolveu-se com políticos, com a Igreja Católica e com advogados intencionando 

garantir no sistema nacional de saúde de seu país a integração dos cuidados dos doentes fora de 

possibilidade de tratamento curativo. 

Algumas circunstâncias pessoais de Saunders foram e são ainda determinantes em 

relação à Medicina Paliativa, tal qual a concebemos hoje. Um primeiro aspecto está ligado à 

questão da espiritualidade em cuidados de saúde. Sendo anglicana e vivendo em um universo 

católico (SAUNDERS, 2018, p. 84), ela teve sua vida e sua militância regidos pelos princípios 

do cristianismo. Assim, pensava o cuidado paliativo como algo que vai muito além do fazer 

cuidados de saúde, como algo que deve ser feito não apenas com braços e pernas, com 

conhecimento científico e com técnicas especificas, mas também, e sobretudo, com amor. Ao 

falar sobre o St. Chistopher Hospice, Saunders afirma: “esta unidade foi estabelecida e cresceu 

como uma fundação cristã, não apenas nos termos dos cuidados providenciados, mas também 

na crença de que o Deus revelado em Cristo compartilhou e compartilha o sofrimento dos 

moribundos e transforma a realidade da morte” (2018, p. 80).  É desse seu lugar solidário, desse 

seu espírito de compaixão que emerge a marca humanística dos cuidados paliativos.  

É também essa sua condição humana que a fez capaz de enxergar o homem na sua 

totalidade e isso lhe permitiu elaborar o tão bem cunhado conceito de “dor total” como sendo 
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um tipo de dor complexa que inclui aspectos físicos, mentais, sociais e espirituais2. Segundo 

ela, todos esses aspectos da dor precisam serem levados em conta quando se cuida de alguém 

doente. Essa sua forma de ver a pessoa adoecida e de pensar o cuidar muito bem se expressa 

em uma de suas falas mais citadas: “você importa por ser quem é, e importa até o final da sua 

vida. Faremos tudo o que pudermos não só para ajudá-la a morrer em paz, mas também para 

você viver até o dia da sua morte” (SAUNDERS, 2018, p. 85). 

Um outro aspecto relevante na história de Saunders foi ela ter combinado o cuidado e a 

assistência ao ensino e à pesquisa. Todo o seu tempo de envolvimento e de luta por cuidados 

paliativos foi marcado pelo esforço para garantir o conforto e o amparo às pessoas adoecidas, 

a formação de profissionais para atuarem nesta nova modalidade de cuidado e os estudos  na 

busca de formas outras de alívio da dor. Isso fez e faz com que, ainda hoje, a grande maioria 

dos envolvidos com a prática dos cuidados paliativos sejam também estudiosos do assunto. 

E um terceiro aspecto, é o fato de que, sendo Saunders assistente social, enfermeira e 

médica, compreendia com muita clareza a necessidade de a pessoa ser cuidada por uma equipe 

composta de multiprofissionais. Reconhecendo a pessoa adoecida na totalidade, compreendia 

então que o alivio da dor só viria quando esta fosse vista sob seus vários prismas e cuidada por 

diferentes profissionais. Para ela, o que muitas vezes tornava a situação de doença terminal 

insuportável não era a doença em si, mas o fato de não ser cuidado em situação de doença. É 

essa sua forma de pensar que a fez cunhar o conceito de “dor total” e afirmar que o sofrimento 

humano só é intolerável quando ninguém cuida. 

Saunders faleceu em 2015. Quando questionada, dois anos antes de sua morte, sobre 

suas conquistas, realizações e convicções, terminou sua fala dizendo que: “eu não acredito em 

tantas coisas hoje como acreditava ontem, mas as minhas crenças têm, agora, raízes mais 

profundas” (SAUNDERS, 2018, p. 18). 

 

Elizabeth Kübler-Ross 

Uma outra grande referência em cuidados paliativos é Elizabeth Kübler-Ross. Nascida 

em 1926, de nacionalidade suíça, porém radicada nos Estados Unidos, Kübler-Ross, após 

contato com os trabalhos de Saunders na década de 1970, dedica-se à disseminação, em solo 

americano, dessa nova filosofia no cuidado de pessoas adoecidas sem possibilidade de 

tratamento curativo.  

 
2 Sobre o conceito de “dor total” veja mais detalhes no capítulo sobre dor. 
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Assim como Saunders, Kübler-Ross também teve o interesse por questões relacionadas 

com a morte e o morrer a partir de suas experiências de vida. Marcada ainda na adolescência 

pelos horrores da Segunda Guerra Mundial, quando ainda morava na Suíça, dedicou-se aos 

primeiros socorros dos moribundos vítimas dessa Grande Guerra. Posteriormente, ao mudar-se 

para os Estados Unidos acompanhando seu esposo, como psicóloga se dedicou à escuta de 

pessoas adoecidas em um hospital de emergência em Nova York, onde começou a disseminar 

suas ideias. 

Sua grande contribuição veio por meio da teoria dos “cinco estágios” percorridos pela 

pessoa que tem uma doença incurável no processo de elaboração do morrer (KÜBLER-ROSS, 

2008). Essa teoria nasce da observação por meio do contato e do cuidado de pessoas adoecidas 

em fase terminal. Segundo ela, a pessoa adoecida ao tomar consciência da terminalidade passa 

por cinco estágios: negação e isolamento, raiva, barganha, depressão e aceitação. 

O estágio da negação e do isolamento é uma defesa psíquica que priva temporariamente 

a pessoa do contato com a realidade, faz com que negue a existência do problema, fuja da 

realidade e, muitas vezes, restrinja seus contatos com terceiros. No estágio da raiva, a pessoa 

se revolta com tudo e com todos, não se conforma com o diagnóstico, se sente injustiçada, 

abandonada por Deus e/ou pelos seus. No estágio da barganha, a pessoa aceita a doença, mas 

em uma condição de negociação consigo mesma (quando sair dessa, serei uma pessoa melhor) 

e com Deus (faz promessas a serem cumpridas quando melhorar). No estágio da depressão, a 

pessoa volta para o seu mundo interior, se isola, se sente impotente ante a situação, fica 

melancólica. No estágio da aceitação, a pessoa consegue enxergar a realidade como ela é, sem 

desespero, se diz pronta para enfrentar o que está por vir (KÜBLER-ROSS, 2008, p. 86-123). 

Enfatizando que nem todas as pessoas conseguem passar por todos estes estágios e, 

considerando, ainda, que nem sempre percorrem estes mesmos seguindo esta ordem, Kübler-

Ross fez mudar os rumos da compreensão e da maneira de lidar com pessoas adoecidas em 

processo terminal. Atualmente, os cuidados paliativos são orientados pela teoria dos “cinco 

estágios”, considerada como sua herança teórica, e pelo seu entendimento de que o 

conhecimento teórico é importante, mas que nada vale se não for posto em prática com a alma 

e com o coração.  

Embora seja clara a contribuição teórica de Kübler-Ross, ela foi, e ainda é, alvo de 

severas críticas por parte da comunidade cientifica, seja no que diz respeito a uma “provável” 

apropriação de teorias, seja pelo aspecto ético de conferir ou não créditos a quem os tem de 

direito. Do meu ponto de vista, talvez sua aceitação não seja ampla e total com a de Saunders, 
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por se mostrar confessa de um seguimento religioso não hegemônico (espírita) e, em muitos de 

seus escritos, faz transparecer questões ligadas à doutrina espírita.  

 

1.2 O reconhecimento legal dos cuidados paliativos pela Organização Mundial da Saúde 
e pelo Ministério da Saúde 

 

Em vários países, os cuidados paliativos surgiram como reação a um sistema médico de 

cuidado da saúde, questionando instituições e profissionais sobre a forma com que tratam os 

doentes graves e os moribundos, interferindo no processo “natural” do morrer, seja omitindo 

cuidados, seja prolongando a vida a qualquer preço. 

Cuidado paliativo é uma proposta de atendimento construída em contraposição ao 

modelo da “morte moderna”, na qual o poder é exercido unicamente pelo médico e o doente 

não é ouvido. A “morte moderna” é um termo cunhado por Ariès (2003) para fazer referência 

a uma nova forma de morrer que surgiu durante o século XX nas sociedades mais 

industrializadas, urbanas e tecnicamente mais adiantadas do mundo ocidental. Segundo Ariès, 

com a entrada da racionalidade científica na orientação da vida, a morte passa a ser escondida 

dos vivos, encerrada nas organizações especializadas de tratamento de doenças.3 

Os cuidados paliativos foram idealizados na década de 60 do século passado, porém a 

Organização Mundial da Saúde (OMS) só fez referência e reconheceu a necessidade de um 

programa de cuidados paliativos como parte integrante da abordagem ao doente oncológico, 

nos anos 80. Postulando a qualidade do viver, em contraposição à quantidade do viver, as 

propostas dos cuidados paliativos vão contra os “excessos cometidos por uma medicina 

tecnológica, produtora do ‘encarniçamento terapêutico’, conduzindo a um final de vida 

medicalizado e com grande sofrimento – tanto para o enfermo como para seus familiares” 

(MENEZES, 2004, p. 58).  

 O termo cuidados paliativos ainda não havia sido cunhado quando, em 1982, a OMS 

apresentou sua primeira manifestação oficial por meio de um comitê de câncer que organizou 

um grupo de trabalho com a finalidade de definir políticas para alívio da dor e para cuidados 

do tipo hospices. Em 1986, a OMS publica dois importantes documentos intitulados “Cancer 

Pain Relief and Palliative Care” e “Palliative Cancer Care”, em que a dor provocada pelo câncer 

 
3 Maiores detalhes sobre morte moderna, veja capítulo 7, item 7.1.2.  
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é considerada como uma emergência médica mundial. Esses documentos são, ainda hoje, tidos 

como guia de tratamento por trazerem bons resultados no alívio da dor.  

 O conceito de cuidados paliativos foi definido oficialmente pela World Health 

Organization, em 1990, como: 

 

The active total care of patients whose disease is not responsive to curative treatment. 

Control of pain, of other symptoms, and of psychological, social and spiritual 

problems is paramount. The goal of palliative care is achievement of the best possible 

quality of life or patients and the families4. (WHO, 1990, p. 11). 

 

Dada a sua especificidade desde a origem, cuidados paliativos não se baseiam em 

protocolos. Ciente disso, e para melhor direcionar as práticas desse cuidar, a Organização 

Mundial da Saúde apresentou, no mesmo documento, os princípios norteadores que regem a 

atuação da equipe multiprofissional em cuidados paliativos.  Dessa forma, cuidados paliativos 

devem ser feitos com o objetivo de: 

 

- affirms life and regards dying as a normal process 

- neither hastens nor postpones death 

- provides relief from pain and other distressing symptoms; 

- integrates the psychological and spiritual aspects of patient care; 

- offers a supports system to help patients live as actively as possible until death; 

- offers a supports system to help the family cope during the patient’s illness and in 

their own bereavement5. (WHO, 1990, p. 11). 

 

A Organização Mundial da Saúde, nesse primeiro momento (1990), reconheceu e 

recomendou o serviço de cuidados paliativos para doentes com câncer, em que a prevenção, o 

diagnóstico, o tratamento, e os cuidados paliativos passaram a fazer parte dos pilares básicos 

da assistência oncológica.  

 
4 “Cuidado ativo e total a pacientes cuja doença não mais responde a tratamento de cura. O controle da dor, e 
de outros sintomas e de problemas psicológicos, sociais e espirituais é primordial. A função dos cuidados 
paliativos é proporcionar a melhor qualidade de vida possível para pacientes e seus familiares” (tradução nossa). 
5 “Afirmar a vida e considerar a morte como processo normal; não apressar ou adiar a morte; promover alívio 
para a dor e outros sintomas estressantes; integrar os aspectos psicológicos e espirituais aos cuidados do 
paciente; oferecer um sistema de suporte e de apoio ao paciente afim de que viva o mais ativamente possível 
até o final da vida; oferecer um sistema de suporte e apoio à família afim de que consiga lidar com a situação de 
doença do paciente e com o seu próprio luto” (tradução nossa). 
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Em 2002, o conceito foi revisto e ampliado, já não se referindo mais apenas à oncologia. 

Reconhece e inclui outras doenças, tais como a AIDS, doenças cardíacas e renais, doenças 

degenerativas e doenças neurológicas. É, então, redefinido como: 

 

An approach that improves the quality of life of patients and their families facing the 

problem associated with life-threatening illness, through the prevention and relief of 

suffering by means of early identification and impeccable assessment and treatment 

of pain and other problems, physical, psychosocial and spiritual6. (WHO, 2002). 

 

Apesar desta definição ampliar o horizonte de possibilidades de atuação dos cuidados 

paliativos, a Organização Mundial da Saúde não alterou os seus princípios norteadores. Em 

2004, a publicação do documento The solid facts - Palliative Care, amplia ainda mais o 

horizonte de ação dos cuidados paliativos. Neste documento a Organização Mundial da Saúde 

reforça a necessidade de incluir cuidados paliativos como parte da assistência completa à saúde, 

inclui todas as doenças crônicas, programas de atenção aos idosos e traz à tona a questão da 

adaptação às realidades locais, ao perfil epidemiológico e aos recursos disponíveis.  

Em 2014, a Organização Mundial da Saúde apresenta a primeira resolução global para 

os cuidados paliativos (WHA67.19 - Strengthening of palliative care as a component of 

comprehensive care throughout the life course7). A resolução estimula países a integrar os 

cuidados paliativos em sistemas de saúde; a melhorar a qualificação dos profissionais; a 

elaborar diretrizes e instrumentos sobre cuidados paliativos integrados em todos os grupos de 

enfermidades; a garantir que as medicações relevantes, incluindo fortes medicamentos para dor, 

estejam disponíveis a pessoas adoecidas; a disponibilizar recursos para programas e 

investigações sobre cuidados paliativos. 

A resolução faz também um chamado específico para a promoção de acesso amplo a 

cuidados paliativos destinados às crianças, ressaltando que se criem modelos que sejam eficazes 

em contextos de populações de baixa e média renda.  

Em 2017, o conceito é mais uma vez ampliado, a Organização Mundial da Saúde 

acrescenta um aspecto importante à definição de cuidados paliativos ao afirmar que:  

 

 
6 “Uma abordagem que promove a qualidade de vida de pacientes e seus familiares, que enfrentam problemas 
associados com doenças que ameacem a continuidade da vida, através da prevenção e do alivio do sofrimento 
por meio de identificação precoce, avaliação impecável e tratamento da dor e outros sintomas de natureza física, 
psicossocial e espiritual” (tradução nossa). 
7 “Fortalecendo os Cuidados Paliativos como um componente do tratamento integrado no contexto do cuidado 
continuado” (tradução nossa). 
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Palliative care is an approach that improves the quality of life of patients (adults and 

children) and their families who are facing problems associated with life-threatening 

illness. It prevents and relieves suffering through the early identification, correct 

assessment and treatment of pain and other problems, whether physical, psychosocial 

or spiritual. 

Palliative care is a crucial part of integrated, people-centred health services, at all 

levels of care: it aims to relieve suffering, whether its cause is cancer, major organ 

failure, drug-resistant tuberculosis, end-stage chronic illness, extreme birth 

prematurity or extreme frailty of old age8. (WHO, 2017. p. 1). 

 

Nessa nova definição de cuidados paliativos aparece nítida a preocupação com as 

crianças, observa-se uma maior ênfase aos sintomas e também da mostra de uma preocupação 

que vai além do alívio da dor, a ênfase é posta no sofrimento. A nota apresenta ainda um 

panorama dos cuidados paliativos no mundo para pôr fim ressaltar os compromissos 

estabelecidos na resolução de 2014, reforçando a importância de garantir cuidados paliativos 

também aos menores. 

A partir do esforço conjunto dos profissionais da saúde envolvidos com a causa, 

associado às pressões da OMS, no Brasil, o Ministério da Saúde vem gradativamente 

consolidando os cuidados paliativos no âmbito do Sistema Único de Saúde (SUS) por meio de 

leis, decretos e portarias. Em setembro de 1998, publica o primeiro documento referente a 

cuidados paliativos, a portaria nº. 3.535, que insere o serviço de cuidados paliativos como 

modalidade assistencial nos centros de atendimento oncológico de alta complexidade. Em julho 

de 2001, publica a portaria de nº. 881, que institui o programa nacional de humanização. Em 

janeiro de 2002, a portaria de nº 19 institui, no âmbito do SUS, o Programa Nacional de 

Assistência à Dor e Cuidados Paliativos. Em junho de 2002, a portaria nº. 1.319 cria, no âmbito 

do SUS, os Centros de Referência em tratamento da Dor. Em novembro de 2002, a portaria nº. 

859 versa sobre disponibilidade de opioides. Em dezembro de 2006, a portaria nº. 3.150 institui 

a Câmara Técnica em Controle da Dor e Cuidados Paliativos. Em setembro de 2012, a Lei nº. 

52 consagra o direito e regula o acesso dos cidadãos aos cuidados paliativos, define a 

responsabilidade do Estado em matéria de cuidados paliativos e cria a Rede Nacional de 

 
8 “Cuidados paliativos constituem uma abordagem que melhora a qualidade de vida dos pacientes (adultos e 
crianças) e seus familiares quando enfrentam problemas inerentes a uma enfermidade potencialmente mortal. 
Ele previne e alivia o sofrimento através de uma identificação precoce, avaliação e o tratamento correto da dor 
e outros problemas, sejam estes de ordem física, psicossocial ou espiritual. 
Cuidados paliativos é uma parte crucial do serviço de saúde integrado, centrado nas pessoas, em todos os níveis 
de atenção: ele visa aliviar o sofrimento, seja sua causa o câncer, falência grave de órgãos, tuberculose resistente 
a medicamentos, doença crônica em estágio avançado, prematuridade extrema ou extrema fragilidade da 
velhice”. (tradução nossa). 
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Cuidados Paliativos (RNCP), a funcionar sob tutela do Ministério da Saúde. Em outubro de 

2012, a portaria nº. 1.083 revoga a portaria 859/2002, aprovando o Protocolo Clínico e 

Diretrizes Terapêuticas da Dor Crônica. Em maio de 2013, a Portaria nº. 874 institui a Política 

Nacional para a Prevenção e Controle do Câncer, incluindo os cuidados paliativos como uma 

forma de contribuir para a melhoria de vida dos usuários com câncer. Em abril de 2014, a 

portaria nº. 483 redefine a Rede de Atenção à Saúde das Pessoas com Doenças Crônicas e 

estabelece diretrizes para a organização de suas linhas de cuidado. Ela afirma que compete às 

Secretarias de Saúde dos Estados acompanhar e apoiar a organização e a implementação 

regional das linhas de cuidado que irão compor a Rede de Atenção à Saúde das Pessoas com 

Doenças Crônicas, tendo o intuito de garantir o acesso dentre outras coisas a cuidados 

paliativos. Em outubro de 2015, a portaria nº. 340 regula, no âmbito da Rede Nacional de 

Cuidados Paliativos (RNCP), a caracterização dos serviços e a admissão nas equipes locais e 

as condições e requisitos de construção e segurança das instalações de cuidados paliativos. Em 

junho de 2016, a portaria n° 165 e, em fevereiro de 2017, a portaria nº. 75, fazem alterações à 

portaria 340/2015. Em junho de 2016, o despacho 7.824 designa os membros da Comissão 

Nacional de Cuidados Paliativos (CNCP). Em novembro de 2016, o despacho n° 14.311 aprova 

o Plano Estratégico para o desenvolvimento dos Cuidados Paliativos para o biénio 2017/2018. 

Em outubro de 2018, a resolução nº. 41 dispõe sobre as diretrizes para a organização dos 

cuidados paliativos, à luz dos cuidados continuados integrados, no âmbito do Sistema Único de 

Saúde (SUS). E, nessa mesma resolução, em seu artigo 2º, define cuidados paliativos como:  

 

Assistência promovida por uma equipe multidisciplinar, que objetiva a melhoria da 

qualidade de vida do paciente e seus familiares, diante de uma doença que ameace a 

vida, por meio da prevenção e alívio do sofrimento, da identificação precoce, 

avaliação impecável e tratamento de dor e demais sintomas físicos, sociais, 

psicológicos e espirituais. 

 

1.3 Cuidados paliativos no Brasil 

A história da chegada dos cuidados paliativos no Brasil não apresenta consenso. A 

referência mais comumente encontrada é que o primeiro serviço de cuidados paliativos público 

implantado no Brasil, funcionando com profissionais contratados e não apenas com voluntários, 

foi implantado no Instituto Nacional do Câncer (INCA), na cidade do Rio de Janeiro, em 1991. 

Ali já havia serviços de cuidados paliativos desde 1986, contando com profissionais 
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voluntários, e, alguns anos depois (1989), com equipe multiprofissional também voluntária 

(MENEZES, 2004).   

Alguns autores como Peixoto (2004), Hermes e Lamarca (2013), Paiva, Almeida Junior 

e Damásio (2014), dão os créditos de pioneira para a região sul do país. Afirmando que o 

primeiro serviço de cuidados paliativos no Brasil surgiu no Rio Grande do Sul, em 1983. Ainda 

segundo estes autores, antes do serviço no Rio de Janeiro em 1991, surgiram os serviços da 

Santa Casa de Misericórdia de São Paulo em 1986 e, em Santa Catarina, em 1989. 

 

1.3.1 Cuidados paliativos e medicina: Processos de legalização no Brasil 

 

Ainda que exista divergência de informações acerca dos primeiros serviços de cuidados 

paliativos no Brasil, pode-se, no entanto, afirmar que a luta pelo reconhecimento legal da área 

de atuação se travou inicialmente pela Associação Brasileira de Cuidados Paliativos (ABCP), 

fundada em outubro de 1997, na cidade de São Paulo e, posteriormente, pela Academia 

Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), fundada em 2005. Ambas, ao longo do tempo, vêm 

travando diálogos com o Ministério da Saúde (MS), Ministério da Educação (ME), Conselho 

Federal de Medicina (CFM) e Associação Médica Brasileira (AMB) intencionando garantir o 

reconhecimento da área de atuação, capacitação de profissionais e condições de trabalho. 

A primeira menção direta do CFM em relação a cuidados paliativos aconteceu em 

novembro de 2006, após o Ministério da Saúde instituir a Câmara Técnica sobre Terminalidade 

da Vida e Cuidados Paliativos, o CFM publica a resolução nº. 1.805, que reconhece a prática 

de Cuidados Paliativos para pessoas na fase terminal de enfermidades graves e incuráveis.  

Em 2009, o CFM publica a resolução nº. 1.931 que inclui, pela primeira vez na história 

da medicina brasileira, os Cuidados Paliativos como princípio fundamental no novo Código de 

Ética Médica que dispõe no capítulo I, inciso XXII, que: “Nas situações clínicas irreversíveis e 

terminais, o médico evitará a realização de procedimentos diagnósticos e terapêuticos 

desnecessários e propiciará aos pacientes sob sua atenção todos os cuidados paliativos 

apropriados” e, no capítulo V, artigo 36 § 2°, que “salvo por motivo justo, comunicado ao 

paciente ou aos seus familiares, o médico não abandonará o paciente por ser este portador de 

moléstia crônica ou incurável e continuará a assisti-lo ainda que para cuidados paliativos”. E 

ao abordar as questões éticas relacionadas ao fim da vida, salienta o código que deve o médico 

proteger a vida e a dignidade humana, recusando a prática da eutanásia (abreviação da vida) e 

da distanásia (prolongamento indevido do processo de morrer). 
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Em agosto de 2011, por meio da resolução 1.973, o CFM reconhece a Medicina Paliativa 

como área de atuação médica. Em agosto de 2012, publica a resolução nº. 1.995 sobre Diretivas 

Antecipadas de Vontade (DAV) e, em dezembro do mesmo ano, por meio da portaria nº. 2.005, 

reconhece a Medicina Paliativa como especialidade médica e certifica os primeiros médicos 

brasileiros em Medicina Paliativa. Em novembro de 2016, por meio da resolução nº. 2.156, o 

CFM determina que pacientes com doença em fase de terminalidade, ou moribundos, sem 

possibilidade de recuperação devem prioritariamente ser admitidos em unidades de cuidados 

paliativos.  

No âmbito médico, as regulamentações em vigor asseguram aos profissionais de saúde 

a tranquilidade de atuação em cuidados paliativos sem a preocupação de estarem incorrendo na 

prática de um crime de homicídio ou de omissão de qualquer gênero, pois, 

 

Segundo as leges artis, o médico não tem o dever de tentar curar a todo custo, ao negar 

a morte e a irredutibilidade de diversas doenças, e nem de postergar inadvertidamente 

a morte, ao prolongar a agonia do paciente. O verdadeiro dever do médico consiste 

em curar e evitar a morte quando tal se figura possível, quando não o for, substitui-se 

o propósito de sua atuação pela obrigação de acompanhar e amparar o paciente 

terminal até a sua morte, mitigando ou eliminando seu sofrimento. (GODINHO, 2017, 

p. 146). 

  

1.3.2 Cuidados paliativos no âmbito jurídico brasileiro 

 

No âmbito jurídico, não há a tranquilidade anteriormente relatada, uma vez que não 

existe previsão normativa regulamentando a questão em termos jurídicos. O que existe é, por 

um lado, esforços no sentido da criação de leis que disciplinem acerca da prática da ortotanásia 

e de cuidados paliativos, dando assim validação legislativa ao Código de Ética Médica e à 

Resolução 1.805/2006 do Conselho Federal de Medicina (CFM). E, por outro lado, há ações no 

sentido de suspender os efeitos do Código e da Resolução.  

Em 2007, o Ministério Público Federal intentou ação civil pública com o objetivo de 

suspender a eficácia da Resolução 1.805/2006 sob alegação de que se estaria diante da prática 

de homicídio por omissão e não exercício regular da profissão, segundo o artigo 121 do código 

penal.  

É no código penal que se busca fundamentação legal tanto para entender as práticas 

paliativas como homicídio quanto para argumentar como legitima a atuação dos profissionais, 
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uma vez que o artigo 13, inciso 2º, diz: “A omissão é penalmente relevante quando o omitente 

devia e podia agir para evitar o resultado”. No caso de uma doença não responsiva a tratamento 

curativo, nenhuma atuação médica evitará o resultado letal, portanto, nenhum profissional de 

cuidados paliativos pode ser acusado de homicídio ao deixar de executar procedimentos 

entendidos, dentro do âmbito da saúde, como fúteis.  

Por um lado existe, por meio dos profissionais adeptos à prática dos cuidados paliativos, 

um desejo de que se efetivem leis que regulamentem a atuação dos profissionais de cuidados 

paliativos; por outro lado, existe o entendimento de que alterações na legislação para dar fim às 

discussões a respeito da permissão e/ou proibição da ortotanásia se fazem desnecessárias, uma 

vez que o direito à liberdade e à dignidade da pessoa humana já estão previstos na Constituição 

Federal. 

A primeira movimentação nos órgãos competentes com o intuito de retirar 

expressamente a ilicitude da ortotanásia e das demais práticas paliativas aconteceu em abril de 

2000 com o projeto de Lei do Senado nº. 116, que altera o Decreto-Lei nº. 2.848, de 7 de 

dezembro de 1940 (Código Penal), que, para excluir de ilicitude tais práticas, acresce-se ao 

Código Penal o artigo 136-A com o seguinte teor: 

 

Não constitui crime, no âmbito dos cuidados paliativos aplicados a paciente terminal, 

deixar de fazer uso de meios desproporcionais e extraordinários, em situação de morte 

iminente e inevitável, desde que haja consentimento do paciente ou, em sua 

impossibilidade, do cônjuge, companheiro, ascendente, descendente ou irmão. § 1º A 

situação de morte iminente e inevitável deve ser previamente atestada por 2 (dois) 

médicos. § 2º A exclusão de ilicitude prevista neste artigo não se aplica em caso de 

omissão de uso dos meios terapêuticos ordinários e proporcionais devidos a paciente 

terminal. 

 

 Oito anos se passaram sem nenhuma movimentação concreta nos órgão competentes. 

Em março de 2008, teve início na Câmara dos deputados a tramitação do projeto de lei n.º 

3.002, que regulamenta a prática da ortotanásia no território nacional brasileiro. Em abril 2009, 

na mesma casa, é aprovado o projeto de lei n.º 5.008 que proíbe a suspensão de cuidados de 

pacientes em Estado Vegetativo Persistente. E, em dezembro de 2009, o projeto de lei n.º 6.544 

que dispõe sobre cuidados devidos a pacientes que se encontrem em fase terminal de 

enfermidade. Ainda, em dezembro de 2009, foi aprovado por comissão em decisão terminativa 

o projeto de Lei do Senado nº. 116, que foi remetido a câmara dos deputados no Projeto de Lei 

6.715. 
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Com o intuito de regulamentar, no âmbito jurídico, as práticas paliativas, em dezembro 

de 2010, é apresentado um substitutivo ao projeto de lei 6.715/2009. O referido substitutivo 

mantém a alteração do Decreto-Lei nº. 2.848/1940 e acrescenta, com suas respectivas 

explicações, as definições de: paciente em fase terminal de enfermidade; cuidados paliativos; 

cuidados básicos, normais ou ordinários; procedimentos e tratamentos proporcionais; 

procedimentos e tratamentos desproporcionais, procedimentos e tratamentos extraordinários. 

E, no que diz respeito ao direito de atendimento, reza o artigo 2º que: 

 

Todo paciente que se encontra em fase terminal de enfermidade tem direito a cuidados 

paliativos proporcionais e adequados, sem prejuízo de outros tratamentos que se 

mostrem necessários e oportunos.  

Parágrafo único. Na aplicação do disposto no caput, buscar-se-á que o paciente tenha 

alívio da dor e do sofrimento, preservando-se, sempre que possível sua lucidez e o 

convívio familiar e social. 

 

Em relação à limitação e/ou suspensão de procedimentos e tratamentos, diz o artigo 4º 

que: 

Havendo solicitação do paciente em fase terminal de enfermidade, ou na sua 

impossibilidade, de sua família ou de seu representante legal, é permitida a limitação 

ou suspensão de procedimentos e tratamentos desproporcionais ou extraordinários, 

pelo médico assistente, após deliberação da junta médica especializada. 

 

Em síntese, pode-se dizer que no âmbito jurídico, há esforços no sentido de garantir a 

legalidade da prática de cuidados paliativos. Porém, até o presente momento, tais esforços estão 

ainda em projeto de lei, gerando desgastes para profissionais de saúde que, vez ou outra, 

precisam responder judicialmente por suas práticas em cuidados paliativos. 

 

1.4 Cuidados paliativos e Medicina Hipocrática: Uma nova abordagem ou um retorno às 
origens 

 

Embora seja, hoje, descrita como uma “nova abordagem”, ainda carente de sustentação 

jurídica e de reconhecimento social, a Medicina Paliativa pode ser vista como um retorno à 

Medicina Hipocrática. O pensamento Hipocrático, datado do século IV a.C., é marcado pelo 

esforço de libertar a medicina do pensamento mágico e constituir-se como racionalidade, 

portanto inaugura, não a ciência, mas uma atitude científica.  
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Hipócrates, considerado como o pai da medicina ocidental, vê a doença como totalidade, 

encarando-a não como exterior ao sujeito, mas como algo que, no seu interior, se desequilibra, 

se desordena. Nessa perspectiva, o médico deveria estar atento não apenas ao corpo doente, 

mas também aos sinais transmitidos pela natureza, sendo, então, tarefa do médico “cuidar” 

dessa natureza, ajudando a repor a ordem perdida.  

Assim, compreendendo a doença, no livro a (III, 2), Hipócrates define a medicina e seu 

principal objetivo da seguinte maneira: “E antes de mais, vou definir o que é, quanto a mim, a 

medicina. É libertar completamente os doentes dos seus sofrimentos ou amortecer a violência 

das doenças, e não tratar dos doentes que se encontram vencidos pelas doenças, sabendo que a 

medicina pode tudo isso” (apud CARVALHO, 2002, p. 42).  

A visão hipocrática traz três aspectos importantes de serem ressaltados e que, do meu 

ponto de vista, justificam a afirmação de que a Medicina Paliativa é um retorno à Medicina 

Hipocrática. O primeiro deles diz respeito à compreensão da medicina enquanto ciência que 

tem como objetivo controlar as forças da natureza, prever os fenômenos, mas que não carrega 

consigo a ideia de onipotência e de onipresença, uma vez que não tira do profissional a 

consciência da finitude humana.  

É por compreender a medicina dessa forma que Hipócrates discorre sobre dois aspectos: 

a medicina curativa e a paliativa. Entendendo ser o papel da medicina tirar a pessoa adoecida 

da condição de sofrimento e/ou amenizar a violência das doenças, a apresenta enquanto 

medicina curativa. E quando mostra que não cabe à medicina tratar a pessoa adoecida que se 

encontra vencida pela doença, ou seja, que está fora de possibilidade de tratamento curativo, a 

apresenta enquanto Medicina Paliativa. 

O “juramento hipocrático” é um dos mais relevantes escritos de Hipócrates, e serviu – 

e serve ainda hoje – de referência para muitos dos códigos de ética de várias profissões da 

sociedade ocidental. É no juramento que se pode ver nitidamente a sua compreensão da 

medicina como aquela que tem como objetivo salvar vidas, mas que também reconhece suas 

limitações e possibilidades.  

Assim como em cuidados paliativos, no juramento hipocrático encontra-se a oposição à 

eutanásia, o atendimento domiciliar e a preocupação com o benefício da pessoa adoecida. O 

juramento diz “não darei, a quem pedir, nenhuma droga mortal, nem recomendarei essa decisão; 

[...] Em quantas casas eu entrar, entrarei para benefício dos que sofrem, evitando toda injustiça 

voluntária e outra forma de corrupção” (apud CAIRUS; RIBEIRA JUNIOR, 2005, p. 151-152). 
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1.5 Condições de cuidado e terminalidade 

 

Sendo uma nova modalidade médica ou um retorno à Medicina Hipocrática, é fato que 

embora seja reconhecida e recomendada pela Organização Mundial da Saúde (OMS) desde 

1990, sua prática esteja regulamentada no Código de Ética Médica desde 2009 e seja 

regulamentada como área médica no Brasil desde 2011, segundo informações da OMS de 2017, 

no mundo apenas 14% das pessoas que necessitam de cuidados paliativos de fato o recebem.  

Preconizado como uma forma de cuidado que garanta melhor qualidade de vida no 

tempo que resta para viver, os cuidados paliativos são muitas vezes vistos como algo bem mais 

próximo do significado metafórico9 que do preconizado pela OMS. Ao falar do baixo número 

de pessoas atendidas em cuidados paliativos – no Brasil não passa de 10% – o Instituto Nacional 

de Câncer (INCA), afirma que ainda há “um enorme desconhecimento e muito preconceito 

relacionado aos Cuidados Paliativos, principalmente entre os médicos, profissionais de saúde, 

gestores hospitalares e poder judiciário” (INCA, 2017).  

No Brasil, as equipes de atendimento paliativo vêm tentando conquistar espaço, 

sobretudo nos grandes centros de tratamento oncológico público, mas não têm conseguido fazer 

com que esses números sejam diferentes. Não contam com a aceitação social dos que, no país, 

pensam os cuidados de saúde tendo em vista o lucro, e que, por não comungarem dos princípios 

que norteiam as práticas paliativas, não propiciam as condições adequadas para capacitar e 

disponibilizar profissionais em número suficiente para atender a demanda social. 

Esses fatos nos ajudam a entender os estereótipos que marcam, em larga medida, a visão 

sobre os cuidados paliativos, como indicado quando não se tem mais nada a fazer pela pessoa 

adoecida, ou, ainda, como atitude de médico que desiste e “manda para casa”, para morrer longe 

dele. Durante a pesquisa de campo, ouvi diferentes relatos que externaram sentimento de revolta 

dos envolvidos por terem sido encaminhados para cuidados paliativos exatamente por 

conhecerem esses cuidados a partir do seu estereótipo.  

 

Pra eles é fácil desistir, não é a mãe deles. Mandar trazer para casa. E a gente ter que 

ficar vendo ela morrer de pouco a pouco a cada dia. Ajudar a gente no dia-a-dia não 

vem não, é a gente que tem que fazer curativos, cuidar das feridas, dar alimento na 

sonda, tudo é a gente. Uma vez por semana alguém deles passa aqui pra saber se está 

tudo bem, outros ligam pra saber se está precisando de alguma coisa. O médico só 

 
9 Paliativo, palavra de origem grega pallium que significa tapar, disfarçar, encobrir.  
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vem aqui se ela estiver passando mal. (FILHA DA SENHORA BARBARA, visita 

domiciliar 10/07/2017). 

 

Um outro aspecto a ser ressaltado em relação às pessoas que carecem de cuidados 

paliativos e aos profissionais de saúde, diz respeito à confusão constante que se observa em 

associar cuidados paliativos à terminalidade. É de suma importância ressaltar que ter uma 

doença não responsiva a tratamento curativo não é sinônimo de estar em fase terminal, ou seja, 

nem toda pessoa encaminhada para cuidados paliativos é tida como “paciente terminal”.  

O documento elaborado pela Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), 

“Critérios de qualidade para os cuidados paliativos no Brasil”, define ação paliativa como:  

 

Qualquer medida terapêutica, sem intenção curativa, que visa diminuir, em ambiente 

hospitalar ou domiciliar, as repercussões negativas da doença sobre o bem-estar do 

paciente. É parte integrante da prática do profissional de saúde, independente da 

doença ou de seu estágio de evolução. (MACIEL et al, 2006, p. 11. grifos meus). 

 

 Desta forma, ser encaminhado para cuidados paliativos significa que se trata de uma 

doença não responsiva a tratamento curativo e, portanto, qualquer que seja a intervenção 

terapêutica, será sempre sem intenção curativa. No entanto, a doença pode ser incurável, mas 

não estar em estágio avançado e progressivo.  

Assim sendo, a depender da doença, do estágio, da sua evolução, da forma como a 

pessoa adoecida reage ante a situação, o tempo de sobrevida de uma pessoa em cuidados 

paliativos pode variar de dias, semanas a anos. E pode também acontecer que a pessoa em 

cuidados paliativos venha a morrer de uma outra causa que não a da enfermidade diagnosticada 

como não responsiva a tratamento curativo. 

Embora exista uma pressão social no sentido de estabelecer tempo de vida restante para 

uma pessoa tida como em estágio terminal, a ciência é temerosa em relação a isso. Porém, 

cedendo às pressões de serviços de seguro de saúde, alguns órgãos e entidades vêm 

apresentando definições.  

A Sociedade Espanhola de Cuidados Paliativos (SECP) define como paciente terminal 

aquele que tem estimativa de tempo de vida inferior a seis meses devido à existência de 

enfermidade avançada, progressiva e não responsiva a tratamento terapêutico.  

No Brasil, o substitutivo ao projeto de lei 6.715/2009 da Câmara dos Deputados, no art. 

3º, inciso I, define paciente em fase terminal de enfermidade como: “pessoa portadora de 

enfermidade avançada, progressiva e incurável, com prognóstico de morte iminente e 
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inevitável, em razão de falência grave e irreversível de um ou vários órgãos, e que não apresenta 

qualquer perspectiva de recuperação do quadro clínico”. Nas duas situações (sociedade 

espanhola e brasileira) observa-se que o que dá o tom da terminalidade é o avanço da doença e 

a falta de resposta ao tratamento. 

É fato que o encaminhar para cuidados paliativos não é sinônimo de terminalidade, 

porém ressalto que os dados encontrados em minha pesquisa de campo mostraram que as 

pessoas encaminhadas para o GAPPO, na sua grande maioria, já estavam em fase terminal. Das 

595 pessoas encaminhadas para o Serviço Grupo de Apoio (SGA) que acompanhei, 539 delas 

faleceram durante a pesquisa de campo, o que corresponde a 90% da população estudada. Das 

539 pessoas que faleceram, ou seja, 72% (390 pacientes) foram a óbito em menos de três meses 

de acompanhamento pela equipe, 17% (89 pacientes) faleceram entre o terceiro e o sexto mês, 

6 % (35 pessoas) faleceram entre o sétimo e o decimo segundo mês e apenas 5% (25 pessoas) 

faleceram depois de um ano de encaminhado. Embora não sejam os cuidados paliativos 

sinônimo de terminalidade, considerando a definição da SECP, apenas 11% dos acompanhados 

que faleceram não estavam em estágio terminal quando foram encaminhados ao serviço como 

pode ser visto no gráfico a seguir.  

 

Gráfico 01 – Tempo de permanência no GAPPO 

 

Fonte: Pesquisa de campo 

 

1.6 Cuidados paliativos e bioética 

 

O avanço do conhecimento científico e tecnológico tem gerado discussões da 

problemática acerca do fim da vida. Em se tratando de pessoas fora de possibilidade de 
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tratamento curativo, o processo de morte e de morrer implica questões éticas e morais que 

muitas vezes se tornam impasses jurídicos. Isso tem feito com que os profissionais da saúde e 

de outras áreas de atuação, assim como leigos, se proponham a refletir sobre o que se considera 

ético, moral e juridicamente adequado ante a terminalidade da vida humana. É nesta seara que 

a bioética vem consolidando sua força.  

Beauchamp e Childress (2002), tendo como foco de atenção as questões éticas, 

propõem, em 1979, quatro princípios norteadores de conduta dos profissionais de saúde: 

autonomia, beneficência, não maleficência e justiça.  

Segundo o princípio da autonomia, toda pessoa tem direito de decidir sobre as questões 

relacionadas ao seu corpo e à sua vida. Qualquer procedimento a ser realizado deve ser 

autorizado pela pessoa adoecida, e no caso de não se encontrar em condições de decisão, o 

princípio da autonomia deve ser exercido pela família ou pelo seu responsável legal. 

O princípio da beneficência estabelece que o profissional da saúde tem a obrigação 

moral de agir para o benefício do outro, procurando sempre maximizar os resultados positivos 

e minimizar os prejuízos. 

Segundo o princípio da não maleficência, cabe ao profissional de saúde não causar 

intencionalmente o mal e/ou danos à pessoa adoecida. Esse princípio visa reduzir os efeitos 

adversos e/ou indesejáveis das ações diagnósticas e terapêuticas nas pessoas adoecidas.  

A equidade é condição fundamental do princípio da justiça. Os recursos devem ser 

distribuídos visando alcançar o maior número de pessoas. A cada um deve ser dado o que lhe é 

devido por direito. O profissional de saúde tem obrigação ética de tratar cada pessoa 

considerando o que é moralmente correto, dessa forma precisa ser imparcial e jamais agir 

priorizando condutas em função de condições financeiras, culturais, religiosas, sociais. 

Também voltadas para as questões éticas, e agora já com um olhar direcionado aos 

cuidados paliativos, Randall e Downie (1996) relacionam cinco princípios que devem ser 

observados em relação às pessoas adoecidas em cuidados paliativos são eles: a veracidade, a 

proporcionalidade, o duplo efeito, a prevenção e o não abandono.   

O princípio da veracidade é a peça chave para o estabelecimento de uma boa relação 

entre o profissional de saúde e o doente. É sempre, e em todas circunstâncias, sua obrigação do 

informar a verdade à pessoa adoecida e/ou aos seus familiares, dando-lhes todos os 

esclarecimentos necessários para que tomem decisões acerca das condutas dos cuidados de 

saúde.  

No princípio da proporcionalidade terapêutica na escolha das medidas terapêuticas 

úteis, o profissional deve avaliar as condições de saúde, as alternativas de ação, os possíveis 
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riscos e benefícios, os custos financeiros, psicológicos, morais, físicos. A decisão deve ser 

sempre pelas medidas que oferecem uma possibilidade razoável de benefícios. 

 No princípio do duplo efeito, no caso de medidas que possam abreviar a vida, a decisão 

precisa ser tomada levando sempre em conta que o efeito ruim (morte) não seja o desejado, mas 

o tolerado na certeza de que o bem buscado (alívio das dores e dos sintomas da doença) será 

compensatório ao dano causado, e que haja razoabilidade no seu emprego.  

No princípio da prevenção, diante das escolhas terapêuticas, deve o profissional de 

saúde prever as possibilidades de complicações e efeitos colaterais, explicar claramente à 

pessoa adoecida e seus familiares essas possibilidades e, quando possível, prevenir sintomas. 

No princípio do não abandono, ao profissional de saúde é imposto o dever de não 

abandonar a pessoa adoecida mesmo que não exista medida terapêutica possível, e/ou que a 

pessoa adoecida e/ou família discorde das condutas propostas. A função do profissional de 

saúde não se esgota quando fica constatada a impossibilidade de cura. Quando não se é mais 

possível curar, ao profissional de saúde cabe cuidar, acompanhar, consolar, preparar.  

Os princípios norteadores de conduta dos profissionais de saúde trazidos por 

Beauchamp e Childress e os princípios que devem ser observados no cuidado com as pessoas 

adoecidas fora de possibilidade de tratamento curativo trazidos por Randall e Downie têm 

ajudado a nortear as práticas paliativas e, com isso, reduzindo conflitos em torno da legalidade 

das ações dos profissionais. Também tem sido de fundamental importância os esforços dos 

muitos estudiosos de diferentes áreas de atuação em torno do esclarecimento dos conceitos de 

eutanásia, distanásia, ortotanásia, autanásia e mistanásia, uma vez que estas têm sido questões 

que fazem gerar desentendimentos acerca das práticas paliativas e, muitas vezes, tem levado a 

demandas judiciais.  

Começando pela origem, essas palavras são de origem grega. Tanásia = thanatos = 

morte; eu = bom; dis = mau estado, afastamento; orto = orthos = certo; auto = por si só; mis = 

infeliz; mys = rato.  

Eutanásia ou “boa morte”, numa perspectiva humanística, equivale a abreviação do 

sofrimento proveniente de doença incurável e sem possibilidade de melhora por meio de 

conduta que leve à morte sem dor. A Eutanásia, enquanto ação destinada a interromper a vida, 

tem que ser tomada sempre pela própria pessoa, ou por sua família ou representante legal, 

quando a mesma não se encontra mais em condições de decisão (PAIVA; ALMEIDA JUNIOR; 

DAMÁSIO, 2014). Em síntese, eutanásia é a morte causada por intervenção direta de um 

profissional de saúde sob o pedido intencional, firme e consciente da pessoa adoecida ou de seu 

representante legal no caso de não estar a pessoa adoecida em condições de decisão.  
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No Brasil, de acordo com o código de ética médica e de enfermagem, a eutanásia é ação 

proibida. Do ponto de vista jurídico, o código penal não faz menção direta à eutanásia, mas é 

interpretada dentro do artigo 121 como homicídio, quando o profissional de saúde faz acontecer 

a interrupção da vida, e do artigo 122 como induzimento ao suicídio, quando o profissional de 

saúde oferece à pessoa a substância que faz acontecer a interrupção da vida. Ao advogar contra 

a eutanásia, D’Assunpção afirma que: 

 

O pragmatismo, geralmente materialista, vê a pessoa e sua vida como algo apenas 

funcional. Se não está funcionando bem, acabe-se com ela. Principalmente se 

conservá-la resulta em grandes despesas para os que ficam [...] Age-se como se faz 

com um aparelho que já não funciona e, nem tem conserto: joga-se no lixo. Mas o ser 

humano não é um aparelho, não é um boneco estragado, não é um objeto. (2007, p. 

5). 

 

Em oposição à eutanásia, temos a distanásia ou afastamento da morte, prolongamento 

desenfreado da vida sem que haja expectativa de cura ou de melhora de sua qualidade, em geral 

sujeitando a pessoa a situações de dor e de sofrimento. Ou ainda, obstinação terapêutica que 

atrasa a chegada inevitável da morte em situação deplorável (PESSINI, 2001). A distanásia tem 

como premissa a salvação da vida a qualquer preço, submetendo assim a pessoa adoecida a 

procedimentos invasivos, tratamentos fúteis e sem benefícios, apenas prolongando o processo 

de morte. A distanásia, enquanto exagero terapêutico, pode ser considerada uma agressão à 

dignidade da pessoa adoecida e de sua família.  

Observa-se que a distanásia como prolongamento artificial do processo de morte, tendo 

como resultado apenas o sofrimento, apresenta-se como oposta à eutanásia que é empregada 

para abreviar tal situação. A visão paliativista é contrária à eutanásia e á distanásia, por entender 

que o importante é viver com dignidade e, quando chegar o momento, morrer com dignidade. 

Quanto a isso, sabiamente Passine conclui seu artigo dizendo:  

 

Entre dois limites opostos, de um lado a convicção profunda de não matar, de outro, 

a visão para não encompridar ou adiar pura e simplesmente a morte. Ao não matar e 

ao não maltratar terapeuticamente, está o amarás [...] Desafio difícil este de aprender 

a amar o paciente terminal sem exigir retorno, num contexto social em que tudo é 

medido pelo mérito. (1996, p. 42). 

 

À prática de não acelerar nem postergar a morte, mas oferecer condições especiais para 

o momento natural da partida, dá-se o nome de ortotanásia ou morte no seu ritmo certo. 
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Compreendendo a morte como parte do ciclo da vida e como um processo inevitável de todo 

ser vivo, a ortotanásia é o comportamento para assegurar à pessoa adoecida o direito de morrer 

com dignidade no seu tempo, portanto, é considerada como boa morte ou morte desejável. Para 

o Conselho Federal de Medicina (CFM), a ortotanásia é a abordagem correta. A resolução 

1.805/2006 estabelece que:  

 

Na fase terminal de enfermidades graves e incuráveis é permitido ao médico limitar 

ou suspender procedimentos e tratamentos que prolonguem a vida do doente, 

garantindo-lhe os cuidados necessários para aliviar os sintomas que levam ao 

sofrimento, na perspectiva de uma assistência integral, respeitada a vontade do 

paciente ou de seu representante legal. (CFM). 

 

Em consonância com o CFM, o Senado Federal e a Câmara dos Deputados estudam 

uma proposta de regulamentação da prática da ortotanásia, garantindo à pessoa adoecida todos 

os cuidados básicos e paliativos cabíveis. Como já apresentado no item 1.4 deste capítulo, o 

projeto de lei 6.715/2009 altera o Decreto-Lei nº. 2.848, de 7 de dezembro de 1940 (Código 

Penal), para excluir de ilicitude a ortotanásia e acrescenta o art. 136-A que reza: 

 

Não constitui crime, no âmbito dos cuidados paliativos aplicados a paciente terminal, 

deixar de fazer uso de meios desproporcionais e extraordinários, em situação de morte 

iminente e inevitável, desde que haja consentimento do paciente ou, em sua 

impossibilidade, do cônjuge, companheiro, ascendente, descendente ou irmão.  

 

O substituto do referido projeto de lei da Câmara dos Deputados, apresentado em 2010, 

mantém a alteração do código penal e ainda estabelece, no artigo 2º, que: “todo paciente que se 

encontra em fase terminal de enfermidade tem direito a cuidados paliativos proporcionais e 

adequados, sem prejuízo de outros tratamentos que se mostrem necessários e oportunos” e, no 

artigo 4º, que:  

Havendo solicitação do paciente em fase terminal de enfermidade, ou na sua 

impossibilidade, de sua família ou de seu representante legal, é permitida a limitação 

ou suspensão de procedimentos e tratamentos desproporcionais ou extraordinários, 

pelo médico assistente, após deliberação da junta médica especializada. 

Um outro termo de origem mais recente (1992), cunhado pelo médico tanatólogo 

brasileiro Dr. Evaldo Alves D’Assumpção, e que vem sendo também usado no meio médico, é 
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autanásia, que “representa a humildade e a submissão da medicina à inexorabilidade da morte, 

deixando-a acontecer naturalmente, por si só, quando o resgate de uma vida digna se faz 

impossível” (2007, p. 3). Ao esclarecer o conceito, o autor enfatiza que a postura de humildade 

médica ante a inevitabilidade da morte não significa abandono da pessoa adoecida e enfatiza 

que a exigência maior da autanásia é “o cuidado genuíno do enfermo, proporcionando 

permanente atenção às suas necessidades e alívio às suas dores ou sofrimentos” (2007, p. 3). 

Porém, enfatiza que todos os recursos devem ser usados com o intuito único de proporcionar 

alívio, assim sendo, a pessoa adoecida atendida em cuidados paliativos deve ser cuidada com 

dignidade e a ela deve ser oferecido todos os recursos que permitam atender às suas 

necessidades, o que não significa 

afogá-lo em medidas terapêuticas heroicas que, não lhe trazendo nenhum benefício, 

trarão sim um sofrimento maior, além de falsas esperanças para a família que, 

assistindo a lentidão do processo tanático, irá acreditar que o enfermo está 

melhorando, inclusive evoluindo para a cura. Somam-se a isso, os custos 

elevadíssimos de tais procedimentos, que espoliam a família ou os planos de saúde, 

sem trazer qualquer benefício senão para quem recebe tais proventos. 

(D’ASSUNPÇÃO, 2007, p. 4). 

Nessa perspectiva, a autanásia é uma ação ética e moralmente correta, uma vez que 

respeita a temporalidade do sujeito, acolhe-o na fragilidade, alivia sintomas e permite que a 

morte chegue sem a necessidade de máscaras.  

Por fim o termo mistanásia, pouco discutido, mas talvez o mais importante deles para 

fazer acontecer no Brasil cuidados paliativos que alcancem índices maiores que os 10% de 

atendimento aos que deste tipo de cuidado necessitam. O termo mistanásia foi cunhado pelo 

também brasileiro Márcio Fabri dos Anjos, em 1989, e se refere à morte infeliz, miserável, fora 

e antes da hora, evitável socialmente. 

Aqui vale pensar nas pessoas em situação de doença que não conseguem atendimento 

nos serviços de saúde pública, os que, nos serviços de saúde – em função de sua fragilidade 

econômica –, são vítimas de erros médicos, de má prática por motivos econômicos, científicos 

ou sociopolíticos. O termo mistanásia vai além do contexto médico-hospitalar, como declara 

Dos Anjos (1989) Ele significa a morte daqueles cujas vidas não são valorizadas, as tantas 

mortes que acontecem nos porões da sociedade, nos subúrbios, nas favelas, no submundo; e, 

por isso, são desconhecidas, desconsideradas, ocultadas. 
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No caso específico de cuidados paliativos, mais do que pensar numa luta para garantir 

o direito de ortotanásia aos 10% das pessoas adoecidas que recebem cuidados paliativos, é 

preciso pensar o que causa a mistanásia dos outros 90% que nesta condição não alcançam os 

serviços de saúde pública e, por isso, ficam à mercê dos cuidados a que têm direito, violando 

assim o princípio da dignidade humana que está assegurado no artigo 1°, inciso III, da nossa 

Constituição.  

Mais do que pensar o direito de não ser submetido à futilidade e obstinação terapêutica10, 

é necessário considerar também aqueles que, por falta de recursos econômicos, morrem à espera 

de um exame de alta complexidade que confirme o diagnóstico, ou, ainda, os tantos que, na ala 

de pronto-socorro, ocupam as macas e, às vezes, o chão de corredores lotados de instituições 

tão carentes quanto as pessoas que ali esperam como pacientes e os tantos outros que nem aos 

hospitais conseguem chegar. É nessa perspectiva que Pessini e Ricci afirmam: 

 

A morte é comum a todos, contudo a desigualdade social pode antecipá-la, tornando-

a ‘desigual’, com sérias implicações éticas. A morte natural é inevitável e deve ser 

acolhida e não removida da existência. Diferente é a morte mistanásica que “perturba” 

justamente por ser evitável. Em alguns casos resiste-se insistente e inutilmente 

(distanásia) contra a morte natural, mas não contra a morte mistanásica (2017, p. 176). 

 

Pensando meu campo de pesquisa, estive na maior parte do tempo ao lado de pessoas 

que já foram anteriormente submetidas a processos de mistanásia. E a grande questão posta 

sempre foi: como cuidar, na integridade do processo de morte, de pessoas em situações tão 

deploráveis como no caso da Dona Severina, que era uma mulher de baixo poder aquisitivo, 

tinha como cuidadora sua filha ainda adolescente, de quatorze anos. Morava em uma casa 

modesta em um bairro periférico. Em função da doença estava aposentada com um salário 

mínimo.  

Quando a visitei pela primeira vez, o câncer de útero estava já em metástase, 

consumindo-lhe as últimas forças. As hemorragias constantes e intensas exigiam que ela usasse 

fralda descartável em grande quantidade. Também em função da hemorragia precisava de uma 

alimentação diferenciada para ajudar a amenizar a anemia. O estágio avançado da doença exigia 

altas doses de medicamento para alívio da dor. 

 
10 Obstinação terapêutica é o “uso continuado e persistente de medida de sustentação à vida de pacientes com 
doenças avançadas, com prolongada manutenção dos sistemas vitais biológicos e consequente retardo da morte, 
configurando-se um quadro conhecido como futilidade médica, no qual estas medidas se mostram de pouca ou 
de nenhuma utilidade”. (JECKER; JONSEN; SCHNEIDERMAN, 1990, p. 949). 
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 Na primeira visita, sua filha cuidadora nos recebeu no portão e nos conduziu até o 

quarto. Dona Severina estava deitada em uma cama, com um aspecto visivelmente cansado, 

muito pálida e, embora dissesse e tentasse fazer transparecer que estava bem, o seu semblante 

e sua inquietação no leito davam mostra da intensidade de dor que estava sentindo. Nos recebeu 

com simpatia, procurou se mostrar amável e compreensiva com a vida e com o que a vida lhe 

havia imposto. Por várias vezes a interrogamos e ela sempre respondia que não estava sentindo 

dor. 

Já no final da visita lhe perguntei por que estava naquela posição que parecia incômoda 

e porque retorcia tanto e ela em voz baixa – como quem não quisesse que a filha que estava 

recostada na cama do seu lado ouvisse – me disse que daquele jeito parecia que doía menos. O 

que deu espaço para conversarmos sobre sua medicação.  

Estava fazendo uso de morfina 40 ml, de 4/4 horas, e se dizia incomodada com o uso da 

medicação, e que no mês seguinte iria parar de usá-la. E como insistimos muito na ideia de que 

ela não poderia parar de usar a medicação, terminou nos dizendo que:  

 

O médico me falou que se aumentar a dosagem a dor vai passar, até já deixou a receita 

de 50 ml de 4/4 horas, mas do jeito que eu estou usando agora, e não estou aguentando 

de dor, a conta da farmácia está ficando em R$ 600,00 por mês, só de fralda é mais de 

R$ 150,00. Eu ganho R$ 700,00, e tenho que comer estas comidas caras para controlar 

a anemia. Eu vou ter que escolher, ou eu como, ou eu tomo remédio11. (DONA 

SEVERINA 23/03/2017). 

 

Não menos dolorosa foi a experiência de acompanhar o Senhor Fabiano, um homem de 

meia idade, negro, extremamente caquético, empalidecido. Carregava consigo um câncer 

recidivado de boca em situação de metástase, já com ferida exposta e, com o agravo de uma 

outra doença, ficou cego. Se alimentava via sonda de gastrostomia e era traqueostomizado. Era 

uma pessoa extremamente depressiva e falar lhe intensificava a dor. Usava morfina 60 ml, de 

4/4 horas, e doses de resgate de dipirona e não tinha alívio completo da dor.  

 Em um barracão de três cômodos, em condições totalmente insalubres, moravam ele, a 

esposa, um filho e, durante a semana, duas netas. Na casa, tinha também um cachorro, três 

periquitos, um canário, um pássaro preto e uma gata com três filhotes. Todos os animais 

ficavam o tempo todo dentro de casa porque moravam em um lote onde havia mais cinco 

 
11 A morfina é uma medicação possível de ser adquirida sem custas, porém, o seu uso torna necessário a 
administração de outras medicações para amenizar efeitos colaterais. 
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famílias e os animais não podiam circular nos espaços dos vizinhos. E ali ele vivia há mais de 

cinquenta anos. Viviam da sua aposentadoria, um salário mínimo.  

 

Foto 05 – Domicílio do Senhor Fabiano 

 

Fonte: Pesquisa de campo 

 

Nossa função ali12, enquanto equipe de cuidados paliativos, era garantir vida digna até 

que o momento da morte chegasse. Garantir um processo de morte digna a quem, por uma vida 

inteira, fora submetido a uma vida mistanásica.  

Em uma das visitas, ele me disse, com muito esforço: “eu já estou cansado, chega, tá 

bom, já posso ir [...] não tenho mais o que esperar, já sofri tudo, já esperei muito, se a vida até 

agora não me deu não vai dar mais, não está dando para os meus filhos, não dá para minhas 

netas [...] chega...”. (SENHOR FABIANO, visita domiciliar 15/12/2017).  

Foi como se em um eco ouvisse:  

 

 
12 Digo nossa função porque eu era a voluntária responsável pelo acompanhamento daquela família. 
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Somos todos Severinos iguais em tudo na vida: na mesma cabeça grande que a custo 

é que se equilibra, no mesmo ventre crescido sobre as mesmas pernas finas, e iguais 

também porque o sangue que usamos tem pouca tinta. E se somos Severinos, iguais 

em tudo na vida morremos de morte igual, mesma morte severina: que é a morte de 

que se morre de velhice antes dos trinta, de fome um pouco por dia (de fraqueza e de 

doença é que a morte severina ataca em qualquer idade, até gente não nascida). Somos 

muitos Severinos iguais em tudo e na sina. (MELO NETO, 2009, p. 110-111). 
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2 LOCAL DE PESQUISA, PROFISSIONAIS DE SAÚDE E PERFIL DOS 
ATENDIDOS PELO GAPPO 
  

Como “nativa”, ou seja, voluntária do GAPPO, preciso explicar como eu, antropóloga, 

me aproximei do campo da saúde e dos esforços necessários para fazer desse lugar meu campo 

de pesquisa, tornando “exótico” o que me era familiar. 

Se meu contato com a antropologia da saúde data da década de 1990, o contato com os 

cuidados paliativos é mais recente. Até o final de 2008, eu desconhecia a existência de cuidados 

paliativos e também não tinha nenhum contato com doentes sem possibilidade de tratamento 

curativo, quando soube que uma vizinha estava recebendo sua mãe, vinda do interior, com um 

diagnóstico de câncer e com uma estimativa médica de vida de não mais do que quinze dias. 

Da visita inicial de solidariedade à família até a celebração da missa de sétimo dia 

transcorreram-se dois anos e três meses. Nesse período, as relações entre nós, os vizinhos,  

estreitaram-se pois, em função deste adoecimento, passamos a conviver mais e a pensarmos 

estratégias para auxiliar a família no processo de adoecimento.  

Durante este tempo de convívio, me dei conta de duas coisas muito importantes: que o 

tempo de vida de uma pessoa pode alargar-se para além das previsões médicas e que uma pessoa 

próxima da morte pode aprender e ensinar muito a muita gente. O estar doente permitiu a essa 

mulher muitas conquistas e cada conquista era partilhada e comemorada pela família e pelos 

vizinhos. 

A doença, em si, não lhe conferia bom aspecto; ela tinha dores constantes e cada vez 

mais intensas, falta de apetite, queda de cabelos, perda de peso, palidez, indisposição e tantos 

outros sintomas. Porém, a propósito do tratamento em Goiânia, ela pode realizar muitos desejos 

e várias vezes dizia: “eu nunca pensava que isso ia acontecer na minha vida”. Ela conheceu 

uma cidade grande, andou de coletivo, comeu em um restaurante, visitou a casa do Divino Pai 

Eterno, usou aparelho de audição e, com isso, voltou a ouvir, usou uma prótese dentária 

podendo sorrir para mostrar os dentes novos, comeu chocolate e tantas outras coisas que a nós 

pareciam pequenas, mas que a ela chegavam como dádivas Divinas.  

Acompanhá-la, mesclando os prazeres dessas conquistas com as constantes idas e 

vindas ao hospital para amenizar sintomas, muito nos ensinou sobre o que de fato tem valor na 

vida. Durante esses dois anos e três meses, nós, vizinhos, adquirimos o hábito de todos os dias 

procurar saber como ela havia passado a noite. E, sem que nos déssemos conta, ao final do 

segundo ano, nossos filhos pequenos sabiam que, de vez em quando, tinham que levar uma 
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comidinha gostosa para ver se a dona Luzia conseguia comer e que precisavam ir lá para 

conversar um pouco com ela.  

Dessa forma, mais do que acompanhar um processo de morte, esta experiência foi um 

tempo para estabelecer laços, ensinar e aprender valores e aprender a lidar com o tempo. Prova 

disso é que, quase dez anos depois, ao procurar a família para pedir autorização para citá-los na 

pesquisa fui acolhida com muita generosidade.  

Ao trazer à tona os momentos vividos, me deparei com uma mensagem que escrevi para 

a celebração da missa de sétimo dia. Entendi que, nesse processo, sem saber, eu já atuava como 

paliativista e, mais ainda, que, desde então, aprendo com as pessoas adoecidas e seus familiares 

e com eles estabeleço laços. 

Enquanto vivenciava esse processo, chegou em minhas mãos, em 2009, uma reportagem 

de uma revista semanal falando sobre cuidados paliativos. A partir desse contato, me interessei 

pelo assunto e comecei a intensificar leituras e a me fazer mais próxima daquela família 

adoecida. Participar do seu processo de adoecimento e de sua morte, no início de 2011, 

despertou em mim o interesse por cuidados paliativos. 

Em 2012, soube da existência de um grupo de cuidados paliativos em Goiânia. Em 2014, 

participei de um curso de cuidados paliativos oferecido pela Associação de Combate ao Câncer 

de Goiás (ACCG). Terminado esse curso, me ofereci como voluntaria no Hospital Araújo Jorge 

(HAJ) e, em 2015, após passar por todas as exigências para me tornar uma voluntária, cheguei 

ao Serviço Grupo de Apoio (SGA), o Grupo de Apoio Paliativo ao Paciente Oncológico 

(GAPPO). Fui recebida por uma “madrinha”, que me acolheu e me acompanhou nas visitas 

domiciliares até ser considerada apta para receber o jaleco de voluntária e passar a assumir 

meus próprios “pacientes”. Para ser aceita como voluntaria do GAPPO, após passar pela 

capacitação específica, é necessário passar um tempo visitando junto com uma voluntaria antiga 

até que esta certifique sua condição pessoal, emocional e espiritual para o trabalho. 

Fui então inseria no GAPPO como voluntária e, seguindo todos os trâmites legais, 

consegui a autorização do Conselho Nacional de Ensino e Pesquisa (CONEP) via Plataforma 

Brasil para desenvolver a pesquisa de campo no Grupo. acompanhando a rotina de trabalho, as 

pessoas adoecidas atendidas em domicílio e seus familiares. Sobre os tramites e as dificuldades 

para ter aprovado o projeto falarei mais adiante. 
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2.1 O GAPPO dentro da ACCG 

 

O Grupo de Apoio Paliativo ao Paciente Oncológico (GAPPO) é o nome dado ao 

Serviço Grupo de Apoio (SGA) do Hospital Araújo Jorge (HAJ), que é uma das quatro 

Unidades operacionais da Associação de Combate ao Câncer de Goiás (ACCG). A ACCG é 

uma instituição filantrópica que desde 1956 se ocupa do ensino, pesquisa e tratamento de câncer 

no Estado de Goiás. Vale destacar que toda a escrita acerca do local da pesquisa foi baseada em 

informações coletadas no site da ACCG, no regimento interno do GAPPO e, principalmente, 

nas minhas observações, nas entrevistas e nas conversas diárias com os membros do Grupo. 

Seu fundador, considerado como “pai” da ACCG,  foi o médico alagoano Dr. Alberto 

Augusto de Araújo Jorge que “contando com o apoio do Rotary Clube de Goiânia idealizou e 

fez existir um lugar no centro oeste do Brasil que pudesse servir de referência, no que diz 

respeito a tratamento, prevenção e pesquisa oncológica” (ACCG, 2017). Desde a sua fundação, 

a associação foi pensada com o intuito de atender às demandas de pesquisa e das pessoas que 

estavam à margem da vida social e consequentemente sem acesso a cuidados de saúde.    

A Associação começou a desenvolver seus trabalhos em um pavilhão cedido pela Santa 

Casa de Misericórdia de Goiânia e assim funcionou até 1967, ocasião em que foi inaugurada 

sua primeira unidade operacional, o Hospital do Câncer de Goiânia, hoje nominado de Hospital 

Araújo Jorge (HAJ). Sem perder de vista seu foco de atuação, no ano seguinte inaugura a 

segunda unidade operacional, o Centro de Estudos do Hospital do Câncer, hoje nominado de 

Instituto de Ensino e Pesquisa (IEP). Além do HAJ e do IEP, a ACCG – que é reconhecida 

nacionalmente como referência em tratamento e pesquisa oncológica – atualmente possui mais 

duas unidades operacionais: o Centro Médico Ambulatorial (CMA) e a Unidade Oncológica de 

Anápolis (UOA). 

Sem deixar de reconhecer a importância de cada uma destas unidades operacionais, 

destacarei aqui apenas o HAJ, unidade à qual o GAPPO é ligado. O HAJ é uma unidade de 

saúde (hospital-escola) filantrópica e, fiel ao seu compromisso de filantropia, cerca de 80% da 

sua clientela é usuária do SUS, o que faz com que a grande maioria das pessoas atendidas nessa 

unidade seja de condição econômica baixa.  

Por ser, dentro do Sistema Único de Saúde (SUS), um hospital de alta complexidade, 

atende apenas pessoas já diagnosticadas com câncer e que são encaminhadas pelas unidades de 

serviço de baixa ou de média complexidade13. Sendo ele um hospital de referência do Centro-

 
13 Sobre os níveis de sistema integrado do SUS, veja Brasil (2003). 
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Oeste, atende pessoas de todas as cidades desta região, e um número significativo de pessoas 

de outras regiões brasileiras, principalmente norte e nordeste – Acre, Pará, Rondônia, Tocantins 

e Bahia (ACCG, 2017). 

No HAJ, o cuidado com a pessoa adoecida acontece em setores de atendimento de 

acordo com a região do corpo acometida pela doença. Cada um destes setores é chamado de 

Serviço. Sendo a pessoa admitida no hospital, ela é encaminhada ao serviço conforme o tipo de 

câncer que tem. Se, por exemplo, tiver câncer de mama ou de útero, será encaminhada para o 

Serviço de Ginecologia e Obstetrícia (SGO); se câncer de próstata, para o Serviço de Urologia 

(SUR). 

Durante o tempo da pesquisa, o hospital contava com 25 setores de atendimento, sendo 

o GAPPO um desses serviços. Por ser um hospital-escola, cada serviço tem uma equipe que é 

composta por médicos especialistas daquela área e por médicos residentes, que atuam sobre a 

responsabilidade de um médico Staff14. A essa equipe cabe as decisões a serem tomadas acerca 

da pessoa adoecida – investigação diagnóstica, tratamento, encaminhamento a outros serviços 

(ACCG, 2017).  

Uma vez inserida no serviço e com diagnóstico definido, se o câncer estiver em 

estadiamento avançado e sem prognóstico de cura, cabe à equipe encaminhar para o Serviço de 

cuidados paliativos. Também deve a equipe fazer encaminhamento ao GAPPO quando a doença 

deixa de responder ao tratamento curativo. Uma vez encaminhada para o GAPPO, a pessoa fica 

ligada a dois serviços: o serviço de origem, conforme o tipo de câncer, e o GAPPO.  

O GAPPO é, portanto, um dos serviços do HAJ que tem como função garantir 

atendimento paliativo a todas as pessoas cuja doença não tenha se apresentado responsiva a 

tratamento curativo. Por assim ser, atende a todos os serviços, ou seja, recebe pessoas com os 

mais diferentes tipos de câncer. 

O GAPPO foi criado em 1993 pelo Núcleo de Assistência Social (NAS), que naquele 

momento era uma das unidades operacionais da ACCG. 

 

 

 

 

 

 

 
14 Staff é o médico que, no ambiente hospitalar acadêmico, é o responsável pelos médicos residentes. Médico 
residente é o médico graduado que estagia em um hospital-escola com o intuito de receber treinamento 
específico em sua especialidade. 
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Foto 06 – Criação do GAPPO 

 
 
Fonte: Relatório ACCG 2015, p. 42 

 

Assim como a história da chegada dos cuidados paliativos no Brasil não apresenta 

consenso, também a história de surgimento do GAPPO é contada em duas versões distintas. 

Como não existe, dentro da instituição, documentação relacionada ao surgimento, trago aqui as 

duas versões, ressaltando que ambas foram trazidas por profissionais que estiveram inseridos 

no Grupo desde o seu surgimento.  

Alguns dos profissionais que falaram sobre o surgimento do GAPPO disseram que 

inicialmente o serviço de atendimento de cuidados paliativos era nominado de Grupo da Dor, e 

era um dos trabalhos sociais realizados pelo Núcleo de Assistência Social (NAS). Outros 

profissionais fizeram questão de enfatizar que o serviço de cuidados paliativos não surgiu do 

Grupo da Dor. Esses profissionais destacaram que algumas pessoas faziam parte dos dois 

serviços – Grupo da Dor e GAPPO – mas que eles surgiram com objetivos distintos e eram 

coordenados por pessoas distintas. Segundo uma destas profissionais:  

 

Como foi muito próximo o início, porque na realidade o GAPPO começou depois do 

Grupo da Dor, quem começou primeiro foi realmente o Grupo da Dor mesmo [...] a 

ligação que existia entre eles era no sentido do Grupo da Dor, no início, quando 

procurado auxiliava o grupo de cuidados paliativos nas questões relacionadas a 

tratamento da dor porque o médico do Grupo da Dor era neuro-oncologista e já tinha 

um certo treino em relação a tratamento de dor [..] a gente recorria muito a ele no 

início, mas eram grupos distintos, cada um tinha um objetivo” (DOUTORA 

COORDENADORA, entrevista, 03/07/2017). 
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Foto 07 – Reportagem Grupo da Dor 

 

Fonte: Jornal ACCG Hoje, Ago.-Set. 1993, p. 04 

 

 

Foto 08 – Detalhes reportagem Grupo da Dor 

 

 

Fonte: Jornal ACCG Hoje, Ago./Set. 1993, p. 04 
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A falta de consenso em relação ao surgimento do serviço de cuidados paliativos na 

ACCG girou em torno apenas da questão de ter ou não o surgido do Grupo da Dor, todos os 

demais relatos seguiram por uma mesma linha. O GAPPO surgiu, em 1993, a partir do interesse 

de pessoas incomodadas com o sofrimento de tantos pacientes que precisavam ser melhor 

assistidos no processo de adoecimento a fim de que pudessem morrer com mais dignidade. Sua 

criação se deu graças à iniciativa de profissionais de saúde e voluntárias preocupadas com o 

tratamento que naquela ocasião se prestava às pessoas, na época nominadas de FPT (Fora de 

Possibilidade de Tratamento).  

Entre as pessoas que fizeram parte da primeira equipe de cuidados paliativos havia 

profissionais que trabalhavam no albergue da ACCG e outros que trabalhavam no HAJ. Quem 

trabalhava no hospital relatou que:  

 

Antes da existência do GAPPO, as pessoas atendidas no Hospital Araújo Jorge (HAJ), 

quando diagnosticadas como Fora de Possibilidade de Tratamento (FPT), passavam a 

não mais receber atenção dos profissionais, quando possível eram encaminhadas para 

suas casas ou para o albergue da instituição quando eram de outras cidades. Não sendo 

mais possível a alta hospitalar, essas pessoas, quando estavam em momentos finais de 

vida, eram levadas para um leito específico de um quarto chamado de quartinho de 

morrer e ali morriam sozinhas (DOUTORA COORDENADORA, entrevista, 

03/07/2017). 

 

Quem trabalhava no albergue disse que:  

 

Era muito sofrido ver as pessoas sofrendo, deixadas de lado porque eram FPT [...] 

muitas vezes eu corri atrás de médico para vir me ajudar aqui no albergue porque não 

aguentava ver gente sofrer daquele tanto [...] outras vezes eu mesma pegava o 

prontuário e saia lá no hospital procurando o médico para discutir o caso e encontrar 

um jeito de amenizar o sofrimento [...] além dos pacientes que eu cuidava no albergue 

eu sabia que tinha os de Goiânia que estavam sofrendo talvez até mais em suas casas 

sem ninguém para cuidar (DOUTORA ACOLHEDORA, entrevista, 06/11/2017) . 

 

A reunião que marcou o início do Grupo contou com a presença de uma voluntária, duas 

assistentes espirituais, dois médicos, uma assistente social e uma psicóloga. Nesse primeiro 

momento, com exceção da voluntaria e das assistentes espirituais, os demais membros do Grupo 

eram funcionárias da ACCG que reservavam um tempo para fazer esse trabalho. Os 

atendimentos paliativos eram prestados nas residências dos que moravam em Goiânia e na 
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região metropolitana e no albergue da instituição,  no caso das pessoas que vinham de outras 

cidades e não tinham onde ficar. Desde o surgimento, o foco de atenção principal do Grupo foi 

o atendimento domiciliar e o deslocamento para as visitas domiciliares era feito nos veículos 

dos próprios profissionais e/ou de transporte público.  

 

Foto 09 – Reportagem atendimento domiciliar do GAPPO 

 

Fonte: Diário da manhã, 29/05/1994, p. 12 

 

Foto 10 – Detalhes reportagem atendimento domiciliar do GAPPO 

 

Fonte: Diário da manhã, 29/05/1994, p. 12  

 

Segundo relataram voluntárias, voluntários e profissionais de saúde que atuam na 

ACCG desde a sua criação até o presente momento, o Grupo desenvolveu seus trabalhos 

ocupando diferentes espaços dentro da instituição. Passou por momentos de estruturação e de 
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reestruturação, procurando sempre atender à demanda social segundo o que estabelece o SUS 

e o que orienta a OMS acerca do atendimento em cuidados paliativos. 

Aos poucos, outros profissionais se interessaram pela modalidade de atendimento em 

cuidados paliativos e, com isso, o Grupo foi crescendo. Em entrevista, a voluntária e a assistente 

social que estavam presentes na primeira reunião disseram que, no final da primeira metade da 

década de 90, o Grupo contava com oito voluntárias, cinco médicos(as), duas psicólogas, uma 

enfermeira, duas assistentes sociais, uma nutricionista e uma conselheira espiritual. 

Junto com o crescimento do Grupo, o NAS conseguiu a doação de um veículo para 

facilitar os trabalhos da equipe e a ACCG liberou um motorista em tempo integral para o 

Grupo15, mas cada profissional continuava ligado a uma unidade de atendimento específica e 

prestando serviço no Grupo sob a coordenação do NAS. 

Em 1996, o serviço sofre uma primeira reestruturação, passando a ser nominado de 

Grupo de Apoio Paliativo ao Paciente Oncológico (GAPPO). Foram alocados profissionais 

específicos para compor a equipe, os serviços foram ampliados, passando a incluir também o 

serviço ambulatorial dentro do HAJ, mas continuava sem um local de referência para o serviço. 

 

Foto 11 – Reportagem sobre o GAPPO 

 
Fonte: Jornal ACCG Hoje, Dezembro/janeiro 1997, p. 6  

 

Em dezembro de 2003, o NAS recebe como doação um prédio nas imediações do 

hospital16, onde o GAPPO passou a ocupar todo o primeiro andar e, no térreo, contava com uma 

 
15 Todos os profissionais relataram esse momento em que deixaram de ir para as visitas domiciliares em seus 
próprios veículos e/ou de ônibus e passaram a ir com veículo da instituição, mas ninguém soube precisar a data, 
souberam apenas que, quando fizeram a reportagem do jornal apresentado a seguir, eles já iam para as visitas 
no carro novo. 
16 Casa de Apoio Governador Marconi Perillo, situada na rua 237, nº 143, setor leste universitário, Goiânia, Goiás. 
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sala de acolhimento. Na ocasião, mais uma vez amplia seus serviços passando a fazer também 

internações. 

Em 2009, junto com sua unidade de referência (NAS), o Grupo foi transferido para um 

outro prédio nas proximidades17 e foram suspensos os serviços de internação e ambulatório.  

 

Foto 12 – Sede do GAPPO na rua 242 

 
Fonte: Relatório ACCG 2010, p. 19  

 

No mesmo ano, o NAS é extinto e o GAPPO passa por mais uma reestruturação, ficando 

agora ligado diretamente à presidência da ACCG. É designada pela presidência uma nova 

coordenação, porém prevalecendo seus objetivos e funções que, naquele momento, eram o 

serviço telefônico e domiciliar. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
17 Prédio da Unidade Operacional Sistema de prevenção, na rua 242, nº 1.174 setor leste universitário, Goiânia, 
Goiás. 
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 Foto 13 – GAPPO como unidade operacional 

 
Fonte: Relatório ACCG 2015, p. 55 

  

Em 2014 aconteceu mais uma reestruturação. O GAPPO deixou de ser uma unidade 

operacional, voltou para o prédio Marconi Perillo como um dos serviços do HAJ, tendo como 

espaço de trabalho três salas no primeiro andar, perfazendo um total de não mais que 40 m², e 

oferecendo serviços telefônicos e domiciliares. Nesse espaço, o Grupo permanece até o presente 

momento, realizando as reuniões semanais e procurando garantir condições de trabalho para a 

equipe. É também nesse espaço que a equipe atende as pessoas que são encaminhadas para 

atendimento ambulatorial. Foi nesse espaço que desenvolvi parte de minha pesquisa. 

Em 2017, quando iniciei a pesquisa de campo, o Grupo contava com 4 voluntários(as) 

na sua equipe: uma conselheira espiritual, dois médicos, uma enfermeira, uma assistente social, 

uma psicóloga, uma fisioterapeuta, duas técnicas de enfermagem, dois motoristas e uma 

secretária. 

Em 2018, uma nova reestruturação aconteceu voltando o GAPPO a oferecer 

atendimento ambulatorial. Também aconteceram mudanças no corpo clínico, foi designado um 

novo coordenador, a equipe de enfermagem é ampliada, passando a contar com mais uma 

enfermeira e um técnico de enfermagem. Acontece o desligamento de duas voluntárias e a 

substituição das profissionais da psicologia, enfermagem e da conselheira espiritual.  
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2.2 Sobre a estrutura do GAPPO 

 

Minha pesquisa de campo teve uma duração de 25 meses, de março de 2017 a março de 

2019, e foi marcada por uma reestruturação que levou a um novo modelo de assistência e 

mudanças significativas no quadro de profissionais. A reestruturação aconteceu no primeiro 

bimestre de 2018, o que dividiu meu tempo de pesquisa em dois momentos, antes e depois da 

reestruturação, e que aqui os nomino de primeiro e segundo ano. 

O GAPPO sempre trabalhou com a perspectiva de atendimento global ao doente e seus 

familiares, porém, no primeiro ano de pesquisa, o Grupo atuava em um modelo de assistência 

domiciliar e por telefone; e, no segundo ano, a proposta de atendimento foi ampliada passando 

a contar também com assistência ambulatorial e hospitalar.  

Os profissionais que compõem o GAPPO formam uma equipe transdisciplinar, 

compreendendo-o como “uma equipe onde as ações são planejadas em conjunto. Onde os 

profissionais respeitam o campo de atuação uns dos outros, mas todos tem autonomia para 

atender à necessidade de momento da pessoa adoecida independente de sua área de formação” 

(DOUTORA ACOLHEDORA, entrevista, 06/11/2017). Isso vai de encontro com o termo 

cunhado por Jean Piaget em 1970 e sedimentado por meio da carta da transdisciplinaridade de 

1994 que, no seu artigo terceiro, afirma: “a transdisciplinaridade não procura o domínio de 

várias disciplinas, mas a abertura de todas as disciplinas ao que as une e as ultrapassa”. 

Atendendo aos princípios de tratamento em cuidados paliativos estabelecidos pela 

OMS, os cuidados paliativos reúnem habilidades que ajudam o doente a adaptar-se à nova 

modalidade de vida imposta pela doença e a enfrentar a condição de ameaça à vida. A carga 

horário de trabalho varia entre 4 e 8 horas por dia, a depender do que estabelece o regimento 

interno e o que definem os Conselhos de cada uma das especialidades.  

No primeiro ano da pesquisa, de março de 2017 a fevereiro de 2018, a equipe tinha 

dezesseis integrantes: uma secretária, dois médicos, uma enfermeira, duas técnicas de 

enfermagem, uma psicóloga, uma assistente social, uma fisioterapeuta, uma conselheira 

espiritual, três voluntárias, um voluntário e dois motoristas. No segundo ano, entre março de 

2018 e março de 2019, quatro pessoas se desligaram do Grupo, a conselheira espiritual, duas 

voluntárias e a psicóloga e coordenadora, e todas elas trabalhavam no GAPPO desde a sua 

fundação.  

Com a nova reestruturação, o HAJ deixou de disponibilizar transporte para os(as) 

voluntários(as). Em função disso, cada voluntário(a) passou a fazer visitas domiciliares 

utilizando meio de transporte próprio, o que levou ao desligamento da conselheira espiritual e 
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de duas voluntárias. Todas elas eram já idosas (mais de 80 anos) e não dirigiam, ficando assim 

dependendo de terceiros para a locomoção, o que impossibilitou a continuidade de seus 

trabalhos. A psicóloga deixou o Grupo porque se aposentou. 

Com o desligamento da coordenadora e psicóloga, foi necessário fazer a contratação de 

uma nova psicóloga e eleger uma nova coordenação. A enfermeira e um dos médicos que atuava 

no domicílio passaram a atender exclusivamente dentro do hospital e a equipe de atendimento 

domiciliar foi ampliada com mais um técnico de enfermagem e uma enfermeira. O Grupo 

recebeu também um novo conselheiro espiritual. Com exceção do conselheiro espiritual, que 

presta serviço voluntário, todos os profissionais que passaram a fazer parte do Grupo foram 

contratados para tal e, portanto, eram recém-chegados na ACCG, fato que aconteceu na 

primeira metade do segundo ano da pesquisa (2018). 

No que diz respeito às atividades desenvolvidas pelo Grupo, também aconteceram 

mudanças. Apontarei aqui quais foram ela e, no item seguinte, explicarei como se dá o trabalho 

do GAPPO, especificando a forma de atuação em cada uma das atividades. 

No primeiro ano, os dois médicos trabalhavam fazendo visitas domiciliares e, no 

segundo ano, um deles ficou responsáveis pelas visitas domiciliares, e o outro passou a atender 

no ambulatório e no hospital.  A psicóloga e a fisioterapeuta, que antes atendiam apenas em 

domicílio, passaram a atender também no hospital. Porém, todos continuaram atendendo apenas 

as pessoas encaminhadas para o Serviço Grupo de Apoio (SGA). 

As reuniões semanais da equipe que, segundo o regimento interno, aconteciam nas 

segundas-feiras das 10h às 12h passaram para as terças-feiras e o horário foi ampliado, passando 

a ser das 9h às 12h. No primeiro ano, as reuniões semanais eram para mesa redonda, estudo de 

caso e roda de conversa; no segundo ano, foi retirada a roda de conversa e acrescentados os 

estudos científicos.  

A reunião pós-óbito, que acontecia uma vez por mês, com todos os membros da equipe, 

passou a ser planejada apenas com a presença da psicóloga e, no segundo semestre de 2018, foi 

extinta.  

No primeiro ano, diariamente, todos os profissionais da equipe saiam para as visitas 

domiciliares, ficando na sede apenas a secretária. A psicóloga ou a assistente social só 

permaneciam na sede nos dias de fazer acolhimento. No segundo ano, um profissional da 

equipe, além da secretária, passou a ficar na sede durante todo tempo .  

O acolhimento que, no primeiro ano, era feito apenas pela assistente social ou pela 

psicóloga e precisava ser agendado antecipadamente com a secretária, no segundo ano, passou 
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a ser feito por todos os profissionais, conforme a escala de permanência na sede, não precisando, 

com isso, de agendamento prévio. 

 No primeiro ano da pesquisa, o GAPPO atuava de segunda a sexta-feira, no horário 

comercial, com serviços de acolhimento, atendimento aos familiares e consulta psicológica na 

sede, atendimento telefônico e visitas domiciliares. Caso a pessoa adoecida necessitasse de 

atendimento fora dos dias e horários comerciais, deveria procurar o serviço de urgência do HAJ 

e, uma vez internado, ficava sob a responsabilidade da equipe de urgência e emergência e do 

serviço de origem e, nesses casos, o GAPPO não interferia nas condutas. No segundo ano, além 

desses serviços mencionados, o Grupo passou a oferecer também o serviço de atendimento 

ambulatorial e hospitalar de segunda a sexta-feira em horário comercial. E, uma vez internado 

no serviço de urgência, a equipe passou a participar das definições de conduta.  

No primeiro ano, a equipe atendia em domicílio todas as pessoas admitidas no Grupo 

que residiam num raio de trinta quilômetros do centro de Goiânia. Dessa forma, atendia também 

os municípios circunvizinhos. Na reestruturação do modelo de assistência do Grupo, a equipe 

passou a atender em visita domiciliar apenas as pessoas que residem na cidade de Goiânia e 

com o resultado da escala de performance (Palliative Performance Scale – PPS) menor que 50.  

Este instrumento de avaliação de performance é utilizado pelo GAPPO para definir 

diretrizes de cuidado. Trata-se de uma ferramenta que propõe determinar o perfil clínico-

epidemiológico e a funcionalidade de pessoas em cuidados paliativos por meio de avaliação da 

deambulação, atividade e evidência da doença, autocuidado, ingestão e nível de consciência. A 

escala vai de 10 a 100, sendo 100 o melhor prognóstico e, 10, o estado mais crítico (ANCP, 

2012, p. 33-34). 

As pessoas residentes em Goiânia, e com PPS maior que 50, passaram a serem atendidas 

no ambulatório. As residentes em outros domicílios, qualquer que seja o seu PPS, passaram a 

ser encaminhadas para seus municípios de origem permanecendo, no entanto, com o vínculo 

institucional e ligadas ao serviço de origem e ao GAPPO, podendo recorrer ao atendimento 

telefônico, ambulatorial e à emergência. 
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Figura 02 – Tabela PPS 

 
Fonte: Manual de Cuidados Paliativos ANCP, p. 34 
  

 

A reestruturação do Serviço Grupo de Apoio (SGA) gerou uma série de mudanças na 

forma de fazer acontecer os atendimentos e no ritmo de trabalho da equipe, porém, essas 

mudanças não interferiram significativamente na minha coleta de dados. Tendo desde o início 

definido meu campo de pesquisa como sendo as pessoas em atendimento domiciliar, passei a 

eliminar do meu universo de pesquisa as pessoas que eram encaminhadas para ambulatório e 

para cidade de origem. Dessa forma, a partir do segundo ano da pesquisa, a população por mim 

acompanhada passou a ser diferente numericamente da população atendida pelo GAPPO. 

 

2.3 Rotina de trabalho do GAPPO 

  

Segundo o que prevê o regimento interno e o que vi acontecer, a rotina de trabalho do 

GAPPO inclui serviços a serem prestados na sede do Grupo, no hospital e no domicílio. No 

ambiente hospitalar atende-se as pessoas ligadas ao serviço que, por algum motivo, encontram-

se internadas. 
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No ambiente domiciliar atende-se às demandas pessoais e familiares de todos os que 

enquadram no perfil de atendimento domiciliar que é: residir em Goiânia, ter PPS maior que 

50, ter cuidador(a), ter um ambiente familiar que possibilite a atuação dos profissionais. Com 

exceção do médico e da enfermeira que atendem no hospital e da secretária, todos os demais 

membros da equipe atuam no ambiente domiciliar. 

Na sede desenvolve-se os serviços burocráticos, atendimento ambulatorial de psicologia 

e medicina, atendimento multiprofissional telefônico e presencial, reuniões com a equipe para 

mesas redondas, estudo de caso e estudo científico, acompanhamento de estagiários, reunião 

pós-óbito, rodas de conversa, elaboração de relatórios diversos, registro em prontuários, 

organização de materiais. 

Tendo como preocupação uma boa atuação da equipe tanto na sede quanto no ambiente 

hospitalar e domiciliar, toda a equipe se reúne uma vez por semana para realizar as mesas 

redondas, os estudos/discussões de caso e os estudos científicos. As reuniões semanais têm 

como foco principal estabelecer um contato e um diálogo entre os diferentes profissionais a fim 

de garantir que cada um consiga desenvolver com competência suas atividades, fazendo 

acontecer o trabalho transdisciplinar. É obrigatória a presença de todos os componentes do 

Grupo, incluindo a secretaria, os(as) voluntários(as) e os motoristas.  

Durante a mesa redonda, apresentam-se os prontuários das pessoas que foram acolhidas 

durante a semana, relatando as condutas e procedimentos que foram realizados desde o 

momento da entrada no Hospital até o momento do encontro. É nesse momento que se faz a 

discussão do quadro clínico, analisa-se as condutas que já foram tomadas em relação ao 

prognóstico, define-se novas condutas, analisa-se as possíveis demandas sociais, familiares, 

religiosas e psicológicas.   

Na discussão de caso, os componentes do Grupo trazem as questões vivenciadas durante 

a semana, tanto no domicílio quanto no hospital e nos atendimentos telefônicos e que carecem 

de discussão em equipe. É no momento da discussão de caso que se fala sobre as visitas feitas 

pelos(as) voluntários(as). 

O Grupo realiza, ainda, duas horas de estudo cientifico18. Cada semana um dos 

profissionais fica responsável pela mediação do conteúdo, motivação do Grupo e controle do 

tempo. A seleção do tema a ser estudado e da pessoa que irá presidir o momento é feita por 

meio de sorteio. Todos os membros da equipe participam do momento de estudo, porém, só os 

 
18 Os estudos científicos começaram a acontecer no segundo ano da pesquisa. 
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profissionais de saúde o dirigem, essa função não é delegada aos(as) voluntários(as), aos 

motoristas e à secretaria.  

A reunião de relacionamento ou roda de conversa19 acontece uma vez por mês, é 

presidida pela psicóloga e tem como objetivo “promover a interação entre os integrantes do 

Grupo e a resolução de conflitos existentes para melhorar o relacionamento dos mesmos 

favorecendo o bom andamento da equipe” (GAPPO, 2010, p. 3). Durante esse momento, a 

psicóloga procura mediar situações de desconforto entre a equipe, ajuda a elaborar situações 

em que um ou outro profissional se viu abalado com algum acontecimento no domicílio, 

desenvolve técnicas para diminuir o clima de stress, chama a atenção para sobrecarga de 

trabalho, de responsabilidades e de envolvimento com determinadas situações e/ou pessoas 

adoecidas.  

Guiados e fortalecidos por esses momentos –  mesa redonda, discussão de caso, estudo 

científico, roda de conversa – cada membro do Grupo segue uma rotina de trabalho tendo em 

vista o melhor atendimento aos envolvidos no processo de adoecimento. 

O primeiro serviço prestado à pessoa encaminhada ao SGA é o acolhimento. Chama-se 

de acolhimento o ato de atender a pessoa adoecida e/ou o familiar, que se dirige ao GAPPO 

após receber, do serviço de origem, o encaminhamento para cuidados paliativos. É o 

acolhimento o primeiro contato da pessoa e/ou da família com a equipe, a partir do acolhimento 

a pessoa é admitida no serviço. Em função do estado de doença das pessoas encaminhadas, a 

grande maioria dos acolhimentos é feita sem a presença das mesmas.  

No GAPPO, o acolhimento é feito pelo profissional de saúde que fica na sede. Cabe a 

este profissional informar os critérios de admissão da pessoa no Grupo, seus direitos e deveres 

ante o serviço, bem como sobre a modalidade de atendimento que a equipe oferece. É ainda 

neste momento que o profissional se informa sobre as medicações que a pessoa adoecida faz 

uso, como está no momento o controle dos sintomas, a situação física, social, familiar, 

emocional e espiritual da pessoa adoecida e da família. 

Com base nas informações recebidas é que se define que tipo de atendimento será 

oferecido pela equipe. A família sai do acolhimento sabendo que tipo de atendimento receberá, 

ambulatório se o PPS for maior que 50, domicílio se o PPS for menor que 50 ou telefônico, se 

residir fora da cidade de Goiânia. As pessoas de outros municípios levam consigo o relatório 

de encaminhamento para o serviço da sua cidade de origem com as informações necessários 

aos profissionais de saúde local. 

 
19 A roda de conversa deixou de acontecer no segundo ano da pesquisa, após a substituição da psicóloga. 
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Todas as informações são registradas em formulários específicos que, ao final, devem 

ser assinados pela pessoa adoecida ou por um membro da família que por ela se responsabilize. 

É ainda neste momento que se assina o termo de consentimento e de aceite do atendimento, 

bem como o de responsável, enquanto cuidador(a). 

O atendimento via telefone é uma das formas de manter o contato equipe e família e 

acontece em horário comercial. A comunicação se estabelece tanto com o Grupo recebendo 

chamadas das pessoas adoecidas e dos familiares quanto realizando ligações. As chamadas 

telefônicas são recebidas pela secretária que, dependendo da necessidade, transfere para o 

profissional que ficou na sede ou anota o contato para o profissional competente retornar depois. 

As demandas telefônicas, em geral, são para comunicar estado de saúde, solicitar ajuda ante um 

quadro de piora de sintomas, comunicar perda de acesso de sonda, pedir orientações sobre a 

administração de medicamentos, solicitação de receitas e declarações, informe de internação e 

óbito, solicitação de visita da equipe.   

Sendo todos os membros da equipe capacitados para atenderem às demandas 

emergenciais, muito do que se faz de manejo de sintomas e ajustes de medicamento acontece 

via telefone. Em geral, quando a família estabelece contato é porque está precisando de um 

suporte imediato não sendo possível, muitas vezes, esperar que uma equipe retorne da visita 

domiciliar para se tomar providências necessárias. Cabe ao profissional que fica na unidade 

encontrar formas de resolver, sobretudo, as emergências. 

Caso o profissional que está na unidade não tenha a segurança necessária para atender 

a emergência e caso não haja tempo para aguardar a equipe que está em visita, o procedimento 

indicado é telefonar para o profissional habilitado, ajustar a conduta e, em seguida, retornar o 

contato com a família. Esses procedimentos devem ser feitos com a maior agilidade e habilidade 

possível. É também função do profissional transmitir tranquilidade e confiança para a pessoa 

que está buscando ajuda, uma vez que em geral está muito aflita, com medo e insegura. 

Além do atendimento às chamadas, o GAPPO também estabelece contatos telefônicos 

procurando fazer um acompanhamento do estado de saúde da pessoa e da família. Os contatos 

telefônicos são realizadas com o intuito de manter a comunicação entre a equipe e a pessoa 

doente e seus familiares, tanto para os que residem em Goiânia quanto para as demais 

localidades. O objetivo principal é monitorar os sintomas e propiciar o sentimento de que, 

mesmo estando em casa, existe uma equipe que se preocupa com seu estado de saúde.  

O atendimento domiciliar é o serviço que demanda mais tempo e esforços da equipe. É 

feito diariamente, em horário comercial, por três equipes seguindo, cada uma delas, uma rota 
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para garantir que cada pessoa doente receba, no mínimo, uma visita semanal. Em média, cada 

rota atende diariamente de três a quatro famílias.  

Considerando a extensão territorial da cidade de Goiânia, com o intuito de maximizar o 

atendimento domiciliar, a cidade foi dividida em cinco regiões e a ideia é que as rotas diárias 

sigam por regiões distintas e que cada uma das três equipes percorram, a cada dia, uma região 

de forma a garantir que, toda semana, as rotas percorram toda a cidade e, consequentemente, 

todas as famílias atendidas pelo GAPPO recebam uma visita.  

 

Foto 14 – Rotas de visita do GAPPO 

 
Fonte: Pesquisa de campo 

 

As visitas domiciliares são feitas sempre com a presença de três ou quatro profissionais 

que, em domicílio, procuram atender às várias demandas apresentadas pela pessoa adoecida e 

pelos familiares. Dentro dos padrões de normalidade, na parte da manhã as rotas são traçadas 

tendo como ponto central os atendimentos da fisioterapeuta, da psicóloga e do médico. Na parte 

da tarde, uma rota é traçada levando em conta as necessidades relacionadas aos cuidados de 

enfermagem. 

No período vespertino, as visitas são feitas sempre pela equipe de enfermagem e, no 

período matutino, tanto a fisioterapeuta quanto a psicóloga e o médico são sempre 

acompanhados por uma enfermeira e/ou por um(a) técnico(a) de enfermagem. A assistente 



81 
 

social também realiza suas visitas no período matutino. Como o GAPPO sempre recebe 

estagiários da psicologia, da medicina, da enfermagem e do serviço social, geralmente tem 

estagiários acompanhando as visitas domiciliares. 

Além da rota que é traçada semanalmente, há os casos de atendimento de emergência. 

A grande maioria das pessoas assistidas pelo GAPPO encontram-se em situação de saúde 

delicada. Porém, considera-se como emergência casos de sintomas de dor não controlados, 

perda de acesso venoso e de sonda, desajuste de medicações com efeitos colaterais 

preocupantes, piora significativa do quadro clínico evoluindo para dificuldade respiratória, 

procedimentos de paracentese, fase de terminalidade em que se observa insegurança dos 

cuidadores, desconforto familiar ou não capacidade de lidar com a terminalidade, casos de óbito 

domiciliar. 

Algumas vezes esses casos são incluídos na rota e, outras vezes, faz-se necessário mudar 

a rota pré-estabelecida para atender as demandas de emergência que são demoradas e/ou ficam 

em direções opostas à rota traçada. Considerando o fato de que 72% das pessoas atendidas em 

domicílio faleceram num espaço de tempo inferior a três meses, vale ressaltar que a necessidade 

de alteração de rota aconteceu com uma certa frequência. 

O esforço da equipe é para que todas as famílias sejam atendidas semanalmente, mas é 

comum que uma família fique duas semanas sem visita quando tudo está sob controle, como 

também é comum a equipe fazer até mais de três visitas semanais a uma mesma família a 

depender da demanda. Quando se constata processo de morte nos próximos dias ou horas, a 

equipe redobra cuidados naquele universo familiar, o que em geral exige mais de uma visita 

semanal. 

Tendo como ponto central o atendimento domiciliar, a rotina de trabalho do GAPPO 

inicia-se às 7h da manhã, com a chegada da secretária. Às 8h da manhã os profissionais se 

encontram e se colocam a par dos últimos acontecimentos (óbitos, melhora ou piora de quadros 

clínicos, necessidade de visitas extras, ajuste de medicação, pessoas internadas, organização de 

receitas e relatórios). Ainda na sede, os diferentes profissionais organizam receitas e relatórios 

e, quando necessário, fazem ligações telefônicas para tentar resolver as queixas das pessoas 

adoecidas e/ou familiares, segundo as especialidades e a partir destas definir as rotas do dia. 

De acordo com os acontecimentos, a secretária faz as ligações telefônicas para confirmar 

no ambiente familiar o desejo de receber a visita. Ao entrar em contato para comunicar intenção 

de visita da equipe, a família é informada sobre os profissionais escalados e têm a liberdade 

para aceitar ou recusar a visita, tanto da equipe como um todo como de algum profissional em 
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específico. Com exceção da secretária, que não sai da sede, e do médico e da enfermeira, que 

trabalham dentro do hospital, todos os demais membros do Grupo atuam na visita domiciliar. 

Em geral, na parte da manhã, as duas equipes saem para visita domiciliar às 8h30min e, 

na parte da tarde, às 14h. Além da secretária, fica sempre na sede um profissional para fazer 

acolhimento, estabelecer contatos telefônicos com as pessoas adoecidas e familiares, sobretudo 

os de outros domicílios, e atender a qualquer demanda local ou telefônica. 

No domicílio, a equipe procura escutar as demandas e, na medida do possível, atendê-

las. Cada um atua conforme suas competências, porém todos têm como princípio a escuta 

atenta. Como as visitas acontecem sempre com mais de um profissional, chegando na residência 

cada um sabe o que deve fazer. Em geral, todas as pessoas presentes na casa terminam sendo 

envolvidas no atendimento. Dentro da normalidade, cada profissional desempenha suas funções 

especificas garantindo, na medida do possível, a tranquilidade no ambiente familiar. Porém, em 

alguns momentos, faz-se necessário atuar para além da sua qualificação profissional.  

Às vezes, na falta de um profissional, o outro executa as tarefas necessárias e umas 

tantas vezes faz-se necessário assumir tarefas até impensáveis como por exemplo, brincar com 

as crianças, ou convidar alguém para caminhar pelo quintal para ver algumas plantas, afim de 

que a psicóloga ou a assistente social consiga atender bem. Essa capacidade da equipe de atuar 

conforme a demanda do momento, indo para além da competência profissional específica, é 

que faz com que a equipe seja classificada como transdisciplinar. 

Chegando no domicílio, quando o quadro clínico se apresenta estável, o médico realiza 

consulta de rotina, averígua medicações e lesões, orienta conduta, quando necessário preenche 

relatórios, emite receitas. Sendo necessário, realiza-se procedimentos como paracentese, 

inserção, ajuste, retirada de sonda, sedação paliativa, quando é possível estar presente no 

momento da morte ou logo em seguida, emite-se atestado de óbito. Durante as visitas, o médico 

procura atender a todas as necessidades a fim de evitar que seja necessário conduzir a pessoa 

ao hospital. 

A equipe de enfermagem realiza procedimentos de rotina como:  

 

Observar sinais vitais, orientar os familiares na higiene do paciente, nos curativos, na 

administração de medicamentos [...] fazemos punção venosa, orientamos 

principalmente na higiene oral, porque a maioria das vezes os familiares não fazem 

de forma correta, e todas as vezes que o paciente se alimenta é necessário fazer a 

higiene [...] Fazemos treinamento em relação à mudança de decúbito, trocar fralda, 

trocar uma cama com o paciento em seu leito, dar um banho no leito, nisso tudo a 

gente capacita o cuidador para ficar mais fácil para a família e evitar que o paciente 
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tenha mais lesões e também evitar que o paciente fique vindo para o hospital porque 

quando a gente capacita os familiares fica bem mais fácil. (LETÍCIA, 19/02/2019). 

 

Embora as cuidadoras sejam treinadas para realizarem os cuidados pessoais, é grande o 

número de curativos que a equipe faz semanalmente. Também é considerável a quantidade de 

higienização de sonda e de traqueostomia. Em função do baixo nível de escolaridade da grande 

maioria das famílias atendidas, a equipe de enfermagem precisa repetidamente orientar sobre a 

administração de medicamentos e, a cada visita, observar como estão sendo oferecidas as 

medicações. 

O atendimento psicológico é oferecido levando-se em conta a solicitação de alguém da 

família ou a percepção da necessidade por parte de algum membro da equipe, ou ainda a partir 

das discussões de caso nas reuniões semanais. O atendimento, às vezes, é oferecido para todo 

o núcleo familiar ao mesmo tempo e, outras vezes, individualmente, conforme a demanda.  

O serviço de fisioterapia é oferecido às pessoas adoecidas e segue uma rotina conforme 

as possibilidades e necessidades, levando sempre em conta a realidade específica de cada um(a). 

 

O profissional fisioterapeuta é apto para atender o paciente tanto na fase precoce, 

quanto na fase complementar, predominante e na fase exclusiva. Sendo que na fase 

precoce e complementar o fisioterapeuta vai fazer uma atuação na qual ele vai retardar 

uma disfuncionalidade, às vezes a gente sabe qual é o tipo de doença dele a gente sabe 

que a doença vai progredir, o PPS vai cair e ele vai ter alteração na funcionalidade 

então o fisioterapeuta, atendendo nessa fase mais precoce, ele vai retardar que ele 

perca função mais rápido [...] na fase predominante pode ajudar a controlar sintomas 

como a dor, secreção, dispneia pode estar devolvendo um pouco de funcionalidade 

ajudando que o paciente tenha mais autonomia para realizar suas atividades da vida 

diária  [...] na fase exclusiva, que é a fase mais de final de vida, o fisioterapeuta atua 

ajudando a dar o conforto em todas as partes, tanto na parte de  dispneia, paciente que 

está com muita secreção, controlar essa secreção, controlar a dor porque tem técnicas 

e equipamentos próprios da fisioterapeuta que atua coadjuvante com a medicação, o 

médico passa a medicação e, aí, o fisioterapeuta põe alguns equipamentos e faz 

algumas técnicas coadjuvantes à medicação pra ajudar a melhorar a dor [...] 

Geralmente o paciente no domicilio tem PPS mais baixo [...] a atuação é mais para 

conforto, controle de sintomas, independência funcional. (PRISCILA, 18/02/2019). 

 

Geralmente o atendimento é semanal, em que a fisioterapeuta, além de executar os 

procedimentos cabíveis para cada caso, orienta atividades que devem ser feitas durante a 

semana bem como o que não pode ser feito em função do quadro clínico. 
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Sempre que possível, a assistente social acompanha a primeira visita fazendo assim o 

diagnóstico das demandas daquele universo familiar:  

 

Checando as informações dadas na entrevista no momento do acolhimento com a 

realidade do paciente e da família, faz o diagnóstico social e interfere nas necessidades 

mais urgentes a fim de resolvê-las para garantir o conforto, a dignidade e a qualidade 

de vida do paciente e apoio à família [...] uma das principais atuações da assistente 

social é orientar e encaminhar o paciente e família para os benefícios previdenciários, 

no que diz respeito a aposentadorias, pensões e auxílio doença aos que tem direitos 

[...] é maios ou menos assim. (AGDA, 17/02/2019). 

 

A assistente social também atua quando se observa pendências familiares relacionadas 

a questões sociais ou quando detecta a necessidade de fazer orientações em relação à solicitação 

de produtos e serviços a que a família tem direito. Duas outras situações que, em geral, 

demandam muito a atenção da assistente social é quando a família começa a apresentar 

problemas em relação ao cuidar e quando as dificuldades financeiras passam a interferir na 

qualidade de vida da família. 

O tempo que a equipe fica junto durante a locomoção de um domicílio a outro permite 

que muitos casos sejam discutidos e muitas condutas definidas. É ainda durante esse tempo que 

se fica ciente do que está ocorrendo e do que deverá ser feito pelo Grupo. É no carro que se 

comenta sobre o que aconteceu durante a visita, que se estabelecem critérios de atuação, que se 

partilham conquistas e angústias. Por assim ser, o motorista do GAPPO é o que mais sabe da 

realidade de cada núcleo familiar e, bem por isso, é ele o responsável pela organização e 

distribuição de tudo o que o GAPPO oferece às famílias necessitadas. Assim sendo, o controle 

das camas hospitalares, cadeiras de roda e de banho, andadores, colchões especiais, cestas 

básicas e fraldas descartáveis são de responsabilidade dele. É ele que controla o empréstimo e 

a devolução destes materiais, bem como a distribuição das cestas básicas e fraldas descartáveis.    

Como já fora dito anteriormente, o atendimento domiciliar é o serviço que demanda 

mais tempo e envolvimento da equipe e, também, o que mais atende às pessoas envolvidas no 

processo de adoecimento. É se fazendo presente no ambiente familiar que a equipe consegue 

melhor alcançar os desejos e necessidades dos envolvidos. É por meio do acompanhamento 

domiciliar que se garante um processo de morte saudável tanto para os que vão quanto para os 

que ficam. 
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Foto 15 – Equipe do GAPPO em visita domiciliar 

 
Fonte: Pesquisa de campo 

 

Um outro serviço que também é prestado pelo GAPPO é a reunião de pós-óbito que 

acontece uma vez por mês. Aberta para qualquer pessoa que deseja participar, indiferente do 

grau de parentesco e/ou do tempo de luto, o regulamento estabelece que a reunião deve ser 

oferecida “a todos os familiares que, direta ou indiretamente, acompanharam o paciente, como 

também aos vizinhos e amigos que participaram no tratamento paliativo do paciente” (GAPPO, 

2010, p. 3). 

A reunião é coordenada pela psicóloga e conta com a participação de todos os membros 

da equipe e dos familiares das pessoas que foram a óbito. No primeiro ano da pesquisa, as 

reuniões aconteciam contando com a presença de todos os membros da equipe e, no segundo 

ano da pesquisa, passou a acontecer apenas com presença da psicóloga. Ela destina-se à escuta 
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dos familiares e objetiva ajudar os mesmos a elaborarem seus lutos. O convite para participar é 

feito pela secretária que, na semana que antecede a reunião, entra em contato com todas as 

famílias que vivenciaram processos de morte ao longo do mês com o intuito de falar sobre a 

existência e o objetivo da reunião, convidando-as para se fazerem presentes.  

Durante a reunião de pós-óbito, é aberto um espaço para as famílias falarem sobre suas 

experiências em relação ao atendimento da equipe, o que torna o momento de grande relevância 

para o GAPPO. Ao receber, dos familiares, um feedback em relação ao serviço que foi prestado, 

a equipe se pensa e se projeta para atendimentos futuros. 

 

2.4 Atuação dos profissionais do GAPPO 

 

O Grupo procura garantir o melhor atendimento possível – tanto no ambulatório, quanto 

no domicílio e por telefone – para evitar o deslocamento ao hospital. Cada profissional, segundo 

sua competência, procura propiciar melhorias na qualidade de vida das pessoas que estão no 

ambiente familiar. Conforme o que estabelece o regimento interno do GAPPO, o que me foi 

dito por cada um dos profissionais e o que os vi fazendo durante meu período de permanência 

na realização do trabalho de campo, destaco a seguir as funções de cada um dos profissionais: 

A secretária é quem primeiro atende toda pessoa que procura o serviço, seja indo à sede, 

seja telefonando. É ela quem atende e faz o encaminhamento para o acolhimento e, por meio 

de contatos telefônicos, estabelece uma ligação entre o domicílio e a equipe, agenda as consultas 

ambulatoriais, executa os trabalhos burocráticos que garantem, por um lado, um estado de 

tranquilidade no ambiente domiciliar e, por outro lado, o funcionamento e a ordem da equipe. 

O motorista ajuda a equipe a traçar as rotas diárias, conduz a equipe para as visitas 

domiciliares, é responsável, junto com a assistente social, pelo controle e distribuição das 

fraldas descartáveis, cestas básicas, cadeiras de roda e de banho, andadores, macas hospitalares, 

colchões especiais. 

O médico realiza consultas, prescrições, procedimentos médicos, faz avaliação e 

controle de sintomas, informa sobre estado de saúde e evolução da doença, emite declarações 

e atestado de óbito, registra atendimentos nos prontuários. 

A equipe de enfermagem se responsabiliza pela sondagem ativa, definição de 

prioridades domiciliares, orientações de cuidados, tais como nutrição, hidratação, higiene, 

saúde e cuidados gerais, procedimentos de enfermagem enquanto medidas de conforto e alívio 

de sinais e sintomas (inserção, retirada e manutenção de cateteres, hipodermóclise, curativos de 

úlcera por pressão e de lesão tumoral).  
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A assistente social realiza diagnóstico social, observa as condições físico-ambientais e 

socioeconômicas, identifica e intervém, quando possível, nas necessidades mais urgentes 

procurando resolvê-las. Procura proporcionar o resgate da dignidade e cidadania, repassar 

benefícios materiais e financeiros, orientar sobre previdência social, aposentadoria, pensão, 

procurações, auxílio doença, sepultamento. É também a assistente social que acompanha o 

trabalho das(os) voluntárias(os).  

A fisioterapeuta procura desenvolver técnicas que ajudem no alívio dos sintomas, 

psicofísicos, na melhora das funções pulmonares e na redução e/ou prevenção de complicações 

linfáticas. 

A psicóloga busca preparar o doente e seus familiares para o enfrentamento funcional 

do adoecimento e, com isso, contribui para um maior ajustamento psicossocial para a 

convivência com a doença e com a possibilidade de morte e pós-morte.  

O conselheiro espiritual procura atender às demandas espirituais da pessoa adoecida e 

de seus familiares, tendo sempre o cuidado de respeitar e nunca impor suas próprias crenças e 

preceitos religiosos.  

As(os) voluntárias(os) procuram propiciar situações que levem a uma sensação de 

melhora no estado de vida tanto da pessoa adoecida quanto dos familiares. Para tal, mostra-se 

sempre pronta para ouvir, demonstrando interesse no que está sendo relatado. Respeita o 

silêncio e a recusa de tratar de determinados assuntos. Procura, dentro de suas possibilidades, 

realizar desejos. Leva para o domicílio palavras de conforto e, para a equipe, as demandas que 

aparecem no domicílio.  

 

2.5 A equipe vista pela pesquisadora 

 

O tempo de pesquisa em campo, o fato de estar inserida no Grupo como voluntária e 

como pesquisadora me permite apresentar o GAPPO como uma equipe, composta por dezesseis 

pessoas, que, a meu ver,  encaixam-se em três grupos distintos segundo seus perfis enquanto 

profissionais. O primeiro grupo, de seis pessoas, são os pioneiros que ali permaneceram por se 

identificarem com a causa. Eles começaram a trabalhar no GAPPO sem formação específica no 

assunto e, só depois de alguns anos atuando como paliativistas, conseguiram buscar 

especialização no exterior. Estes são os que sabem fazer cuidados paliativos não só porque a 

especialização os ensinou. O tempo de atuação como paliativistas, mais de quinze anos, faz 

com que eles ajam com segurança e, sobretudo, com amor, conseguindo tomar decisões rápidas, 
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e, quase sempre, eficientes. Para eles, o foco de atenção se volta exclusivamente para a pessoa 

adoecida, tudo o mais é consequência.  

Um segundo grupo, de cinco pessoas, é formado pelos que entraram no GAPPO há 

menos de três anos. Estes são os que buscam conhecimento científico e veem neste lugar um 

espaço abundante de possibilidades de produção de conhecimento. Esse grupo está fazendo um 

caminho inverso ao do primeiro. São pessoas que, na sua formação, receberam orientações 

acerca de cuidados paliativos e pelo assunto se interessaram. São pessoas que, por serem 

conhecedoras do assunto e da qualidade dos serviços prestados pelo Grupo, quiseram fazer 

parte. Essas pessoas se preocupam em realizar os serviços sempre de forma a que os resultados 

possam ser revertidos – num momento posterior – em dados para pesquisa. Estão envolvidos 

em propostas de estudo para mestrado e/ou doutorado e pensam o espaço como campo de 

pesquisa. Embora não tenham o mesmo tempo de experiência em relação ao primeiro grupo, 

também atuam com muita responsabilidade e competência, demonstrando afinidade com o que 

fazem. 

Um terceiro grupo, de cinco pessoas, é formado por pessoas que ali chegaram por se 

identificarem com o horário de trabalho, a remuneração, o ambiente de trabalho. Nem todos 

receberam previamente formação em cuidados paliativos ou informações sobre o trabalho do 

GAPPO. Após ingressarem na equipe se identificaram com o modelo de atendimento e com o 

trabalho e, assim como os outros dois grupos, têm o senso de responsabilidade profissional 

muito aguçado e demonstram compromisso com o que fazem. 

Embora seja possível descrever a equipe dividindo-a em três grupos e traçando 

diferenças de perfil, observo que as diferenças se complementam durante o trabalho. Todos têm 

um agudo senso de responsabilidade para com a pessoa adoecida e um compromisso com a 

equipe. É possível perceber um empenho para que o atendimento seja eficaz no manejo dos 

sintomas. Os profissionais estão sempre discutindo, dividindo tarefas e compartilhando 

decisões. No ambiente, como um todo, valoriza-se a escuta da pessoa adoecida, dos familiares 

e dos colegas de equipe.  

Diferentemente dos outros serviços do hospital pelos quais tive a oportunidade de 

percorrer, no GAPPO o clima é de serenidade, as pessoas trabalham muito, porém em um ritmo 

menos acelerado. Mesmo tendo um número significativo de atendimentos que precisam serem 

feitos diariamente, os profissionais atendem quase sempre com muita calma e paciência, sem 

deixarem transparecer o muito que precisa ser feito ao longo do dia.  

A rotatividade de pessoas atendidas no Grupo é intensa. Durante o tempo de pesquisa 

de campo, foi registrada uma média mensal de 40.3 acolhimentos. A equipe domiciliar atende 
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uma média diária de 10 visitas. A secretária e os profissionais que ficam na sede fazem 

atendimentos telefônicos e presenciais em fluxo contínuo. Além do atendimento domiciliar, a 

equipe faz ainda acompanhamento das pessoas de outras cidades e, no segundo ano, teve ainda 

os atendimentos ambulatoriais e hospitalares. 

Sendo o GAPPO responsável pelo atendimento em toda a extensão territorial do 

município de Goiânia20, e considerando o fato de que as rotas precisam ser traçadas 

considerando quase sempre muito mais as necessidades do domicílio do que a localização, ainda 

assim, durante as visitas domiciliares, com certa frequência, faz-se um tempo para tomar um 

cafezinho, lanchar, pegar uma fruta ou uma mudinha de planta no quintal. Até porque, é nesses 

momentos de descontração que se observa questões importantes que, em geral, não são 

verbalizadas no momento de atendimento. 

No ambiente de trabalho observa-se um clima de atenção de uns com os outros. Sempre 

se comemora os aniversários na sede, com direito a bolo e lanche. Também na sede se faz festa 

junina. E, no final de ano, em um ambiente maior, que torna possível o envolvimento das 

famílias, faz-se a festa de final de ano, com amigo secreto e muita comida gostosa.  

 

2.6 Perfil das pessoas adoecidas atendidas em domicílio pelo GAPPO 
 

Iniciei a pesquisa de campo em março de 2017 e encerrei em março de 2019. Ao todo 

foram 25 meses de pesquisa, sendo que o último mês foi para terminar de fazer o registro dos 

dados. Foram utilizados, para fins da pesquisa, os registros de entrada e saída do GAPPO de 01 

de março de 2017 a 28 de fevereiro de 2019.  

Durante o tempo da pesquisa, no HAJ foram abertos 20.664 prontuário, o que significa 

dizer que este foi o número de pessoas que começaram a ser atendidas nesses 24 meses. No 

período, foram encaminhados ao GAPPO 968 pessoas para atendimento, destas 335 eram do 

interior, que foram encaminhadas para suas cidades de origem, 38 para atendimento 

ambulatorial e 595 para atendimento domiciliar. Sendo meu objetivo de pesquisa acompanhar 

a atuação do GAPPO no ambiente familiar, tomei como universo da pesquisa, além da equipe 

do GAPPO, o núcleo familiar das 595 pessoas. 

Como já mencionei anteriormente, as pessoas chegam ao GAPPO encaminhadas pelos 

diferentes serviços do HAJ. No momento da pesquisa, o hospital contava com 25 serviços, 

incluindo o GAPPO, e recebeu encaminhamentos vindos de 13 destes serviços. A população 

 
20 Segundo dados do IBGE, Goiânia tem uma área territorial de 728,841 Km². 
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por mim estudada veio dos seguintes serviços: 342 encaminhamentos, o que corresponde a 

58%, foram feitos pelo Serviço de Oncologia Clínica (SOC); os Serviços do Aparelho Digestivo 

(SAD) e de Ginecologia e Mama (SGM) encaminharam, cada um deles, 54 pessoas, o que 

corresponde a 9%; o Serviço de Cabeça e Pescoço encaminhou 44 pessoas, o equivalente a 7%; 

o Serviço de Urologia encaminhou 37 pessoas, o que equivale a 6%; e todos os demais serviços 

encaminharam, juntos, 11%.  

 

Gráfico 02 – Encaminhamentos para o GAPPO por serviço 

   
Fonte: Pesquisa de campo 

 

Durante o período da pesquisa, o corpo clínico do hospital Araújo Jorge (HAJ) era 

composto por 91 médicos staff e 19 residentes no primeiro ano e, 17, no segundo. Tanto os 

médicos staff quanto os residentes fizeram encaminhamentos. Embora 79 dos 110 médicos 

tenham encaminhado pacientes ao GAPPO, 40% dos encaminhamentos, o que correspondeu a 

238 pessoas, foram feitos por apenas 5 médicas. Uma única médica residente encaminhou 114 

pessoas (19%), uma outra médica staff encaminhou 49 pessoas (9%) e três outras médicas, duas 

staff e uma residente, encaminharam cada uma delas 25 pessoas. 37 dos 79 médicos(as) 

encaminharam não mais que cinco pessoas e 21 médicos(as) encaminharam apenas uma pessoa.  
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Gráfico 03 – Total de encaminhamentos por quantidade de médicos(as) 

Fonte: Pesquisa de campo  

 

No total de 595 pessoas encaminhadas, a quantidade de médicos que fizeram 

encaminhamentos foi maior que a de médicas, porém as médicas foram responsáveis pela 

maioria dos encaminhamentos. 30 médicas encaminharam 62% das pessoas, enquanto 49 

médicos encaminharam 38%. 
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Gráfico 04 – Total de encaminhamentos por sexo 

  

Fonte: Pesquisa de campo 

 
  A população investigada foi composta por 310 mulheres e 285 homens. Uma das 

exigências para ser admitido no GAPPO é ter mais de 18 anos, porém mais da metade dos 

encaminhamentos, 312 pessoas, apresentavam idade entre 50 e 70 anos (53%). 97 pessoas 

tinham menos de 50 anos e 187 tinham mais de 70 anos. Entre as mulheres, 65 tinham menos 

de 50 anos (21%), 161 tinham entre 50 e 70 anos (52%) e 84 tinham mais de 70 anos (27%). 

Entre os homens, 33 tinham menos de 50 anos (12%), 151 tinham entre 50 e 70 anos (53%) e 

101 tinham mais de 70 anos (35%).  

 

Gráfico 05 – Faixa etária da população investigada por sexo 

 
Fonte: Pesquisa de campo 
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 Em relação à quantidade de filhos, 9% dos encaminhados não tiveram filhos e 

estabeleceu-se uma média de 4 filhos por pessoa. Quanto ao estado civil, 93 dos encaminhados, 

ou seja, 15% se declararam solteiros; 320, que equivale a 54%, declararam-se casados; 83, ou 

seja, 14%, declararam-se separados, e 99, que equivale a 17%, declararam-se viúvos. Inclui 

entre os casados todos os termos utilizados para fazer referência ao fato de morarem sobre um 

mesmo teto (juntado, amigado, amasiado, vivendo junto, casado, casado com separação de 

corpos). E, entre os separados, todos os que não vivem sobre um mesmo teto (divorciado, 

desquitado, largado, separado). 

 

Gráfico 06 – Estado civil da população investigada 

 
Fonte: Pesquisa de campo 

  

 Na ausência de dados específicos sobre a renda familiar, o conjunto das informações 

relacionadas a domicílio, grau de escolaridade e profissão, juntamente com o contato direto 

com os domicílios, me permite afirmar que se trata de uma população de baixa renda. Embora 

63% dos encaminhados tivessem residência própria, essas residências eram em regiões 

periféricas da grande Goiânia e suas estruturas domiciliares podem ser consideradas simples.  

Quanto ao grau de escolaridade, a população foi assim distribuída: 127 pessoas 

analfabetas, o que perfaz um total de 21%. 331 pessoas cursaram até o ensino fundamental, ou 

seja, 56%. 102 pessoas cursaram o ensino médio, o que equivale a 17% e 27 pessoas cursaram 

o ensino superior e/ou técnico (5%). 
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Gráfico 07 – Grau de escolaridade 

 

Fonte: Pesquisa de campo 

 

Devido à baixa escolaridade, no ambiente domiciliar, a equipe algumas vezes precisou 

traçar estratégias para que a família conseguisse ministrar as medicações nas horas certas. Uma 

das estratégias utilizadas foi a construção de um quadro de horários com recursos 

compreensíveis pela família. Para estabelecer os horários, usou-se desenhos do sol e da lua em 

determinadas posições no céu, de comida como café da manhã, lanche, almoço, janta. Para 

separar as medicações, fez-se menção à cor e/ou ao tamanho do medicamento.   

Todas as pessoas que foram encaminhadas ao GAPPO já estavam sem trabalhar em 

função do estado de adoecimento. Em relação à profissão que exerciam antes da doença, 

apresentou-se um total de 97 identificações profissionais. Embora perceba-se uma diversidade 

significativa de profissões, quase todas elas estão ligadas a serviços não especializados.  Entre 

as mulheres, as profissões que mais apareceram foram: 21 costureiras (7%), 21 trabalhadoras 

rurais (7%), 26 domésticas (8%) e 113 “do lar” (36%). Entre os homens, as profissões que mais 

apareceram foram: 22 motoristas (8%), 33 pedreiros (12%) e 52 trabalhadores rurais (18%). 

Todas as demais profissões apresentaram uma incidência menor que 2%. Entre as mulheres, 

108 se enquadraram nas demais profissões, ou seja, 34%. Entre os homens, 149 se enquadraram 

nas demais profissões, ou seja, 50%. 
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Gráfico 08 – Profissão sexo feminino                Gráfico 09 – Profissão sexo masculino 

              

Fonte: Pesquisa de campo                                       Fonte: Pesquisa de campo 

 

Ainda pensando o perfil da população estudada, trata-se de pessoas em estágio avançado 

da doença e necessitadas de cuidados especializados. 71%, dos encaminhamentos foram feitos 

depois de um ano de permanência no hospital, e de insistentes tentativas de reversão do quadro. 

Apenas 173 pessoas, ou seja, 29% foram encaminhadas no mesmo ano em que deram entrada 

no hospital. 195 pessoas, o que equivale a 33%, foram encaminhadas um ano após a entrada no 

hospital. 24%, o correspondente a 144 pessoas, foram encaminhadas entre o segundo e o quinto 

ano após o registro de entrada no hospital e, 83 pessoas, após o quinto ano no hospital. 

 

Gráfico 10 – Tempo para ser  encaminhado ao GAPPO (população estudada) 

  
Fonte: Pesquisa de campo 
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Em relação ao estado de dor, no momento do acolhimento, apenas 117, dos 595 

acolhidos, o que corresponde a 20%, não estavam em situação de dor forte e/ou sob uso de 

opioide. Como grande parte dos acolhimentos aconteceram sem a presença da pessoa 

encaminhada, que em função da doença não consegue se locomover até a sede, 8%, ou seja, 46 

pessoas que foram à sede fazer o acolhimento não souberam prestar informações detalhadas em 

relação ao estado de saúde da pessoa encaminhada. O restante da população estudada, 432 

pessoas, o que corresponde a 72%, relataram estado de dor forte e/ou estarem usando opioides21 

em doses superior a 30 ml, de 4/4 horas. 

 

Gráfico 11 - Uso de medicação para dor 

 
Fonte: Pesquisa de campo 

 

2.7 Papel, perfil e atuação das cuidadoras 

 

Ao longo do tempo de pesquisa, observei no ambiente familiar que existia divergência 

de ideias em relação ao fato da pessoa adoecida ficar no hospital ou em casa, e essas 

divergências geralmente estavam relacionadas ao cuidar. No caso de pessoas que exigiam 

maiores cuidados por usarem sonda, por terem feridas expostas que exigiam curativos diários, 

por precisarem de paracentese constante, observei, por parte das famílias, o entendimento de 

que quem deve cuidar é o hospital, porque é ali que estão as pessoas que são capacitadas para 

tal.  

Quando a pessoa está internada e recebe alta com encaminhamento para cuidados 

paliativos e a família entende a importância de levar para casa e/ou a pessoa manifesta o desejo 

 
21 O opioide mais usado é a morfina. 
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de não ficar mais no hospital, a primeira questão que vem à tona é quem vai assumir os 

cuidados, até porque a exigência primeira para que uma pessoa seja admitida no GAPPO é ter 

cuidador(a).  

Cuidador(a) é quem, em cuidados paliativos, se faz responsável pela pessoa adoecida. 

Uma das exigências para ser admitida no serviço do GAPPO é ter cuidadora. Afim de que seja 

possível uma maior convivência no ambiente domiciliar, torna-se necessário pessoas que 

auxiliem na realização de tarefas diárias, no autocuidado. Levando-se em conta o fato de que 

trata-se de pessoas em situação de doença em estágio avançado, mesmo aquelas que conseguem 

manter uma certa autonomia para realizar as tarefas diárias e o autocuidado, ainda assim tendem 

para uma debilitação rápida e conseguintemente para a dependência de terceiros. Por assim ser, 

mesmo que no momento do acolhimento a pessoa consiga se cuidar, ainda assim, o GAPPO só 

faz a admissão no serviço se houver uma pessoa que assine assumindo a responsabilidade de 

cuidador(a). 

 

2.7.1 De quem é o lugar do cuidar? 
 

Já no momento do acolhimento, que pode ser feito pela própria pessoa encaminhada ou 

por qualquer outro responsável, é necessário que se faça a indicação do(a) cuidador(a). Nas 

fichas de acolhimento, assinaram como cuidadores pessoas de ambos os sexos: pais, mães, 

esposos, esposas, filhos, filhas, genros, noras, amigos, amigas, vizinhas, vizinhos, cunhadas, 

cunhados. Nas casas que frequentei, vi o lugar de cuidar sendo assumido por mulheres, 

encontrei apenas um homem que cuidava de sua mãe sozinho, e não mais que dez homens que 

revezavam o cuidar com outras pessoas do sexo feminino, ligadas à pessoa por laços de 

parentesco. 

Por várias vezes, constatei que, na ficha de acolhimento, estava indicado o nome de um 

homem mas, na verdade, quem cuidava era uma mulher. Quando na ficha aparecia o nome de 

um filho, se este era casado, quem cuidava era a nora; quando aparecia o nome do pai, quem 

cuidava era a mãe e/ou uma irmã; quando aparecia o nome do esposo, quem cuidava era a filha. 

Algumas vezes observei, ainda, que quando não se tinha em casa uma mulher para cuidar, 

recorria-se às vizinhas e/ou a mulheres parentes.  

Dessa forma, embora oficialmente os dados tenham mostrado que o lugar de cuidar é 

ocupado por pessoas de ambos os sexos, o contato com o ambiente familiar me fez perceber 

que essa é uma tarefa predominantemente feminina, ocupada por 273 filhas, 147 esposas, 59 

irmãs, 30 mães, nas seguintes proporções: 46% filhas, 25% esposas, 10% irmãs, 5% mães. 85 
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pessoas foram classificadas em outros graus de parentesco, aqui incluindo também aquele filho 

que mencionei anteriormente.  

  

Gráfico 12 – Grau de parentesco da cuidadora 

 
Fonte: Pesquisa de campo 

 

Considerando que as pessoas atendidas pelo Grupo são, quase em sua totalidade, de 

baixo poder aquisitivo, o lugar de cuidadora foi sempre ocupado por mulheres da família e/ou 

por vizinhas e amigas que se prestaram a esse serviço sem fins lucrativos. As únicas pessoas 

cuidadas por profissionais foram as que estavam residindo em asilos e casas de cuidado.  

Ainda levando em consideração o poder aquisitivo, a necessidade de uma cuidadora que 

ficasse à disposição causaram transtornos em vários ambientes familiares, porque muitas vezes 

tornou-se necessário que alguém deixasse o emprego para assumir o cuidado, o que agravou a 

situação financeira da família. Quando o cuidar exigiu abandonar o emprego, observei dois 

tipos de situação: quando foi possível, outros membros da família passam a garantir o sustento 

mínimo da cuidadora e, nos núcleos familiares em que não se tinha essa possibilidade, a 

cuidadora passou a depender de ajudas externas. Um número considerável das famílias que 

acompanhei, foram ajudadas por irmãos de igreja, vizinhos, amigos, ex-colegas de trabalho.  

Também o GAPPO umas tantas vezes ofereceu cestas básicas, medicamentos, fraldas, 

aparelhos de oxigênio, cadeiras de roda e de banho, camas e colchões especiais. 

Pude observar em campo que o lugar de cuidadora foi assumido quase sempre como 

uma obrigação natural, ligada a situações vividas em momentos anteriores à doença e/ou a 

valores morais. Foram vários os casos de ex-esposas que assumiram esse lugar de cuidadora. 

Essa postura foi tomada levando-se em conta a gratidão pelo que se viveu antes e/ou por 

consideração aos filhos. Também me deparei com casos de filhas que foram em momentos 
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anteriores abandonadas e/ou desrespeitadas pelos pais, e que, em consequência da doença, 

assumiram o lugar de cuidadoras. O cuidar, nesses casos, esteve ligado ao entendimento de que 

cuidar dos pais é obrigação moral, independente do que eles foram e/ou fizeram.  

O maior ou menor prazer de cuidar está sempre ligado às relações que foram 

estabelecidas ao longo do viver. Acompanhei o caso de uma cuidadora cuja sogra lhe dava 

muito trabalho e não aceitava ser cuidada por nenhuma outra pessoa. A Senhora Ilusão tinha 

três filhos, e mesmo quando eles estavam em casa, na ausência da sogra, ela chorava o tempo 

todo. Vendo todo o zelo que aquela mulher tinha com sua nora, no dia em que cheguei em sua 

casa e vi que ela havia colocado a cama dela ao lado da sua no quarto, ao lhe perguntar porque 

ela disse:  

 

Ela sempre foi uma pessoa muito boa. Nós sempre moramos juntas. Eu sempre 

trabalhei e ela sempre cuidou de tudo com muito zelo. A gente chegava em casa na 

hora do almoço e tava sempre tudo arrumadinho. Ela cozinhava muito bem, tinha 

muito prazer em organizar as coisas pra nós. Meus meninos sempre foram muito bem 

cuidados. Ela hoje tá assim, mas você não sabe como essa mulher já foi. Ela foi para 

mim sempre uma mãe. É por isso que cada dia vem alguém da minha família para me 

ajudar. (CUIDADORA DA SENHORA ILUSÃO, visita domiciliar 22/06/2017). 

 

Uma outra situação que me chamou a atenção e reforçou esta ideia de que o cuidar está 

sempre ligado às relações que foram estabelecidas ao longo do viver foi a do Senhor 

Companheiro. Era um senhor de 63 anos que era cuidado por sua esposa de mesma idade. Na 

medida em que o estágio da doença foi avançando, ele foi perdendo a capacidade de locomoção, 

até chegar ao ponto em que a esposa não conseguiu mais ajudá-lo na lida diária, na parte que 

dependia de força física.  

Quando isso aconteceu, três vizinhos se reuniram e fizeram uma “escala de trabalho”, 

em que cada um, segundo sua disponibilidade de tempo, ajudava a cuidar até o momento do 

óbito. Antes de sair para o trabalho, um vizinho o retirava da cama e levava para o sofá na sala. 

Ainda antes do almoço, um outro vizinho lhe dava banho e levava para a varanda.  Logo depois 

do almoço, ele era levado para a cama por um terceiro vizinho. Cerca de duas horas depois, ele 

era novamente levado para a varanda e, à noite, davam-lhe um outro banho e levavam-no para 

a cama.  

Um dos cuidadores era dono de uma oficina mecânica que ficava bem perto de sua casa, 

o que lhe permitia auxiliá-lo no decorrer do dia, os outros ajudavam antes e depois do horário 
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de trabalho. Ao interrogar esse vizinho da oficina com o intuito de saber porque eles ajudavam 

no cuidar, ele, com os olhos lacrimejando, me disse: 

 

Você precisava ver como esse homem era. Nós viemos morar aqui pra mais de trinta 

anos. Nossos meninos cresceram todos aqui. Ele foi o que mais lutou para trazer as 

coisas aqui para nós. Ele é que foi atrás de escola pros nossos meninos. Depois o 

postinho de saúde, o asfalto [...] Era assim, todo mundo que precisava era aqui que 

vinha. Pra arrumar uma intera pra comprar um remédio, um mantimento qualquer que 

faltava. (AJUDANTE DO SENHOR COMPANHEIRO, visita domiciliar, 

04/05/2017). 

 

Observei também, em campo, que as situações de tensão, em foi necessária a 

intervenção da equipe a fim de que se assumisse os cuidados da forma devida, as queixas em 

relação ao cuidar estiveram diretamente ligadas aos problemas de relacionamento anteriores. 

As situações problema estiveram ligadas ao cuidar de homens e quase sempre tendo estes uma 

história de vida associada a etilismo, violência familiar e infidelidade conjugal. Em um dos 

casos em que o cuidado estava sendo prestado pela dona do imóvel em que a pessoa residia 

sozinha, quando a equipe contactou a família afim de que assumissem o cuidar, nenhum dos 

quatro filhos que moravam em Goiânia quiseram assumir a responsabilidade. Um deles chegou 

a dizer: 

 

Eu sabia que esse dia ia chegar. Eu esperei durante anos. Eu vivi uma vida vendo meu 

pai bêbado, batendo em nós e na minha mãe, quebrando as coisas da casa, querendo 

abusar da minha irmã. Sempre nos envergonhando na rua. Desde menino eu pensava: 

- Quando eu crescer vou embora. E fui mesmo [...] eu só voltei para o velório da minha 

mãe, que morreu de desgosto e sofrimento. Mas eu disse: - Um dia ele vai pagar por 

tudo, e a hora chegou. (FILHO DO SENHOR PASCOAL, contato telefônico, 

13/09/2017). 

 

2.7.2 Quando a dor dói também no outro: A experiência de ser cuidadora 
 

O contato com as famílias me permitiu perceber e compreender as redes de relações que 

as mesmas traçam para o cuidar. É no contato domiciliar que vejo as dificuldades e os prazeres 

que o ficar em casa traz tanto para a pessoa adoecida quanto para os familiares. Acompanhando 

as famílias nos seus processos de elaboração do adoecimento, pude perceber que o processo de 

vivência da terminalidade no ambiente domiciliar quase sempre é similar ao processo de 

vivência da própria vida. A relação cuidadora-doente é uma relação tranquila quando a vivência 
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cotidiana até o momento da doença foi tranquila, ou seja, morre-se melhor em casa quem, ao 

longo do existir, viveu bem no ambiente familiar. 

Observei que, da cuidadora, exige-se muito mais que ajudar na lida diária com a doença. 

É dela que se espera cuidados higiênicos, alimentares, medicamentosos, e é também dela que 

se espera apoio emocional e espiritual. É ela que em geral acompanha de perto o processo de 

morte diária, vai vivenciando gradativamente a evolução da doença, o aparecer dos sintomas, a 

perda das habilidades físicas e/ou emocionais, em alguns casos as deformações do corpo, as 

situações de total dependência. É, ainda, da cuidadora que se espera a tomada de decisões 

complexas, quando a pessoa adoecida não se encontra mais em condições de responder por si.  

No meu universo de pesquisa, o lugar do cuidar foi sempre ocupado por pessoas 

diretamente ligadas à pessoa adoecida (familiares, amigos, vizinhos). Não tendo estas a 

habilidade necessária para o cuidar específico, em todos os casos, aprender a lidar com situações 

e a desenvolver habilidades até então impensadas – como, por exemplo, higienizar sonda, fazer 

medicações intravenosas, assepsia, curativos, banho de leito, administrar alimentação 

parenteral – passa a ser necessidade básica. 

O aprendizado em relação aos cuidados são, alguns deles, repassados pela equipe do 

GAPPO, mas muitos deles pela necessidade do momento. Observei, em uma casa, que a 

cuidadora havia amarrado arrames em vários locais da casa para dependurar o frasco de 

alimentação parenteral do esposo. Quando lhe perguntei sobre quem a orientou fazer assim, 

disse: “eu e Deus. Fiquei pensando, imaginei de um jeito e de outro, fui testando até achar esse 

jeito que deu certo. E ficou bom você viu. Agora ele não precisa mais ficar só na cama. Você 

viu, tem um desse na cozinha, na sala” (CUIDADORA DO SENHOR FABIANO, visita 

domiciliar, 16/02/2018). 

 

Foto 16 – Adaptações casa do Senhor Fabiano 

 

  Fonte: Pesquisa de campo 
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 Uma outra cuidadora me contou que havia levado a pessoa adoecida para o hospital 

porque percebeu que sua ferida estava cheia de miíase e que, chegando lá, as enfermeiras 

retiraram apenas quatro miíase e disseram que não poderiam retirar mais porque senão daria 

hemorragia, passaram uma medicação via oral e liberaram para retornarem para casa. 

Inconformada com a ideia de esperar que a medicação fizesse efeito e as miíases morressem, 

ao chegar em casa, ela, angustiada com a pessoa gritando de dor, usou Thinner22 para fazer a 

retirada de mais de 200 miíases. Percebendo meu espanto quando lhe perguntei se havia 

colocado Thinner na ferida, ela disse: 

 

Não, eu não puis na ferida, porque eu sei que isso queima. Eu puis uma fraldinha 

tampando a ferida. Molhei a gazes com Thinner, coloquei, assim, na fraldinha, assim 

ô, de modo que não pegava nela. Puis aqui a fralda e puis o Thinner de cá, sem encostar 

nela. Ai hora que eu erguia a fraldinha assim ô Selma, você não sabia onde que você 

pegava bicho, eles foram saindo, entendeu? [...] Fui tirando com a pinça, aquelas pinça 

cirúrgica [...] a virilha dela tava borbulhando sangue, ai eu peguei uma gaze e sequei 

o sangue, eu abria tirava os bichos, enchia de sangue de novo, eu tirava em outro lugar 

depois voltava. (SENHORA CUIDADORA, entrevista 04/11/2018). 

 

 Fiquei muito assustada com o relato e lhe perguntei porque você pois Thinner, você já 

tinha visto alguém pôr? Ela respondeu: “Não. Me veio na cabeça. Eu falei: Senhor me dá uma 

luz. Ai eu falei pra irmã: - Pera ai que eu vou dar um jeito [...] Fui correndo porque eu tava 

desesperada [...] Eu só pensava que tinha que tirar” (SENHORA CUIDADORA, entrevista, 

04/11/2018). 

 Uma outra cuidadora, ao falar dos cuidados necessários na hora de fazer os curativos do 

esposo que tinha uma ferida tumoral muito extensa na face, respondeu à minha pergunta sobre 

quem lhe ensinou a fazer dizendo que: “Quem me ensinou? Deus. Foi Deus que me instruiu. A 

ferida vai aumentando e eu vou cada dia pensando que jeito que eu vou fazer agora” 

(CUIDADORA DO SENHOR JEOVÁ, visita domiciliar, 02/01/2019). 

Embora exista o entendimento de que cuidar é uma obrigação, nem sempre ela é 

cumprida com tranquilidade. Seja porque se trata de uma obrigação em geral muito trabalhosa, 

seja porque, muitas vezes, os laços que foram anteriormente estabelecidos não tenham sido 

suficientes para garantir um cuidar prazeroso. Com muita frequência, a cuidadora entra em 

situação de doença (ora física, ora emocional), exigindo cuidados específicos. Foi a dificuldade 

 
22 Thinner é um tipo de diluente a base de hidrocarboneto e oxigenados utilizado em tintas e vernizes. É um 
material volátil, tóxico e altamente inflamável. 
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de assumir a obrigação que fez com que o diálogo inicial do médico e da cuidadora da Senhora 

Cantora, em sua primeira visita, tenha se dado da seguinte forma:  

 

– Bom dia, como você está?  

– Tô viva. 

– Você é a paciente? 

– Não, eu sou a cuidadora, mas a cuidadora morre primeiro. (VISITA DOMICILIAR, 

30/05/2017). 

 

   O tempo de convívio permitiu-nos conhecer a história de vida dessas duas mulheres. 

Eram duas irmãs, porém a que, naquele momento, estava doente fora uma pessoa que a vida 

toda foi rebelde e desrespeitosa com a família. Segundo sua irmã:  

 

Ela, a vida inteira, fez questão de viver a vida dela pra lá, fazendo coisas erradas. 

Nunca deu atenção, nunca se preocupou, nunca respeitou ninguém da família. Viveu 

sempre a sua vida pra lá. Ganhava bem, tinha dinheiro, mas nunca ajudou ninguém na 

precisão. E, agora, tá ai desse jeito e eu que tenho que cuidar [...] não morre mais tá 

me matando a cada dia. (VISITA DOMICILIAR, 19/06/2017). 

 

É por todas essas dificuldades que cuidadoras terminam se expressando com falas do 

tipo “eu estou aqui, morrendo mais que a paciente. Porque é assim, esse negócio de ter que 

cuidar faz com que a gente morra primeiro que quem tá doente” (CUIDADORA DA 

SENHORA LIBERDADE, visita domiciliar, 06/06/2017). Ainda “é minha mãe, mas eu não 

entendo porque que está demorando tanto para morrer. Eu não sei o que ainda falta. Pra mim 

não falta mais nada, já passei por tudo que precisava passar para pagar meus pecados”. 

(CUIDADORA DA SENHORA PASTORA, visita domiciliar 03/04/2017).  

Muitas situações terminam exigindo uma interrupção temporária de projetos de vida 

para exercer os cuidados. E, como nesse universo, o cuidar não gera remuneração, muitas vezes 

a atividade do cuidar se torna desgastante, sobretudo quando a doença se arrasta por um tempo 

maior que o esperado, a fala angustiada da cuidadora do Senhor Marceneiro dá mostra disso:  

 

Eu não sei mais o que eu faço. Eu sei que é meu pai, mas eu já abandonei um de meus 

serviços públicos, eu era concursada, tinha todas as garantias e tive que largar para 

cuidar dele. Não estou reclamando de cuidar, mais eu também não posso deixar de 

lado a minha vida, o meu esposo, os meus filhos. Eu estou nessa luta já faz mais de 

ano. E, agora, a ameaça de ter que largar meu outro emprego. E aí, como que eu vou 
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fazer? Depois que ele morrer, o que eu vou fazer da minha vida? Como que eu vou 

cuidar dos meus filhos? (visita domiciliar 05/12/2017). 

 

Mesmo que reconhecidamente exista esse lado sombrio do ser cuidadora, vale ressaltar 

que, por outro lado, existe o prazer de poder, na condição de cuidadora, (con)viver com o outro, 

com a certeza de estar aproveitando cada instante do pouco tempo que resta. Essa possibilidade 

deixa na cuidadora um sentimento de prazer, de gratidão, de alegria.  

Acompanhei um processo de morte em que a filha, ao saber do diagnóstico, veio do 

Japão para cuidar da mãe e viveu com ela três extensos meses de cuidados, passeios, viagens, 

encontros com amigas, dores, tristezas e, por fim, a morte. Cerca de um mês antes de sua mãe 

morrer, perguntou-me se ela a esperava ir ao Japão resolver uns problemas. Depois de sua morte 

ela me disse: 

 

Ainda bem que eu não fui. Se tivesse ido, teria perdido dez dias de convivência. Como 

foi bom esse tempo de cuidar. Vivi com minha mãe nesses messes o que não vivi 

durante minha vida. Conversamos muito, passeamos várias vezes, nos divertimos 

horrores [...] Ter ido com ela, mesmo doentinha, para Rio Verde foi maravilhoso. 

Nunca vou esquecer de nós duas na beira daquele rio pescando”. (CUIDADORA DA 

SENHORA ESPIRITA, visita domiciliar, 08/01/2018).  

 

Ouvi também de um filho que ajudou a mãe a cuidar do pai “eu tive durante dois meses 

o pai que eu nunca tive durante a minha vida. Na verdade, a nossa relação de pai e filho nunca 

foi boa. Sempre tivemos problemas, atritos, divergências. Mas tudo isso desapareceu e eu pude 

sentir o prazer de ter pai” (CUIDADOR DO SENHOR EMPRESÁRIO, entrevista 

20/09/2018). 
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3 O ESTAR NO CAMPO: Do lugar da experiência etnográfica na pesquisa em cuidados 
paliativos 

 
Para nós, iniciados na antropologia, ter como foco de atenção a saúde traz exigências 

que não nos são comuns em outros campos de atuação. A começar pelos cuidados que são, na 

saúde, vistos como que para garantir o rigor da pesquisa e, consequentemente, a validade dos 

resultados. Como mais importante desses cuidados está a submissão do projeto ao Comitê de 

Ética em pesquisa e a garantia de que a mesma só será iniciada após a emissão de parecer 

favorável.  

Para chegar a este universo e realizar a pesquisa, árduo foi o caminho percorrido até a 

aprovação do projeto pelo Comitê de Ética da instituição, via Plataforma Brasil.  

 

3.1 Trajetória para conseguir desenvolver a pesquisa 

 

Para alguém ligado à área da saúde, procedimentos relacionados a Comitê de Ética estão 

dentro de suas lógicas de pensamento acerca de construção de conhecimento cientifico e 

portanto, fazem parte de suas rotinas de trabalho e de pesquisa. Já para nós, da antropologia, 

este é um caminho novo a ser trilhado e que exige um esforço redobrado, uma vez que, em 

muitas situações, temos que adequar nossas abordagens aos moldes das abordagens da saúde, 

o que não é fácil, dado o fato de ser a área da saúde bastante estruturada e hierarquizada.  

 Para a estruturação do projeto dentro das exigências e a organização da documentação, 

foi necessário o estabelecimento de vários contatos e um trabalho intensivo ao longo de um 

semestre. Cada uma das etapas/exigências para a submissão do projeto foram seguidas com o 

máximo de cuidado possível.  

 

3.1.1 Da organização do material ao termo de aceite 
  

 Ciente de que, no momento de encaminhar um projeto para aprovação via Plataforma 

Brasil, não cabe discutir, mas cumprir o que está estabelecido como exigência – sob o risco de 

fazer diferente e ter o projeto barrado, impossibilitando com isso a pesquisa –, os seis meses 

que antecederam a submissão do projeto ao Comitê de Ética foram marcados por um tempo 

quase que integral de organização de documentos e reorganização do projeto de pesquisa dentro 

de uma estrutura e de uma linguagem que fosse compreensível e aceita pelos que deveriam 

emitir o parecer.  
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 A reestruturação do projeto se fez necessária não só porque os membros do Comitê de 

Ética que iriam analisar o pedido eram todos ligados à saúde, mas também porque, por 

exigência do próprio Comitê de Ética, no projeto deveria constar: critérios de inclusão e de 

exclusão de participantes na pesquisa; termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), 

descrição detalhada das características da população a estudar; tamanho da amostra; faixa 

etária; gênero; grupo étnico; informações sobre o método a ser utilizado para análise dos dados 

coletados; orçamento detalhado; esclarecimento sobre quem arcaria com as despesas; 

cronograma de execução da pesquisa, roteiros de entrevista. 

 Se, para a antropologia, não é possível iniciar um trabalho etnográfico prevendo quantas 

e/ou quais pessoas serão envolvidas no processo, na área saúde, não ter esta definição prévia é 

inadmissível, o próprio conselho de ética exige a definição amostral já no encaminhamento do 

projeto para aprovação. 

Uma outra exigência do Comitê de Ética que dificulta o processo de pesquisa em 

antropologia é a apresentação, no ato da submissão do projeto, do termo de aceito do(a) 

responsável pelo serviço onde pretende desenvolver a pesquisa. Dessa forma, antes mesmo de 

encaminhar o projeto, precisei estabelecer contatos e laços que me garantiram a viabilização do 

aceite no serviço desejado e, consequentemente, o acesso como pesquisadora. Para tal, 

estabeleci um primeiro contato como pesquisadora, agendando uma reunião com a diretora do 

GAPPO, com o intuito de lhe falar sobre meus interesses de pesquisa. A preocupação era fazer 

com que ela soubesse, compreendesse e aceitasse meus interesses e, consequentemente, me 

desse a carta de autorização.  

O primeiro contato foi estabelecido no dia 03 de setembro de 2016. Ficou claro para a 

diretora que meu interesse de pesquisa nascera depois de estar inserida no Grupo como 

voluntária. O aceite da pesquisa e a carta da autorização vieram depois do alerta de que teria 

muita dificuldade para colher narrativas, uma vez que, segundo ela, “é muito difícil conseguir 

fazer com que as pessoas falem do processo de morrer”. 

 Com toda a documentação organizada e com o projeto, atendendo a todas as exigências 

e devidamente registrado no Instituto de Ensino e Pesquisa (IEP) da ACCG no dia 28/11/2016 

(como pode ser visto no anexo I), anexei no site da Plataforma Brasil, no dia 08/01/2017, 

devidamente assinados os seguintes documentos: carta de encaminhamento do projeto de 

pesquisa ao Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) da ACCG; folha de rosto para pesquisa 

envolvendo seres humanos (preenchida, datada, carimbada, com assinatura do pesquisador 

responsável e do diretor da instituição proponente); texto informando sobre a finalidade da 

pesquisa; carta de ciência e autorização da chefia do serviço de origem do paciente; declaração 
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original e em papel timbrado da chefia do serviço onde seria realizada a pesquisa, declarando 

que o local oferecia condições para a pesquisa e que autorizava seu desenvolvimento; carta 

justificando a dispensa do manuseio de prontuários; declaração da orientadora de que 

concordava com a pesquisa e de que acompanharia e orientaria no andamento do estudo, 

zelando pelos princípios éticos vigentes e pela instituição em que seria realizada a pesquisa; 

declaração da pesquisadora se comprometendo a não iniciar a pesquisa antes do parecer 

favorável do CEP e não executar, em caso de parecer desfavorável; declaração de compromisso 

da pesquisadora em anexar os resultados da pesquisa na Plataforma Brasil; declaração de 

compromisso da pesquisadora de que os benefícios resultantes do projeto retornassem aos 

participantes da pesquisa; declaração de compromisso da pesquisadora de que informaria 

detalhadamente as publicações ao CEP e ao IEP; documento informando detalhadamente sobre 

como seria o processo de obtenção do termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE); 

currículo atualizado; documento informando endereço, telefones e e-mail; documento 

informando detalhadamente qual a função específica da pesquisadora. 

 Organizada e enviada a documentação, o tempo de espera foi curto, sobretudo se 

considerarmos que foi encaminhado no mês de janeiro, que era mês de recesso dos membros 

do Comitê de Ética. Entre o dia da submissão, (08/01/2017) e o dia em que o parecer 

consubstanciado foi emitido com aprovado sem ressalvas, 07/03/2017, foram apenas 59 dias 

(veja anexo II). 

 

3.1.2 - Da inserção como pesquisadora 
 

Meu interesse de pesquisa e minha apresentação como pesquisadora no GAPPO só se 

deu depois que recebi a autorização via Plataforma Brasil e após a diretora do Grupo ter 

conferido detalhadamente toda a documentação, o cronograma de pesquisa e a metodologia, 

além de fazer uma série de questionamentos com o intuito de compreender como faria as 

intervenções aos profissionais, familiares e pessoas adoecidas. 

Com o mesmo cuidado, olhou o material que organizei de maneira sintética e didática 

para apresentar ao Grupo, a fim de garantir uma entrada sem traumas no trabalho de campo. Ao 

ler o título do projeto reforçou: “eu te falei sobre a dificuldade das narrativas e você manteve, 

você vai ter trabalho e pode ser que inviabilize seu estudo”, mas ao reler disse “você colocou 

junto os silêncios, não sei como fará isso, mas pode ser que assim dê certo” (DIRETORA DO 

GAPPO, 10/03/2017).  
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O comunicado ao Grupo foi feito na reunião semanal do dia 13/03/2017, em um tempo 

de trinta minutos. A diretora começou dizendo ao Grupo que ali seria meu local de pesquisa e 

em seguida falou “ela não veio para o GAPPO para fazer pesquisa, ela quis pesquisar depois 

que chegou aqui” e passou a palavra para que apresentasse minha proposta de estudo. 

Considerando a brevidade que o momento exigia apresentei a proposta de investigação, os 

objetivos,  a ideia de trabalho de campo e encerrei deixando com o Grupo toda a documentação 

que havia organizado afim de que, desejando, pudessem ter acesso. 

 Desde então fiquei liberada pelo GAPPO para a realização da pesquisa de campo porém, 

mesmo de posse do Parecer consubstanciado do Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) e tendo 

recebido o consentimento da responsável pelo serviço, e dos membros do mesmo, para 

desenvolver a pesquisa, por exigência do Instituto de Ensino e Pesquisa (IEP) da ACCG tive 

que organizar uma relação de documentos para receber um crachá que me garantia acesso nas 

unidades da ACCG como pesquisadora.  

 

Foto 17 – Relação de documentos para solicitação de pesquisa na ACCG 

 
Fonte: Pesquisa de campo 

 

 Encaminhada a documentação ao Instituto de Ensino e Pesquisa (IEP) da ACCG após 

análise dos mesmos, recebi o crachá de estagiária que me daria o “passaporte” de pesquisadora 

e, com isso, o direito de transitar dentro da instituição como tal.  

 

 

 

 

 

 



109 
 

Foto 18 – Identificação de pesquisadora 

 
Fonte: Pesquisa de campo 

  

Para mim, que já transitava na ACCG como voluntária, passei a assumir naquele 

ambiente uma nova identidade. A partir do momento em que recebi o crachá de pesquisadora, 

dividi meu tempo, dentro da ACCG, em dois momentos, a depender do que me levava às 

dependências (pesquisa ou voluntariado). Enquanto voluntária, eu circulava fazendo uso do 

jaleco e do crachá de voluntária, enquanto pesquisadora circulava fazendo uso do crachá de 

pesquisadora.  

 

Foto 19 – Identificação de voluntária e pesquisadora 

 
Fonte: Pesquisa de campo 
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3.1.3 termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE) na antropologia e na área da 
saúde 
 

 De posse do termo de aceite e do crachá de pesquisadora, pude, por fim, começar a 

pesquisa e inuaugurando, com isso, uma nova etapa junto à área da saúde. O esforço inicial foi 

no sentido de me fazer compreendida e, consequentemente, respeitada como pesquisadora da 

área de humanas que trabalha com uma metodologia específica e diferenciada em relação à 

saúde. 

 No primeiro ano da pesquisa foram muitos os questionamentos de alguns membros da 

equipe do GAPPO quanto à validade ou não dos meus dados. A grande maioria dos 

questionamentos giraram em torno do TCLE. O que se questionava era a validade ou não de 

dados que foram colhidos sem que a pessoa tenha sido informada e assinado o termo de aceite.  

 Tais questionamentos deixaram claro que nossas visões acerca do TCLE são distintas e 

é hoje um problema tanto para os pesquisadores da área da saúde quanto para os da 

antropologia, e que, para ambos, o problema se apresenta em função da forma de se 

compreender o que é ciência e do modo de se fazer pesquisa. 

 Para a saúde, a utilização do TCLE se liga a questões éticas relevantes e é visto como 

um fator definidor da validade da pesquisa. Como os procedimentos de pesquisa da saúde são 

distintos dos da antropologia, o fato de ser possível aos(as) pesquisadores(as) da área da saúde 

escolher os participantes da pesquisa a partir de um perfil pré-estabelecido, e de que o que 

observam em geral são questões objetivas, torna perfeitamente viável a informação e assinatura 

do TCLE sem que isto interfira nos dados da pesquisa.  

 O mesmo não pode ser dito quando se trata de observação participante. Utilizando o 

método etnográfico, o que se pretende estudar e o caminho que se escolhe para trilhar durante 

a pesquisa é que vai definir a viabilidade/possibilidade de informar ou não sobre a pesquisa e 

de pedir que se assine o TCLE. Quando o interesse de pesquisa é relações que se estabelecem 

na rotina de vida, o fato de anteriormente se identificar, explicar o objetivo da pesquisa e pedir 

que assine o TCLE sem sombra de dúvida provocará mudanças de atitude que 

consequentemente enviesarão os dados. 

 Além do risco de enviesar a pesquisa, há o fato de que, durante a pesquisa de campo, 

nem sempre é possível saber o que ou quem iremos observar, e nem tampouco o que 

posteriormente será utilizado para análise e interpretação, e bem por isso não nos é possível 

colher assinatura de todos os que são observados durante o tempo de pesquisa de campo, o que 

não significa falta de comprometimento ético com a população estudada. Na antropologia, a 
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responsabilidade da pesquisadora com a população estudada é um fator ainda mais importante 

e definidor de conduta que a assinatura de um TCLE.  

 O caso da Senhora Esperança, que por várias vezes será retomado ao longo desta tese, 

é emblemático dessa afirmação23. Como voluntária, assumi a Senhora Esperança sabendo que 

se tratava de uma mulher de 38 anos, com câncer de canal anal metastático, fistula retovaginal 

e ferida tumoral. Na primeira visita, no dia 23/09/2017, me apresentei como voluntária e ao 

longo da visita percebi que ela poderia ser importante na pesquisa mas, considerando sua 

fragilidade no momento, não me identifiquei como pesquisadora. Na segunda visita 

(30/09/2017), também não foi possível assumir lugar de pesquisadora, porque o que a Senhora 

Esperança precisava era de uma voluntária. Na terceira visita (07/10/2017), só consegui falar 

sobre a pesquisa no final da visita. Embora ela estivesse muito cansada, quis saber para que a 

pesquisa poderia servir, e com um aspecto de muita tristeza ela disse “eu quero, mas ‘eles’ não 

vão aceitar essa pesquisa”. Ao dizer que eles não aceitariam, ela ainda reforçou, “se eles não 

querem, nem que eu tome remédio para dor, acha que eles vão permitir que eu participe de 

pesquisa”. 

A afirmação de que eles não aceitariam estava ligada ao fato de morar em uma chácara 

que era um espaço criado por um pastor evangélico com o intuito de “resgatar almas”. No 

ambiente havia uma igreja, um galpão e sete residências. Existiam ali normas de convivência e 

tudo dependia do consentimento do referido pastor que tudo acompanhava de perto e com olhar 

atento. 

 A Senhora Esperança morava sozinha em uma dessas residências e era cuidada por uma 

irmã de igreja e por um missionário, ambos moravam também nesse espaço. Ela sabia que para 

participar da pesquisa dependida do consentimento dos cuidadores e do pastor. Os cuidadores 

– a irmã e o missionário – aceitaram fazer parte da pesquisa desde que o pastor consentisse. 

Fizeram-me entender que a anuência do pastor deveria ser buscada por eles. Explicaram que o 

pastor estava viajando e só voltaria na semana seguinte. Não me restando outra opção, fiquei a 

esperar que eles conseguissem a autorização do pastor para participarem da pesquisa. 

Na quarta visita, dia 13/10/2017, ainda não tinha conseguido a autorização do pastor. 

Conduzi a visita como de costume e, em um dado momento, ela me disse: “E aí, vamos começar 

a pesquisa, a entrevista?”. Eu expliquei que ainda não tínhamos autorização. Ela se entristeceu 

e respondeu “É mesmo! Mas será que a gente já não pode começar?”. E a filha, que a 

 
23 Apresentarei aqui rapidamente o caso dando destaque apenas às questões relacionadas à participação 
consentida na pesquisa, outros detalhes serão trazidos em momentos posteriores.  
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acompanhava, disse “porquê não? se ela quer, ela é que tem que mandar no corpo e na vida 

dela. Eu não aguento mais esse negócio de tudo ter que depender deles”. Passados alguns 

instantes, ela ainda insistiu dizendo: “eu vou levantar agora para ir ao banheiro, filma para as 

pessoas verem como é difícil”.  

 “Começar” era tudo que eu precisava. Por mais que eu precisasse dos dados, que 

existisse por parte dela o desejo de participar da pesquisa, que eu pudesse naquele momento 

pedi-la para assinar o TCLE, ainda assim não “comecei”. Entendi que não podia expô-la ao 

risco de, em caso de descontentamento do pastor, ela ser expulsa do seu abrigo, onde era 

acolhida, tratada, recebia carinho, atenção, e, mais ainda, a esperança de cura.  

 Diante do que estabelece, seja o código de ética da antropologia, seja o código de ética 

da saúde, eu poderia fazer vídeo, fotografar, entrevistar, porém não fiz nada disso. Moralmente 

falando não achei que seria decente da minha parte deixar de reconhecer a importância do 

consentimento do pastor. Principalmente porque ela já havia me contado de uma irmã de igreja 

que o pastor havia proibido de frequentar a casa por entender que não dizia coisas boas. Sabia 

também dos momentos em que, seguindo a orientação do pastor, suspendera o uso das 

medicações para controle de dor. 

Entendi que meu lugar de pesquisadora estava gerando inquietação na Senhora 

Esperança, que tinha pressa para dar a sua parcela de contribuição na pesquisa e 

descontentamento na sua filha que, a cada dia, se incomodava mais com o que ela via como 

estado de submissão em que a mãe se encontrava. Como a Senhora Esperança voltou a insistir 

que eu gravasse, sugeri que gravassem com o celular dela. Ela pediu que a ajudasse a se levantar 

e ir ao banheiro e foi, então, orientando como ela queria a gravação, dizendo para a filha o que 

deveria focar. Quando voltamos do banheiro ao se deitou na rede disse> “só vendo, as pessoas 

vão entender o que é viver assim”. Em seguida, limpou o suor da face e disse que podia parar a 

gravação.   

Consegui a autorização do pastor na quinta visita (20/10/2017), e mesmo preocupada 

com o agravar da doença, naquele dia não fiz entrevistas e nem imagens, porque ela estava 

visivelmente cansada. Na sexta visita (27/10/2017), quando estava marcado para oficialmente 

iniciar a pesquisa (fazer entrevistas e imagens), fui recebida pela cuidadora que, entristecida, 

informou que a Senhora Esperança havia passado muito mal durante toda a noite e que haviam 

ministrado remédio para ela dormir há quarenta minutos. Quiseram acordá-la e eu não permiti. 

Esperei por duas horas e meia, ela não acordou.  

No dia 30/10/2017, chegando em sua casa me informaram que ela havia sido levada 

para o hospital na madrugada do dia anterior. Para lá me dirigi e, ao chegar, percebi que ela não 
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tinha mais condições de participar da entrevista e que teria bem pouco tempo de vida. Ela ainda 

me reconheceu e, como pesquisadora, lhe pedi desculpas por não ter conseguido fazer as 

entrevistas, as fotos e vídeos que ela tanto queria. Lhe expliquei que, mesmo não tendo gravado 

a entrevista e feito as fotos, ela já era parte da minha pesquisa. Agradeci por tudo que me 

propiciara de dados e pedi autorização para que sua filha fizesse uma foto nossa.  

 

Foto 20 – Pesquisadora e Senhora Esperança 

 
Fonte: Pesquisa de campo. 

  

 Voltei ao hospital na tarde do dia seguinte, o quadro se agravara ainda mais. Na 

madrugada, ela faleceu. 

 Ainda hoje fico pensando na riqueza daquele vídeo que ela pediu para gravar, mas eu 

nunca o utilizei. Sei de como ele poderia enriquecer os meus dados por ser uma prova viva de 

que “eu estive lá”, porem decidi descartá-lo, entendendo ser moralmente incorreto o seu uso. 

 A decisão pelo descarte do vídeo foi sustentada pela certeza de que, ainda que o tempo 

não nos seja favorável, nosso ritmo de atuação, nossas condutas devem levar em conta sempre 

o fato de que nossos direitos e necessidades de pesquisa devem estar sempre, e em todas as 

circunstâncias, subordinadas aos direitos das populações estudadas e que a colaboração 

prestada nunca pode prejudicar a população estudada. Dessa forma, indiferente de ter, ou não, 
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assinado o TCLE, de ter sido ou não informados sobre a pesquisa, as questões éticas devem 

estar sempre à frente. Qualquer pessoa envolvida na pesquisa, deve ter a garantia de não ser 

impactada negativamente com os resultados, de manter o anonimato, de ter sempre a sua vida 

levada em conta em primeira instância. 

 

3.2 Dois universos de pesquisa 

 

 Tendo definido como universo de pesquisa o GAPPO e os domicílios, terminei me 

deparando com dois campos que, embora se interligassem e se complementassem o tempo todo, 

foram dois universos de pesquisa totalmente distintos, que de mim exigiram diferentemente e 

consequentemente propiciaram experiências, desafios e aprendizados etnográficos dispares. A 

mesma experiência de campo para o trabalho de doutorado terminou me conduzindo a um 

“campo up” e a uma etnografia “a jato”, como diriam SCHUCH; VIEIRA e PETERS (2010). 

E, consequentemente, terminei me deparando com dois modos de fazer etnografia, e cada um, 

a seu modo, exigiu habilidades distintas, levando a processos também distintos de reflexão.  

 Tendo me deparado com situações distintas, apresentarei nos dois itens a seguir como 

se deram essas relações, porém, de antemão, ressalto que em nenhum dos dois ambientes de 

pesquisa consegui ter em mãos o controle total da situação. No GAPPO, o tempo todo, cada um 

a seu modo, fazia externar seus “poderes”, deixando claro, a todo momento, que eu não era a 

dona do saber-poder. No domicílio, durante todo o tempo, o poder esteve nas mãos da doença, 

que determinou a cada dia os limites entre o permitido e o não permitido, o possível e o 

impossível. 

 Um outro aspecto que a dualidade desse trabalho de campo permitiu pensar foram os 

campos de poder ligados ao saber. Desde Foucault, as atenções têm se voltado para as relações 

que se estabelecem entre as diferentes ciências, atentando para o fato de que os saber-poder 

dialogam de modo distinto, e muitas vezes, problemático, nas diferentes ciências. 

Enriquecedoras foram as oportunidades que o trabalho de campo propiciou de observar as 

relações entre situações ligadas ao saber-poder e as relações entre antropologia e saúde. 

 

3.2.1 Nesse momento, nas mãos de quem está o poder?: O GAPPO visto como campo up 
  

 O fazer antropológico no Brasil é marcado por uma antropologia que tem uma tradição 

de pesquisa etnográfica pautada no engajamento do pesquisador com a população estudada, em 
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que o pesquisador é aquele que luta pelos direitos dos seus. Essa antropologia está acostumada 

a lidar com um “outro” que, na condição de objeto de estudo, confere ao pesquisador o lugar 

de detentor do saber. Essa antropologia engajada lida em geral com seres passivos, objeto de 

estudo, que quase sempre não têm clareza do fazer científico.  

 Ter sido formada dentro destes moldes e, de repente, me ver inserida em um universo 

de pesquisa em que as pessoas se portam como pares me colocou diante de muitos desafios. O 

primeiro desafio em relação ao GAPPO, enquanto universo de pesquisa, esteve ligado às 

relações de simetria que este tipo de trabalho de campo impõe, e da compreensão de como, 

muitas vezes, as relações de poder superpõem as relações de sentido, interferindo diretamente 

e ditando os ritmos da pesquisa.  

 Durante o tempo em que estive fazendo o trabalho de campo no GAPPO, me vi diante 

do que já, há algumas décadas, Madel (1969) chamou de “Campos Up” pois, quase sempre, a 

relação pesquisadora/pesquisado se deu de forma simétrica. Pelo fato de ser o campo de 

pesquisa um hospital-escola, todos os envolvidos – inclusive os que não tinham curso superior 

– sabiam o que é pesquisa, conheciam as exigências do fazer científico, bem como das questões 

éticas. Assim sendo, por diversas vezes, emitiam pareceres acerca da pesquisa, questionavam 

ser ou não ser ético, indicavam situações e ambientes familiares que entendiam serem 

importantes para a pesquisa. 

  Os membros do Grupo, ao mesmo tempo que colaboravam com a pesquisa, também, 

enquanto pesquisados, questionavam, criticavam nosso modo de coletar dados, e até mesmo 

problematizavam o que para nós é tido como dado. Argumentavam acerca do ser ou não ser 

ético, do “pode ou não pode” no universo científico. Durante o processo da escrita, 

manifestavam o desejo de ler e emitir pareceres acerca do que estávamos escrevendo. E, mais 

que isso, o tempo todo esperavam os resultados da pesquisa. 

 Essa postura dos pesquisados é caracterizada pelo fato de serem pessoas detentoras do 

mesmo tipo de capital cultural da pesquisadora e que, consequentemente, conseguem 

compreender as tensões entre poder e conhecimento. Interligado ao fato de serem pessoas 

detentoras do mesmo tipo de capital cultural, há ainda o fato de que as posições sociais de poder 

que socialmente ocupam o poder-saber da área da saúde e o antropológico são distintas.  

 A experiência vivida em campo deixou claro que: “a interpretação antropológica, esse 

ato de poder da escrita, não passa desapercebido por nossos interlocutores letrados, que 

dominam e se especializam na precisão das palavras e da interpretação” (JARDIM, 2010, p. 

27), uma vez que são, socialmente falando, detentores de um maior reconhecimento social que 

a pesquisadora. No campo up, por serem os pesquisados pessoas com um grau de conhecimento 
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e de esclarecimento similar ao da pesquisadora, isso os torna pessoas cientes e seguras de que 

podem, a qualquer momento, deixar de participar da pesquisa. Sabem também que é de direito 

não permitir mais o acesso da pesquisadora, caso entendam que a postura da mesma foge dos 

padrões estabelecidos, pelo que eles entendem como critérios de cientificidade, ou ainda, se 

entendem que os estudos estejam ferindo ou poderão, no futuro, ferir a integridade dos 

pesquisados e/ou dos seus.  

 Nessa relação, para mim, o mais importante foi a consciência de estar diante de pessoas 

que construíram seus entendimentos teóricos e de pesquisa a partir de outros referenciais 

teóricos, de outros pressupostos éticos e, consequentemente, de outros olhares sobre a 

sociedade. Dessa forma, além das questões impostas pelas relações entre saber-poder, um outro 

desafio posto pelo campo up, esteve ligado às questões éticas.  

 Por se tratar de ciências distintas (antropologia e saúde), terminei me deparando com 

pressupostos éticos também distintos, de forma que o cuidado do fazer antropológico precisou 

transitar por esses dois caminhos. Se, enquanto pesquisadora, precisei estar atenta ao que 

estabelece o código de ética do antropólogo, o crivo utilizado para o aceite, bem como para 

permitir ou não a continuidade no trabalho de campo e para considerar como ciência ou não o 

que estava fazendo foram sempre os pressupostos éticos da saúde. Durante os 25 meses em 

campo, em nenhum momento fui questionada levando-se em conta o código de ética do 

antropólogo. 

 E, se nos campos up, por ocuparem posições sociais dominantes, os pesquisados o 

tempo todo nos observam e acompanham o ritmo de nossas pesquisas, temos que admitir que 

essa nova postura – para nós – termina por ditar rumos e impor limites à prática antropológica. 

Para ser aceita em campo, em momento algum pude levar em conta, por exemplo, a minha 

posição em relação ao TCLE, se eu queria ou não fazer um seguro de vida, se entendia ou não 

como importante a providência daqueles tantos documentos que precisei organizar. Cada uma 

dessas questões se apresentaram como condição primeira para que pudesse entrar em campo. 

 Se, por um lado, podemos dizer que grande parte do nosso treino antropológico clássico 

se mostrou inadequado à realidade posta pelo trabalho de campo, por outro lado, vale ressaltar 

que o tempo em campo (25 meses) foi o que mais ajudou a mediar essas questões. Foi o longo 

tempo no meio deles que me permitiu compreender questões tão específicas daquele universo.  

 A equipe do GAPPO trabalha cinco dias por semana (de segunda a sexta-feira) e, 

durante 25 meses, eu estive na sede dois dias da semana. Na medida em que a presença na sede 

foi se tornando algo rotineiro e que foi possível ir se confundindo com os membros da equipe, 

pude perceber e compreender questões específicas do universo médico/hospitalar de um 
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hospital-escola e, mais especificamente, de um serviço (GAPPO) que funciona sem contar com 

o aceite e/ou o reconhecimento/respeito da grande maioria dos outros serviços.   

 

3.2.1.1 O estar no GAPPO como pesquisadora 

  

 A entrada em campo no GAPPO não demandou um momento inicial de conhecer e 

fazer-se conhecer pelo Grupo, uma vez que já me encontrava nele inserida enquanto voluntária. 

Porém, o início dos trabalhos de campo gerou uma certa dificuldade, tendo passado a 

desempenhar um novo papel, o de pesquisadora.  

 Senti que, para alguns membros do Grupo, a ideia foi bem-vinda; em outros, senti uma 

certa desconfiança. Mas, no Grupo como um todo, senti que minha presença passara a ser 

marcada com o antes e o depois. Por mais que eu me esforçasse, já não conseguia ser, no Grupo, 

apenas uma voluntária, passei a ser vista primeiro como pesquisadora, depois como voluntária, 

ao ponto de, em uma reunião semanal, que contava com a presença de uma enfermeira visitante, 

ao apresentar os membros do Grupo, fui apresentada pela coordenadora do serviço como a 

pesquisadora (o que muito me constrangeu). 

 O status de pesquisadora me transferiu de lugar na cadeia hierárquica das relações, já 

não era mais vista como uma voluntária, ainda que em todas as reuniões semanais eu procurasse 

me portar como sempre me portara, trazendo para a roda de conversa os casos das pessoas 

adoecidas que visitara ao longo da semana, sentia que minha fala trazia em si um outro poder. 

Também ouve momentos em que fui acionada como detentora de saber afim de ajudar a pensar 

situações em que exigia tomada de decisão do Grupo. 

 Sendo o Grupo formado na sua quase totalidade por profissionais da área da saúde, nem 

sempre foi fácil fazê-los compreender que a antropologia trabalha com métodos e técnicas 

diferentes dos métodos e técnicas da área da saúde. Não raras vezes, ouvi conversas animadoras 

sobre o que minha pesquisa poderia lhes trazer de bom e também de questionamentos acerca 

de como estava pesquisando, se o método era qualitativo, se era legal visitar a pessoa adoecida 

sem lhe falar da pesquisa, se podia conversar com as pessoas sem que elas assinassem o termo 

de consentimento livre e esclarecido.  

A parte essas questões, durante os 25 meses de pesquisa de campo acompanhei a rotina 

de trabalho do GAPPO no ambiente interno (dentro da ACCG) e no ambiente externo (nos 

domicílios). Na ACCG participei de quatro reuniões científicas, três cursos de formação 

continuada, uma mesa redonda, um seminário de cuidados paliativos. Percorri os diferentes 

serviços observando as rotinas de trabalho; realizei entrevista com uma assistente social, duas 
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voluntarias do HAJ, três médicos e uma médica responsáveis por alguns dos serviços; percorri 

diversos setores em busca de informações sobre dados gerais do HAJ e sobre o GAPPO; visitei 

nos leitos (quando internadas) as pessoas que assumi como voluntária. Minha permanência na 

ACCG foi sempre determinada pelos dias e horários possíveis para as pessoas com as quais 

estabeleci contatos.  

No GAPPO, durante todo o tempo da pesquisa, fiquei na sede dois dias da semana. Em 

um dos dias, participava das reuniões semanais de mesa redonda e de estudo científico usando 

jaleco e crachá de voluntária e, no outro, realizava entrevistas, acompanhava acolhimentos, 

fazia o registro dos dados das 968 pessoas acolhidas e observava a rotina de trabalho. Nesse dia 

usava crachá de pesquisadora. 

A fim de que pudesse ter melhor acesso e condições de trabalho no ambiente interno do 

Grupo, foi me cedida uma mesa na sala de enfermagem e psicologia uma vez por semana. 

 

Foto 21 - Pesquisadora na sede do GAPPO 1 

 

Fonte: Pesquisa de campo 

 

Nos dias em que ia para o GAPPO com o intuito de participar das reuniões semanais, 

procurava chegar um pouco antes do horário de início e, depois que terminava a reunião, 

normalmente ficava um pouco mais conversando com um e outro membro do Grupo. Nos dias 

em que ficava no GAPPO como pesquisadora, procurava chegar sempre antes que as equipes 
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saíssem para visita e deixava o local sempre depois que todas tinham retornado, com isso foi 

possível conhecer um pouco da rotina do Grupo. Nesses dias, ainda mais que nas reuniões 

semanais, eu era apenas a pesquisadora.  

Embora tenha sido cedido um espaço físico no GAPPO onde pude me instalar quando 

ali estava para fins de pesquisa, vale ressaltar que, dispondo a equipe de apenas três ambientes 

de trabalho de não mais que 12m² cada um deles, ao longo destes 25 meses algumas vezes não 

me foi possível trabalhar no local previamente estabelecido. Ajustes foram necessários na 

condução da pesquisa. Precisei mudar dia de estar na sede, horários, utilizar a sala da assistente 

social e da fisioterapeuta e, algumas vezes, me ajustei nos corredores. 

 

Foto 22 - Pesquisadora na sede do GAPPO 2 

  

Fonte: Pesquisa de campo 

 

 Ao longo dos 25 meses de pesquisa, foram 80 reuniões semanais da equipe de trabalho, 

22 visitas domiciliares acompanhando as equipes de trabalho, 19 acolhimentos, uma reunião 

com a coordenação, uma reunião com toda a equipe do GAPPO, uma audiência pública, e um 

ano de estudo científico (dividido em 38 encontros, de 2 horas cada) sobre cuidados paliativos. 

Realizei ainda 22 entrevistas perfazendo um total de 17 horas de gravação. Ainda neste tempo 

registrei os dados das 968 pessoas acolhidas no serviço. 

 Já no início do segundo ano da pesquisa senti que minha presença passou a fazer parte 

da rotina do Grupo. Dei-me conta de que já era vista no ambiente interno como parte da equipe 

no dia em que a secretaria entrou na sala onde trabalhava e me disse que estava saindo para 
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buscar uns prontuários e que, se chegasse alguém, atendesse e, se necessário, pedisse para 

esperar, assim como num outro dia em que a enfermeira, ao sair para as visitas, me mostrou 

onde estava um material de curativo dizendo que a filha de uma paciente viria buscar, que por 

favor o entregasse a ela. 

 Nos momentos em que consegui me fazer “invisível” enquanto pesquisadora, enquanto 

eles diziam o não dizível, fui me dando conta das redes de disputas mais gerais a que o Serviço 

está sujeito. Só o tempo de convívio me permitiu, por exemplo, compreender que, dentro do 

Hospital Araújo Jorge, o critério de encaminhamento para o serviço de cuidados paliativos não 

está ligado aos fatores pré-estabelecidos pelos órgãos competentes24.  

 

3.2.1.2 Observação das entrelinhas 

 

 Só mesmo o convívio me permitiu compreender as entrelinhas das relações que 

justificam o encaminhar ou não encaminhar para cuidados paliativos, uma vez que as falas dos 

responsáveis pelos serviços e os dados estatísticos não se encaixavam com a realidade 

observada. 

 Em entrevista com os médicos responsáveis pelos serviços, todos eles se mostraram 

conhecedores da importância dos cuidados paliativos e disseram que encaminham todos aqueles 

que estão dentro dos critérios de encaminhamento, ou seja, com doença não responsiva a 

tratamento curativo. Um dos diretores de serviço entrevistado me disse que “todas as semanas 

eu encaminho de três a quatro pacientes para cuidados paliativos” (DOUTOR 1, entrevista, 

27/05/2018). Considerando três encaminhamentos por semana, e tendo o semestre 24 semanas, 

teria que ter dado entrada no GAPPO, no mínimo 72 pessoas por este médico encaminhadas. 

No entanto, durante o mês que ele me concedeu a entrevista, maio de 2018, não foi registrado 

no GAPPO nenhuma pessoa por ele encaminhada. Assim como também não houve nenhum 

registro ao longo do semestre, ou seja, de março de 2018 a agosto de 2018. Durante os 24 meses 

por mim analisados, ele encaminhou apenas oito pessoas para cuidados paliativos.  

 O mesmo pode ser constatado em relação a um outro médico da mesma equipe que, na 

ocasião, terminou participando da entrevista. Também disse ele: “eu mesmo encaminhei este 

mês oito pacientes para o GAPPO” (Dr. SOLIDÁRIO, entrevista, 27/05/2018), no entanto, no 

 
24 A resolução nº 041 do Ministério da Saúde, de outubro de 2018, em consonância com a Organização Mundial 
da Saúde, estabelece que cuidados paliativos devem ser prestados a todas as pessoas afetadas por doença que 
ameaça a vida, seja aguda ou crônica e que os cuidados paliativos devem iniciar a partir do diagnóstico desta 
condição. 
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período referenciado, maio de 2018, não chegou ao GAPPO nenhum paciente encaminhado por 

ele. E, ao longo de todo o tempo da pesquisa, ele encaminhou apenas seis pessoas para cuidados 

paliativos. 

 Ainda pensando em relação aos critérios de encaminhamento para cuidados paliativos, 

tanto da Organização Mundial da Saúde quanto do Ministério da Saúde, o cruzar de três dados 

relevantes me fez buscar outros caminhos para compreender tais fatos. Em reunião científica 

no dia 06 de abril de 2018, um dos médicos diretores da ACCG que, no momento, ocupava o 

lugar de coordenador da reunião, abriu o evento dizendo que: “a realidade aqui do hospital é 

de que 80% dos pacientes quando chegam aqui no hospital já chegam na condição de cuidados 

paliativos” (DOUTOR DIRETOR, reunião científica, 06/04/2018). Durante o meu tempo de 

coleta de dados para a pesquisa, de março de 2017 a fevereiro de 2019, foram abertos 20.664 

prontuários no hospital, nesse mesmo tempo foram encaminhadas ao GAPPO 968 pessoas. 

 Tendo o hospital o compromisso de realizar o diagnóstico definitivo e o tratamento de 

todos os tipos de câncer, por ser um Centro de assistência especializada em oncologia 

(CACON)25 e, dentro do Sistema SUS, uma unidade de referência terciária que atende a pessoas 

encaminhadas pelas unidades primárias e secundárias já com diagnóstico estabelecido ou pré-

estabelecido, é razoável pensar que a grande maioria destas 20.664 pessoas que deram entrada 

no hospital durante o período da pesquisa se encaixavam nos critérios de encaminhamento para 

cuidados paliativos. 

 Os dados por mim coletados mostraram uma distância entre o que deve acontecer e o 

que de fato acontece dentro do HAJ no que diz respeito a encaminhamentos segundo a 

necessidade. O referido diretor afirmou que 80% das pessoas que dão entrada no hospital 

chegam em “condições de cuidados paliativos”. Tendo como referência esta fala, e as 

orientações da Organização Mundial da Saúde (OMS), 16.531 das 20.664 pessoas que foram 

admitidas nos serviços do HAJ teriam que ser encaminhadas para o GAPPO, no entanto, foram 

encaminhadas ao serviço apenas 968 pessoas26, o que equivale a 4,68% da população que deu 

entrada no hospital. 

 Levando-se em conta que a resolução do Ministério da Saúde nº. 041/2018, dispondo 

sobre as diretrizes para organização dos cuidados paliativos, estabelece que o encaminhamento 

para cuidados paliativos deve acontecer assim que se fecha o diagnóstico de doença que ameaça 

 
25 O Hospital Araújo Jorge está registrado no Ministério da Saúde como CACON, com CNES 2506815 e código 17 
13. Para melhor compreensão das habilidades e condições estruturais na atenção especializada em oncologia 
veja, no Ministério da Saúde, a portaria n° 140, de 27 de fevereiro de 2014. 
26 Lembrando que está é a população geral e que só fizeram parte do meu universo de pesquisa as 595 pessoas 
encaminhadas para atendimento domiciliar. 
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o curso da vida, um outro dado da pesquisa se mostrou relevante, reforçando ainda mais a ideia 

de que, no HAJ, os critérios de encaminhamento não são os estabelecidos pelos órgãos 

competentes. Entre os 968 encaminhamentos feitos ao GAPPO durante o período da pesquisa, 

apenas 338, ou seja, 35%, foram feitos num período de tempo inferior a um ano da data de 

entrada no hospital, o que reduz ainda mais a porcentagem de pessoas encaminhadas conforme 

o que estabelecem os órgãos competentes, ou seja, assim que se fecha o diagnóstico de doença 

que ameaça o curso da vida. 

 

Gráfico 13 – Tempo para ser encaminhado ao GAPPO (população geral) 

 
Fonte: Pesquisa de campo 

 

 Quando em entrevistas, os responsáveis pelos serviços do hospital me falaram sobre 

cuidados paliativos e sobre seus encaminhamentos, ficou claro que eles tinham conhecimento 

do que é cuidados paliativos e do que preconiza a OMS, bem como o MS em relação ao 

momento em que se deve encaminhar para cuidados paliativos. No entanto, tanto a observação 

em campo quanto os dados coletados dentro da instituição, dão mostra clara de que existe um 

distanciamento grande entre o processo de conhecimento, de compreensão do que seja cuidados 

paliativos e de quando se deve encaminhar para esse serviço e do que de fato acontece dentro 

da instituição. 
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3.2.1.3 Quem são os encaminhados para cuidados paliativos 

 

 Ante essa discrepância, foi o tempo fator fundamental no processo de construção de um 

entendimento da realidade. Consigo fazer referência a duas situações que aponto como 

definidoras da conduta, e ambas estão ligadas ao fator formação.  

 Só podendo ser o encaminhamento para cuidados paliativos feito por médico, foi para 

esses que voltei o meu olhar e a minha atenção no segundo ano da pesquisa. Ao participar junto 

com os médicos de reuniões científicas e de cursos de formação, e ainda durante as discussões 

de caso e de mesa redonda do GAPPO, observei que, dentro do Hospital Araújo Jorge, existe 

um corpo clínico, tanto os médicos residentes quanto os staff, com uma formação profissional 

altamente voltada para processos de cura.  

 Dessa forma, a luta desenfreada para curar faz valer, muitas vezes, medidas heroicas, 

tratamentos fúteis, obstinações terapêuticas. Foi comum, durante o tempo da pesquisa, receber 

no GAPPO pessoas em situação de terminalidade, com um alto grau de sofrimento por terem 

sido submetidas a um longo tempo de tratamento sem resposta. E, também aqui, os dados 

corroboraram com a observação. Enquanto 421 das 595, ou seja, 71% das pessoas por mim 

acompanhadas durante a pesquisa de campo, só foram encaminhadas para o GAPPO depois de 

mais de um ano de tratamento dentro do hospital27; 72%, dos 539 que faleceram, ou seja, 390 

pessoas faleceram num tempo inferior a três meses depois de terem sido encaminhadas para 

cuidados paliativos28. 

 Um outro dado que também veio reforçar essa necessidade de buscar a cura a qualquer 

preço foi o baixo número de pessoas jovens encaminhadas ao serviço: apenas 146 pessoas, o 

que equivale a 15%, tinham idade inferior a 50 anos. Das 146 pessoas encaminhadas ao serviço, 

97 foram encaminhadas para atendimento domiciliar e 87 delas faleceram durante a pesquisa, 

ou seja, 90% da população com menos de 50 anos. Exatamente a mesma porcentagem da 

população geral. A porcentagem de mortes dessa população em menos de três meses de 

acompanhamento do GAPPO foi também a mesma da população geral, ou seja, 72%, o que 

equivale a 63 pessoas, 18 faleceram entre o terceiro e o sexto mês, o que corresponde a 21%, 5 

 
27 O gráfico Tempo de encaminhamento ao GAPPO após registro de entrada no HAJ pode ser visto no capítulo 2 
item 2.6.  
Como não manuseei prontuário durante minha pesquisa, assumi como data de entrada apenas o ano em que foi 
aberto o prontuário. Na ACCG, em todas as unidades e em todos os serviços. as pessoas são buscadas pelo 
número do prontuário, nos quais os quatro primeiros dígitos são o ano de abertura do prontuário e, portanto, a 
data de entrada no serviço de origem.  
28 O gráfico Tempo de permanência no GAPPO pode ser visto no capítulo 1 item 1.6. 
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faleceram entre o sétimo e o décimo segundo mês, e apenas 1 pessoa faleceu depois de um ano 

de encaminhada.  

 Comparando os gráficos de tempo de permanência no GAPPO e de tempo de 

encaminhamento é possível perceber que a população com idade inferior a 50 anos apresentou 

um perfil similar ao da população geral da pesquisa e, no entanto, a quantidade de 

encaminhamentos da população com menos de 50 anos foi significativamente menor.  

 

Gráfico 14 – Tempo de permanência 

 

Fonte: Pesquisa de campo. 

 

 Embora o tempo de insistência no tratamento tenha sido maior na população com menos 

de 50 anos, a comparação do tempo de permanência no GAPPO permite afirmar que a resposta 

foi a mesma. Enquanto, entre a população com idade inferior a 50 anos, 79% dos 

encaminhamentos foram feitos depois de um ano de tratamento no hospital; na população geral 

foram feitos 65% dos encaminhamentos. 

 

Gráfico 15 – Tempo para encaminhamento ao GAPPO após registro de entrada no HAJ  

 

Fonte: Pesquisa de campo 
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 Uma questão que se apresentou como relevante foi o fato de que essa formação quase 

exclusiva para a cura e, consequentemente, a resistência a cuidados paliativos pode ser 

percebida tanto nos médicos staff quanto nos residentes. Um dos médicos responsáveis por um 

dos serviços disse ter dificuldade no estabelecimento de critérios para encaminhar para cuidados 

paliativos “confesso ser para mim difícil escolher qual os meus pacientes devo encaminhar 

para cuidados paliativos. Eu fico sempre em dúvida, inseguro” (DR. HÉLIO, reunião científica, 

06/04/2018).  

 Essa mesma dificuldade foi percebida entre os residentes, em falas do tipo:  

 

Eu já falei isso hoje três vezes e vou falar de novo, não escrevo no prontuário que é 

de cuidados paliativos [...] vou continuar não colocando cuidados paliativos [...] 

vamos investir o máximo para fazer ela voltar para casa. Até chegar ao ponto de estar 

terminal e aí sim a gente vai discutir se encaminha para cuidados paliativos” (DR. 

SAMUEL, reunião científica, 06/04/2018). 

  

 Outras falas externaram não só esta formação para salvar vidas, como também o fato de 

que não poder seguir as trilhas dessa formação deixa o profissional em uma situação de 

sofrimento, com uma sensação de não estar cumprindo sua função profissional adequadamente.  

 

Se eu não vou ter no serviço nem um aparelho desfibrilador, porque é um serviço de 

cuidados paliativo, então do que adianta eu ser médica, melhor deixar o paciente 

sozinho, se a mim são negadas as condições técnicas de salvar a vida dele [...] eu fico 

pensando: então não precisa mais de médico, ou pra que que serve o tanto que eu já 

estudei. (DRa. AMÁLIA, reunião científica, 06/04/2018). 

 

 Ainda no que diz respeito à formação dos profissionais médicos, observei pouco 

interesse dos mesmos em relação aos estudos do tema. Segundo regimento da instituição, a 

presença de todos os residentes nas reuniões científicas29 é obrigatória, no entanto, observei a 

não participação de um grande número destes, bem como a presença desinteressada de uns 

tantos30.  

 
29 A ACCG realiza toda segunda feira, às 7h da manhã, reunião científica no auditório do HAJ. A organização dos 
estudos científicos é de responsabilidade do Instituto de Ensino e Pesquisa (IEP) e cada dia se discute um tema, 
tendo sempre um mediador do conhecimento.  
30 Em outros momentos de reunião científica – de temas outros não relacionados a cuidados paliativos – fui até 
o auditório com o intuito de ver se o número de participantes era o mesmo. Percebi uma adesão maior a outros 
temas. 
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 No curso de cuidados paliativos que era aberto a todos os profissionais, havia oito 

médicos inscritos. No início do dia, todos eles estavam presentes, porém, apenas uma médica 

permaneceu até o final do evento e, ainda assim, passou toda a parte da tarde mexendo no 

celular, dando mostras de um total desinteresse em relação ao que estava acontecendo. 

 Uma outra coisa que também se mostrou por demais importante em relação a critérios 

para encaminhar ou não para cuidados paliativos se relaciona diretamente com o fato de ser o 

HAJ um hospital-escola. Sendo um hospital-escola, cada serviço tem como função tratar as 

pessoas adoecidas, capacitar os residentes que naquele serviço se encontram e produzir 

conhecimento científico, sendo igualmente importante cada uma destas três funções. Porém, 

nesse universo, determinadas situações de adoecimento se tornam mais importantes para a 

produção de conhecimento que a pessoa adoecida.  

 Sem fazer generalização, nesse ambiente de hospital-escola, foi possível, por diversas 

vezes, perceber que a pessoa adoecida é de fato um paciente e, enquanto paciente, tem dono. E 

é grande a disputa dos serviços pelos seus pacientes. Fala-se em dividir ou não dividir o paciente 

com outro serviço. E, dentro dessa visão, os encaminhamentos centram-se muito mais nas 

pessoas-pacientes que não apresentam quadros de doença possivelmente interessantes para 

estudo e menos nos critérios estabelecidos pela resolução nº. 041/2018. 

 Sendo, no GAPPO, a mesa redonda o momento em que se faz o reconhecimento da 

admissão da pessoa no serviço registrando no prontuário, é nesse momento que a equipe estuda 

o prontuário31 e discute estratégias de atendimento. Não foram raras as vezes que, pela 

discussão do prontuário, foi possível observar que antes de ser encaminhada para cuidados 

paliativos, a pessoa já havia sido submetida a uma infinidade de técnicas, de procedimentos, de 

tratamentos, sem apresentação de respostas que justificassem uma tentativa seguinte. 

 Em um número significativo de pessoas encaminhadas, foi possível observar, pela 

discussão nas mesas redondas e mais tarde pelo contato com a pessoa adoecida e/ou com a 

família, que o encaminhamento só aconteceu após o corpo não suportar mais medidas invasivas. 

Isso depois que, de fato, dentro do serviço de origem não se tinha mais nada que testar, que 

estudar. Como já mostrei anteriormente, os dados estatísticos reforçam essa afirmação quando 

mostram que 390 dos 539 óbitos, ou seja, 72%, aconteceram num espaço de tempo inferior a 

 
31 Ressalto que, durante minha pesquisa, não manuseei nenhum prontuário. Participei das mesas redondas em 
que os prontuários eram discutidos e de momentos em que, para discutirem um caso específico, para definirem 
condutas e/ou para relatarem procedimentos, a equipe buscava os prontuários. Dentro do GAPPO, embora os 
voluntários sejam considerados como parte da equipe, eles não fazem registros e, portanto, não manuseiam os 
prontuários. Situações relevantes trazidas pelos(as) voluntários(as) são registradas nos prontuários pela 
assistente social, que é a responsável pelo serviço de voluntariado dentro do GAPPO.   
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três meses e 37% dos encaminhados faleceram no primeiro mês. Cruzando dados sobre o tempo 

que ficou no GAPPO e a data em que deu entrada no prontuário, observamos que 71% dos que 

faleceram num espaço de tempo inferior a três meses já estavam ligados a outros serviços do 

hospital há mais de 1 ano.  

  

3.2.2 Quando o poder pertence à doença: etnografia “a jato” 
 

 Sendo a longa duração o elemento apresentado como fundamental para a realização da 

pesquisa etnográfica, poderia, então, dizer que, sem sombra de dúvidas, meu trabalho 

antropológico em tudo atendeu o fazer etnográfico, uma vez que fiquei em campo por 25 meses 

ininterruptos. Porém, ainda assim, insisto em falar das dificuldades trazidas pelo fator tempo 

no ambiente domiciliar.  

 Que o tempo em campo no GAPPO tenha sido suficiente para a familiarização, 

permitindo dizer o não dizível, perceber o não dito, o mesmo não posso dizer em relação ao 

contato com os domicílios, embora o tempo tenha sido o mesmo. Falar de etnografia “a jato” 

em um tempo longo de pesquisa, ou ainda, que um longo tempo de pesquisa é algo que não 

existe quando, na verdade, se fez 25 meses ininterruptos de pesquisa, soa como algo incoerente. 

É nesse universo de estranhamentos que proponho trilhar.  

 Muito já se tem discutido, desde o final do século passado, em relação às dificuldades 

de se fazer longo tempo de pesquisa antropológica, em função do curto espaço de tempo que as 

novas demandas de trabalho antropológicas (laudos, consultorias, assessorias) têm apresentado 

e/ou ainda em função dos reduzidos tempos acadêmicos para pesquisa e apresentação de 

resultados. Porém, meu propósito aqui é pensar o longo tempo que não é possível de se ter, 

mesmo permanecendo por longo tempo no campo. 

 No ambiente familiar, os desafios de pesquisa não estiveram relacionados a questões de 

poder conferido pelo saber e, consequentemente, pela relação de simetria, como no caso do 

GAPPO, mas por questões ditadas pelo fator tempo, que, no ambiente familiar, foi determinado 

pela doença. 

 Tendo ficado a visita domiciliar sujeita às condições de saúde da pessoa adoecida, o 

tempo se fez curto, levando-me muitas vezes a pensar ser insuficiente para uma boa etnografia. 

Durante o tempo de pesquisa, o GAPPO recebeu 595 pessoas para atendimento domiciliar e, 

destas, apenas 56 estavam vivas quando encerrei o campo. Das 539 pessoas que faleceram, 390, 

ou seja, 72% foram a óbito em um espaço de tempo inferior a três meses. Como o tempo para 

produzir os dados e para gerar resultados era também o tempo da urgência, precisei lançar mão 
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de recursos outros para fazer acontecer o trabalho etnográfico dentro do que o campo tinha 

naquele momento para oferecer.  

 Somando-se ao fato do pouco tempo de vida, ainda mais relevante foi a (in)disposição 

para receber visita em função das tantas situações de sofrimento que circundavam o núcleo 

familiar que, em tudo, era alterado com a situação de adoecimento. Ora estavam dormindo por 

não terem conseguido dormir durante a noite, ora estavam acordados mas sem querer contactar, 

ora sonolentos por efeitos de medicação, ora inconscientes. E todos estes estados da pessoa 

adoecida interferiam diretamente no ritmo da casa.     

 Uma outra situação para a qual precisei me atentar foi o cuidado para não gerar 

sobrecarga de visita à família. Sabendo não ser recomendável visitas consecutivas, em vários 

momentos precisei abrir mão de visitar uma casa para que outro profissional da equipe fosse 

atender a demandas de urgência. E, ainda, houve os casos de recusa de visitas por estarem 

vivenciando processos de não aceitação de diagnóstico, processos de luto antecipado, situação 

de tristeza profunda. Se, diante da equipe do GAPPO, o tempo ajudou a “invisibilizar” minha 

presença, o mesmo não aconteceu no ambiente domiciliar. Esse conjunto de situações 

mencionadas não me permitiram longo tempo de contato e nem tão pouco estar demoradamente 

no ambiente domiciliar. 

 Acredito que o fato de lidar por longo tempo com ambientes familiares sujeitos a 

realidades em muito comuns, me ajudou a “treinar o olhar” para ver o que não estava aparente. 

Se, para mim, o tempo terminou fazendo com que o “outro” com quem me deparava no 

domicílio me parecesse familiar muitas vezes no primeiro contato, por ter uma história de vida 

muito próxima dos tantos “outros” que eu já havia acompanhado – prognóstico ruim, tempo de 

vida curto, situação de dor que exige controle constante, sofrimento familiar, psicológico e 

social, baixo grau de escolaridade, baixa renda, exaustão das cuidadoras, rotina de vida familiar 

alterada – o mesmo não foi possível dizer em relação à minha presença no ambiente domiciliar. 

 Embora tenha feito um número considerável de visitas, em nenhum dos domicílios 

consegui me fazer presente por um tempo superior a seis meses. Mesmo nas visitas que fiz 

como voluntária, nas quais geralmente permanecia no ambiente familiar um pouco mais de 

tempo e em que chegava sempre sozinha, ainda assim, grande parte das famílias que visitei não 

conseguiu sequer memorizar meu nome. Em alguns domicílios, fui esperada, porém, bem 

poucos me chamaram pelo nome. 

 Os moldes antropológicos têm nos ensinado a ver o pesquisador como o “outro”, e 

durante o tempo de pesquisa no domicílio vivi a experiência, enquanto pesquisadora, de ser o 

“outro”. Em cada domicílio, minha presença sempre foi notada como aquela que só veio uma 
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vez, aquela que usa jaleco diferente, aquela que vem sozinha, que vem no carro que não é do 

hospital. Qualquer que seja a forma de se referirem à minha pessoa e/ou minha presença, em 

nenhum dos domicílios fui recebida como parte daquele lugar. Seja como voluntária, seja como 

pesquisadora, meu lugar no domicílio foi sempre o lugar do “outro”.  

 Por mais que eu tenha tentado me fazer parte, essa consciência do meu lugar de “outro”, 

por várias vezes, trouxe inquietação, angústia, insatisfação, insegurança e me levou a um 

processo de reflexão acerca do fazer etnográfico. Se, para mim, em alguns momentos, o “outro” 

terminou se confundindo com vários “outros”, com histórias de vida similares, o mesmo não 

aconteceu com nenhuma das pessoas que conheci no ambiente domiciliar. 

 E porque eu sempre tive consciência disso, precisei, durante todo o tempo, me cuidar 

para não banalizar o que para mim se tornou rotineiro. Cada pessoa adoecida e cada família que 

visitei se encontrava, naquele momento, diante de uma realidade única e incomparável e, 

portanto, precisava ser tratada na sua individualidade, ainda que sua história de vida não me 

parecesse relevante. E, como em geral se encontravam em situação de fragilidade, nem a 

voluntária, nem a pesquisadora poderia ser indiferente às suas dores e sofrimentos, além de 

precisar estar sempre muito atenta para não ser invasiva, cansativa, desrespeitosa. 

 Todas essas especificidades fizeram da pesquisa de campo um tempo de muito desgaste 

emocional e físico. Não foi fácil conciliar tempo com brevidade da vida, métodos e técnicas 

com sofrimento diário, dor e inquietação com urgência de coleta de dados, necessidade de se 

proteger diante dos desgastes emocionais e físicos e estar pronta para acolher e fortalecer. 

  

3.2.2.1 O estar no domicílio 

 

Meu contato com as famílias se deu por três caminhos, como pesquisadora 

acompanhando a equipe, como pesquisadora indo só e como voluntária. Enquanto voluntária, 

mantive, no primeiro ano da pesquisa, uma média de quatro visitas semanais e, no segundo ano, 

uma média de duas visitas semanais, o que perfaz uma quantidade média de 300. Como 

pesquisadora, acompanhei a equipe em 22 visitas domiciliares e visitei sozinha 9 domicílios.  

Quando acompanhei os profissionais chegando no domicílio com carro do hospital, fui 

de jaleco e com crachá de voluntária. Isso foi anteriormente combinado com a equipe, tendo 

em vista o fato de que meu objetivo era observar como se estabelecia a relação pessoa adoecida, 

familiares e profissionais. Essa decisão foi tomada por entender que ser, de imediato, 

apresentada como pesquisadora poderia interferir na qualidade da observação. A identificação 

como pesquisadora só aconteceu nos casos em que percebi algum aspecto específico daquele 
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ambiente que me serviria de dado. Quando isso aconteceu, estabeleci contato posteriormente, 

me identifiquei como pesquisadora, e pedi que assinassem o termo de consentimento. 

Embora estivesse previsto, no projeto de pesquisa encaminhado para o Comitê de Ética, 

o acompanhamento das equipes na visita domiciliar, no primeiro ano da pesquisa, entre março 

de 2017 e fevereiro de 2018, só me foi autorizado acompanhar durante o último semestre da 

pesquisa, entre os meses de novembro de 2018 e janeiro de 2019. Quando, no início do segundo 

semestre, procurei a diretora do serviço pedindo a autorização para acompanhar a equipe, me 

explicou que o momento não era propício em função das mudanças no quadro de pessoal e esse 

foi um dos motivos que me fizeram pedir prorrogação de prazo para a pesquisa. 

Quando, no final do terceiro semestre, solicitei novamente a autorização para 

acompanhar as equipes, o diretor demonstrou uma postura de preocupação quanto a poder ou 

não autorizar o acompanhamento das visitas, sob a alegação de que não sabia se eu poderia 

estar no carro da instituição. Para ser liberada a acompanhar as equipes, precisei mostrar que 

tais visitas estavam previstas no projeto encaminhado, que tinha autorização prévia do comitê, 

que minha documentação estava em dia no Instituto de Ensino e Pesquisa (IEP), inclusive o 

seguro de vida. 

  Embora tenha acompanhado todos os profissionais nas visitas domiciliares, 

comparando à quantidade de visitas que fiz como voluntária, foram poucas as visitas 

acompanhando as equipes. A decisão de encerrar o acompanhamento das equipes em domicílio 

foi tomada levando-se em conta duas questões. A primeira é que percebi que os fatos 

observados estavam se repetindo, tanto durante o percurso de deslocamento quanto dentro do 

ambiente familiar.  

A segunda questão é que as visitas domiciliares do GAPPO são sempre feitas por uma 

equipe. O motorista nunca sai apenas com um profissional para a visita, geralmente ela acontece 

com a presença de dois ou três profissionais da equipe. Como o GAPPO recebe estagiários das 

áreas de serviço social, psicologia e enfermagem e, em alguns momentos, estes também 

acompanhavam as visitas, acontecia de chegarem no domicílio cinco pessoas. Embora as visitas 

domiciliares fossem quase sempre esperadas com ansiedade pela família, o fato de receber ao 

mesmo tempo tanta gente muitas vezes deixava as pessoas ora em situação de constrangimento 

por não conhecerem a todos e não saberem a quem dar atenção, ora por acharem que algo de 

muito grave estaria acontecendo para vir tanta gente ao mesmo tempo. 

Uma outra forma de contato com o domicílio aconteceu quando, em reunião semanal, 

observei algum caso que me parecia interessante. Quando isso aconteceu, estabeleci contato 

telefônico com a família e, como já era conhecida por ser parte da equipe do GAPPO, não 
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encontrei dificuldade para agendar visita. Assim que chegava no domicílio, me apresentava 

como voluntária do GAPPO, e em seguida informava que naquele momento o contato estava 

sendo estabelecido com os fins de pesquisa, falando em detalhes dos objetivos da pesquisa e de 

meu interesse imediato com aquela visita. Percebi que a grande maioria das famílias não tinham 

um entendimento muito claro do que é doutorado, pesquisa de campo, termo de consentimento. 

Algumas delas, em um primeiro momento, se mostraram meio constrangidas, mas a grande 

maioria externou um sentimento de orgulho por estarem fazendo parte de uma pesquisa. 

Estabeleci essa forma de contato em apenas 9 domicílios e, em alguns deles, em situação 

de pós-óbito. Sendo o objetivo da pesquisa observar como se estabeleciam as relações entre a 

equipe do GAPPO e as famílias, essa forma de visita não ajudava na coleta de dados, pois o 

fato de chegar e me apresentar como pesquisadora não favorecia condições de observação 

desses aspectos. 

A outra forma de contato com o domicílio foi como voluntária, pela qual estabeleci a 

grande maioria de meus contatos.  

 

3.2.2.2 A voluntária pesquisadora 

 
Enquanto voluntaria, sempre que recebo uma pessoa adoecida, assumo o compromisso 

de acompanhá-la em seu ambiente domiciliar até a morte e, após a morte, fazer o 

acompanhamento de pós-óbito da família. Em geral, acompanho de quatro a cinco pessoas, 

fazendo a cada uma destas visitas quinzenais e, às vezes, em intervalos mais curtos, a depender 

da necessidade de momento, à medida em que essas pessoas vão falecendo, a assistente social 

responsável pelo serviço de voluntariado vai substituindo por outras.  

Durante o tempo de pesquisa, recebi 29 pessoas para acompanhar, sendo que, destas, 28 

faleceram. Em geral são encaminhadas para o acompanhamento por voluntárias as pessoas que 

tem uma expectativa de vida maior. Mesmo tendo uma expectativa de vida maior que a média, 

a pessoa que pude acompanhar por mais tempo ficou sobe minha responsabilidade 5 meses e 

13 dias.  

Meu lugar de voluntária, em vários momentos, me ajudou na coleta de dados, tanto no 

sentido de ter acesso ao ambiente familiar quanto a perceber no domicílio, em curtos espaços 

de tempo, o não dito. A partir do momento em que dei início à pesquisa de campo, do meu lugar 

de voluntária, procurei no domicílio estabelecer laços, de modo que pudesse ajudar a melhor 

vivenciarem os processos de adoecimento e, ao mesmo tempo, conseguir informações que me 

servissem de dados para a pesquisa. Procurei observar como os familiares percebiam a presença 
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da equipe no seu ambiente familiar e em que medida o contato com o serviço auxiliava na 

vivência daquele momento tão singular, mas em momento algum me esqueci de que, antes e 

acima de tudo, eu deveria ser presença positiva. 

 Assim sendo, nas visitas domiciliares procurei em primeira instância assumir meu lugar 

de voluntária e, quando o contato voluntária e família fez emergir situações propícias, assumi 

meu lugar de pesquisadora, porém deixando sempre claro que o não interesse em participar da 

pesquisa em nada interferiria na relação entre voluntaria e família. 

Como voluntaria, sempre me coloquei em lugar de escuta e de atenção ao universo do 

outro, procurando sempre ouvir, tanto as falas quanto os silêncios da pessoa adoecida e da 

família. Como muitas das pessoas adoecidas, em função da doença, encontram-se cansadas e, 

algumas delas, sem condições de verbalizar, assumo posturas que as permitam sentir que estou 

ali para ser presença e sempre me esforço para compreender o que desejam comunicar. A partir 

do que elas comunicam vou conduzindo a visita, procurando não cansar e nem ser inoportuna. 

E dessa relação saíram muitos dos meus dados de pesquisa. 

O Senhor Severino, que em vários momentos será citado ao longo de meu trabalho, foi 

um exemplo disso. Às vezes ele sentia a minha falta e, quando solicitava visita, costumava 

dizer: “eu gosto daquela mulher porque ela é a única que vem aqui só por minha causa, ela senta 

aqui perto da minha cama e fica comigo”. Nos dois primeiros meses de visita, ele ainda 

conversava e tudo que eu fazia era estimular para que ele me falasse das coisas da sua vida. 

Nesse tempo, soube que ele gostava de futebol, torcia para o atlético goianiense, que antes de 

ficar cego ia com frequência ao estádio, dentre tantas outras coisas da sua vida. Depois que ele 

não conseguia mais falar, eu, que entendo bem pouco de futebol, procurava me inteirar de 

assuntos do seu time para poder falar com ele e ver, por instantes, em meio a tanta dor, um 

esboço de sorriso e um brilho no olhar. E, assim, nós convivemos, um ajudando o outro. 

A convivência com as mais distintas situações também me ensinou a comunicar por 

meio de toques, de gestos e de olhares. E, umas tantas vezes, me surpreendi e me alimentei com 

os resultados alcançados, como no caso do Senhor Davi, que também será mencionado ao longo 

do trabalho. Era um jovem de 43 anos. Quando o visitei pela primeira vez, no dia 25/03/2018, 

fui conduzida pela sua mãe ao quarto onde ele se encontrava deitado. Havia sido submetido a 

uma cirurgia paliativa de retirada de um tumor para descompressão cerebral. Estava com a 

cabeça muito inchada, fazendo uso de sonda nasoentérica, muito empalidecido e não tinha 

controle dos membros inferiores.  

Quando entrei, o quarto estava em penumbra, a esposa organizava um guarda-roupas e 

ele estava deitado com o rosto virado para a parede. Cumprimentei sua esposa e, em seguida, 
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cumprimentei dizendo: “bom dia senhor Davi, eu vim aqui para saber como o senhor está 

hoje”. Ele lentamente virou o rosto e disse: “bom dia”. Percebi que a esposa, que estava virada 

de costas, voltou-se com um olhar de espanto. A mãe rapidamente acenou para que eu me 

sentasse em uma cadeira que estava encostada na cama. Apresentei-me a ele e. em seguida.  

disse: “e então me conta como você está se sentindo hoje” e, ele, com dificuldade de fala disse: 

“um pouco melhor”. A mãe assustada disse: “ele tá falando” e a esposa completou: “então se 

ele está falando com ela, ele está consciente”.  

Conversei um pouco mais com ele enquanto observava o espanto das duas diante de sua 

interação comigo. Como ele estava muito sonolento e abatido, falei que iria lá fora para 

conversar um pouco com sua esposa e que depois voltaria para continuarmos a conversa quando 

ele estivesse menos cansado. Ao sair do quarto, tanto a esposa quanto a mãe me falaram que 

não sabiam que ele estava consciente e nem que conseguia falar.  

Em função de algumas pendências entre a equipe e a família, por orientação da equipe 

retornei para visita na semana seguinte, dia 30/03/2018. A mãe me atendeu no portão, tensa e 

entristecida. Informou-me que ele passara muito mal durante a noite, teve várias crises 

convulsivas. Novamente o encontrei no quarto, ainda mais pálido e sonolento. E quando o 

cumprimentei respondeu ao meu bom dia apenas com o olhar. Perguntei se podia me sentar 

perto dele e, com o olhar, disse que sim. Comecei a conversar e ele não falava. A mãe então 

disse que “durante a semana, ele conversou um pouquinho, mas ontem e hoje ele não falou 

nenhuma palavra, e parece que ele não está entendendo as coisas”. Como eu já havia percebido 

que ele estava consciente lhe disse: “Davi, eu vou segurar as suas mãos e, se você quiser 

conversar um pouco comigo, aperta a minha mão”. Ele apertou e olhou fixo no meu rosto e, 

então, nós começamos um diálogo.  

Por meio das mãos e dos olhos ele respondia às minhas perguntas. Eu ia tentando ler no 

seu corpo as coisas que ele queria dizer e, então, eu lhe perguntava se era isso que ele queria 

me falar e ele ia confirmando ou negando, até que lhe disse: “você já está cansado, eu vou sair 

para você descansar um pouco”. Imediatamente ele segurou mais firme as minhas duas mãos 

e eu o entendi dizendo nitidamente “fique um pouco mais”. Eu respeitei a sua vontade, mas 

minutos depois o seu corpo o traiu e ele adormeceu.  

Visitas outras se seguiram e ele foi apresentando sinais de melhora. Por motivos 

pessoais, precisei ficar quatro semanas sem o visitar. Quando cheguei para visita, no dia 

11/06/2018, ele estava sentado em uma cadeira debaixo do pé de manga. Assim que entrei no 

portão ele levantou, e caminhando se dirigiu a mim, estendeu a mão e me falou “bom dia” com 
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voz bem nítida. Apresentava sinais visíveis de melhora e, em estado de felicidade invejável, 

começou a me relatar as melhoras que ele estava percebendo.  

 

Você viu que eu tirei a sonda, pois é, agora eu estou comendo comida normal e eu 

mesmo estou pondo a comida na minha boca. [...] consigo me levantar sem precisar 

apoiar nos braços da cadeira. Estamos indo dormir em casa e a minha pequena está 

muito feliz com isso. [...] aos poucos eu estou me lembrando de algumas coisas, mas 

é uma mistura de realidade e ficção. Tem coisa que eu tinha certeza que tinha 

acontecido, mas não aconteceu. E tem coisas que eu nunca sonhei que fiz, mas aos 

poucos eu estou lembrando. [...] Eu me lembro que tinha uma pessoa que segurava a 

minha mão e ia conversando comigo. Falava, se for assim aperta a minha mão. Eu 

lembro que eu conversei muito com ela. [...] não eu não lembro da pessoa, eu só 

lembro bem do que aconteceu. Isso eu sei que aconteceu. 

 

E os nossos laços foram se estreitando, a afinidade crescendo na mesma proporção em 

que seu quadro de saúde foi se agravando. Até o momento de sua morte, no dia 08/08/2018, 

seguimos um ajudando o outro. Bem por isso ele será citado várias vezes ao longo do trabalho, 

com o intuito de ajudar a compreender uma série de questões, dentre elas como cada um constrói 

a sua morte do seu jeito e como é possível alimentar a espera(nça) em cuidados paliativos. 

 

3.3 Conflitos que o trabalho de campo têm apresentado 

  
Mesmo diante de tantos cuidados em relação ao lugar de voluntária e de pesquisadora, 

ainda assim vivenciei situações que me colocaram diante de fortes conflitos e embates, em que 

me vi entre a pesquisadora em campo, a voluntária e a pessoa humana. Conflitos estes que têm 

levado a uma reflexão sobre a atuação profissional e motivado uma discussão acerca do lugar 

da pessoa humana, nessa teia de relações.  

 

3.3.1 Voluntária ou pesquisadora 
 

Embora saiba que estas especificidades sejam do meu campo de pesquisa, entendo que 

necessário se faz abrir, dentro da antropologia, um leque de discussão que nos ajude a repensar 

o fazer etnográfico nos moldes de nosso tempo. 

Assim como na década de 1980 os americanos se propuseram fazer uma crítica à 

etnografia, crítica esta que ganhou corpo também no Brasil, mais uma vez penso ser necessário 
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abrir caminhos de discussão como outrora. Na década de 1980, o que estava em discussão em 

relação ao fazer etnográfico na antropologia era como lidar com o “outro”, que agora é um dos 

seus, “como tornar exótico o familiar”, o que foi muito discutido sobretudo na antropologia 

urbana. O que estava sendo posto à época era se a etnografia, que fora pensada como caminho, 

para não falar método, para se estudar o “outro” enquanto o exótico, o distante, se ela também 

serviria para estudar o familiar.  

A meu ver, esta discussão já está dada. É certo que, ainda hoje, o melhor caminho para 

o fazer antropológico é a etnografia. Não questiono a afirmação de Ribeiro de que: 

 

Entendida como o método por excelência da antropologia, a etnografia e sua principal 

técnica de coleta de dados – a observação participante – traduz-se pela presença física 

e de longa duração do pesquisador em campo, com vistas à observação em 

profundidade e o acesso à qualidade das relações sociais que constituem o grupo 

estudado. Essa definição usual elege o tempo como um elemento definidor das 

condições necessárias para a realização da pesquisa etnográfica (2010, p. 85, grifos 

do autor). 

 

O que eu estou propondo trazer à tona agora é como lidar com o fazer etnográfico no 

nosso contexto atual. Como trabalhar com a etnografia que é aquela que exige tempo, contato, 

convivência, relacionamento, se os(as) antropólogos(as), assim como os informantes, vivem 

regidos pelo fator tempo, ou melhor, pela falta de tempo, por parcos contatos, convivências e 

relacionamentos online. 

Nessa nova lógica, o(a) antropólogo(a), seja na condição de estudante de pós graduação, 

seja na condição de profissional em exercício da função, está sempre correndo contra o tempo 

para entregar relatórios dentro do prazo, preparar material para congresso, encaminhar artigos 

e livros para publicação. Vivem sempre sobre a realidade de que seu departamento está sendo 

avaliado segundo a sua produção. Antes e acima de tudo, é preciso gerar dados que precisam 

se converterem em números, como condição para receber titularidade, para garantir nota de 

programa, para conseguir recursos, para não ter cortada a bolsa. 

A questão posta gira em torno de pensar o como atuar enquanto pesquisadora em um 

lugar e um tempo específico em que é necessário conciliar métodos e técnicas com princípios 

e valores, referenciais teóricos com situações concretas nada desejáveis, cumprimento de 

atividades e prazos de um programa com a brevidade da vida. 

Se o(a) antropólogo(a) de hoje não pode, como o de ontem, se dar ao luxo de viver 

apenas para o fazer antropológico, a tentativa de adequação desse fazer tem sido uma das causas  
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a gerar alto índice de insatisfação pessoal, de stress e, consequentemente, adoecimento tanto de 

estudantes que se envolvem com o campo de pesquisa quanto de profissionais já no exercício 

da função. Do meu ponto de vista, aqui está a urgência de pensar o nosso fazer atual. 

Adequar o fazer etnográfico ao nosso tempo é urgente porque estamos atuando em uma 

situação angustiante. No trabalho de campo, em vários momentos me deparei com esta 

realidade, vendo-me diante de um embate que se dá em três dimensões.  

Por um lado, a preocupação da voluntária de cumprir o seu papel de levar conforto à 

pessoa adoecida e seus familiares e, portanto, não estar desgastando/cansando a pessoa 

adoecida. De outro lado, a preocupação da pesquisadora em garantir quantidade e qualidade de 

dados para a pesquisa em tempo hábil, sem desrespeitar a pessoa adoecida e seus familiares. E 

ainda, por outro – e este tem sido o aspecto que mais tem pesado – minha preocupação que, de 

forma consciente, estou estabelecendo vínculos de afetividade, relações de confiança, com o 

intuito claro de atender a meus interesses de pesquisa, mas que essas relações, uma vez 

estabelecidas, criam laços. Laços esses que se desfazem muito rapidamente com a morte e, ante 

essa realidade, nem a pesquisadora, nem a voluntária, nem a pessoa humana tem algo a fazer.  

Por mais que exista uma racionalidade em relação a estabelecer laços, enquanto 

pesquisadora que precisa conquistar a confiança da pessoa adoecida e de seus familiares, não 

consigo ser indiferente à pessoa que está me falando sobre o seu processo de morte, que me 

conta como é sentir-se morrendo, como é estar ao lado de uma pessoa que você ama e que sabe 

que em um breve espaço de tempo não estará mais contigo, como é sentir o câncer consumindo 

a vida pouco a pouco, como é acompanhar uma pessoa em situação de sofrimento. 

Apresento aqui alguns relatos com o intuito de abrir espaços para pensar. 

Enquanto fazia visitas semanais, no contato diário com as pessoas adoecidas e 

familiares, não raras vezes me senti dividida entre agir como voluntária, como pesquisadora ou 

como pessoa humana. Esse sentir-se dividida se mostrou claramente na casa do Senhor 

Benvindo. Era ele um senhor de mais de 70 anos e, além do câncer de próstata, tinha também 

diagnóstico de alzheimer e parkinson. Ele não apresentava sinais de lucidez, falava muito pouco 

e era difícil compreender sua fala.  

Eu já o visitava há dois meses quando, inesperadamente, em uma visita, ele disse que 

eu era “a moça de roupa verde lá do Hospital Araújo Jorge”. Ao perceber que ele me 

reconhecera pelo jaleco, fui estimulando e ele começou a falar com nitidez e coerência. Naquele 

dia, ele relembrou coisas da infância, da sua migração do Piauí para Goiás, quando tinha ainda 

17 anos. Muito emocionado lembrou-se de quando conheceu a esposa, dos tempos de namoro, 

do que seu sogro lhe falou quando foi pedir a mão dela em casamento, dos filhos quando eram 
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pequenos, da relação que hoje estabelece com as noras, do contato com os netos, do amor que 

ainda hoje sente pela sua esposa. Quando lhe perguntei se, quando jovem, sentia ciúmes dela 

ele disse “se eu sentia? Se eu sentia, agora dobrou. Agora sim que eu tenho ciúmes dela”.  

Cada vez que eu tentava encerrar a conversa e me despedir, ele começava um outro 

assunto para que eu não saísse. Só consegui sair da casa depois de 1h15min de visita e deixei a 

esposa no portão querendo que ficasse um pouco mais para conversar com ela, que estava sem 

entender a atitude do esposo. Com espanto e satisfação me disse “eu não sabia que ele percebia 

as coisas [...]é do jeitinho que ele falou mesmo” (ESPOSA DO SENHOR SEVERINO, visita 

domiciliar 13/08/2017).  

Se estivesse ali como pesquisadora, eu ficaria enquanto eles manifestassem o desejo da 

minha presença, mas acabei me retirando da casa, contra a minha vontade e a deles. Eu olhava 

para o meu jaleco de voluntária e pensava que ele me reconhecera como tal. Naquele momento, 

minha postura tinha que ser de voluntária e, enquanto voluntária, a orientação recebida é para 

que as visitas não sejam muito longas, para não cansar a pessoa adoecida e para não tomar 

muito tempo dos familiares.  

 

Foto 23 – Voluntária/pesquisadora 

 

Fonte: Pesquisa de campo. 
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Esse foi o primeiro momento em que me deparei com a realidade de que não é possível 

automaticamente sair de um papel e assumir outro quando se está lidando com vidas.  

No caso mencionado, uma hora de conversa é um tempo muito longo. Mesmo que, 

naquele momento, eles estivessem gostando, isso poderia cansar física e emocionalmente a 

pessoa adoecida, o que não lhe faria bem. Some-se a isso que uma visita longa, em um dia de 

semana, na parte da manhã, pode interferir muito na rotina doméstica. E uma voluntária não 

pode deixar que essas coisas aconteçam. Eu sabia que, embora ela quisesse conversar, já estava 

atrasada para fazer o almoço, e ele precisava se alimentar em horário certo. 

 

3.3.2 Fator tempo 
 

O fator tempo é uma questão que tem se apresentado como de difícil conciliação na 

pesquisa de campo em cuidados paliativos. Tanto a pesquisadora quanto os pesquisados se 

deparam com a realidade de dois tempos distintos, porém duplamente relevantes. As pessoas 

adoecidas e seus familiares se encontram diante do tempo limitado de vida que lhes resta e o 

extenso intervalo de tempo de uma medicação a outra. E a pesquisadora, entre o tempo de 

contato com a pessoa adoecida e o tempo para defender a tese.  

As pessoas adoecidas e os familiares sempre veem o tempo como limitado a um curto 

espaço. Uma pessoa que acompanhava o pai adoecido, ao me falar sobre sua necessidade de 

fazer uma cirurgia e com isso ter que se ausentar do pai durante o tempo de repouso cirúrgico, 

disse que “ficar longe dele um mês é muito. Para quem está morrendo, quatro semanas é tempo 

demais. Eu preciso aproveitar esse tempo para estar com ele” (SENHORA PROFESSORA, 

visita domiciliar, 05/04/2018).  

Ao mesmo tempo em que lidam com o sentimento de um tempo que flui rapidamente 

em direção ao morrer, convivem com o sentimento de uma extensão de tempo que parece não 

ter fim ante a situação de dor e sofrimento. Pensando a extensão desse tempo que parece não 

ter fim, quando em casa, o intervalo de quatro horas entre uma medicação e outra para controle 

de sintomas é sempre reclamado como “muito tempo sem remédio” e, quando no hospital, falam 

do tempo do pingar do soro.  

Em campo, a pesquisadora precisa lidar com o fator tempo levando em conta essa 

dualidade de sentimento (ao mesmo tempo limitado e extenso) dos envolvidos na pesquisa e a 

sua realidade, que também é dual. Se, por um lado, é preciso, num exercício de atenção e 

paciência,  cuidar do tempo de permanência junto à pessoa adoecida, que não pode ser invasivo, 

longo, acompanhado de muitas palavras, de muitos questionamentos, por outro lado, não se 



139 
 

pode perder de vista o tempo para apresentar os resultados, que é um tempo que tem preço, 

cronograma, objetivos. 

Diante desta realidade, não deixamos de reconhecer a importância das orientações dos 

nossos clássicos em relação a trabalho etnográfico, porém constatamos que a pesquisa 

etnográfica em cuidados paliativos oncológico não se encaixa nos moldes estabelecidos pela 

antropologia clássica, uma vez que, nestes, a brevidade do tempo é uma constante32 e, em geral, 

não dá para deixar que o tempo faça acontecer o que for necessário. Por assim ser, uma 

antropóloga não pode seguir o curso normal do que estabelecem as teorias antropológicas no 

que diz respeito ao trabalho de campo.  

Sabemos ser, ainda hoje, importante observar o que Malinowski (1978, p. 29_34) 

chamou de “os imponderáveis da vida real” e reconhecemos a necessidade de “fazer o registro 

da carne, do sangue e do espírito”, o que muda é como e em que tempo fazemos isso. Não dá 

para seguir a recomendação de Malinowski de lançar as redes e esperar que algo caía nela, 

também não é possível viver com o “nativo”, acompanhar repetidamente, acumular exemplos, 

retornar ao campo para confirmar ou negar algo. Menos ainda “conviver um longo período até 

passar despercebido por eles”. Em cuidados paliativos, você nunca vai conseguir “parecer ser 

um deles”, pode-se até conseguir ser bem-vindo no meio deles, mas nunca passar despercebido. 

Também não cabe, em cuidados paliativos, as orientações de Geertz em relação ao 

pesquisador em campo, que, segundo ele, precisa fazer um trabalho “quase obsessivo, de 

peneiramento, a longo prazo, e altamente participante” (1989, p. 33, grifo meu). Longo prazo, 

é algo que não existe em cuidados paliativos oncológicos. Tempo em campo para estabelecer 

laços, gerar confiança, criar afinidade, em cuidados paliativos não procede.  

O trabalho de campo tem que ser feito sempre ciente de que não se terá outra 

oportunidade. O estabelecimento de laços, a confiança, a afinidade – coisas tão caras para uma 

boa coleta de dados – precisam ser conquistados em tempos curtos, contatos rápidos, dosando 

a cada visita o que é possível buscar da pessoa adoecida e/ou da família naquele momento.  

 Entendendo a etnografia como sendo mais que um método, uma técnica, um conjunto 

de procedimentos, mas como um modo de acercamento e apreensão como nos apresenta 

Magnani (2002), ou ainda como nos apresenta Peirano (2008) “uma forma de ver e ouvir, uma 

maneira de interpretar, uma perspectiva analítica, a própria teoria em ação”, o intuito aqui não 

é o de questionar sua adequação, validade ou eficácia para pesquisa em cuidados paliativos. 

 
32 Vale ressaltar que cuidados paliativos não é sinônimo de terminalidade. Mas, no caso específico do meu 
universo de pesquisa, 72% das pessoas adoecidas encaminhadas para o grupo faleceram em um espaço de tempo 
inferior a três meses. 
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Assim como Cardoso de Oliveira (2002), considero a etnografia como uma das práticas de 

pesquisa mais intensas nas ciências sociais. Minha proposta é abrir espaço para pensar formas 

outras de fazer acontecer o trabalho etnográfico, levando em conta as especificidades dos 

sujeitos envolvidos no processo. 

Mesmo sabendo que Malinowski já havia chamado a atenção para os “mistérios 

etnográficos” que o campo se nos apresenta, ao falar sobre o fazer etnográfico no universo 

urbano, Uriarte (2012) chama a atenção para situações de extrema complexidade no que diz 

respeito a questões ético-morais, segundo ele, nem se quer imaginadas pelos “pais fundadores”. 

Sintetiza o seu pensamento afirmando que: 

 

Fazer etnografia supõe uma vocação de desenraizamento, uma formação para ver o 

mundo de maneira descentrada, uma preparação teórica para entender o “campo” que 

queremos pesquisar, um ‘se jogar de cabeça’ no mundo que pretendemos desvendar, 

um tempo prolongado dialogando com as pessoas que pretendemos entender, um 

“levar a sério” a sua palavra, um encontrar uma ordem nas coisas e, depois, um colocar 

as coisas em ordem mediante uma escrita realista, polifônica e inter-subjetiva. 

(URIARTE, 2014). 

 

O fazer etnográfico em cuidados paliativos em quase tudo se encaixa nesse 

entendimento de Uriarte. A vocação aliada à formação que leva ao desenraizamento e a 

disposição para ver o mundo de maneira descentrada é tão importante quanto a preparação 

teórica e o levar a sério a palavra dos envolvidos, para compreender o que o campo se nos 

apresenta, dar ordem às coisas e apresentar os resultados em forma de escrita.  

O grande diferencial em cuidados paliativos é que tudo isso precisa ser feito sem tempo 

prolongado para diálogo com as pessoas que precisamos compreender. É preciso, como nos diz 

Rocha e Eckert (2008), fazer acontecer, na pesquisa de campo, a “interação com o Outro 

evocando uma habilidade para participar das tramas da vida cotidiana, estando com o Outro no 

fluxo dos acontecimentos”, porém, sem contudo estabelecer contatos prolongados com o Outro. 

É esse o desafio. 

O grande dilema posto pelo campo foi o fato de que ao mesmo tempo que, enquanto 

pesquisadora, precisei ter muito cuidado e paciência, por estar tratando de temas caros e 

delicados para a pessoa que, em geral, se encontrava muito fragilizada física e/ou 

emocionalmente, também precisei ter sempre em mente que não tinha o tempo a meu favor. 

Primeiro porque a pessoa adoecida poderia não mais estar viva na semana seguinte, e isso 

aconteceu com muita frequência; e, segundo, porque, enquanto pesquisadora, tinha tempo 
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preestabelecido para pesquisa e para apresentação dos resultados. E, além disso, ainda se fazia 

necessário conciliar o tempo e o horário da pessoa adoecida e de seus familiares com o tempo 

da pesquisadora, voluntária e pessoa humana.  

Por várias vezes cheguei para uma visita às 9h da manhã e as pessoas estavam dormindo 

por terem passado a noite acordadas tentando controlar sintomas. Ou, naquele dia, a pessoa não 

estava bem emocionalmente e não conseguia dialogar. Ou, ainda, que estivesse cansada, 

indisposta, entristecida, com algum desconforto causado pela doença que a impedia de se 

concentrar na conversa. Ou, ainda, que tivesse sido levada para o hospital na tentativa de 

controlar sintomas.  

O fato é que foram muitas as variáveis emocionais e/ou físicas que não me permitiram 

tratar de questões relacionadas à pesquisa conforme o planejado. Foram essas tantas variáveis 

que me fizeram estender o tempo de pesquisa de campo de 12 para 25 meses. 

Mesmo tendo estendido o tempo, para garantir condições de pesquisa, em alguns casos 

tentei aumentar o tempo de duração das visitas, sabendo que a pessoa adoecida muitas vezes 

não tinha condições físicas para uma visita prolongada. A tentativa se mostrou ineficaz, uma 

vez que, sentindo-se cansada com a visita, a pessoa terminava dispensando as mesmas, 

inviabilizando com isso o contato direto em domicílio.  

Além de não conseguir atingir meus objetivos de pesquisadora, essa conduta me fez 

mal, por entender que minhas necessidades de pesquisadora não poderiam estar acima de meu 

papel de voluntária. Antes de tudo, seja como voluntária, seja como pesquisadora, minha 

presença devia levar para a pessoa adoecida situações que lhe propiciassem melhor qualidade 

de vida. Somando-se a isso, enquanto pesquisadora, precisava respeitar o nosso código de ética 

que, falando dos direitos do antropólogo, ressalta: “Os direitos dos antropólogos devem estar 

subordinados aos direitos das populações que são objeto de pesquisa”. 

Em outros casos, tentei reduzir o tempo entre uma visita e outra33, o que também não 

foi bom para a voluntária, que terminou se ligando muito ao sofrimento daquele ambiente e, 

consequentemente, se submetendo a uma carga muito grande de stress. O mais complicado foi 

que, mesmo utilizando destes recursos, ainda assim, em vários momentos as coisas não 

aconteceram como planejado, gerando frustração tanto na pessoa adoecida e familiares quanto 

na pesquisadora. O acompanhar a Senhora Esperança foi um exemplo claro desta situação de 

frustração. 

 
33 Normalmente faço visita domiciliar quinzenal à pessoa adoecida e seus familiares, e, nesses casos, passei a 
fazer visitas semanais. 
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Como voluntária, assumi a Senhora Esperança, que veio do Rio de Janeiro para tratar 

da saúde e não tinha contatos familiares aqui em Goiânia34. Como já não conseguia mais sair 

de casa, vivia um sentimento de solidão muito grande. Quando, na primeira visita,  dia 

23/09/2017, expliquei que era voluntária e que, a partir daquele momento, eu a visitaria mais 

vezes caso ela desejasse, sorriu e disse “então quer dizer que agora eu tenho uma voluntária só 

para mim”. Quando me despedi ela disse “você volta outro dia, né?!”. 

Diante do que presenciei nesse primeiro encontro, e do que já havia sido discutido sobre 

ela nas reuniões semanais do GAPPO, percebi que poderia ser importante na pesquisa, mas 

percebi também que era uma pessoa muito carente de atenção. No primeiro dia, nada falei sobre 

pesquisa. 

Sabendo do pouco tempo que lhe restava de vida, pensei falar sobre a pesquisa na 

segunda visita, mas estava preocupada em não mudar seu sentimento de ter ali uma voluntária 

tentando lhe propiciar momentos de bem estar. O estado físico e emocional dela no segundo 

dia de visita, 30/09/2017, não me deu oportunidade para falar sobre a pesquisa.  

Na terceira visita, dia 07/10/2017, quando cheguei, ela me disse “eu já estava te 

esperando”, o que significava que já havia criado laços. Conduzi a visita como de costume e só 

na hora de ir embora consegui forçar um espaço para lhe falar da pesquisa. Quando terminei de 

explicar, ela estava visivelmente cansada e abatida e três falas dela me marcaram muito. Num 

esforço para ficar com os olhos abertos ela disse “eu estou muito cansada. Eu estou tentando 

ficar acordada, mas não estou conseguido”. Em seguida, me perguntou “para que isso pode 

servir?”. E, quando eu esperei dela uma resposta em relação a aceitar participar da pesquisa, 

com um aspecto de muita tristeza ela disse “eu quero, mas ‘eles’ não vão aceitar essa pesquisa”.  

Ao dizer que eles não aceitariam, ela ainda reforçou “se eles não querem nem que eu 

tome remédio para dor, acha que eles vão permitir que eu participe de pesquisa”. O temor de 

não aceitarem estava ligado ao fato de morar em uma chácara, que era um espaço criado por 

um pastor evangélico com o intuito de “resgatar almas”. Nesse ambiente havia uma igreja, um 

galpão e sete residências. E ali existiam algumas normas de convivência e tudo acontecia sob o 

olhar atento e o consentimento do referido pastor. Ela morava sozinha em uma destas 

residências e era cuidada por uma irmã de igreja e por um missionário, ambos moravam também 

nesse espaço. Ela sabia que, para participar da pesquisa, ela dependida do consentimento dos 

cuidadores e do pastor.  

 
34 Parte do que está aqui descrito já foi anteriormente apresentado no item 3.1.3, dentro de um outro contexto. 
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Saí da visita muito angustiada porque estava ciente de que lhe fizera mal triplamente, 

cansando-a muito, criando nela uma expectativa de ser útil a outras pessoas em situação de 

doença e deixando-a em estado de tensão ante o seu querer e uma possibilidade de conflito 

familiar35. Mesmo assim, corri atrás das negociações a fim de viabilizar a autorização necessária 

para a pesquisa.  

Os cuidadores – a irmã e o missionário – aceitaram fazer parte da pesquisa desde que o 

pastor consentisse. Antes de receber deles o aceite, precisei escutar do missionário uma 

pregação de 2:40 minutos a fim de me convencer de que, embora o hospital tenha dito que ela 

era fora de possibilidade de tratamento curativo, a cura aconteceria no tempo de Deus e que ele 

fora escolhido como o mediador desse processo.  

Fizeram-me entender que a anuência do pastor deveria ser buscada por eles. Explicaram 

que o pastor estava viajando e só voltaria na semana seguinte. Não me restando outra opção, 

fiquei a esperar que eles conseguissem a autorização para a pesquisa. 

Na quarta visita, dia 13/10/2017, ainda não tinha conseguido a autorização. Conduzi a 

visita como de costume e, em um dado momento, ela me disse: “E aí, vamos começar a 

pesquisa, a entrevista?”. Eu expliquei que ainda não tínhamos autorização. Ela se entristeceu e 

respondeu “É mesmo! Mas será que a gente já não pode começar?”. E a filha, que a 

acompanhava, disse “porque não? se ela quer, ela é que tem que mandar no corpo e na vida 

dela. Eu não aguento mais esse negócio de tudo ter que depender deles”.  

Começar era tudo que eu precisava, mas não podia expô-la ao risco de em caso de 

descontentamento, ser expulsa do seu alojamento, onde era acolhida, tratada, recebia carinho, 

atenção, e mais ainda, a esperança de cura. Novamente saí de lá com a certeza de que meu lugar 

de pesquisadora estava gerando inquietação e descontentamento: na Senhora Esperança, que 

tinha presa para dar a sua parcela de contribuição para a pesquisa e, na sua filha, que a cada dia 

se incomodava mais com o estado de submissão em que a mãe se encontrava. 

Na quinta visita, dia 20/10/2017, estava maior a expectativa, dela e minha, mas 

estávamos ainda sem autorização. O pastor chegou quando eu estava de saída. Consegui, por 

fim, falar com ele. Ouviu-me atentamente e, depois de me falar por 1:15 minutos sobre o poder 

de Deus, que está acima do poder dos homens, mostrou-se aberto, autorizou a pesquisa e 

 
35 Quando, no texto, me refiro à família da Senhora Esperança, estou falando do pastor, da irmã cuidadora, do 
missionário cuidador espiritual e duas filhas, uma que veio ficar com ela 20 dias antes da sua morte e, outra, que 
chegou no dia do sepultamento. 
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prometeu participar. Por fim, fui, então, aceita como pesquisadora e tive o consentimento da 

participação de todos. 

Mesmo tendo a autorização e já preocupada com o agravar da doença, não podia, 

naquele mesmo dia, fazer entrevistas e imagens porque já passava de duas horas de visita e ela 

estava visivelmente cansada. Sugeri antecipar dia e horário da visita semanal para fazer as 

entrevistas, o que ficou acertado. Porém, um dia antes do combinado, precisei ligar 

desmarcando por motivos pessoais.   

Mesmo sabendo que eu havia desmarcado a visita, ela pediu que arrumassem a casa, 

que lhe vestissem uma roupa nova, que lavassem seu cabelo, porque “vai que ela muda de ideia 

[...] ela pode querer fotografar e filmar, e tudo precisa estar arrumado”.  

 

 

Foto 24 – Senhora Esperança à espera da pesquisadora 

 
Fonte: Pesquisa de campo. 

 

Na minha sexta visita, no 27/10/2017, fui recebida pela cuidadora, que estava bastante 

entristecida. Me informou que a Senhora Esperança havia passado muito mal durante toda a 

noite e que haviam ministrado remédio para ela dormir há quarenta minutos. Quiseram acordá-

la e eu não permiti. Esperei por duas horas e meia, ela não acordou. Enquanto esperava, fiquei 

conversando com seus cuidadores.  
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A irmã cuidadora relatou que, mesmo sob o efeito da morfina, durante a madrugada 

sentindo uma dor muito intensa afirmou: “Tudo aqui dentro da minha barriga estourou”. O 

missionário me falou que iria conversar com ela e, se ela autorizasse, ele iria retirar a morfina, 

alegando que o que ela estava sentindo eram efeitos colaterais da medicação36.  

Quando falei de ir embora, o missionário disse: “Eu acho que nós podíamos acordar 

ela, porque senão ela vai ficar triste quando nós contarmos que a senhora esteve aqui, porque 

ela gosta muito de conversar com a senhora, ela a espera toda sexta feira [...] Ela tá ansiosa 

com a pesquisa”. Enquanto pesquisadora, precisava muito falar com ela, mas como voluntária 

e como pessoa eu não podia jamais permitir que eles a despertassem do sono.  

Retornei da visita sem falar com ela. 

As dores da Senhora Esperança eram tão intensas e frequentes que o papagaio da casa 

aprendeu a imitar seus reclames. Diversas vezes vi o papagaio lamentando, chorando, gemendo, 

como ela fazia em situação de dor. Para a família, esta questão do papagaio era irrelevante, ante 

a certeza de que: “A ferida vai fechar37, seus órgãos genitais serão totalmente restaurados, ela 

voltará a viver normalmente sem a presença do câncer em seu corpo. Ela viverá para 

testemunhar a grandeza, o poder e a glória de Deus” (MISSIONÁRIO, visita domiciliar, 

27/10/2017).   

As pessoas que a acolheram, e que estavam cuidando dela naquela chácara, estavam 

todas envolvidas da crença – que se transformou em certeza – de que ela seria curada do câncer 

por Deus. Para eles, o diagnóstico de terminalidade não tinha valor, porque “Deus iria fazer a 

obra, no tempo certo” (PASTOR ADAIL, 20/10/2017). Por terem a certeza de que Deus agiria, 

eles entendiam que o uso de medicações, inclusive para alívio da dor, era mais que 

desnecessário, era um erro, pois se haviam depositado a confiança em Deus, então o alívio da 

dor também deveria vir das mãos Dele. 

Para eles, assim como para ela, tanto o câncer quanto a dor tinham um sentido de 

“colheita”, de expiação pela vida de pecado que ela havia levado. Dessa forma, não havia nem 

preocupação, nem empenho da parte deles em ministrar as medicações nas doses e horários 

certos afim de que ficasse livre das dores. Segundo eles, “quando a dor fica numa intensidade 

muito grande a gente bate o joelho no chão em oração e a dor passa” (MISSIONÁRIO, visita 

domiciliar, 07/10/2017). 

 
36 Em outros momentos, eles já haviam retirado a medicação, o que, além de intensificar suas dores, causou 
desgaste entre eles e o GAPPO. 
37 O tratamento curativo a que fora submetida em momento anterior causou uma fístula reto-vaginal e abriu 
uma ferida que terminou consumindo seus órgãos genitais externos se estendendo para as virilhas. 
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Voltar para casa com a certeza de que seu quadro de doença havia agravado, com a 

preocupação de que lhe tirassem a morfina, e, enquanto pesquisadora, sabendo que estava 

correndo contra o tempo, mais uma vez me colocava diante do dilema entre a pesquisadora, a 

voluntária e a pessoa humana. Se essa situação, de antemão, já me angustiava, nesse dia saí de 

lá ainda mais sofrida, pois sabia que o agravamento da doença intensificaria suas dores e sabia 

também que ela iria aceitar ficar sem a medicação.  

Diante desse fato, enquanto pesquisadora, meu lugar era de observadora, isso eu estava 

fazendo. Enquanto voluntária, minha postura tinha que ser a de não desrespeitar, não intervir 

nas crenças, desejos e decisões da pessoa adoecida, isso com muito esforço eu tentava fazer. 

Mas, enquanto pessoa, a situação estava angustiando. 

Embora comungasse da crença no poder de cura do mesmo Deus deles, eu não tinha a 

mesma certeza deles pois, para mim, a morte causada pelo câncer, num breve período de tempo, 

era inevitável. A meu ver, curas outras aconteceram e poderiam ainda acontecer, mas não a do 

corpo, do câncer, da ferida como eles esperavam. Mas, naquele ambiente, naquelas 

circunstâncias, eu podia agir apenas como voluntária e pesquisadora. 

Angustiada com a situação – e aqui era a pessoa humana – mesmo não sendo dia de 

visita, na segunda feira dia 30/10/2017, tentei falar com eles e, como não consegui, fui até a 

chácara, na esperança de que encontraria um meio de fazê-la usar a morfina.  

Informada de que ela havia sido levada para o hospital na madrugada do dia anterior, 

para lá me dirigi e, ao chegar, percebi que ela não tinha mais condições de participar de 

entrevista e que teria bem pouco tempo de vida. De fato, o câncer havia causado danos 

irreversíveis em seu intestino, a ferida havia aberto ainda mais a virilha direita, o quarto exalava 

um cheiro fortíssimo. 

Ali diante daquela pessoa no leito do hospital, sabendo que vivia seus últimos momentos 

de vida, ao seu lado, novamente me encontrei entre a pesquisadora, a voluntária e a pessoa 

humana e as três extremamente fragilizadas e em situação de sofrimento. Nenhuma delas podia 

deixar para fazer depois o que tinha a ser feito.  

Ela ainda me reconheceu e, como pesquisadora, lhe pedi desculpas por não ter 

conseguido fazer as entrevistas, as fotos e vídeos que ela tanto queria. Expliquei que, mesmo 

não tendo feito as entrevistas, ela já era parte da minha pesquisa. Agradeci por tudo que me 

propiciara de dados e pedi autorização para que sua filha fizesse uma foto nossa38.  

 
38 Veja a foto no item 3.1.3. 
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Como voluntária, conversei com sua filha sobre a proximidade da morte e sobre seu 

direito de receber informações acerca do quadro de saúde, mesmo sendo menor de idade, sugeri 

que apressasse a vinda da irmã do Rio de Janeiro e conversamos sobre como ela se ajeitaria 

após a morte da mãe.  

Estar ali, diante de uma pessoa de 17 anos, que tinha apenas a mãe que estava morrendo 

e uma irmã gêmea como referência familiar, foi muito difícil para mim. Perceber que ela estava 

sozinha na vida e que, além de ter que acompanhar a morte da mãe, precisava tomar decisões 

sobre o funeral, tinha ainda que se preocupar com sua irmã que, segundo ela, “é muito frágil e 

não dá conta de lidar com estas questões”. E, mais, pensar para onde iriam após a morte da 

mãe. Durante a conversa, eu voluntária deveria transmitir segurança, firmeza, força. Tentei, 

mas não consegui, a voluntária cedeu espaço para a pessoa humana. Não foi possível conter as 

lágrimas. 

Voltei ao hospital no dia seguinte, já sabendo que a médica havia dito que a morte 

aconteceria dentro de algumas horas. Ao entrar no quarto me deparei com o missionário que, 

com as mãos postas sobre seu corpo, orava fervorosamente e ainda o ouvi dizer: “Tira Senhor 

tudo o que tem de ruim e estragado dentro da barriga dela. Cura, restaura”.  

A pesquisadora observou, a voluntária lamentou em silêncio, mas a pessoa humana 

sentiu um desejo imenso de dizer para aquele homem: “Liberta essa mulher, deixe-a morrer”.  

Mas não havia espaço para a pessoa humana, pois se eu estava ali ao lado do seu leito fora do 

horário de visitas e sem ser parte da família é porque eu tinha um jaleco de voluntária que me 

garantia um livre acesso dentro do hospital. 

A angústia de ser pesquisadora e voluntária foi crescendo em mim e sem que planejasse, 

por um instante, me esqueci que ela era “paciente de contenção”39 e me debrucei sobre o seu 

leito, comecei a acariciar sua face já desfalecida e então lhe disse:  

 

Esperança eu não sei o que você quer nesse momento, eu não sei qual a vontade de 

Deus para a sua vida, mas eu sei o que nós queremos. Sua filha quer continuar vivendo 

com você, eu quero sua participação nas entrevistas, o missionário quer ver você 

testemunhando a obra de Deus [...] nós não temos o direito de te segurar aqui [...] se 

a sua hora chegou vai, cada um aqui vai conseguir se virar sem você [...]. (visita 

hospitalar, 31/10/2019). 

 

 
39 O H.A.J. define como paciente de contenção as pessoas adoecidas que seu processo de doença oferece risco 
de contaminação por contato. 
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Na medida em que eu fui conduzindo a conversa com ela, o missionário se ajoelhou de 

frente o seu leito e se pois a chorar compulsivamente. Terminei a conversa, continuei 

acariciando o seu rosto e comecei a cantar “segura na mão de Deus e vai”. O missionário, em 

soluços, levantou-se muito lentamente e começou a me acompanhar, cantando. Paramos de 

cantar e ficamos em um silêncio demorado, eu não sabia o que dizer a ele. Daí a algum tempo 

a filha dela chegou e, pouco tempo depois, o missionário foi embora.  

Ficamos no quarto, a Senhora Esperança, sua filha e eu. Do quarto exalava um cheiro 

putrefo, a Senhora Esperança ardia em febre, um silêncio de dor pairava sobre o ar. Sua filha 

me disse: “O olho dela tá estranho, olha aqui”. Olhei, e como voluntária expliquei que o olho 

já dava sinais de morte, estava parado, sem brilho, a pupila totalmente dilatada. Diante da 

situação, orientei a filha a gravar um vídeo para sua irmã que provavelmente não chegaria em 

Goiânia antes que a mãe morresse.  

Com compressa de água gelada ficamos tentando amenizar a temperatura da sua pele. 

Umedeci seus cabelos, arrumei os cachos de modo que ficasse bem apresentável. Ajudei a 

gravar o vídeo.  

Sentamos nas cadeiras próximas do leito e começamos a conversar. Eu não podia roubar 

da filha o fio de esperança que restava, mas também não podia lhe causar falsas ilusões. 

Lembrei-me da letra de uma música da Maria Gadú e pus para elas ouvirem. 

 

De todo amor que eu tenho, metade foi tu que me deu [...] Se queres partir, ir embora, 

me olha da onde estiver, que eu vou te mostrar que eu tô pronta, me colha madura no 

pé [...] minha vida depende só do seu encanto Cila pode ir tranquila, seu rebanho tá 

pronto. Teu olho que brilha e não para, tuas mãos de fazer tudo [...] Me mostra um 

caminho agora, um jeito de estar sem você, o apego não quer ir embora, diacho, ele 

tem que querer. Ô meu Pai do céu, arrume tudo ai, vai chegar a rainha precisando 

dormir, quando ela chegar, tu me faça o favor, dê um banto a ela que ela me benze 

aonde eu for. O fardo pesado que levas deságua na força que tens, seu lar é no Reino 

Divino, branquinho cheirando alecrim. (MARIA GADÚ). 

 

Depois de um tempo de silêncio pesado, num tom de brincadeira disse: “Esperança, eu 

estou aqui pensando, se daqui a uns dois anos eu for passear no Rio de Janeiro e nós duas 

estivermos sentadas à beira da praia, lembrando este momento, eu não vou me importar se 

você rir da minha cara”. Naquele momento, por ter já estabelecido laços, no fundo eu queria 

estar enganada em relação à chegada da hora. Também eu queria me alimentar da certeza da 

cura, por isso, na hora de ir embora, ao me despedir disse: “Neguinha, eu preciso ir, mas eu vou 
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providenciar dois bantos, um no Reino Divino e outro aqui, de qualquer um dos lugares nós 

vamos esperar sua benção” e me percebi beijando a sua testa.  

Ao abraçar sua filha disse “pode ter certeza, o lugar dela é no Reino Divino, branquinho 

cheirando alecrim”. 

Ali estava a pessoa humana, que saiu daquele hospital com um sentimento de impotência 

ante a fragilidade da vida e com uma dor típica de quem estabelecera laços. No carro, com a 

cabeça, dando mil voltas, não me lembrei de nenhum referencial teórico que me ajudasse a 

vivenciar aquele momento, só me lembrei do pequeno príncipe quando disse “Se tu vens, por 

exemplo, às quatro da tarde, desde as três eu começarei a ser feliz [...] Tu te tornas eternamente 

responsável por aquilo que cativas” (SAINT-EXUPÉRY, 2003, p. 71-74). 

 Era já fim de tarde. E a pessoa humana, extremamente fragilizada, precisava como que 

se revestir de um outro ser porque naquele dia era o aniversário de meu esposo e eu precisava, 

ainda, não só organizar o jantar, como estar por inteira com a família. 

Esses, e outros momentos em campo, me fazem dizer que não sei o caminho, mas 

entendo ser necessário e urgente achar um meio termo onde se faça possível conciliar pesquisa 

e vida, sem que seja necessário, em momentos pontuais, abdicar de uma para viver outra.  

 

3.4 - As marcas do campo: Situações que levaram a um processo de reflexão 

 

 Levando-se em conta as novas temáticas e os novos objetos de estudo a que a 

antropologia tem se voltado, vejo mais que nunca a pertinência da afirmação de Fonseca (2010, 

p. 215), de que o antropólogo é o pesquisador que constantemente se vê “andando em cordas 

bambas” e que precisa, a todo instante, ressignificar o fazer etnográfico a fim de se ajustar aos 

novos contextos. Muitas das minhas experiências de campo foram emblemáticas deste fato e 

algumas delas foram além.  

 Confesso que, em alguns momentos da minha pesquisa, desejei uma corda, ainda que 

bamba, para nela me agarrar, como no caso da Senhora Liberdade, em que não encontrei, no 

momento, nenhum referencial teórico que me ajudasse a sair da situação em que me encontrava. 

 No dia 14 de setembro de 2018 me dirigi a um domicílio com o intuito de, enquanto 

voluntária, ajudar uma família que estava vivenciado uma situação por demais complexa. 

Quando me foi solicitado assumir aquela família, a psicóloga do Grupo, num ar de satisfação 

me disse, “esse é um caso bom para a sua pesquisa, eu acho que vai valer a pena”. 
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 A Senhora Liberdade, de 56 anos, que, antes da doença, era diarista e morava em uma 

casa alugada, se encontrava acamada em um estágio avançado de doença, causada por um 

câncer de canal anal em situação de metástase e com ferida tumoral exposta. Em função do 

agravar da doença, fora levada havia duas semanas, para a casa de uma filha, onde fui fazer a 

visita. 

 A filha, que era mãe de uma menina de quatro anos e um menino de um ano e sete 

meses, havia dado a luz a dois meninos 42 dias antes. A chegada dos dois bebes, a mãe e um 

irmão, que veio junto com a mãe, exigiu uma reorganização da casa, que tinha apenas três 

quartos pequenos. 

 O motivo primeiro da minha visita era tentar ajudar na organização e limpeza da casa e 

dos cuidados com as crianças. Uma vez que ela estava de resguardo, o esposo trabalhava 

durante cinco dias da semana até as 23 horas e, segundo a filha, o irmão não se comprometia 

com nada. 

 Assim que cheguei, encontrei com duas senhoras voluntárias que estavam ali para dar 

banho e organizar o leito da Senhora Liberdade. Elas já haviam dado o banho e estavam 

esperando que a filha viesse fazer os curativos para vesti-la. Enquanto esperava, a Senhora 

Liberdade ficou impaciente e reclamou da demora da filha, que estava amamentado um dos 

recém-nascidos. 

 A filha tirou o bebê do peito, pôs no berço e se dirigiu para o quarto da mãe. Como o 

bebê não estava ainda saciado começou a chorar. Com o seu consentimento, tomei a criança no 

colo e fiquei do seu lado na cama afim de deixá-la mais tranquila. Antes de terminar o curativo, 

o outro bebê recém-nascido acordou e começou a chorar, também estava com fome. Ela 

terminou o curativo, esterilizou as mãos, pegou o bebê no berço e começou a amamentar quando 

bateram no portão. Ela então pôs a criança no berço e saiu para atender o portão.  

 Já angustiada com o que até então presenciara – ferida exposta, uma mulher angustiada 

por não estar sendo cuidada no seu tempo, dois bebês com fome, uma mulher tão jovem tendo 

que dar conta de tudo isso sem poder levar em conta o repouso do seu pós-parto – me aproximei 

do leito da Senhora Liberdade com a criança no colo e comecei a conversar com ela que me 

disse: “eu tenho falado com Deus que eu já estou pronta. Chega, já pode me levar, não estou 

aguentando mais [...] Estou cansada de sofrer, é muita dor, muito sofrimento, só para mim” 

(SENHORA LIBERDADE, visita domiciliar, 14/09/2018). Antes que ela completasse a fala, a 

filha entrou em prantos no quarto. 

 Quando olhei para a porta e vi dois policiais vestidos com fardas pretas armas em punho, 

um de cada lado da porta. Pensei em sair do quarto quando percebi que na sala havia outros 
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dois policiais também armados. Dei-me conta de que não tinha para onde sair e, em choque, 

permaneci até entender que se tratava de uma escolta policial para conduzir seu filho, que estava 

preso e que lhe havia sido concedido o direito de visitar a mãe, uma vez que seu diagnóstico 

apontava para uma morte próxima. 

 Saindo do estado de choque, minha angustia aumentou ainda mais quando me vi diante 

de um jovem lindo, aparentando no máximo vinte anos e que, em situação de desespero, 

abraçava e era abraçado pela mãe, pediam perdão e se beijavam simultaneamente. No momento 

em que ele a liberou para morrer, entendi que não dava mais para ficar dentro do quarto, não 

sei se para garantir a privacidade deles ou a minha integridade emocional. Pedi, então, aos 

policiais para ficar na sala.  

 Pensando ter experimentado tudo que o trabalho de campo tinha para oferecer, naquele 

dia comecei a embalar a criança que chorava, aguardando ansiosamente a hora de poder sair de 

dentro daquela casa.  

 O jovem saiu do quarto, aproximou-se de mim, e olhando dentro dos meus olhos me 

perguntou “como está o estado de saúde dela? Vocês estão cuidando da doença dela?”. Quando 

terminei de responder a essas perguntas, ele disse “ela está morrendo?” e, antes que eu 

terminasse de lhe explicar que sim, ele voltou para o quarto e repetiram-se as cenas de abraços, 

beijos, falas até que completassem os vinte minutos de tempo que lhe havia sido concedido para 

a visita, que terminou com um pedido de benção, um Deus te abençoe, e dois vai com Deus um 

dele e um dela.  

 Depois que os policiais saíram da casa levando o jovem, mãe e filha em situação de 

desespero, abraçadas, choravam compulsivamente. Os dois recém-nascidos também estavam 

chorando, porque estavam com fome e a criança de um ano e sete meses que dormia, com o 

barulho, acordou assustada e também começou a chorar. A essas cenas difíceis se juntaram 

ainda outras e, depois de 50 minutos que havia adentrado aquela casa, saí cheia de experiências 

etnográficas, porém vazia de conteúdo que ajudasse a lidar com aquela situação. E se, como 

disse Fonseca (2010), o fazer etnográfico é um constante caminhar em cordas bambas, naquele 

dia eu quis saber onde estavam as minhas cordas. 

 Esse foi o único contato que tive com essa família, porque antes de conseguir me 

fortalecer para lá voltar, ela faleceu, 11 dias depois da visita. 

 Entendo ser de suma importância (re)pensar o fazer etnográfico ou, ainda, como diria 

Fonseca (2010, p. 207) “ressignificar” ou, segundo Schuch, Vieira e Peters (2010, p. 15) 

“refuncionalizar a etnografia”, levando-se em conta os novos objetos de estudo – como este 

sobre cuidados paliativos – e contextos de pesquisa. 
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 Embora apresente as dificuldades encontradas em campo e reconheça importância de 

repensar o fazer etnográfico, ainda assim, enfatizo que foram essas ricas experiências ao longo 

dos dois anos de pesquisa que me fizeram compreender questões muito especificas, tanto do 

ambiente interno do Hospital Araújo Jorge (HAJ) quanto do universo familiar das pessoas 

adoecidas, e que me permitem apresentar os resultados, bem como as implicações dos mesmos 

com propriedade e competência tais que tornam difíceis as contestações.  

 Elas me permitem ainda dizer que, nesses novos cenários, mesmo que a antropóloga 

tenha o tempo todo que dar satisfações aos seus pesquisados, sobretudo do campo up, a 

responsabilidade da escrita é da autora da pesquisa, ou seja, o poder da escrita é da antropóloga. 

Daí a importância de buscar reconhecer o meu lugar de sujeito da pesquisa e, ao mesmo tempo, 

objeto da ciência que me proponho a praticar. 
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PARTE II 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

DO EXISTIR SOCIAL À PÓS-MORTE: 

O peso social da margem 
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4 REPRESENTAÇÕES E CORPO  
 

Para tentar compreender o real significado de estar com câncer, de ser diagnosticado 

como fora de possibilidade de tratamento curativo e o impacto disso na vida da pessoa adoecida 

e dos familiares, mister se faz ir além da literatura médica e/ou das metáforas.  

Proponho-me pensar a partir da ideia de representação coletiva apresentada por 

Durkheim (2000) e ter como referência o entendimento de Marcel Mauss (2003) de que a vida 

social deve ser vista como um mundo de relações simbólicas e que, em meio a essas relações 

simbólicas, o corpo nada mais é que um suporte de signos e que, por assim ser, o homem faz 

do seu corpo um produto de suas técnicas e de suas representações.  

Entendendo que o mundo é feito de representações, e que estas são exteriores a nós e 

determinam nossa forma de pensar e agir, é de suma importância fazer a contextualização 

histórica do conceito de representação. Conhecida como Teoria das Representações Coletivas 

(TRC), essa linha de estudo teve como pai fundador Emile Durkheim que, logo no início do 

século XX, reconheceu a primazia do pensamento social em relação ao pensamento individual. 

Quanto a isso, sabiamente nos fala o autor que “para saber de que são feitas essas concepções 

que não foram criadas por nós mesmos, não poderia ser suficiente interrogarmos nossa 

consciência: é para fora de nós que devemos olhar, é a história que devemos observar” 

(DURKHEIM, 2000, p. XXVII). 

Assim sendo, segundo Durkheim, não podemos tratar as representações numa 

perspectiva individual, pois “o que as representações coletivas traduzem é a maneira pela qual 

o grupo se pensa nas relações com os objetos que o afetam” (1985, p. XVII). Uma vez que elas 

são fruto dos acontecimentos sociais, constituem-se, então, em fato social e, como tal, são 

resultado de uma consciência coletiva. 

Essa linha de estudo ficou esquecida no meio científico/acadêmico por mais de meio 

século até que Serge Moscovici a retoma em 1961 e, numa perspectiva de ampliar 

conhecimentos, desenvolve o que ficou conhecido como a Teoria das Representações Sociais 

(TRS). A substituição do “coletivo” para o “social” é um marco da distinção teórica de 

Durkheim e Moscovici e teve como justificativa enfatizar a ideia de diferenciação, de redes de 

pessoas e suas interações. Porém, o próprio Moscovici (2009) dizia que há pouca diferença 

substantiva entre os termos “coletivas” e “sociais”, pois ambos revelam a dimensão plural das 

associações humanas e a presença das ideias gerais (ou “forças coletivas”) no seio da sociedade. 

É em Emile Durkheim que Moscovici vai buscar as bases para a construção de sua 

teoria, dando, então, continuidade aos estudos das representações coletivas. Ciente de que 
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Durkheim havia pensado na Teoria das Representações Coletivas levando em conta as 

sociedades menos complexas, estáticas e tradicionais, gerando representações muito mais 

ligadas à cultura e à tradição, e percebendo que tal teoria não daria conta da complexidade das 

sociedades modernas, Moscovici pensa a Teoria das Representações Sociais como aquela que 

daria conta da compreensão das representações enquanto produto e processo social.  

Segundo ele, as ideias, embora cotidianas e socio-variáveis, podem também serem 

universais uma vez que preexistem à vida. A teoria propõe uma articulação entre o psicológico 

e o social e considera inseparáveis sujeito, objeto e sociedade. Para Moscovici, a Representação 

Social é uma construção que o sujeito faz para entender e para se entender no mundo e para se 

comunicar. Dessa forma, “o propósito de todas as representações é o de transformar algo não 

familiar, ou a própria não familiaridade, em familiar” (MOSCOVICI, 1984a, p. 23).  

Para Moscovici, as representações carregam consigo as funções de contribuir com os 

processos de formação de condutas e orientar as comunicações sociais. Reforça que as 

representações são sociais não apenas porque sofrem as determinações do social, mas, 

sobretudo, pela forma como são construídas e compartilhadas – socialmente.  

Embora, ao longo de seus quase meio séculos de estudo, Moscovici não tenha se 

preocupado em formular um conceito de representação social, desde muito cedo a definiu como 

“uma modalidade de conhecimento particular que tem por função a elaboração de 

comportamentos e a comunicação entre indivíduos” (MOSCOVICI, 1978, p. 26) e afirmou 

também que as representações compreendem um conjunto de conceitos, afirmações e 

explicações pelas quais se procede à interpretação e mesmo à construção das 

realidades (MOSCOVICI, 1984). 

A teoria de Moscovici ultrapassa a teoria durkheimiana quando demostra que as 

representações não derivam de uma única sociedade, mas dos diversos grupos sociais que 

existem no interior da sociedade maior. Segundo ele, representar é um processo de produção de 

conhecimento que funciona para além das estruturas sociais e cognitivas locais e os indivíduos, 

mais do que processadores de informações, são também pensadores ativos que “produzem e 

comunicam incessantemente suas próprias representações e soluções específicas para as 

questões que se colocam a si mesmo” (MOSCOVICI, 1984ª, p. 16).  

Nessa perspectiva, os indivíduos, ao mesmo tempo que são influenciados pelos aspectos 

sociais, se fazem constituintes e constituídos por este social. Assim sendo, as representações 

implicam e, ao mesmo tempo, constroem saberes sociais, por isso importa tanto a influência 

dos contextos sociais sobre os comportamentos individuais quanto a participação dos 

indivíduos na construção das próprias realidades sociais.  
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Em síntese, para Moscovici as representações sociais seriam sistemas de valores, ideias 

e práticas tendo como fim formar condutas e orientar comunicações, portanto, prescritivas e 

com caráter de regulação. Dessa forma, todos os aspectos que envolvem a vida de uma pessoa 

são formadores das representações sociais que esta formulará a respeito dos fenômenos sociais 

presentes em seu contexto. É por esse motivo que os indivíduos e coletividades se movem em 

função das representações e não necessariamente das realidades. Cabe, pois, à ciência buscar 

compreender como operam essas representações, mostrando como essas práticas mentais têm 

origem na sociedade e, portanto, são categorias sociais de pensamento.  

Em consonância com a Teoria das Representações Sociais de Moscovici, Jodelet 

enriquece os estudos sobre representações, a começar pela elaboração do conceito de 

representação social que Moscovici se negou a fazer. Para ela, as representações sociais “são 

uma forma de conhecimento elaborada e partilhada socialmente, tendo uma visão prática e 

concorrendo à construção de uma realidade comum a um conjunto social” (JODELET, 1989, 

p. 36). Mais adiante, com um amadurecimento intelectual das ideias, a define “como sistemas 

de interpretação, que regem nossa relação com o mundo e com os outros, orientando e 

organizando as condutas e as comunicações sociais” (JODELET, 2001, p. 21).  

Tendo como referência a visão de Moscovici de que as representações sociais são 

"elaboração psicológica e social" e que devem serem vistas e pensadas a partir da triangulação 

"sujeito-outro-objeto", Jodelet, movida pelo questionamento do lugar reservado ao sujeito nas 

representações sociais, afirma que: 

 

Falar de sujeito, no campo de estudo das representações sociais, é falar de pensamento, 

ou seja, referir-se a processos que implicam dimensões físicas e cognitivas [...] 

Processos que tomam uma forma concreta em conteúdos representacionais expressos 

nos atos e nas palavras, nas formas de viver, nos discursos, nas trocas dialógicas, nas 

afiliações e nos conflitos (2009, p. 27). 

 

Sendo a grande responsável pela reintegração do sujeito na abordagem teórica das 

representações sociais, fala de um sujeito autenticamente social, que interioriza, apropria e ao 

mesmo tempo intervém na construção das representações. Vê como de fundamental 

importância atentar-se ao sujeito nos estudos de representação, porque a forma com a qual os 

sujeitos veem, pensam, conhecem, sentem e interpretam seu modo de vida e seu estar no mundo 

têm um papel indiscutível na orientação e na reorientação de suas práticas.  

Segundo ela, “seu estudo permite acessar os significados que os sujeitos, individuais ou 

coletivos, atribuem a um objeto localizado no seu meio social e material, e examinar como os 
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significados são articulados à sua sensibilidade, seus interesses, seus desejos, suas emoções e 

ao funcionamento cognitivo” (JODELET, 2009, p. 697). Dessa forma, nos estudos de 

representações sociais, “os sujeitos devem ser concebidos não como indivíduos isolados, mas 

como atores sociais ativos, afetados por diferentes aspectos da vida cotidiana, que se desenvolve 

em um contexto social de interação e de inscrição” (JODELET, 2009, p. 696), e deve se atentar 

aos processos – de natureza cognitiva, emocional, do espaço social e público – pelos quais o 

sujeito se apropria e constrói suas representações, uma vez que o sujeito se situa no mundo, em 

primeira instância, pelo seu corpo. Com essa visão, integra na análise das representações os 

fatores emocionais e identitários, as tomadas de posição ligadas ao lugar, a pertença social. 

Para Jodelet, o postulado fundamental do estudo das representações sociais é: “o de uma 

inter-relação, de uma correspondência, entre as formas de organização e comunicação sociais e 

as modalidades do pensamento social, vista sob o ângulo de suas categorias, de suas operações 

e de sua lógica” (JODELET, 2001, p. 27). Ela reconhece que algumas representações chegam 

a nós prontas, porém, ressalta que, mesmo nesses casos, observa-se que a maior ou menor 

adesão se dá tendo como referência questões ligadas à solidariedade e afiliação social.  

É por assim compreender as representações que entendo que cada pessoa em situação 

de doença não responsiva a tratamento curativo elabora e vivencia a doença e seu processo de 

morte a seu modo. 

 

4.1 As representações no universo da pesquisa 

 

No momento em que estava me inteirando das discussões teóricas acerca das 

representações, enquanto voluntaria do GAPPO recebi para acompanhamento duas pessoas 

adoecidas que tinham muita coisa em comum (a Senhora Sofia e a Senhora Esperança). Ambas 

com câncer de reto recidivado40, com diagnóstico apontando para curto tempo de vida, uso de 

bolsa de colostomia permanente devido amputação do reto em tratamento curativo, as duas 

apresentando dificuldade de controle da dor, ambas relativamente jovens, a primeira com 57 

anos e a segunda com 37 anos.  

A Senhora Sofia tinha a dor intensivada – biologicamente falando –, sobretudo pelo fato 

de estar com os dois rins paralisados em função do agravamento da doença, e a Senhora 

 
40 Câncer recidivado é quando, depois de algum tempo de tratamento curativo, a doença volta a se manifestar. 
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Esperança por ter uma fístula41 retovaginal que culminou em ferida exposta que tomou toda a 

região pélvica se estendendo para as virilhas.  

As duas moravam em outro estado (Sofia, no Pará; e Esperança, no Rio de Janeiro), 

instalaram-se em Goiânia em função do tratamento e, então, tendo em vista o estágio avançado 

da doença, não conseguiam mais voltar para suas casas. Ambas estavam sendo acolhidas em 

bairros vizinhos na região noroeste da cidade. A primeira ficava na casa de um irmão e era 

cuidada pela cunhada e por duas sobrinhas e a segunda, em um lugar cedido por um pastor 

evangélico e era assistida pelas irmãs e irmãos da igreja.  

De imediato fui informada que se tratava de duas pessoas com histórias complexas, mas 

que estavam precisando muito de gente para conversar. Devido aos relatos dos profissionais de 

saúde acerca destas duas pessoas nas reuniões semanais, retardei a primeira visita em oito dias, 

procurando me fortalecer para acompanhá-las. Tendo reunido forças, mas num estado ainda de 

tensão, realizei a primeira visita que confirmou o que havia sido informado. 

O que mais me chamou a atenção foi a forma com que cada uma delas lidava com a 

doença e a impossibilidade de cura. Sofia, ao falar da doença, num tom de muita revolta disse:  

 

Eu estou cansada, eu não quero esse negócio de chegar no hospital e os médicos 

ficarem me falando que não tem mais jeito de cura, eu ainda estou viva e, enquanto 

eu estiver viva, eu tenho direito e eles tem obrigação de cuidar de mim, achar um jeito 

de me curar, eu não aceito esse história de dizer que não tem jeito. (SENHORA 

SOFIA, visita domiciliar, 23/09/2017). 

 

 Anteriormente informada pela equipe de que ela se recusava usar medicamentos para 

controle da dor, indaguei a respeito para tentar entender o porquê e ela disse “esse remédio é só 

para aliviar a dor, o que eu quero é tratamento e remédio para curar o que está causando a 

dor”.  

A Senhora Esperança, ao falar sobre a doença, me perguntou, você quer ver minha 

ferida? E ao levantar o lençol me disse: 

  

Eu não entendo porque eu ainda não morri. Eu estou assim já faz muito tempo [...] 

tudo na vida da gente é colheita e a gente só colhe o que planta, isso aqui, essa doença 

é colheita, eu estou assim porque eu estou colhendo o que eu plantei durante 35 anos 

da minha vida, agora só me resta colher. E a colheita está longa. (visita no dia, 

23/09/2017). 

 
41 Fístula é uma passagem ou um buraco que se forma entre dois órgãos, nesse caso entre o reto e a vagina. 
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Sabendo que também ela não havia aderido ao tratamento para dor, ao lhe indagar o 

porquê disse: “Se de Deus virá a cura é também Nele que devo esperar. É Dele que virá o alívio 

das dores [...] Parei com a morfina e espero em Deus”.   

Considerando o fato de que as duas moravam relativamente perto, em uma região muito 

distante de minha residência, optei por visitá-las sempre no mesmo dia. Embora tenha sido um 

curto período de três semanas, porque a Senhora Sofia logo faleceu, foi um tempo que pareceu 

ser muito longo em função do quão produtivo foi e, ao mesmo tempo, do desgaste emocional 

que me causou. Cheguei a pensar que precisaria parar por um tempo as visitas para conseguir 

me reestabelecer, porém tomei a decisão de prosseguir, o que muito me ajudou, dentre outras 

coisas, a compreender a teoria das representações sociais. 

Durante as três semanas, a cada visita compreendia melhor como as representações são 

construções sociais, mas que cada sujeito42 a elabora a seu modo e segundo suas histórias 

específicas de vida. As duas mulheres tinham muitas semelhanças no que diz respeito à doença, 

à situação de terminalidade, ao controle da dor, por morarem e serem cuidadas de favor. Ambas 

tiveram trajetórias de vida muito distintas e isso determinou que elas vivenciassem suas dores 

físicas e psicoemocionais, seu processo de adoecimento e de morte, de maneiras totalmente 

distintas.  

Compreendi, então, com clareza, a afirmação de Jodelet de que um mesmo 

acontecimento, visto por horizontes diferentes, pode gerar representações distintas em 

diferentes sujeitos a depender de seu pertencimento social, seu engajamento ideológico, suas 

crenças, seus sistemas de valores, suas expectativas futuras de vida. Isso porque as 

representações circulam nos discursos, são trazidas pelas palavras e veiculadas em mensagens 

e imagens, cristalizadas em condutas e em organizações materiais e espaciais, daí o fato de vê-

las como tão importantes na vida cotidiana e a importância de estudá-las com o intuito de 

melhor compreender a dinâmica da vida social. 

Pude perceber que a mesma dificuldade de controle da dor dava-se por razões muito 

distintas e alheias à capacidade funcional dos medicamentos. Observei que elas tinham 

representações totalmente distintas da doença e do seu processo de adoecimento e que o não 

controle da dor não dependia da eficácia ou não dos medicamentos, mas das suas representações 

do que era estar doente.  

 
42 Jodelet (2009). 
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A Sofia tinha dificuldade para usar a medicação para controle da dor porque não aceitava 

sua condição de doença e de terminalidade e, para ela, ficar sem dor era como que “fingir que 

nada estava acontecendo, enquanto a doença vai se alastrando sem ser tratada” (visita 

domiciliar, 23/09/2017). Já a Esperança, por entender que era merecedora daquela doença em 

função do que já fora e fizera no passado, via a dor como uma consequência e, portanto, atribuía 

o controle da mesma a questões divinas e não de eficácia ou não dos medicamentos.  

Nenhuma das duas se entregou ao diagnóstico de terminalidade, ambas esperavam a 

cura, porém a Sofia viveu seus últimos dias oscilando entre a revolta e o desejo de lutar contra 

a morte, enquanto a Esperança assumiu uma postura de passividade e de aceitação ante o que 

lhe fora imposto por Deus. Sofia desejava que a cura viesse por meio dos recursos da 

biomedicina e dos esforços médicos e, por isso, o estado de revolta ante os profissionais que, 

segundo ela, “desistiram de mim, me mandaram ir embora para morrer em casa, não querem 

mais cuidar da minha doença” (visita domiciliar, 23/09/2017). Esperança, por outro lado, sob 

influência religiosa, não confiava mais no poder de cura dos médicos e, por isso, não queria 

mais ir para o hospital, pedia que a deixassem quieta no seu cantinho.  

Ambas, conhecedoras de seus corpos e cientes da proximidade da morte, resistiram e 

até o último momento e acreditaram com todas as forças que a cura chegaria. Na última visita 

que fiz à Senhora Sofia, a encontrei muito entristecida. Era um dia de muito calor. A casa onde 

ela estava hospedada era muito quente e abafada. Ela reclamava de sede, mas não podia tomar 

água porque seus dois rins já haviam paralisado e ela estava muito inchada pela retenção de 

líquido. 

Ciente de seu estado, ela me contou que não podia comer, porque senão sentiria mais 

sede. Ao longo da visita lhe perguntei se havia desistido da vida e ela respondeu: “não, não, eu 

não desisti, eu estou triste por não conseguir comer”. Contou-me ainda que havia chegado há 

pouco do Centro de Atenção Integrada à Saúde (CAIS) e que a médica fez o pedido de 

encaminhamento ao especialista para providenciar sessões de hemodiálise. Em seguida, 

começou a contar do sonho maravilhoso que tivera na noite anterior.  

 

Estava na minha casa, tinha muita gente, muita comida gostosa, uma panela de frango 

caipira com açafrão com um tempero maravilhoso, eu estava comendo [...] Eu acordei 

e depois dormi de novo e o sonho continuou. [...] Mas quando minha cunhada me 

acordou para ir ao CAIS era tudo diferente, estava fazendo vômito e não tinha nada 

no estomago para vomitar. (visita no dia, 07/10/2017). 
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Estimulada a falar de seu sonho e de sua casa, ela começou a me contar em detalhes, 

falou de como seria quando retornasse para casa e, por duas vezes, consegui dela um esboço de 

sorriso. Dois dias depois ela faleceu.  

Na visita de pós-óbito, a sua cuidadora me disse que até o último momento ela esperava 

pela hemodiálise e pelo médico que a livraria daquela situação. Morreu resistente ao uso de 

medicação para alívio da dor. 

 Esperança faleceu trinta dias depois de Sofia. Longos trinta dias à espera do milagre. 

Espera alimentada pela sua fé no Deus do impossível e reforçada, do amanhecer ao anoitecer, 

por todos os seus irmãos de igreja que a visitavam rotineiramente e que, em vigília, jejum e 

oração exigiam de Deus um milagre.  

Embora muito consciente do estado de sua doença, a Senhora Esperança oscilava entre 

a certeza da morte se aproximando e a crença na possibilidade de cura. Falava-me, no mês de 

outubro, de seus planos para o final do ano. Ao mesmo tempo, tinha pressa para participar da 

pesquisa – como quem sabia que o tempo não esperaria – para que, no futuro, sua experiência 

pudesse ajudar outras pessoas a viverem melhor. Ao mesmo tempo, alimentava a esperança de 

que iria ainda testemunhar o poder do Deus que cura.  

Quando lhe perguntei o que para ela eram doença e morte, com muita prontidão me 

disse que “a doença é colheita e a morte, para mim que estou vivendo desse jeito, é lucro”. 

Continuei a conversa com a seguinte pergunta: você disse que a morte para você é lucro, mas 

nesse momento da vida o que você mais quer a morte ou a cura? De imediato disse “a cura, eu 

ainda quero ver minhas filhas casarem. Quero levar meus netos para o parque [...] Ele tem 

poder maior, se for da vontade Dele, eu ainda vou dar testemunho do Seu poder de cura” 

(SENHORA ESPERANÇA, visita domiciliar, 07/10/2017). Em vários momentos, ela me falava 

dessa espera em Deus, e oscilou entre períodos de suspensão e de uso da morfina.  

Nos seus últimos dias de vida, afirmando que “tudo dentro da minha barriga estourou”, 

com dores no limite do tolerável, aceitou a orientação do seu cuidador de suspender a medicação 

e esperar que, de Deus, viesse o alívio,, que, de fato, veio com a morte, depois de quatro dias. 

No hospital para onde foi levada, administraram a medicação para dor sem lhe consultarem 

acerca de seus desejos.  

Diante das situações acima descritas, e de outras que serão apresentadas posteriormente, 

ante a afirmação de Jodelet de que as representações sociais devem ser estudadas na articulação 

de elementos afetivos, mentais e sociais, senti a necessidade de ampliar o entendimento das 

representações sociais procurando compreender essa ideia do lugar do indivíduo na construção 
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da sua representação, que é sua, mas ao mesmo tempo é social. Para atender a essa necessidade, 

busquei, então, Bourdieu com a ideia de indivíduo como agente e o conceito de habitus. 

 

4.2 O conceito de habitus para a compreensão das representações sociais 

 

Bourdieu vai além da ideia de sujeito de Jodelet, pensa o indivíduo como agente que 

não é apenas o resultado das determinações da realidade social na qual se encontra imerso, mas, 

enquanto agente, interage com a mesma, determinando-a. Com isso, reconhece que existe uma 

dimensão do social que está inscrita em nós, que nossas estruturas mentais sofrem 

condicionamentos sociais, mas reconhece também que, enquanto agente, atuamos sobre a 

estrutura social. Segundo ele, todas as nossas condutas são orientadas em relação a 

determinados fins porque, enquanto agentes, compartilhamos com os outros categorias, 

percepções, valores, princípios, regras que orientam nossas condutas e que as tornam 

significativas em nosso meio.  

Bourdieu entende ser importante estudar as representações sociais porque, segundo ele, 

por essa via é possível entender como cada agente desenvolve sua percepção, seus pensamentos, 

suas ações e reações, uma vez que as nossas representações sociais são diretamente 

influenciadas pelas representações anteriormente construídas, bem como pelas representações 

que circulam entre os participantes dos campos sociais, dos grupos profissionais, das classes 

sociais, das posições sociais que ocupam nas hierarquias existentes nos campos e entre as 

classes sociais. 

O autor reconhece que ao mesmo tempo em que as representações estão alojadas em 

nosso inconsciente, na ação e na interação com outros indivíduos, podemos reformular e 

reorientar nossas representações e nossas decisões tendo sempre a preocupação de estarmos de 

acordo com os interesses consciente ou inconscientemente vinculados à posição que ocupamos 

nos campos e na sociedade.  

É com base nisso que Bourdieu propõe que “as categorias segundo as quais um grupo 

se pensa, e segundo as quais ele representa sua própria realidade, contribuem para a realidade 

desse mesmo grupo” (1994, p. 123). Pude perceber claramente este aspecto quando, em trabalho 

de campo, acompanhei Esperança no seu último mês de vida. 

A Senhora Esperança foi acolhida em uma chácara de um pastor evangélico que 

construiu aquele lugar “para resgatar almas para Deus”. Segundo ele, lhe fora revelado que 

“ela será curada para a honra e gloria de Deus” (PASTOR ADAIL, visita domiciliar, 
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20/10/2017) e a cura viria por meio da interseção de um missionário, que também ali se instalou 

com a função de “cuidar de sua alma a fim de que lhe viesse a cura”.  

A igreja na qual todas essas pessoas congregavam ficava também nessa mesma chácara 

e, por isso, todos os fiéis acompanhavam de perto o processo de adoecimento de Esperança e 

todos acreditavam que “no tempo de Deus, a cura virá”. O entendimento daquelas pessoas que 

acompanhavam – e, de forma mais direta, do pastor, do missionário, da cuidadora – era de que 

ela não precisava mais de remédios e tampouco dos cuidados dos profissionais do hospital, o 

missionário me disse “se os médicos disseram que não tem mais cura é porque não está nas 

mãos deles mais e, se agora é conosco, quem está nas mãos de Deus não precisa de remédio, 

ele é o remédio” (MISSIONÁRIO, visita domiciliar, 07/10/2017).  

Essa situação causou um impasse grande entre as duas equipes que dela cuidavam, de 

um lado a equipe de cuidados paliativos procurando proporcionar-lhe melhor qualidade de vida 

no tempo final de vida que lhe restava, e por isso a preocupação de acertar uma dosagem de 

medicação e de garantir que ela usasse e com isso tivesse alívio da dor. De outro lado, a equipe 

da igreja que cada vez intensificava seus esforços para que a cura acontecesse e que ela pudesse 

“viver uma vida longa para testemunhar o quanto Deus é maravilhoso” (MISSIONÁRIO, visita 

domiciliar, 07/10/2017), e com isso redobrava os esforços para que ela não usasse mais 

“nenhuma medicação que viesse dos humanos”.  

Eram dois saberes disputando um mesmo corpo. Crenças e mundos opostos e 

divergentes, ambos convictos de serem donos da verdade. Entre esses dois mundos estava a 

Senhora Esperança que, a seu modo, circulou entre estes dois universos, negociando o viver ora 

de um lado ora de outro, buscando nos dois polos as forças para se manter viva ante a eminência 

da morte.  

Em alguns momentos, seguindo as orientações médicas, com quimioterapia paliativa 

e/ou medicações para alívio da dor, em outros, as determinações da igreja, abandonando todo 

tipo de remédio, não cortando o cabelo, mudando o estilo de roupas, foi construindo e 

garantindo o seu viver. Como ela mesma me disse estar “vivendo muito mais do que se espera 

que eu viva”. E, assim, ela foi buscando, nesses dois mundos, formas de viver o seu processo 

de adoecimento e, desejosa de viver, foi enfrentando a morte a seu modo. 

Ainda segundo Bourdieu, para estudar uma representação social com o intuito de 

compreender o conjunto de crenças que guiam um grupo com relação a um objeto, no espaço 

social que é definido por esse objeto, mister se faz estudar o contexto que marca a especificidade 

de seu objeto, ou seja, o estudo de uma representação com o intuito de entender uma realidade 

social só será eficaz se estudar sua ancoragem. A compreensão dessa ancoragem acontece 
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através do estudo do que Bourdieu chamou de habitus, que é a ponte entre o individual e o 

coletivo, entre as estruturas internas da subjetividade e as estruturas sociais externas. 

O conceito de habitus, enquanto disposição criada em uma relação sociedade-indivíduo, 

vem para recuperar a dimensão individual e simbólica dos fenômenos sociais, por isso o autor 

afirma que:  

O habitus é esse princípio gerador e unificador que retraduz as características 

intrínsecas de uma posição em um estilo de vida unívoco de escolhas de pessoas, de 

bens, de práticas [...] os habitus são diferenciados, mas são também diferenciadores. 

Distintos, distinguidos, eles são também operadores de distinções. [...] os habitus são 

princípios geradores de práticas distintas e distintivas [...] são também esquemas 

classificatórios, princípios de classificação, princípios de visão e de divisão e gostos 

diferentes. (BOURDIEU, 2007, p. 21-22). 

 

Segundo Bourdieu (2007), as condições sociais de existência são interiorizados pelo 

agente através do habitus que produz percepções, sentimentos, desejos, gostos, crenças, 

princípios, valores, opiniões, representações e estas se exteriorizam por meio das ações dos 

agentes e dos grupos. Sob essa perspectiva, o habitus é visto como aquele que faz a mediação 

entre condições materiais de vida e representações sociais, pois traz consigo a condição de 

produto (estrutura estruturada) e de produtor (estrutura estruturante), porque ao mesmo tempo 

que é produto de condições objetivas, produz representações, portanto, constitui-se como matriz 

de percepção e de ação, sendo, com isso, capaz de desenvolver estratégias tanto para o agente 

quanto para o grupo do qual o agente é parte.  

Mais uma vez, o campo me ajudou a pensar estes aspectos. Diante da morte da Senhora 

Esperança, a grande questão que ficou foi: como as pessoas ligadas à igreja elaborariam a sua 

morte sem ter abalada a fé, ou seja, no que buscar explicação para o fato de que Deus não fizera 

acontecer o milagre. Para mim, entender isso era importante para compreender a afirmação de 

Bourdieu de que as representações podem produzir mudanças na realidade objetiva, uma vez 

que pode produzir efeitos sobre os pensamentos, as práticas e, consequentemente, sobre a 

realidade dos agentes.  

Ao contrário do que a equipe do GAPPO esperava, na visita de pós-óbito me deparei 

com pessoas tranquilas diante da morte e convictas de que Deus não falha. Enquanto a Senhora 

Esperança estava viva, elas não admitiam falar da possibilidade de morte, agora, no discurso 

deles, a morte foi algo esperado.  

Para o pastor, a morte aconteceu porque “ela foi fraca, tinha que ter jogado fora todos 

os remédios e confiar plenamente em Deus, mas ela dividiu a sua fé com Deus e com os 
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médicos” (entrevista, 04/11/2017). Para o missionário, ela morreu “porque ela não confiou 

plenamente em Deus. Depois que estava nas mãos de Deus, ela ainda foi fazer quimioterapia, 

foi aí que ela piorou de vez” (entrevista, 04/11/2017). Para a cuidadora, “ela morreu porque ela 

tinha medo de, depois de curada, não conseguir agradar a Deus” (entrevista, 04/11/2017).  

Para todos eles, não foi curada porque ela não permitiu. As falas do pastor, do 

missionário e da cuidadora vieram ao encontro do que a Senhora Esperança me disse dez dias 

antes de morrer “eu tenho medo de ser curada e, depois não conseguir resistir, e voltar para o 

mundo de onde eu vim” (visita domiciliar, 20/10/2017). 

Para mim, com estas explicações eles estavam como que parafraseando Bourdieu ao 

salientar que os agentes proponentes de ações que buscam modificar condutas só serão ouvidos, 

atendidos, seguidos se estes estiverem ancorados em poder e legitimação, pois a ausência de 

elementos formadores de capitais para o agente o torna impotente e suas ações, falas, regras, 

imposições não encontrarão o devido crédito/respaldo. 

Sendo o habitus esse princípio gerador e unificador. “a cada classe de posição 

corresponde uma classe de habitus (ou de gostos) produzidos pelos condicionamentos sociais 

associados à condição correspondente e pela intermediação desses habitus e de suas 

capacidades geradoras” (BOURDIEU, 1996, p. 21). É, pois, o habitus que “torna possível a 

realização de tarefas infinitamente diferenciadas, graças às transferências analógicas de 

esquemas, que permite resolver os problemas da mesma forma, e às correções incessantes dos 

resultados obtidos, dialeticamente produzida por esses resultados” (1994, p. 65). Daí afirmar 

que “uma das funções da noção de habitus é a de dar conta da unidade de estilo que vincula as 

práticas e os bens de um agente singular” (BOURDIEU, 2007, p. 21). É por assim conceber o 

habitus que ele ressalta a importância do seu estudo para a compreensão das representações 

sociais. 

 

4.3 Corpo e poder ou o poder que se impõe sobre os corpos 

 

É no corpo que primeiro se observa a força das representações sociais. E é também no 

corpo que primeiro se sente a chegada do câncer. Seja porque é nele que aparecem os primeiros 

sintomas – dores, manchas, lesões, aumento do volume e/ou mal funcionamento de algum 

órgão. Seja porque é nele que se exterioriza todo o peso social de estar com uma doença maldita, 

incurável, sinônimo de morte com sofrimento – palidez, queda do cabelo, caquexia, feridas 

tumorais. O fato é que, embora vivamos em uma sociedade moderna que se orgulha de seus 
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inventos e descobertas científicas, ainda hoje a ciência não foi capaz de fornecer explicações 

confortadoras no que diz respeito ao câncer, e o que é pior: ele ainda não deixou de ser um mal 

que, em grande número de casos, é incurável.  

Sontag, na década de 70 do século passado, ao falar do câncer como metáfora, enfatiza 

que o fato de ser naquele momento uma doença ainda sem cura, apresentava-se socialmente 

como algo terrível e temível e bem por isso afirma que:  

 

Agora é a vez do câncer ser a doença que não bate à porta antes de entrar. É o câncer 

que desempenha o papel de enfermidade cruel e furtiva, um papel que conservará até 

que, algum dia, sua etiologia se torne tão clara e seu tratamento tão eficaz quanto se 

tornaram a etiologia e o tratamento da tuberculose. (SONTAG, 1978, p. 9-10). 

 

E, numa visão por demais otimista, encerra sua obra dizendo que “é provável que a 

linguagem usada sobre o câncer evolua nos anos vindouros. Decisivamente, deverá mudar 

quando a doença for finalmente compreendida e a proporção de curas se tornar mais elevada” 

(SONTAG, 1978, p. 106). Quase meio século se passou, e como ainda não se chegou à cura, o 

câncer continua sendo, como relatara Sontag, “uma enfermidade cruel e furtiva”, “a gravidez 

da própria morte”, e, sendo ele um mal sem cura, “pode atacar em qualquer parte, é uma 

enfermidade do corpo [...] ele revela que o corpo é – angustiosamente demais – apenas o corpo” 

(SONTAG, 1978, p. 25).    

 Ante essa realidade, o câncer pesa sobre o corpo não só em função dos tantos efeitos 

colaterais que o seu tratamento causa no indivíduo, mas também e sobretudo, em função da sua 

imagem social e do peso emocional que se carrega quando se é diagnosticado com tal doença. 

Se o diagnóstico de câncer pesa sobre o corpo de uma pessoa adoecida, o que dizer então de 

uma pessoa que recebe um diagnóstico de câncer não responsivo a tratamento curativo. 

Se no meio médico o diagnóstico de FPTC significa que se trata de uma doença fora de 

possibilidade de tratamento curativo, para a pessoa que recebe tal diagnóstico o seu significado 

vai muito além.  

Em geral, é no corpo que primeiro se manifestam seus sintomas, daí ser tão comum 

ouvir relatos do tipo “quando fiquei sabendo foi como se meu corpo tivesse sido esmagado. 

Desse dia pra cá eu nunca mais prestei” (DONA JÚLIA, visita domiciliar, 13/04/2017); “junto 

com a notícia do resultado dos exames foi também todas as forças que eu tinha. Nunca mais 

consegui trabalhar como eu trabalhava” (SENHOR CONSTRUTOR, visita domiciliar, 

07/01/2018); “quando o doutor me falou dos resultados eu disse: doutor não estou entendendo. 
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E, ele, com paciência me explicou que não tinha mais cura. Quando eu entendi isso, na mesma 

hora senti aumentar as pontadas na boca do meu estomago e, de lá pra cá, as coisas só pioram” 

(DONA ELZA, visita domiciliar 17/12/2017).  

O relato dessas pessoas mostra como é no corpo que se exteriorizam os significados do 

estar doente e, bem por isso, relatos desse tipo não podem, de forma alguma, ser entendidos 

como insignificantes. Suas queixas não podem ser menosprezadas sob a alegação de que “só 

ficou assim depois que recebeu o diagnóstico, isso na verdade é coisa da cabeça dela” (FILHA 

DA DONA ELZA, visita domiciliar, 17/12/2017), ou, ainda, que “ele não está tão ruim assim 

nada. Antes de ir no médico ele estava cuidando da vidinha dele normalmente, depois que o 

médico conversou com ele se entregou, e agora tá ai nessa moleza” (ESPOSA DO SENHOR 

CONSTRUTOR, visita domiciliar, 07/01/2018), “ele nem reclamava de dor. Agora que o 

médico falou como que está a doença, não tem remédio que alivia a dor. Ele geme o tempo 

todo. Isso tá na cabeça dele” (IRMÃ DO SENHOR EXPEDITO, visita domiciliar, 

27/05/2018). 

O caminho que se tem para uma boa compreensão desses relatos de corpo que passa a 

sofrer e/ou que intensifica o sofrimento justamente depois de comunicado de um diagnóstico 

indesejado é o entendimento de que, segundo Mauss (2003), é o corpo o primeiro e o mais 

natural instrumento do homem e que, sendo ele construção biológica, social e cultural é, pois, 

nele que recai todo peso da doença, dos estigmas, do medo de morrer. Só pensando-o desta 

forma é possível compreender tais atitudes das pessoas adoecidas. Por outro lado, não 

compreendê-lo assim faz com que se tenha posturas de indiferença e desrespeito aos reclames 

de um corpo em situação de sofrimento. 

É em Marcel Mauss que podemos buscar um primeiro suporte de compreensão 

antropológica desse corpo que “nunca mais prestou depois que fiquei sabendo dos resultados” 

(SENHOR EXPEDITO, visita domiciliar, 27/05/2018).  

Ao falar sobre as técnicas corporais enquanto “maneiras pelas quais os homens, de 

sociedade a sociedade, de uma forma tradicional, sabem servir-se de seu corpo” (2003, p. 401), 

Mauss leva-nos a compreender que não existe, na pessoa inserida em um meio social, uma 

maneira natural de ser, de agir, de pensar, de reagir, mas tudo o que a caracteriza como pessoa 

e que lhe garante o lugar de indivíduo é adquirido por meio de uma educação específica.  

Se a sociedade em que vivemos nos ensinou a pensar o câncer como batalha (SONTAG, 

1978) e, o que é pior, como batalha quase sempre perdida, todas as nossas ações e reações diante 

desta doença tendem a ser reações de luta, de sofrimento, de desespero, de morte. E é no nosso 

corpo que todas estas ações e reações se manifestam. E, ainda, se vivemos em uma sociedade 
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que não tem resolvida a cura do câncer; que à grande maioria da população não oferece 

condições dignas de tratamentos de saúde, que não dá valor à pessoa não produtiva, podemos 

compreender como esta sociedade impõe tais sintomas ao corpo da pessoa que recebe um 

diagnóstico de FPTC. 

Embora vivamos em uma mesma sociedade que constrói modelos, padroniza condutas 

e estabelece sintomas para doenças específicas, o fato de ocuparmos posições e, 

consequentemente, lugares sociais distintos, faze com que nossas maneiras de ver e viver a 

realidade a nós imposta assumam uma forma ímpar, sem contudo fugir do que a sociedade 

estabelece, pois é na rede da simbólica social que o corpo se faz corpo, e é também a rede da 

simbólica social que define e determina o conjunto das designações sociais nas diferentes 

situações da vida pessoal e coletiva.  

É este o entendimento que faz com que Mauss afirme ser a função das técnicas corporais 

adaptar o corpo ao seu uso, tornando apto às imposições sociais a fim de que, em todas as 

sociedades, todos saibam o que devem fazer em todas as condições (2003, p. 420-1). Nesse 

sentido, tão importante quanto compreender o corpo enquanto construto social é compreender 

como se dão as imposições a esse corpo social e de onde vem a sua força.  

Segundo ele, não é possível pensar o corpo em estado natural, uma vez que ele está 

sempre compreendido na trama social. Se tudo em nosso corpo é imposição, para compreender 

o que as pessoas fazem ou deixam de fazer, o que elas sentem, como elas se relacionam com os 

seus corpos é preciso “conhecer as tradições que impõem isso. [...] estudar todos os modos de 

adestramento, de imitação e, particularmente, essas formas fundamentais que podemos chamar 

o modo de vida” (MAUSS, 2003, p. 411). Assim sendo, se compreendemos a corporeidade 

enquanto estrutura simbólica infinitamente variável conforme as sociedades, e conforme o lugar 

social que o indivíduo ocupa, podemos entender que não existe uma maneira natural, uniforme, 

padronizada de agir diante de um diagnóstico de câncer não responsivo a tratamento curativo.  

Tomando de empréstimo o conceito de disciplina em Foucault como sendo “estes 

métodos que permitem o controle minucioso das operações do corpo, que asseguram a sujeição 

constante das suas forças e que lhes impõem uma relação de docilidade” (2013, p. 159), 

podemos dizer que as imposições sociais se cristalizam nos corpos por meio da disciplina, que 

numa relação de apropriação fabrica os corpos “dóceis” desenvolvendo neles tanto aptidões 

quanto sujeições a depender das circunstâncias. 

Tendo sempre como referência o social, a disciplina fabrica, a partir dos corpos que 

controla, uma individualidade e faz com que o poder que por meio dela se impõem não seja 

visto como uma propriedade, mas sim como uma estratégia.  Dessa forma, o poder se instaura 
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sobre os corpos operando “sobre ele um efeito imediato; investem-no, marcam-no, controlam-

no, suplicam-no, sujeitam-no a trabalhos, obrigam-no a cerimonias, exigem-lhes sinais” (2003, 

p. 33) sem, contudo, ter a feição de algo ruim, impositivo, dominador.  

Entendendo que a disciplina se impõe por meio de relações de poder, e que estas relações 

interferem na conformação das representações dos indivíduos, antes de tentar compreender os 

significados do estar doente e, mais especificamente, estar doente de câncer, mister se faz 

compreender o corpo enquanto suporte de signos, onde a doença se instaura. No processo de 

compreensão desse corpo adoecido, é preciso levar em conta o fato de que o mesmo corpo que 

torna os homens iguais e membros da mesma espécie, também os torna diferentes, e é por meio 

da observação dos corpos que podemos perceber regras que diferenciam os homens uns dos 

outros, e que faz com que, em situação de doença, e ante a morte as pessoas, portem-se de 

maneiras distintas e individualizadas. 

Isso acontece porque o corpo se faz corpo dentro de um padrão de disciplina, de beleza, 

de utilidade e, no caso da nossa sociedade, de eterna juventude. Embora em um mesmo meio 

social os indivíduos estejam todos expostos aos mesmos padrões, as representações que cada 

um carrega consigo foram, e são, determinadas pelas circunstâncias de vida individual. É isso 

que faz com que ter um corpo por inteiro adoecido, tomado pelo câncer para uns seja castigo, 

para outros colheita, destino ou ainda uma abstração, uma ilusão.  

Tendo como suporte conceitual o monismo da visão hipocrática – que diz que a mente 

e o corpo são na verdade uma única substância – o corpo é o próprio homem e, como tal, não 

pode ser somente um objeto, mas, sim, o sujeito, o produtor e o criados do seu existir. O 

indivíduo que sabe que é de carne e de símbolo, quando em situação de doença reivindica a 

consubstancialidade ao corpo que fora promovido a mercadoria. Esse indivíduo tende a exigir 

um tratamento mais humano e respeitoso ao seu corpo adoecido.  

Porém, aquele já mergulhado no modelo de sociedade moderna, regida pelo dualismo 

cartesiano – que consiste na dicotomia corpo e mente que são compreendidos como substâncias 

de natureza, realidade e funcionalidade diferentes e que encontram-se separadas, embora 

interajam entre si –, que pela dimensão simbólica já reconhece a máquina como superior, esse 

vai querer a todo custo que essa “máquina”, que tudo pode, lhe “conserte” as peças necessárias 

de seu corpo e ponha-o novamente em condições de uso.  

Sabendo que as condutas individuais são os elementos a partir dos quais as 

representações simbólicas se constroem, não sendo, pois, simples reflexos do real, mas uma 

construção, e, portanto, têm função orientadora das condutas, é possível afirmar que é por 

intermédio da educação das necessidades e das atividades corporais que a sociedade imprime 
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suas marcas nos indivíduos e que faz com que a influência do social no pessoal seja um fator 

existencial determinante.  

Sabendo, pois, que estados de saúde, doença, cura e morte se manifestam dentro de 

sociedades e de sistemas médicos específicos, não basta estudar apenas as questões 

microscópicas – uma vez que a doença é um fenômeno que ultrapassa o saber médico –, mas 

também as representações sociais. Isso se faz necessário porque a maneira com a qual as pessoas 

percebem e como as pessoas percebem a saúde, a doença e os sintomas a ela associados, bem 

como as ações curativas buscadas, propostas e tomadas, assim como as ideias de cura e de morte 

são culturalmente moduladas e significadas.  

Dessa forma, mais do que uma célula adoecida – enquanto doença – o câncer é um 

episódio cultural, como já afirmara Herzlich (2005) e Langdon (2009). E por ser um episódio 

cultural, o sentido de estar doente é configurado social, histórica e culturalmente e, 

consequentemente, as crenças, juízos de valor, conhecimento e atitudes em relação à doença 

são compartilhados pelo grupo. Assim sendo, necessário se faz pensar representações de saúde 

e doença e, mais especificamente, representações do câncer como realidades sui generis, que 

estão dentro dos modelos médicos, mas que também se encontra fora desses modelos. 

Nessa perspectiva, os estados de saúde e doença não podem ser pensados de maneira 

cristalizada, mas reconhecidos como algo processual e dinâmico, pois é isso que faz com que a 

construção da saúde, da doença e/ou do estar ou ser doente se dê de maneira diferenciada e 

individualizada.  

Embora reconheçamos que os indivíduos constroem as representações das doenças de 

formas distintas a depender do lugar social em que se encontram, não é lúcido imaginar que 

cada um a construa a seu bel prazer, o que na verdade acontece é uma bricolagem43. Os 

conceitos científicos integram-se à cultura e à experiência individual e juntos delineiam os 

significados do adoecimento e do morrer. Assim como existem elementos de concepções e 

tradições de longa data presentes nas representações e nas práticas cotidianas, também estamos 

cada vez mais envoltos e modulados por prescrições e dispositivos da tecnologia médica, isso 

faz com que as funções humanas sejam cada vez mais reguladas por diferentes especialidades 

do campo da saúde e as conquistas tecnológicas encontrem um grau de legitimidade 

surpreendente e, com isso, integrem as configurações do corpo em todas as suas expressões 

(CZRESNIA; MACIEL; OVIEDO, 2013).  

 
43 Falo aqui do conceito lévi-straussiano apresentado na obra “O Pensamento selvagem”. 
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Assim sendo, necessário se faz focar a atenção tanto nos elementos da prática cotidiana 

quanto os associados à medicina moderna a fim de que se possa perceber/compreender a força 

que contém as representações nos mais diferentes aspectos do viver, uma vez que, a todo tempo 

e em toda parte, nos encontramos, segundo Mauss (2003, p. 420), diante de montagens físico-

psico-sociológicas de series de atos. Sendo estas séries montadas pela e para a autoridade social, 

mister se faz conhecê-las e compreendê-las como tal.  

A pessoa com câncer não responsivo a tratamento curativo, em geral, carrega no seu 

corpo as marcas visíveis deste diagnóstico e essa situação é difícil de ser aceita socialmente 

porque o imaginário do corpo desmantelado cria uma desordem ontológica. Assim como o 

deficiente é um ser com estatuto intermediário e o mal estar é gerado pela falta de clareza que 

cerca sua definição social (LE BRETON, 2006, p. 76), o mesmo se observa em relação à pessoa 

Fora de Possibilidade de Tratamento Curativo, que não tem mais a possibilidade de ser 

(re)inserida no mundo dos vivos saudáveis e ativos, mas que também não pode ser inserida no 

mundo dos mortos, ou seja, ele não está mais dentro da sociedade mas também não está fora, 

está “flutuando entre dois mundos”. Por esse motivo, a modificação desfavorável do corpo leva 

inevitavelmente ao estigma, pois o corpo modificado transforma o homem existente neste 

corpo, uma vez que as limitações provocadas pelo processo de adoecimento priva o corpo de 

exercer sua função de companheiro de estrada. 

Para a sociedade, que se vê imortal e eternamente jovem, a degradação e a desordem 

são insuportáveis, pois fazem com que o corpo deixe de ser compreendido na trama social de 

sentidos. Dessa forma, quando no corpo acontecem manifestações aparentes de insurreição, 

quando uma ruptura se instala na transparência da relação física com o mundo do ator, é 

necessário uma intervenção imediata que nomine e explique a causa e que se estabeleça práticas 

capazes de (re)inserir no interior da comunidade esse novo corpo, agora adoecido, ou seja, faz-

se necessário encontrar um lugar social para o homem e a doença que o atinge (LE BRETON, 

2006, p. 32) e, consequentemente, uma possibilidade de tratamento que o reconduza ao seu 

lugar de origem.  
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5 DOENÇA, CÂNCER E CUIDADOS PALIATIVOS: O LUGAR DE MARGEM E 
SEUS DESCONFORTOS  
 

Tendo o Corpus Hippocraticum44 trazido à medicina “especulações teóricas e 

procedimentos baseados na observação rigorosa do doente e da doença, na busca incessante de 

explicações racionais para a doença e de instrumentos eficazes para o tratamento das doenças” 

(CAIRUS RIBEIRO JUNIOR, 2005, p. 11-12), exerceu um papel relevante no que diz respeito 

à dissociação da medicina das práticas mágico-religiosas. A partir dos esforços para desvincular 

a medicina da filosofia e para reconhecê-la como uma arte autônoma, os textos hipocráticos se 

consagram como momento inaugural de uma nova forma de pensar o corpo, a natureza e as 

relações entre homens e deuses.  

Distante estamos do tempo e da visão hipocrática – marcante para o surgir da medicina 

como arte autônoma – que compreendia a doença como perturbação da harmonia entre o corpo 

e a natureza, portanto, não vinha do exterior (vírus, bactérias, agentes externos), mas era 

processo de interação com o meio, e fazia parte da natureza do homem, e, por assim ser, as 

possibilidades de recuperação das doenças vinham do equilíbrio entre os quatro elementos (ar, 

agua, terra e fogo) (CZERESNIA; MACIEL; OVIEDO, 2013). Dessa forma, os tratamentos 

tinham como objetivo devolver aos corpos a harmonia que era condição primeira para o retorno 

à saúde.   

Muitas foram as mudanças ao longo do tempo no que diz respeito à visão que se tem da 

medicina, bem como das formas de atuação do médico.  A medicina hoje não mais é vista como 

arte, mas como ciência, e, bem por isso, não se vê mais a doença como perturbação da harmonia 

entre o corpo e a natureza, mas como resultado de interferências externas. Porém, o que vale 

ressaltar é que, assim como em tempos antigos, ainda hoje, redobra-se esforços no sentido de 

banir do meio social, toda e qualquer situação que torne o indivíduo incapaz de se livrar da 

condição de doente.  

 

5.1 A doença como lugar de margem e as práticas rituais que a envolve 

  

 Sendo a doença um estado de desordem do corpo, sendo a doença “câncer” uma 

desordem do corpo e da sociedade, e, no caso de câncer não responsivo a tratamento curativo, 

 
44 Corpus Hippocraticum é uma coletânea de tratados vinculados à medicina que foram escritos entre os séculos 
V e III a.C. e que até o século XVIII foi considerado uma obra básica no ensino da medicina ocidental. 
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desordem não só do corpo adoecido mais de todo o corpo familiar, entendo que, tão importante 

quanto – ou talvez até mais importante que – saber o que é doença, o que é câncer, o que é fora 

de possibilidade de tratamento curativo é compreender as representações que as pessoas trazem 

consigo sobre esses temas. Como caminho de compreensão destas representações, assumo 

como ponto de referência a doença como lugar de margem – na perspectiva de Van Gennep 

(2011) e Victor Turner (2005) – e vejo os mais variados recursos terapêuticos e tecnológicos 

como rituais que carregam consigo a finalidade de livrar a pessoa adoecida da condição de 

liminaridade. 

  

5.1.1 O lugar de margem e a liminaridade 
 

Dentro do nosso universo cultural, tudo o que evolui, tudo o que muda deve ser previsto 

e enquadrado em categorias de forma que qualquer mudança seja passagem de uma categoria a 

outra e, destsa forma, os indivíduos enquadrados socialmente em categorias sabem como agir 

e, portanto, não oferecem risco à sociedade. Porém, quando se encontram em situação de 

transição de uma categoria a outra, desafiam e ameaçam de crise o sistema social, por isso, os 

limites que separam uma categoria da outra são sempre perigosos (GENNEP, 2011; TURNER, 

2005). 

Como forma de lidar com esta situação de ameaça, a sociedade cria artifícios para 

assinalar a passagem de uma categoria a outra, definindo as condutas adequadas para esse 

momento de liminaridade e marcando como que o nascimento para um novo status.  

Durante os rituais de passagem, em geral, espera-se que o neófito seja capaz de tolerar 

determinadas torturas, castigos – situações que, fora desses rituais, são vistos como além da 

resistência humana – para que, por fim, se faça merecedor da nova posição que o ritual lhe 

confere, saindo do lugar de margem e ingressando em um mundo novo. Ao falar sobre margem, 

Gennep assim a define como “qualquer pessoa que passe de um estado para outro acha-se assim, 

material e magico-religiosamente, durante um tempo mais ou menos longo em situação 

especial, uma vez que flutua entre dois mundos. É esta situação que designo pelo nome 

margem” (GANNEP, 2011, p. 35). 

Segundo Van Gennep (2011) e Victor Turner (2005), a pessoa que em estado de 

preparação se submete a ritos de passagem, está em uma condição liminar, e é sempre uma 

pessoa perigosa, que precisa observar preceitos, seguir normas, se submeter a rituais com o 

intuito de amenizar os riscos que a sua condição de pessoa oferece à sociedade. Victor Turner 

(2005) concebe a liminaridade como condição social passageira (momento de margem dos ritos 
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de passagem) vivenciada por aquele que se encontra temporariamente situado fora das 

estruturas sociais. Segundo ele, nessa fase ritual o indivíduo passa por um processo transitório 

de “morte” social. Ao ser destituído de suas posições sociais anteriores, termina ocupando um 

entre-lugar indefinido até que possa finalmente “renascer” e, assim, ser reintegrado à estrutura 

social. 

A condição de liminaridade põe o indivíduo como que fora das estruturas da sociedade, 

leva à segregação, libera a pessoa das obrigações familiares e sociais, o transforma em indivíduo 

fora-do-mundo, sem laços e obrigações sociais que permitam sua classificação social e defina 

suas obrigações para e na sociedade até que, após passar por todos os rituais devidos, saia da 

condição de liminaridade e, novamente, seja inserido no meio social.  

O que se observa nos relatos dos tantos ritos de passagem é que existe um esforço do 

coletivo para que o neófito passe pela situação de margem e, por fim, saia do mundo anterior e 

ingresse em um mundo novo. Esse esforço coletivo se justifica no fato de que os ritos de 

passagem tendem sempre ao ingresso do neófito em uma nova posição social, e, em geral, mais 

confortável, de maior reconhecimento e/ou prestígio (entrada na vida adulta, casamento, lugar 

de chefia, etc..).  

Nos casos de ritos de passagem para voltar ao mundo anterior, esses só são possíveis 

quando em momento anterior já se tenha realizado um rito que o permitira passar para o mundo 

novo (saída para a guerra, viagem de negócio, caça, etc.). Nesses casos, os rituais de passagem 

para o mundo novo são realizados sempre mantendo o desejo, a esperança, a certeza de retorno 

ao mundo anterior. Isso faz com que esta situação de margem, embora seja extremamente 

perigosa, não seja temida, mas ao contrário, buscada, desejada, celebrada, esperada, 

compartilhada.  

O fato de as situações de margem não serem muitas vezes temidas, e de carregarem em 

si esse olhar do mundo novo como um lugar de mais prestígio e reconhecimento e, portanto, 

melhor que o atual ou de uma ida necessária, mas que permite voltar em uma posição melhor, 

não faz com que o lugar de margem deixe de ser desconfortável. 

 

5.1.2 – Definições conceituais de doença 
 

 Como mencionado no capítulo anterior, a sociedade não destina à doença um lugar 

social específico, prova disso é o fato de a Organização Mundial da Saúde (OMS) – que desde 

o seu surgimento tem como objetivo buscar o mais alto nível de saúde possível para todos –  

não se ocupar de apresentar uma definição para o que seja doença. Porém, a ideia de saúde está 
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tão diretamente ligada à doença que a bandeira, enquanto símbolo da OMS, é o bordão de 

Asclépio, que carrega consigo o símbolo da cura. A mitologia grega reconhece Asclépio como 

deus que era tão bom em cura que tinha conseguido enganar a morte e trazer as pessoas de volta 

à vida a partir do submundo, sendo este o herói-deus da medicina mais cultuado de toda a Grécia 

desde o século VI a.C. e em nome do qual foram erguidos vários templos para onde acorriam 

fieis em busca de cura para as doenças. Asclépio é também lembrado como um rei – como relata 

Homero, o legendário poeta grego (729-733 a.C.), compositor das duas mais antigas obras da 

literatura ocidental – dotado de conhecimento médico, que viveu na Tessália. 

 Embora exista uma resistência no sentido de conceber saúde como sendo o oposto de 

doença, o próprio dicionário da língua portuguesa traz a definição de saúde como “estado do 

indivíduo cujas funções orgânicas, físicas e mentais se acham em situações normais” (1988, p. 

588) e doença como sendo “falta, perturbação ou alteração do estado de saúde” (1988, p. 228). 

 Na Constituição Federal Brasileira de 1988, não se apresenta conceito de doença, e o 

conceito de saúde foi expresso na seção II, no artigo 196 como:“um direito de todos e dever 

do estado, garantido mediante políticas, sociais e econômicas que visem à redução do risco de 

doença e de outros agravos e ao acesso universal e igualitário às ações e serviços para a sua 

promoção, proteção e recuperação” (BRASIL, 1988).  

 Ao pensar saúde enquanto direito de todos e dever do Estado, o Ministério da Saúde 

(MS) apresenta um simplificado conceito de doença como “uma alteração ou desvio do estado 

de equilíbrio de um indivíduo com o meio ambiente” (MS, 1987, p. 11). 

 Se a saúde pode ser definida – com todas as críticas que se tem – como um estado de 

completo bem-estar físico, mental e social (OMS, 1946), a doença significa, portanto, a perda 

dessa condição de bem-estar e, bem por isso, uma alteração do equilíbrio indivíduo e meio 

ambiente. Sabendo serem as definições de bem-estar e de equilíbrio um tanto quanto 

imprecisas, pode-se, então, dizer que a condição de doente, e, portanto e/ou consequentemente, 

a definição de doença seja relativa, uma vez que o entendimento do que seja bem-estar e 

equilíbrio pode, e em geral variam, de sociedade para sociedade e/ou em núcleo familiar e, até 

mesmo, de indivíduo para indivíduo.  

 Não sendo, pois, a doença vista apenas como um fenômeno médico, na língua inglesa 

ela é definida com termos distintos: disease (parte técnica, ligada à medicina), illness (ligada a 

experiência pessoal da pessoa que se sente doente), sickness (aspecto social e relacional)45, e 

no Brasil – com mais ou menos aceitação – como “afecção” (modificações sofridas pelo 

 
45 Yong (1976); Kleinman (1980); Helman (2009). 
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organismo resultante da ação de uma causa), “enfermidade” (enfraquecimento, debilitação do 

organismo), “moléstia” (sensação de desconforto e mal estar)46.  

 A ciência médica – que se encontra na atualidade totalmente desligada das práticas 

mágico-religiosas e muito distante da medicina como arte –, na tentativa de caracterizar seu 

objeto de estudo, localiza a doença dentro do indivíduo, a define como um fenômeno isolado, 

estabelece causas e, por fim, justifica a sua existência (falo da ciência), definindo tratamentos.  

 Ajuda a pensar a relatividade do conceito de doença quando observamos que, em 

algumas culturas e/ou em algum momento da história, a obesidade, por exemplo, que é tida 

como doença, é/ou já foi vista, em tempos anteriores, como símbolo de saúde.   

 Sendo, pois, a doença caracterizada/definida socialmente, ela confere a quem a ela se 

liga na condição de doente benefícios, obrigações, estigmas. A doença confere benefícios 

quando permite à pessoa receber auxílio-doença, não precisar se fazer presente em 

determinados lugares, não precisar manter determinados padrões de beleza. Confere obrigações 

como procurar médico, aderir a tratamentos, buscar condições de sair do estado de doença. O 

estigma acontece nos casos de doenças como AIDS, hanseníase, tuberculose e câncer. 

 É por perceber a doença nesse lugar relativo que Sontag (1978) afirma ser difícil fixar 

residência no pais dos doentes e permanecer imune aos preconceitos decorrentes das sinistras 

metáforas com que é descrita a sua paisagem.  

 À parte as discussões em torno das definições de saúde/doença, com o intuito de 

compreender em que medida esses definições nos ajudam a (con)viver com as situações de 

adoecimento, opto aqui por duas definições de doença que, pensadas em tempos e universos 

distintos (Canguilhem, em 1943, e, Sontag, em 1978), carregam consigo um mesmo ponto de 

referência.  

 Canguilhem, médico e filósofo francês, em sua tese de doutorado sobre “o normal e o 

patológico”, afirma que “a doença não é uma variação da dimensão da saúde, ela é uma nova 

dimensão da vida” (2019, p. 129). Sontag, quando se propôs pensar a doença câncer como 

metáfora, assim a define:  

 

a doença é o lado sombrio da vida, uma espécie de cidadania mais onerosa. Todas as 

pessoas vivas têm dupla cidadania, uma no reino da saúde e outra no reino da doença. 

Embora todos prefiramos usar somente o bom passaporte, mais cedo ou mais tarde 

 
46 Maiores informações para a utilização de termos para indicar estado de alteração da saúde na língua 
portuguesa, veja Rezende, 2011 e 2014. 
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cada um de nós será obrigado, pelo menos por um curto período, a identificar-se como 

cidadão do outro país. (1978, p. 7). 

 

Entendo como sendo importante trazer essa percepção da doença como dimensão da 

vida, e, portanto, algo que é parte, que está inserido na existência humana, sem, contudo, deixar 

de reconhecer que, em toda e qualquer sociedade, a doença é vista e tratada segundo a visão 

que se tem dela e conforme as condições de cura da mesma. 

 

5.1.3 A doença como lugar de margem  
 

Enquanto situação de mudança, a doença pode ser vista como um lugar intermediário, 

como limite, como aquilo que separa uma categoria da outra. Por ser vista como lugar de 

margem, a sociedade não prevê a permanência do indivíduo na situação de doença pois sabe 

que essa situação interfere na normalidade da vida social. Nessa perspectiva, a razão de existir 

dos profissionais de saúde é para devolver à pessoa adoecida a condição de normalidade – 

entendendo normalidade aqui como retorno à vida saudável – e, consequentemente, a sua 

(re)inserção social.  

Ao corpo saudável destina-se lugar e postura social específica, espera-se dele que 

cumpra uma função. Ao corpo adoecido com possibilidades de cura, também se destina um 

lugar e uma função social. É o corpo adoecido que dá sentido ao existir da ciência médica, dos 

hospitais, da indústria farmacêutica, dos altos investimentos em tecnologias, pois são essas 

pessoas e recursos que permitem ao neófito (doente) a possibilidade de passar pelo ritual e, 

consequentemente, ser novamente reintegrado à estrutura social. Quando é possível ao 

profissional da saúde devolver ao corpo a condição de normalidade, o seu lugar e existir social 

– daquele que se faz profissional para devolver a saúde, para salvar vidas – fica garantido.  

A inquietação se instaura ante a não clareza em relação a como lidar com esse corpo 

que, em geral, anseia pelo retorno à categoria dos vivos e ativos socialmente, mas que só tem 

como possibilidade (ainda que distante) a inserção na categoria dos mortos, uma vez que, por 

ser a doença sem possibilidade de cura, não vai mais voltar à condição de corpo saudável. Ao 

ser diagnosticada como FPTC e ser encaminhada para a equipe de cuidados paliativos, a pessoa 

fica seguramente em um não-lugar e, como todo neófito em situação de liminaridade, se 

apresenta socialmente como perigosa, exige um tratamento específico, passando a ser 

submetida a rituais. 
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Bem por isso, encontra-se em uma situação de desconforto social, ainda mais que 

qualquer outra pessoa em situação de liminaridade, pois, além de não ter para ela um lugar 

social especifico, ainda se apresenta como uma ameaça social porque tira, também de outras 

pessoas, seus lugares e funções sociais. E o desconforto se faz ainda maior ante a certeza de 

que os “ritos” não o reintegrarão à estrutura social dos vivos.  

Não tendo clareza do lugar social desse corpo, também não se tem certo quais devem 

ser os comportamentos sociais frente a ele, nem tampouco como deve ser os comportamentos 

desse corpo que está no limiar entre estar vivo e estar morto e, por isso, não tem uma 

configuração social preestabelecida para ele. Nessa perspectiva, a impossibilidade de cura priva 

o homem da condição de existência e convívio social, uma vez que não há lugares sociais 

previstos para o corpo adoecido que não poderá ser curado, e, consequentemente, não se tem 

um disciplinamento específico para esse tipo de corpo. Bem por isso, a não possibilidade de 

cura é algo que tira o homem do seu lugar social e o deixa, socialmente falando, em um não-

lugar, na condição de liminaridade ou ainda, segundo Van Gennep (2011), flutuando entre dois 

mundos, ou seja, na margem.  

Diferente dos tantos ritos de passagem em que há um esforço coletivo para que o neófito 

seja submetido aos rituais e, enfim, seja inserido em um mundo novo, no caso de pessoa fora 

de possibilidade de tratamento curativo, todos os esforços rituais são para fugir do mundo novo 

(morte) e retornar ao mundo anterior (saúde), pois para o neófito, a família, os profissionais de 

saúde, o mundo novo não se figura socialmente como um lugar melhor, e, bem por isso, todos 

os esforços se concentram para que aconteça um retorno ao mundo anterior em um futuro 

próximo e em condições melhores, daí a busca incansável da cura. 

Sendo uma doença não responsiva a tratamento curativo, não existe, para o profissional, 

a possibilidade de devolver a este corpo a condição de normalidade, o que o deixa em uma 

posição desconfortável, uma vez que se fez profissional com esta finalidade. Dessa forma, a 

dificuldade em lidar com a ideia de não possibilidade de cura está não apenas no fato de que 

não existe um lugar social estabelecido para esse doente, uma vez que socialmente falando a 

doença não deve ser lugar de permanência e, sim, situação de passagem, mas também no fato 

de que não existe, sobretudo no meio médico, o entendimento tranquilo de que às vezes a 

doença vence.  

Sendo, pois, a doença vista como lugar intermediário, como limite e, portanto, como 

perigo, com muita facilidade conseguimos compreender os mais variados mecanismos (tanto 

dos que são responsáveis pelos processos de cura quanto dos que esperam pela cura) que 

socialmente se usa para buscar a cura, bem como os estigmas que circundam as doenças que 
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não são passíveis de serem curadas. E, quando não se faz possível a cura, as mais variadas 

formas de negar a sua existência. 

Entendendo, assim como Foucault (2013), que o poder se impõe sobre os corpos 

disciplinando-os para a vida social dentro de padrões de docilidade e de utilidade social – de 

forma a garantir eficácia e sujeição – um corpo adoecido sem possibilidade de cura, não se 

encaixa socialmente, pois não é capaz de se tornar força útil, uma vez que não consegue mais 

se fazer produtivo e nem tampouco submisso aos ordenamentos sociais. 

Ver a pessoa adoecida sem possibilidades de cura nesse lugar de margem e compreender 

a visão que socialmente se tem desse lugar, ajuda a entender a relutância social aos cuidados 

paliativos, e porque não é tranquilo garantir cuidados paliativos à pessoa e não submetê-la a 

processos de eutanásia ou à distanásia. Não é fácil, social e emocionalmente, assumir que não 

há mais a possibilidade de cura, ou seja, que não será mais possível (re)inserir esse corpo no 

meio social, tal qual a sociedade preconiza.  

Se, seguindo o entendimento de Foucault (2013), a função da disciplina e do poder é 

tornar os corpos dóceis e produtivos, como admitir na sociedade um corpo não disciplinado, ou 

ainda, como disciplinar um corpo fora de possibilidade de cura? Como dar sentido à atuação 

dos profissionais de saúde se suas práticas não devolverão o indivíduo ao meio social produtivo, 

seja como aquele que, gozando de uma boa saúde, se faz produtivo, seja como aquele que, por 

estar em situação de doença, garantirá o lugar social dos tantos que se envolverão direta e 

indiretamente no processo de cura?  

Na minha experiência de trabalho de campo, pude perceber que a não aceitação da 

permanência na liminaridade é uma realidade tanto para os profissionais de saúde, sobretudo 

os médicos, quanto para os familiares e a pessoa adoecida. Nessa perspectiva, as incansáveis 

tentativas de tratamento de cura podem ser vistas para além da mercantilização do corpo 

adoecido, das imposições de consumo, do desejo de eterna juventude. Elas podem, sim, ser 

vistas como uma tentativa dos envolvidos de tirar a pessoa adoecida do lugar de margem e 

(re)inseri-la no seu lugar de origem a fim de garantir a ordem social.  

A questão aqui posta, não é deixar de ver o encarniçamento terapêutico47, mas 

reconhecê-lo como uma tentativa de disciplinamento dos corpos, uma luta dos profissionais de 

saúde para garantir o lugar de poder que o imaginário social lhes confere. Não é deixar de 

 
47 Menezes assim fala acerca do encarniçamento terapêutico: “expressão frequentemente utilizada pelos críticos 
do modelo de ‘morte moderna’ e pelos paliativistas. É sinônimo de ‘futilidade’ e de ‘obstinação terapêutica’, 
definida como o excesso de uso de recursos tecnológicos com finalidades curativas, às custas de um 
prolongamento da vida do doente, sem perspectiva de cura. O termo obstinação aponta para a dificuldade de 
aceitação dos limites da prática médica” (2004, p. 58). 
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reconhecer o desejo da pessoa adoecida e de seus familiares de se submeterem às infindáveis 

tentativas de busca de cura, como se a morte não pudesse ser uma realidade. Mas, é reconhecer, 

nessa luta desenfreada, uma tentativa de garantia de um lugar e uma postura socialmente 

reconhecida e aceitável. 

 

5.1.4 Os esforços terapêuticos e tecnológicos como procedimentos rituais: Caminhos 
para sair do lugar de margem e da condição de liminaridade 

 

Pensando ainda o corpo como construto que, a cada momento, vai se encaixando em 

categorias sociais distintas e específicas e reconhecendo a doença como lugar de margem, como 

limite, cabe-nos compreender os mecanismos sociais utilizados para lidar com o corpo adoecido 

como procedimentos rituais. Tomando como ponto de referência Gennep (2011) e Turner 

(2005), penso, aqui, rituais como aquilo que tem a função de exercer um controle sobre esses 

momentos transitórios e intersticiais que a doença se nos apresenta, resguardando a sociedade 

do perigo apresentado pelos indivíduos que nesses estados se encontram. 

Penso como mecanismos os recursos tecnológicos, a indústria farmacêutica, os 

profissionais de saúde, a fé, e ressalto que todos esses procedimentos rituais são socialmente 

criados, vistos, pensados como caminhos para livrar o neófito da condição de doença, 

reinserindo-o no mundo dos vivos e ativos e, bem por isso, ainda que os procedimentos rituais 

acima apresentados não livrem a sociedade dos perigos da liminaridade que a doença carrega 

consigo, entendo ser importante pensá-los como mecanismos que a sociedade tem buscado no 

sentido de tirar o doente da condição de liminaridade, de fazer com que ele saia dessa categoria 

intermediaria entre a vida e a morte, retornando à condição de saúde. 

Uma outra coisa a se ressaltar é que a eficácia desses procedimentos rituais precisa ser, 

socialmente falando, alimentada pela possibilidade de cura, porque na condição de doente que 

pode ser curado, a pessoa continua consumindo o que a vida social lhe propicia – hospital, 

tecnologias, medicamentos, profissionais de saúde, fé – e, de alguma forma, ela continua 

integrada à vida social, uma vez que se faz consumidora e alimenta a esperança de retorno ao 

mundo anterior (saúde).  

Vistos dessa forma, cada um destes procedimentos rituais traz em si um valor social 

muito grande, uma vez que tem o poder de criar nos indivíduos a ilusão de que, por continuarem 

consumindo, não estão neste lugar de perigo, o que teoricamente o incluiria no mundo dos vivos 

e ativos.  
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O hospital como lugar por excelência dos procedimentos rituais 

 

O corpo é suporte de signos de uma sociedade dita normal. Então, as condutas sociais 

dos indivíduos precisam se enquadrar no padrão de normalidade da vida social. Uma sociedade 

que está doente, está fora do padrão de normalidade. O indivíduo na condição de doente está 

fora do padrão de normalidade da vida social. Então, é preciso que providências sejam tomadas 

no sentido de fazer com que ele retorne ao lugar de origem (saúde) e, se assim não for possível, 

necessário se faz, de alguma forma, banir esse corpo doente do meio social. E o hospital a tudo 

isso se presta. 

Embora meu universo de pesquisa tenha sido os domicílios, vi o hospital – e tudo que o 

envolve, profissionais de saúde, recursos tecnológicos, procedimentos terapêuticos, ações 

medicamentosas – como ambiente propício para realização de rituais. É o hospital que muitas 

vezes dá acesso às mais variadas tecnologias, possibilita os mais distintos tipos de exames e de 

procedimentos, tanto de diagnóstico quanto de tratamento e de pesquisa. E é também no 

hospital, tendo disponíveis os tantos recursos, que os profissionais de saúde podem exercer seu 

lugar de mando sobre as pessoas adoecidas e seus familiares. Ao falar sobre os hospitais, 

Pessine, assim como Foucault, nos permite percebê-lo como lugar de técnica, de controle dos 

corpo, de pesquisa, de reavivamento da fé, de rememorar tempos outros. Ou seja, lugar onde se 

faz possível a realização dos mais variados tipos de rituais e. bem por isso, lugar que alimenta 

a ilusão de retorno ao lugar de origem (saúde). 

 

Dentro de um hospital, como nas antigas catedrais, recapitulam-se todas as fases da 

vida se um ser humano. O nascimento com suas festas e esperanças, as doenças, a 

restauração da saúde, a cura, as pesquisas na busca de novos medicamentos, as 

cruzadas das campanhas preventivas, as vigílias nas UTIs - as corporações ou as 

equipes profissionais combatendo o "inimigo" infecção; as orações e meditações nos 

oratórios e/ou capelas. (PESSINE, 2002, p. 53). 

 

Reconhecendo, pois, o hospital como um lugar que retém em si todas estas 

possibilidades, de esforços terapêuticos como procedimentos rituais que ajudam a lidar com a 

ideia de liminaridade não é difícil compreender os reclames da grande maioria da população, 

que em situação de doença querem estar no hospital, ser submetidas às mais variadas 

tecnologias e aos mais variados procedimentos cirúrgicos, ser invadidas com a maior 

quantidade possível de medicamentos.  
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Observei durante os acompanhamentos domiciliares que, mesmo aquelas pessoas que já 

conseguiam elaborar a ideia de doença não responsiva, que falavam sobre o processo de morte 

iminente e evidente, buscavam, ainda no hospital, consolo e/ou alívio. Com frequência ouvi de 

familiares, já cientes de que a pessoa estava vivendo suas últimas horas de vida,  afirmações do 

tipo: “e se levar para o hospital para tomar um pouco de soro”, ou, ainda, “lá no hospital é 

melhor, porque eles tem mais recursos”. 

Observei que, enquanto as pessoas adoecidas estavam, ainda, de alguma forma, ligadas 

ao hospital, fazendo radioterapia paliativa antálgica, cito-redutora, descompressiva, ou qualquer 

outro tipo de procedimento para alívio de sintomas, a pessoa e/ou os familiares se sentiam 

alimentados com a ideia de retorno ao mundo anterior. Cada vez que eram chamados ao hospital 

para realizarem algum procedimento ou que retornavam do hospital sentindo alívio de algum 

sintoma, reafirmavam a esperança de sucesso de mais um procedimento ritual. 

Por assim ser, pode-se dizer, portanto, que é o hospital o lugar onde se concentram as 

maiores possibilidades de realização de esforços terapêuticos e, portanto, de realização de 

processos rituais. Porque é também no hospital – quando não se vê mais nenhuma possibilidade 

de cura – onde se depositam os corpos para os rituais de inserção no mundo novo (morte). O 

hospital, que alimenta nos indivíduos a esperança de sucesso nos procedimentos rituais 

garantidores do retorno ao mundo antigo, é o mesmo hospital que possibilita a passagem para 

o mundo novo sem que a família tenha de presenciar esse momento. E que, em qualquer uma 

das circunstâncias, uma vez dentro da unidade, a pessoa em geral será submetida aos mais 

variados processos rituais, por meio dos mais variados recursos tecnológicos e a todas as ações 

medicamentosas disponíveis.  

Estando no ambiente domiciliar, já acompanhada e orientada sobre os processos finais 

de morte, muitas vezes conscientes do desejo da pessoa que está morrendo de não ser 

encaminhada para o hospital, com certa frequência, a família encaminha para o serviço de 

emergência hospitalar, para não ver acontecer a passagem para o mundo novo no seu ambiente 

domiciliar. Bem por isso que 58% das pessoas por mim acompanhadas durante a pesquisa 

faleceram em ambiente hospitalar.  

O caso do Senhor Gregório foi uma mostra clara desse lugar de múltiplas funções que 

o hospital ocupa. Como parte desta estatística, o Senhor Gregório foi encaminhado para morrer 

no hospital e, durante a visita de pós óbito, ouvi de sua esposa o seguinte relato:  

 

Quando ele fez uma parada eu senti que a hora tinha chegado, mas eu vi que não ia 

dar conta de ver ele morrer, aí então eu falei para a minha filha chamar o SAMU. Eles 
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vieram e levaram ele [...] o doutor Esperança até tinha me falado pra ficar tranquila e 

ajudar ele quando chegasse a hora, mais eu fraquejei [...] ela foi com ele e eu fiquei 

aqui, esperando o telefone tocar para ela me contar que ele já tinha ido. (ESPOSA DO 

SENHOR GREGÓRIO, visita de pós óbito, 06/03/2017). 

 

Embora exista, no Hospital Araújo Jorge, a orientação de não levar para Unidade de 

Terapia Intensiva (UTI) ou submeter a procedimentos invasivos pessoas que estão sendo 

acompanhadas em cuidados paliativos sem que antes se faça uma avaliação dos benefícios, vi 

acontecer situações em que, tendo a família levado para a emergência por sentirem que o 

momento estava chegando, uma vez no hospital, foram levados para a UTI e/ou submetidos a 

vários procedimentos invasivos sem mesmo entrar em contato com o serviço de cuidados 

paliativos, como no caso do Senhor Gregório. Ao contar como aconteceu a sua morte, a esposa 

disse: “tentaram passar a sonda para dar comida, mas a sonda não desceu [...] ficaram 

insistindo, minha filha viu que estava incomodando ele, ai ela falou para a enfermeira parar 

de tentar porque ele já estava morrendo. E estava mesmo. A enfermeira saiu, passou uns 

minutinhos ele morreu” (ESPOSA DO SENHOR GREGÓRIO, visita de pós óbito, 

06/03/2017). 

Seja sobre indicação de alguns profissionais de saúde, seja contra a vontade de uns 

tantos deles, é também no ambiente hospitalar que se veem presentes as mais variadas 

expressões de fé, seja mediante súplicas de cura, seja de entregas de almas. Foi no ambiente 

hospitalar que vi acontecer fervorosas súplicas de cura, como no caso da Senhora Esperança, 

que já mencionei em capítulos anteriores, quando, em situação de desespero, o Missionário 

exigia de Deus a cura. Foi também no hospital que, segundo a esposa do Senhor Gregório, sua 

filha, “movida por uma força Divina, calorosamente devolveu seu pai aos braços de Deus [...] 

a enfermeira parou de tentar passar a sonda e saiu. Minha filha falou pra ele que podia ir, 

baixou a cabeça e ficou assim pertinho dele cantando hino até que ele foi apagando” (ESPOSA 

DO SENHOR GREGÓRIO, visita de pós óbito, 06/03/2017). 

 

5.1.5 A doença câncer  
 

Sendo o câncer uma doença antiga, sua concepção atual traz consigo vestígios das 

construções sociais de todos estes tempos. Dessa forma, a causalidade do câncer se aloja tanto 

no desequilíbrio das forças (tempos hipocráticos) quanto no castigo (alta idade média), como 

consequência das precárias condições de vida (pós-Revolução Industrial), ou ainda, estrutura 
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mais íntima dos tecidos (anatomia patológica). Portanto. carrega consigo tanto o sentido do tato 

quanto do olfato e da visão.  

É por carregar consigo os vestígios de construções sociais de longos tempos que ele é 

hoje definido de forma técnica como: “uma mutação genética de uma célula. É uma célula que 

sofreu uma mutação e essa mutação se proliferou e a homeostase do organismo foi prejudicada 

por essa mutação” (SENHORA CONSELHEIRA, entrevista, 26/03/2019). Ou, ainda, como: 

“câncer são células que se proliferam de forma irregular e por algum motivo desconhecido. 

Pode estar associada a questões emocionais previas, ambientais, alimentares, de atividade 

física e por ai vai” (DOUTOR CONSELHEIRO, entrevista, 26/03/2019).  

Embora seja possível definir tecnicamente o câncer, observamos que o fato de não ter, 

ainda hoje, uma etiologia clara e não ter um tratamento que possa ser tido como eficaz – como 

hoje é o tratamento da tuberculose, da hanseníase – diferente da AIDS, que é do nosso tempo, 

da hanseníase, que foi de um outro tempo, sobre o câncer – por continuar sendo uma doença 

sem cura – perdura e perpetua todos esses tempos, ocupando o lugar de enfermidade cruel. No 

imaginário popular, câncer é sinônimo de dor, de morte, classificado como flagelo, a barbárie 

dentro do organismo, o que faz dele uma doença temida e estigmatizada. 

Por não se ter a clareza do que desencadeia no organismo a proliferação desordenada de 

células cancerígenas, mas por ter situações que se mostram como determinantes de alguns tipos 

de câncer, isso faz com que ele seja associado às situações causadoras da doença. Bem por isso 

que, tendo a Tia Bete sido diagnosticada com câncer de pulmão, a Senhora Marques assim 

definiu o câncer: 

 

Foto 25 – Definição de câncer pela Senhora Marques 

 

Fonte: Pesquisa de campo 
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A representação individual é construída também, e sobretudo, a partir do que se vê e do 

que se vive. É fato que o câncer quase sempre se apresenta de uma forma marcante, 

degenerativa, que rouba do indivíduo a energia transferindo-a para os tumores que seguem seu 

curso – como que possuindo vida própria – destruindo a vitalidade, dificultando a locomoção, 

eliminando dos convívios sociais, mutilando os corpos, transformando o ato de comer em algo 

torturante, interferindo nos desejos sexuais. Por assim ser, é socialmente considerada uma 

doença obscena, abominável, repugnante. É bem por isso que, ao tentar elaborar uma definição 

de câncer, o Senhor Voluntário, que no momento vivenciava um segundo processo de 

tratamento de câncer, encontrou dificuldade em fazê-la.  

O caso do Senhor Voluntário aparecerá em diferentes partes da tese. Tendo o câncer 

como experiência vivida, para ele não é possível separar câncer e dor e, bem por isso, fez 

questão de me explicar, por duas vezes, que as imagens para definir câncer e dor eram pra ser 

as mesmas e arrematou a recomendação dizendo: “não é verdade! Quando você olha para mim 

do jeito que eu estou agora, no que você pensa? No câncer ou na dor? Eu sei, quando você 

chegou aqui o seu rosto mostrou, você pensa no câncer e na dor que sabe que eu estou sentido” 

(SENHOR VOLUNTÁRIO, 02/12/2019). E, embora se alimente da certeza da cura e não goste 

de falar sobre a morte, nos seus discursos faz entender uma ligação direta entre morte, câncer e 

dor. 

Intercalando escrita e diálogos, depois de mais de uma hora de visita e de rascunhar 

várias definições, pediu para passar a limpo o que havia escrito reunindo todas as definições 

em um único parágrafo. Porém, quando foi começar a escrever parou, olhou para mim e bem 

baixinho falou: “o câncer é uma palavra muito feia” e, assim, passou a limpo sua definição:  

Foto 26 – I Definição de câncer pelo Senhor Voluntário 

 

Fonte: Pesquisa de campo 
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Não menos repugnante é o tratamento, enquanto contra-ataque à doença. Um número 

considerável de pessoas afirma ser ele pior que a doença, e faz com que muitas vezes, sendo 

submetidas a tratamento, a pessoa sinta dificuldade de separar câncer de dor. Isso acontece 

porque, invariavelmente, o tratamento é doloroso, tanto no aspecto orgânico quanto no 

psicológico, uma vez que é acompanhado não só de náusea, falta de apetite, como também de 

marcas que podem ser vistas externamente (queda dos cabelos, feridas, cicatrizes, etc.)  

 

Foto 27 – Definição de câncer pelo Senhor Condutor 

 

Fonte: Pesquisa de campo 

 

Embora para o Senhor Condutor a definição de câncer por meio de imagem seja sua 

esposa sem cabelos, a sua definição de dor na entrevista foi: “ver a esposa sentada no vaso 

carequinha” (SENHOR CONDUTOR, entrevista, 20/11/2017). No conjunto, a dor, a 

debilitação, as marcas tanto da doença quanto do tratamento fazem com que quem vivencia o 

processo encontre dificuldade de definir em separado câncer e dor.  

Bem por isso que o Senhor Voluntário me entregou em um único bloco as imagens para 

ele definidoras de câncer e de dor e, quando lhe perguntei qual delas definia qual dos termos, 

ele quis, num primeiro momento, separar e, depois, disse: “na verdade não tem jeito de separar, 

é tudo a mesma coisa, câncer e dor tem o mesmo significado” (entrevista, 02/12/2019).  
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Foto 28 – II Definição de câncer pelo Senhor Voluntário 

   
Fonte: Pesquisa de campo 

 

Embora tivesse feito imagens dele mesmo, e dissesse que gostaria muito que elas fossem 

usadas, para servir de ajuda para outras pessoas, demonstrando uma tranquilidade muito grande 

ao se apresentar como pessoa que tem câncer, ainda assim, ao definir dor e câncer, ele, em 

momento algum, usou a primeira pessoa, falou sempre usando o termo genérico “ser humano”. 

E, ao me entregar as fotos, pediu que não queria vê-las, que as escondesse. 

Imagino que se o Senhor Voluntário tivesse, no momento, conhecimento do que 

escreveu Sontag, em 1978, assim como ela diria que o câncer é um inimigo satânico. E, embora 

alimentasse a certeza de mais uma vez ter sido curado, não conseguiu fazer nenhuma imagem 

que fosse representativa da morte e a definiu como sendo algo muito mais próximo de dor e de 

câncer.  
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Foto 29 – Definição de morte pelo Senhor Voluntário  

 
Fonte: Pesquisa de campo 

 

E por mais que conscientemente carregue consigo o discurso de cura, no fundo comunga 

da mesma certeza de Groddeck (1923) que “de todas as teorias formuladas a respeito do câncer, 

só uma sobreviveu à passagem do tempo, a de que o câncer leva, através de estágios definidos, 

à morte” (apud SONTAG, 1978, p. 26).Bem por isso é concebido como a gravidez da morte, e 

talvez por isso não queira ver a sua imagem revelada nas fotografias, uma vez que “fotos são 

meios de tornar ‘real’  (ou mais real) assuntos que as pessoas socialmente privilegiadas, ou 

simplesmente em segurança, talvez preferissem ignorar (SONTAG, 2003, p.12). 

Sabendo ser esta a visão social que se tem do câncer, e serem estes os rastros que ele 

deixa na vida da pessoa, entende-se melhor a dificuldade de falar dessa doença na primeira 

pessoa, de ser esta uma doença que deve ser escondida, que no ambiente familiar evita-se falar 

do assunto. Entende-se melhor o porquê da decisão familiar de poupar do diagnóstico aquele 

que é diagnosticado com a doença em estágio avançado . Entender essas questões ajuda, ainda, 

a compreender porque a pessoa que está morrendo de câncer acaba quase sempre sendo 

destituída de sua condição de indivíduo, de sua capacidade de autogestão da vida e termina 

sendo humilhada pela solidão, pelo medo, pela agonia.  

  

5.2 Caminhos e posturas quando a doença vence 

 

Pensando que todos os envolvidos no processo de vivência do adoecimento e de 

elaboração do morrer – profissionais de saúde, familiares e pessoa doente – são seres que estão 

compreendidos na trama social e que, como tal, também têm suas vidas regidas pelo conjunto 
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de designações sociais que os definem e caracterizam como pessoas com seus papeis sociais 

específicos, fugir dessa condição de designação significa colocar-se se em situação de 

desconforto.  

 

5.2.1 O desconforto de assumir que a doença vence 
 

Durante minha permanência em campo, pude perceber, em diferentes momentos, a 

doença como algo social, como mostra Langdon (2009) e, como diante da situação de 

adoecimento, fugir do que estabelece a vida social deixa aquele que foge em situação 

complicada. No que diz respeito a cuidados paliativos, a aceitação de que chega uma hora em 

que a doença vence, é algo que está fora da lógica de ordenamento social e, bem por isso, deixa 

aqueles que a essa modalidade de cuidar se adere em situação de desconforto. 

  O serviço de cuidados paliativos corre o risco de ser visto como o lugar daqueles que 

não fazem nada pela pessoa que sofre. O médico paliativista, como aquele que não tem “cara 

de médico”, porque desiste, não luta pela vida até o fim. A família, como aquela que não se 

importa com o doente, o deixa morrer à mingua em casa, não luta para mantê-lo bem cuidado 

no hospital. A pessoa adoecida, como a que se entregou no meio da batalha, foi fraca, desistiu 

de viver. 

Trago aqui três relatos de caso que ajudam a reforçar a afirmação de que fugir das 

designações sociais, deixando de lutar incansavelmente diante do que não tem possibilidade de 

reversão, instaura uma situação de sofrimento e de crítica e, consequentemente, de desconforto.  

Observei, na casa do Senhor Severino, como o fugir dos desígnios sociais causou 

desavenças familiares. Tendo sua esposa entendido/aceitado o diagnóstico de doença não 

responsiva a tratamento curativo, passou a recusar o tratamento quimioterápico paliativo para 

o esposo. Para os seus filhos, que não aceitavam o diagnóstico, a postura da mãe foi vista como 

um descaso para com o pai. Ela contou que “eles falam que eu já cansei de cuidar dele, que eu 

tô querendo livrar dele mais rápido. Deus sabe que não é isso” (visita domiciliar, 01/11/2017).  

A alegação dela para suspender as quimioterapias era de que  

 

Ele está ficando muito pior depois que começou a fazer esse negócio. Antes ele comia 

bem, ficava a maior parte do tempo sentado na cadeira lá fora, ia quase que sozinho 

para o banheiro para tomar banho. Agora tá ai desse jeito que a senhora está vendo. 

[...] O que que adianta viver mais desse jeito. [...] Eu vou ser sincera com a senhora, 

para mim é prolongar a vida às custas de sofrimento (visita domiciliar, 01/11/2017). 
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Porém, para os filhos que viam na quimioterapia a esperança da cura, não submeter ao 

tratamento significava “deixar o pai morrer à mingua. Desistir” (FILHO DO SENHOR 

SEVERINO, visita domiciliar, 16/11/2017), e na visão deles essa era a postura da mãe. Por não 

aceitarem que, no curso da vida,, chega uma hora em que a doença vence, que a morte é 

inevitável, ao mesmo tempo que desejavam que o pai fosse submetido ao tratamento, 

condenavam a mãe que não mais queria que o tratamento fosse levado adiante. 

Um outro caso também emblemático de que a prática do cuidado paliativo deixa os 

envolvidos em situação de desconforto é o do Senhor Fabiano. Nas reuniões semanais do 

GAPPO,  estive atenta, por um certo espaço de tempo, aos relatos dos profissionais que durante 

a semana visitavam o Senhor Fabiano. Percebi que a esposa do Senhor Fabiano, a cada visita, 

indagava para diferentes membros da equipe a mesma coisa: a cura. A questão era sempre, “o 

que vocês vão fazer para que ele seja curado?”.  

Depois de ter questionado individualmente todos os membros da equipe e de todos terem 

recebido a mesma resposta, de que não havia um esforço de cura, mas, dentro das limitações, 

uma tentativa de melhorar a qualidade de vida, num tom de extrema indignação ela me disse:  

 

Como que vai ser, eles vão ficar sem fazer nada até a doença tomar conta, para depois 

tomarem providências? [...] se eles não vão fazer nada, então não precisa ficar vindo 

aqui. Só pra conversar com ele, pra saber como está passando, não precisa. Fazer 

curativo eu mesmo faço, eu quero é remédio para ele. [...] eu peço uma receita e eles 

não dão. [...] esta semana eu fui lá na farmácia e comprei um antibiótico, por minha 

conta mesmo e tô dando para ele [...] Se eles não tomam providência eu tenho que 

tomar (SINHÁ VITÓRIA, visita domiciliar, 03/03/2018). 

 

 Por várias vezes vi o Senhor Fabiano, e também outras pessoas doentes, sendo 

submetidas ao uso de medicações, diagnosticamente falando, desnecessárias. Tal prática se 

mostrou frequente exatamente porque assim como a esposa do Senhor Fabiano, outros 

familiares não conseguem entender a postura dos profissionais que, fugindo dos desígnios 

sociais, não se põem na condição de lutar pela vida a qualquer preço e nem tampouco se ligam 

a obstinações terapêuticas, tratamentos medicamentosos infrutíferos. 

Uma terceira situação foi a da filha da Senhora Juju. Em visita domiciliar de pós-óbito 

encontrei uma filha em estado de angústia e profundo sofrimento causado sobretudo por não 

compreender do fato de a mãe ter desistido de viver, ter parado de lutar. Em lágrimas relatou:  

 

Eu não entendo, minha mãe foi sempre tão forte, guerreira e, nesses últimos dias, ela 

parou de lutar, se entregou. Ela não estava mais querendo os remédios caseiros. Não 
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queria mais comida. Passou a ficar quietinha no canto dela. As pessoas vinham para 

orar e ela não tinha mais aquele fervor na hora de pedir a cura [...] ela se entregou de 

tal forma que minutos antes de morrer ela viu que o anjo da morte estava no quarto, 

ela estava consciente, poderia ter mandado que ele se retirasse dali e ela não fez isso 

[...] ela me falou com um ar de sorriso que eles estavam ali, vieram para buscá-la [...] 

ela disse: tá vendo minha mãe, ela já veio para me levar [...] eu não entendo porque, 

porque que ela desistiu, eu nunca vi minha mãe desistindo (FILHA DA SENHORA 

JUJU, visita de pós-óbito, 10/11/2017). 

 

Seu coração só se aquietou quando lhe fiz entender que sua mãe não havia desistido de 

viver, mas simplesmente aceitado que a morte havia chegado. A paz de espirito se fez presente 

quando lhe disse que no último dia que conversei com sua mãe lhe perguntei o que ela desejava 

e ela me disse: “eu desejo a cura, o que eu quero é viver, mais sei que isso não é mais possível, 

a doença tomou conta, a morte já está chegando” (SENHORA JUJU, visita domiciliar, 

14/10/2017). Entender que a mãe não havia desistido de lutar para viver foi de tal forma 

importante que ela chamou o pai que estava deitado no quarto dizendo: “pai, vem cá pro senhor 

escutar o que a minha mãe disse pra ela [...] a mãe não quis largar a gente não pai, ela só 

resolveu parar de brigar com Deus” (FILHA DA SENHORA JUJU, visita de pós-óbito, 

10/11/2017). 

Estas e tantas outras situações presenciadas em campo me fizeram perceber que, ao não 

seguir os padrões disciplinares estabelecidos, a pessoa fica em situação complexa. Diante desta 

percepção, pude entender melhor a repulsa social que, em geral, se tem a cuidados paliativos. 

Quando em cuidados paliativos se admite que a doença é incurável e que a medicina, a indústria 

farmacêutica, as ciências tecnológicas de ponta devem ceder espaço para a morte e deixar que 

ela ocupe seu lugar de direito, o paliativista está fugindo do consenso social. Fugindo porque 

somos disciplinados a viver como se a morte não existisse, como se o morrer não fosse condição 

inevitável do ser humano. Suas práticas fogem das designações sociais padronizadas, pois todo 

o disciplinamento que nosso corpo recebe ao longo do existir é um disciplinamento para nos 

tornarmos consumidores e, no caso de situações de doença, consumidores a qualquer preço de 

recursos os mais variados para garantir a vida.  

 

5.2.2 Os(as) médicos(as) e o lugar de margem: Em campo, quando e porque encaminhar 
ou não encaminhar para o Serviço de Cuidados Paliativos 
  

O lugar do saber médico enquanto dispositivo de poder, instrumento de controle 

(FOUCAULT, 2014), revestido do espírito de bondade é uma realidade no Brasil desde muito 
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cedo. Em 1927, o primeiro presidente da Sociedade Médica do Rio de Janeiro em discurso 

afirmou que “os médicos em todos os países do mundo, têm sido a porção de homens, que mais 

serviços tem feito à causa da humanidade” (REIS, 1991, p. 250). Nessa perspectiva, o poder 

que lhe é conferido pelo saber lhe garante direitos de ação diante das pessoas que em situação 

de doença se encontram duplamente vulneráveis e dependentes – por estarem privadas da 

condição de saúde e do lugar de conhecimento. 

 No Brasil, desde a década de 70 do século XX observa-se esforços no que diz respeito 

a repensar o lugar do médico como dono do poder e muitas foram as lutas no sentido de fazer 

valer o lugar da pessoa humana nos processos de tratamentos de saúde. Prática esta que já vinha 

sendo desenvolvida em outras partes do mundo como mostra a reflexão de Canguilhem (1978) 

a respeito do campo médico quando afirma que:  

 

O doente é um Sujeito, capaz de expressão, que se reconhece como Sujeito em tudo 

aquilo que ele só sabe designar pelos possessivos: sua dor e a representação que ele 

faz dela, sua angústia, suas esperanças e seus sonhos. [...] É impossível anular na 

objetividade do saber médico a subjetividade da experiência vivida pelo doente (apud 

JODELET, 2009, p. 703). 

 

Pensar e marcar esse lugar do indivíduo enquanto sujeito de direitos, de desejos, de 

sonhos, de esperanças, tornou-se marca registrada da luta daqueles que ansiavam por uma 

medicina do cuidar voltadas sobretudo para as pessoas cujas doenças não acenavam mais para 

caminhos de cura. Para esta medicina, é clara a necessidade de entender a liberdade como 

componente indissociável ao processo de morrer, e é também clara a mudança (ou a necessidade 

de) do papel do médico ante à pessoa adoecida. Teixeira e Rodrigues (2017), afirmam que 

 

Informar, respeitar e cuidar são os verbos que, ante uma doença incurável, 

substituíram o curar, que era a finalidade de qualquer tratamento. O que se almeja de 

um médico nessa situação, é que ele ajude o enfermo na travessia em direção a uma 

morte que seja dignificante segundo as concepções do doente, proporcionando-lhe 

conforto, paz de espírito e ausência de dor. (TEIXEIRA; RODRIGUES, 2017, p. 384). 

 

Considerando o fato de que o hospital Araújo Jorge (HAJ) – por ser uma unidade de 

referência terciária dentro do SUS – atende apenas pessoas encaminhadas de outros serviços, 

já com um diagnóstico inicial de câncer, minha observação da atuação dos profissionais 

médicos se deu levando em conta o fato de que todos os atendimentos são voltados para pessoas 

com câncer. A observação também aconteceu considerando os dois lugares opostos em que o 
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médico pode ser inserir (o de detentor do conhecimento e. com isso. de poder e o de mediador 

de um processo de cuidados de saúde).  

Sendo meu foco de atenção os cuidados paliativos, busquei, como direção, a orientação 

da Associação Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), em consonância com a OMS, de que 

toda pessoa com câncer não responsivo a tratamento curativo, metastático ou inoperável, deve 

ser encaminhada para cuidados paliativos e receber atendimento em fase precoce. O que 

significa que todas as pessoas com estadiamento de câncer grau III e IV devem ser 

encaminhadas para cuidados paliativos48. Dentro dessa perspectiva, procurei perceber como os 

médicos lidavam com a ideia e o lugar de margem que as pessoas por eles atendidos se 

encontravam e de que maneira isso interferia na decisão de encaminhar ou não para cuidados 

paliativos. 

A rotina do HAJ estabelece que a pessoa adoecida seja atendida pela equipe do serviço 

segundo o tipo de câncer que fora diagnosticado (uro-oncologia, neuro-oncologia, aparelho 

digestivo, cabeça e pescoço, ginecologia e mama, oncologia pediátrica, cirurgia torácica, pele, 

tecido conjuntivo, oncologia clínica, odontologia pediátrica), cabendo a essa equipe registrar o 

estadiamento da doença, garantir o acesso a tratamento, solicitar intervenção de outras equipes 

quando entende ser necessário, e encaminhar para o serviço de cuidados paliativos segundo os 

critérios estabelecidos pelos órgãos competentes.49  

No HAJ, as informações acerca dos casos com diagnóstico de neoplasia são registradas 

segundo a topografia, a morfologia e o estadiamento dos tumores. O estadiamento da doença 

deve ser feito, no primeiro serviço em que a pessoa é atendida, tão logo se tenha o diagnóstico 

confirmado.  

No que diz respeito ao estadiamento, o Serviço de Registro Hospitalar do Câncer 

(SRHC) da ACCG informou que o “banco de dados não está atualizado, os últimos dados são 

de 2014 [...] mas esses dados não apresentaram mudança significante de lá para cá” 

(01/05/2018)50. Para ter como referência, foram-me encaminhados os dados de 2014, 

mostrando que, num total de 5.705 pessoas atendidas, apenas 45,8 % (2.613 pessoas) tem 

registrado em seu prontuário o estadiamento da doença e, destes, 54 % são estadiados em grau 

III e IV. Ainda em relação ao estadiamento, o serviço informou que: 

 

 
48 Segundo o grau de desenvolvimento, a classificação vai de I a IV, sendo o grau I o mais leve e o grau IV o mais 
avançado.   
49 Vale ressaltar que, uma vez encaminhada para cuidados paliativos, a pessoa adoecida passa a ser 
acompanhada pelo GAPPO, porém continua ligada e sendo atendida pelo serviço de origem. 
50 Em agosto de 2019, retornei ao serviço e o banco de dados ainda não havia sido atualizado. 
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Quem está lançando os dados no sistema, quase sempre consegue perceber qual é o 

estadiamento, mas se o médico não escreveu no prontuário, a gente não pode registrar 

[...] Pelas informações gerais do prontuário, a quase totalidade das pessoas que não 

têm o registro do estadiamento são estadiamento III e IV (01/05/2018). 

 

Não tendo esses dados organizados estatisticamente, mas, em função do tempo de 

atuação dentro da ACCG e, consequentemente, do profundo conhecimento do perfil das pessoas 

que chegam ao hospital – pelo fato de ser um Centro de Assistência Especializada em Oncologia 

(CACON) e dentro do Sistema SUS, uma unidade de referência terciária – ouvi a afirmação do 

médico coordenador da reunião científica do dia 06 de abril de 2018 que: “a realidade aqui do 

hospital é de que 80% dos pacientes são de cuidados paliativos”. E também do Doutor 

Esperança, durante reunião do GAPPO, que: “mais de 70% das pessoas que são admitidas no 

hospital tem estadiamento clínico da doença grau III ou IV, o que em si já é indicativo de 

cuidados paliativos” (reunião semanal, 09/04/2018).  

Como dito em capítulo anterior, durante o tempo da pesquisa (março de 2017 a fevereiro 

de 2019), foram abertos no HAJ 20.664 prontuários e, nesse mesmo período, 968 foram 

encaminhados para o serviço de cuidados paliativos, ou seja, apenas 4,68% de 

encaminhamentos para cuidados paliativos quando a demanda – segundo os critérios 

estabelecidos pelos órgãos competentes – é de 70 a 80%. Os dados do trabalho de campo 

mostraram que 72% dos 595 encaminhados morreram num tempo inferior a três meses, sendo 

que, desses, 37% morreram em menos de um mês51. Esses dados mostram que o encaminhar 

para cuidados paliativos, dentro da ACCG, não está relacionado ao que preconizam os órgãos 

competentes, a fim de que possam atuar no sentido de garantia de melhor qualidade de vida da 

pessoa adoecida e de seus familiares. 

Associado aos dados de não encaminhamento da grande maioria dos que tem direito a 

atendimento, e do curto período em que ficam sobre os cuidados do GAPPO, observei também 

ser bem restrito o número de médicos que encaminharam para cuidados paliativos. Durante o 

tempo da pesquisa, o hospital contava com um corpo clínico de 118 médicos (entre staff e 

residentes)52, porém, 40% dos encaminhamentos para o GAPPO foram feitos por apenas cinco 

 
51 Veja gráfico 1 _ Tempo de permanência no GAPPO. 
52 Como já mencionado no capítulo 2, médico Staff é o médico que, no ambiente hospitalar acadêmico, é o 
responsável pelos médicos residentes. Médico residente é o médico graduado que estagia em um hospital-escola 
com o intuito de receber treinamento específico em sua especialidade. O tempo de residência médica no HAJ é 
de três anos. Internamente os residentes são chamados de R1, R2, R3 a depender do ano de residência que 
estejam cursando. 
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médicas53. Os dados de encaminhamento ao GAPPO que trago a seguir são elucidativos dessa 

dificuldade de encaminhar para cuidados paliativos. No trabalho de campo, em que se pergunta: 

“o paciente foi informado sobre a evolução de sua doença e de que já não apresenta chance de 

recuperação”, a resposta foi “não” e a justificativa do porque não foi: “não sei informar”. 

 

Foto 30 – Encaminhamento para o GAPPO 

 
Fonte: Pesquisa de campo 

 

Os dados mostraram também que as pessoas que ficaram sendo atendidas pelo GAPPO 

por mais tempo foram exatamente as que tinham câncer de próstata e foram encaminhadas pelo 

médico que, no primeiro ano da pesquisa, atendia nos serviços de urologia e no GAPPO. Por 

ser convencido da importância de encaminhar o mais precocemente possível para cuidados 

 
53 Esses dados estão apresentados com mais detalhes no capítulo 2, item 2.6. 
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paliativos, esse médico permitiu que as pessoas por ele encaminhadas e seus familiares 

recebessem cuidado paliativo precoce, complementar, predominante e exclusivo54. 

Ao longo da pesquisa, foram registrados 16 encaminhamentos desse médico. Quando 

iniciei o trabalho de campo, 9 pessoas por esse médico encaminhadas já estavam sendo 

acompanhados pelo GAPPO e, quando encerrei, todas as 16 pessoas encaminhadas já haviam 

falecido. A média de tempo de permanência dessas pessoas no GAPPO foi de 25,6 meses. 50% 

delas foram acompanhadas pelo Grupo por um tempo superior a 24 meses, sendo que uma foi 

acompanhada pela equipe durante 102 meses. 81% dos encaminhados por esse médico 

faleceram depois de três mês no GAPPO, enquanto que 72% da população estudada morreram 

em menos de três meses. 

Com o intuito de melhor compreender quais os critérios que, dentro do HAJ, eram 

seguidos para fazer os encaminhamentos, tracei diferentes caminhos: questionei os 

profissionais do GAPPO, ouvi pessoas adoecidas e familiares, participei de reuniões cientificas, 

entrevistei médicos(as) diretores(as) de serviços do HAJ. 

 

 Reunião científica 

 

Informada da existência de reunião científica semanal na ACCG, que é aberta para todos 

os profissionais do hospital e na qual a presença dos residentes é obrigatória, participei de 

algumas delas com o intuito de conhecer o perfil e os interesses dos profissionais. Dentre outras 

coisas, observei que, nas aulas sobre temas relacionados aos cuidados paliativos, contava-se 

com um número bem reduzido de profissionais, inclusive dos residentes que, por força de 

determinação institucional, deveriam participar de todas as reuniões.  

Em uma das reuniões em que o tema central era cuidados paliativos, ficou nítida a 

divergência e o conflito dos profissionais psicólogos, enfermeiros, médicos staff e residentes. 

Foi perceptível a resistência em encaminhar ou não para cuidados paliativos, apresentando-se 

de maneira mais firme aqueles que se mostravam contra.  

Terminada a exposição do médico responsável pela aula, abriu-se para o diálogo. Se, 

por um lado, um dos diretores da ACCG ressaltou a importância dos cuidados paliativos na 

 
54 A estratificação do plano de cuidados divide as ações paliativas nessas quatro fases, sendo cuidado paliativo 
precoce: • a pessoa apresenta bom status funcional (PPS >60%); complementar: • apresenta status funcional 
intermediário (PPS entre 40-60%); predominante: • apresenta baixo status funcional (PPS <40%), sendo 
identificado critérios de irreversibilidade da doença de base; exclusivo: • (Cuidados de fim de vida) baixo status 
funcional (PPS <40%) declínio rápido e irreversível do estado geral. 
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unidade, presenciei também falas enfáticas em relação a não encaminharem para cuidados 

paliativos.  

Um médico staff que trabalha no hospital há mais de 20 anos justificou o não 

encaminhamento devido à dificuldade em estabelecer critérios para encaminhar para cuidados 

paliativos. Uma outra médica disse: “quando entrei no hospital, eu briguei muito com esse 

termo FPTC. Colocar no papel que o paciente é FPTC faz com que a equipe negligencie 

atendimento” (DOUTORA AMÁLIA, reunião científica, 06/04/2018). Um outro médico 

residente R2 disse “esse termo FPTC tem que ser banido dentro do hospital. Ele é absurdo. 

Tira de nós a nossa razão de ser, se não é possível curar, então qual será a nossa função?” 

(DOUTOR HÉLIO, reunião científica, 06/04/2018). Um médico residente R3 na sua quarta 

intervenção do dia, disse em tom de imposição: 

 

Eu volto a reforçar, apesar de todos os discursos eu continuo dizendo que vou 

continuar não colocando no prontuário que é de cuidados paliativos. [...] Vamos 

investir o máximo para fazer ela voltar para casa, até chegar ao ponto de estar na fase 

terminal. Ai sim a gente vai discutir se encaminha para cuidados paliativos (DOUTOR 

SAMUEL, reunião científica, 06/04/2018). 

 

Entrevistas com os diretores de serviços 

 

Outra vertente da pesquisa foi a realização de entrevistas com os médicos(as) 

diretores(as) de serviços do HAJ, que foram feitas em seus ambientes de trabalho. As entrevistas 

tiveram como foco procurar saber qual era o nível de conhecimento sobre cuidados paliativos, 

porque encaminhavam, ou não, para cuidados paliativos e quais os critérios que utilizavam nas 

tomadas de decisão. Entrevistei quatro diretores(as) dos cinco principais serviços que 

encaminharam para o GAPPO. Todos(as) os(as) entrevistados(as) demonstraram conhecimento 

sobre cuidados paliativos e sobre os critérios de encaminhamento, bem como dos serviços 

prestados pelo GAPPO. 

Embora demonstrassem conhecimento do assunto, todos externaram falta de interesse 

sobre o tema e, de imediato, propuseram encerrar a entrevista orientando-me para falar sobre o 

assunto com o diretor do serviço. Ao explicar que já havia conversado com ele e que, naquele 

momento, gostaria de saber da posição daquele serviço, todos(as) disseram que encaminhavam 

semanalmente para cuidados paliativos e que o critério utilizado era quando o tratamento 

curativo não apresentava resposta.  
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Embora os depoimentos dos responsáveis pelos serviços não refletissem o que vi 

acontecer durante o tempo de pesquisa, eles foram fundamentais no sentido de ajudar a elaborar 

uma ideia em relação a critérios que de fato se utilizam no HAJ para fazer os encaminhamentos 

para cuidados paliativos, bem como atestar o alto índice de mortalidade nos três primeiros 

meses de permanência no serviço de cuidados paliativos. 

Observando a quantidade de óbitos no hospital, constatei que o não encaminhar para 

cuidados paliativos não garante a sobrevivência das pessoas adoecidas. Durante o tempo da 

pesquisa, foram abertos 20.664 prontuários e foram registrados 2.383 óbitos, sendo que, destes, 

apenas 312 estavam ligados ao GAPPO55, o que corresponde a apenas 13% dos óbitos do HAJ. 

 

Pessoas adoecidas e familiares 

 

Em contato com as pessoas adoecidas e com os familiares, em vários momentos vi e 

ouvi coisas que também me ajudaram a pensar as causas de encaminhar ou não para cuidados 

paliativos. O que segue é o relato da Senhora Conceição quando lhe perguntei como foi, para 

ela, receber o diagnóstico de FPTC. 

 

Pra mim, ser informada que minha doença não tinha cura não foi novidade, meu corpo 

já tinha me contado isso, eu já sentia que não tinha jeito. [...] já fazia tempo que eu 

falava para a médica: doutora, eu não estou melhorando com esses remédios, com 

essas quimioterapias, e, mesmo assim, ela fez mais duas cirurgias para tirar caroços 

da minha barriga. [...] eu sentia que, por dentro meu corpo, já estava todo tomado de 

câncer. Eu sabia que não tinha mais jeito, a doutora é que não sabia. [...] eu sabia, mas 

não era isso que eu queria, por isso eu aceitava tudo que ela falava que ia fazer. Eu 

pensava, vai que eu estou errada e ela está certa. Mas lá no fundo, eu sabia da verdade. 

(visita domiciliar, 13/09/2017). 

 

 A Senhora Conceição faleceu 43 dias depois de ser encaminhada para o GAPPO. 

 Não menos emblemático foi o depoimento, em tom de desabafo, da filha do Senhor 

Raimundo. Quando fui para a primeira visita, como voluntária, ele já havia falecido 

 

Tinha dias que eu pensava assim: gente, meu paizinho já está com quase noventa anos, 

fazer mais uma cirurgia, será que vai adiantar, mais quimioterapia, mais internação. 

 
55 58% dos óbitos registrados no GAPPO durante o tempo da pesquisa aconteceram em ambiente hospitalar. 
Os dados relacionados à quantidade de óbitos no GAPPO foram obtidos por meio da pesquisa de campo e os 
dados relacionados aos óbitos no HAJ foram fornecidos pela Comissão de Óbitos da ACCG. 
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Outros dias eu pensava assim: gente, o médico sabe muito mais que eu, se ele tá 

fazendo isso é porque precisa. [...] e foi assim até na semana passada. [...] agora que 

ele já foi eu tenho certeza, eu não precisava ter deixado ele sofrer do tanto que sofreu, 

eu podia ter ficado mais tempo pertinho dele, podia ter deixado ele quietinho aqui na 

caminha dele, do jeito que ele gostava. [...] eu tinha como cuidar dele melhor do que 

o médico cuidou. (visita domiciliar, 27/11/2017). 

 

O Senhor Raimundo ficou sobre a responsabilidade do GAPPO menos de uma semana 

e todo o esforço de atendimento da equipe foi no pós-óbito, no processo de elaboração do luto 

da família. 

 

A equipe do GAPPO 

 

Assim como as pessoas adoecidas e os familiares, a equipe do GAPPO também 

apresentava, em discurso formal, uma visão muito clara sobre os motivos que levavam a 

encaminhar ou não para o serviço. Em diferentes momentos de conversa formal, profissionais 

do GAPPO falaram da falta de conhecimento dos médicos como a razão central de não 

encaminharem e/ou encaminharem tardiamente a pessoa adoecida. Porém, participando das 

reuniões científicas, e em contato com os diferentes serviços, não observei em lugar algum falta 

de conhecimento dos profissionais em relação a cuidados paliativos – seja o entendimento 

técnico, seja da existência do serviço de cuidados paliativos dentro do hospital – da maneira 

que relatava a equipe do GAPPO como justificativa para não encaminhar ou para encaminhar 

tardiamente as pessoas com doença não responsiva a tratamento curativo para o serviço de 

cuidados paliativos.  

Tendo ouvido os profissionais dos dois lados, do GAPPO e dos demais serviços do 

hospital, levantei, num primeiro momento, a hipótese de que a equipe do GAPPO tinha uma 

visão equivocada em relação aos motivos que levavam a encaminhar, ou não, para cuidados 

paliativos. No entanto, acompanhando a rotina de trabalho da equipe, entendi que não se tratava 

de equivoco, mas da tentativa de apresentar formalmente uma visão de que, no ambiente 

interno, as coisas aconteciam conforme estabelece os órgãos competentes.  

Embora justificassem a falta de conhecimento dos médicos em relação a cuidados 

paliativos como motivo para não encaminhar as pessoas que desse tipo de cuidado dependiam, 

durante as reuniões semanais percebi duas outras razões que justificavam grande parte dos 

encaminhamentos: pessoas e ou famílias consideradas como difíceis de lidar e corpos que já 

não suportavam mais intervenções.  
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Quando, nas mesas redondas, discutia-se casos de pessoas adoecidas e/ou de familiares 

que apresentavam dificuldades de relacionamento, de entendimento e/ou de aceitação de 

diagnósticos ou de tratamento, demandas sociais de difícil resolução, sempre saiam afirmações 

como: “tá vendo, o tipo de paciente que eles encaminham”, ou ainda, “é desse jeito, os que 

mandam pra nós é sempre os que eles não toleram os enjôos”, ou “ah é por isso que eles 

encaminharam. Difícil assim só nós pra aguentar”.   

Observei também nas mesas redondas, quando discutiam diagnósticos e prognósticos, 

ou quando falavam de demora para encaminhar para cuidados paliativos, com certa frequência, 

aquele(a) que estava estudando o prontuário analisava os procedimentos feitos antes do 

encaminhamento para o serviço de cuidados paliativos e sempre apareciam comentários do tipo: 

“olha só o tanto de coisas inúteis que já fizeram”, “chegaram no limite do que o corpo dele 

suporta”, “meu Deus, porque que fizeram isso”, “insistiram nisso pra quê”.  

O reforço destas tantas observações veio em uma das reuniões semanais, quando se 

discutia estatisticamente o tempo médio em semanas para o encaminhamento ao GAPPO depois 

de um diagnóstico que caracterizava critério para cuidados paliativos, um dos membros da 

equipe, de uma forma muito expressiva, falou, contando nos dedos os critérios utilizados no 

HAJ para encaminhamento:  

 

Nós sabemos que tá tudo errado, mas, para eles, os critérios são: os pacientes que 

questionam muito os médicos e não aceitam prontamente fazer o que eles querem, os 

que dão trabalho, os que tem família muito enjoada, os que são muito pobres e 

precisam de ajuda, os velhinhos e os que já fizeram tudo que eles queriam fazer com 

eles. (reunião semanal, 05/02/2019). 

  

 

A afirmação foi seguida de risos, mas também de concordância entre os presentes. 

Diante das afirmação, em momento posterior, em conversa informal interroguei sobre o motivo 

dos encaminhamentos tardios e dos não encaminhamentos e a pessoa mais uma vez disse que 

era por falta de conhecimento dos médicos. Quando questionei sua afirmação argumentando 

que, ao entrevistá-los, percebi que todos eles tinham conhecimento do assunto, a pessoa disse: 

“tem informação, mas não tem responsabilidade prática com o saber”. Só depois que afirmei 

que sabia serem outros os motivos que os levavam a não encaminhar que ele disse: “a gente 

fala assim para não ofender, ficar feio, mas na verdade eles tem o saber livresco, mas não 

querem soltar o osso. O que falta é o querer se soltar do osso, ter responsabilidade prática 
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com o saber”. Ao dizer que eles não querem “soltar o osso”, estava se referindo ao fato de, por 

ser um hospital-escola, os médicos insistem em procedimentos até o limite do intolerável. 

 

Interpretações 

 

Diante dos dados apresentados, das entrevistas realizadas com os médicos nos seus 

serviços de origem, dos diálogos com a equipe do GAPPO e das informações colhidas com os 

enfermos e seus familiares, procurando perceber como os médicos lidavam com a ideia e o 

lugar de margem que as pessoas por eles atendidos se encontravam e de que maneira isso 

interferia na decisão de encaminhar, ou não, para cuidados paliativos, interpretei que há dois 

caminhos: uma demonstração clara da dificuldade que, em geral, os médicos tem de admitir 

que, às vezes, a doença vence, ou pelo sentimento de propriedade que se tem da pessoa adoecida 

enquanto “seu paciente”.  

No conjunto, os dados acima apresentados, associado aos diálogos que estabeleci com 

os médicos responsáveis por alguns dos serviços, me fizeram perceber que, para a quase 

totalidade dos médicos que atendem no HAJ, enquanto profissional, se fez médico para salvar 

vidas. A não possibilidade de cura não existe, pois põe à prova o seu poder, a sua razão de ser. 

Para esses profissionais ou a pessoa adoecida fica curada após insistentes tratamentos ou ela 

morre, não existe esse lugar intermediário de permanência sem espera de cura. \tão bem ilustram 

isso as afirmações anteriores dos médicos que fundamentam sua razão de ser centrada na 

capacidade de promover a cura e, somente depois de constatarem que a pessoa está na fase 

terminal, discutem a possibilidade de encaminhar ou não para cuidados paliativos.  

Por não admitirem que a doença vence, fazendo acontecer vários ritos, eles lutam com 

afinco contra o câncer, com o intuito de devolver a saúde e, consequentemente, a pessoa 

adoecida ao mundo anterior. 

Mais do que mostrar que no HAJ não existe um consenso no que diz respeito aos 

cuidados paliativos, minha interpretação é de que a postura de grande parte dos profissionais 

que encaminham para cuidados paliativos assim o fazem como um mecanismo de se retirar de 

cena quando chega um momento em que os cuidados terapêuticos não funcionam mais. Isso 

explica a quantidade de médicos que, ao longo dos dois anos da pesquisa, encaminharam apenas 

uma ou duas pessoas para cuidados paliativos e, ainda, a quantidade de óbitos em curto espaço 

de tempo no GAPPO.  
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Gráfico 16 – Encaminhamento por médico e tempo de permanência 

 
Fonte: Pesquisa de campo 

 

Mesmo diante de resultados que mostram a falta de resposta da doença aos tratamentos 

curativos, se insiste até o extremo e só se encaminha para os cuidados paliativos, quando se 

encaminha, em situação de terminalidade, ao perceber que a realidade da morte se faz próxima 

e inevitável ou que a pessoa adoecida não suporta mais medidas de intervenção. Dessa forma, 

o encaminhar para os cuidados paliativos tem muito mais uma perspectiva de não ver o doente 

de câncer morrer em suas mãos, do que de garantir melhor qualidade de vida no tempo que lhe 

resta para viver.  

Por um lado, existe, no meio médico, a dificuldade de fechar um diagnóstico, não por 

falta de capacidade técnica, e de indicar cuidados paliativos, admitindo-se que chega uma hora 

em que a doença vence e, portanto, deve-se eliminar as medidas terapêuticas de cura e deixar 

que a morte siga o seu fluxo. Por outro lado, existe ainda o sentimento de posse que leva a uma 

postura de sentir-se “dono do paciente”. Como mencionado no capítulo 3, o fato de ser o HAJ 

um hospital-escola, faz com que esse sentimento seja reforçado, justificando a afirmação do 

Doutor Esperança de que: “quando vem um paciente jovem pode ficar atento que lá vem 

problema [...] se agarram no osso e não soltam enquanto não sugam até a última gota” (reunião 

semanal, 05/02/2019). 

Dessa forma, quando o profissional tem como foco curar o câncer, a ideia do lugar de 

margem que leva à morte, é inaceitável. Porém, quando se tem como foco a ciência, os estudos, 

as pesquisas, os dados estatísticos, o lugar de margem é aceito e visto como lugar favorável, 

porque a impossibilidade de retorno ao mundo dos vivos confere ao médico o direito de, como 

seu dono, desenvolver as mais variadas tentativas de tratamento. 
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5.2.3 As pessoas adoecidas, seus familiares e o lugar de margem  
 

Assim como os médicos, em função da formação que receberam e recebem, não 

conseguem aceitar a condição de margem, também as pessoas adoecidas e seus familiares 

relutam ante tal circunstância. A experiência em campo me fez perceber duas posturas distintas. 

Por um lado, a pessoa ao diagnóstico se rende e acolhe em si o entendimento do estar com 

câncer não responsivo a tratamento curativo numa postura de docilidade, o depoimento do 

Senhor Expedito explicita isso: “nunca mais prestei depois que fiquei sabendo dos resultados” 

(visita domiciliar, 27/05/2018). Por outro lado, contra o diagnóstico, reluta exigindo condições 

de cura, ora negociando com Deus, ora com os profissionais de saúde se irritando e cobrando 

uma atitude, como no caso da Senhora Sofia: “enquanto eu estiver viva eu tenho direito e eles 

tem obrigação de cuidar de mim, achar um jeito de me curar” (visita domiciliar 30/09/2018).  

Essa postura de ora ao diagnóstico se render, ora contra ele relutar acontece porque o 

poder se impõe por sobre os corpos, levando a um disciplinamento social, mas sempre deixando 

uma “brecha”, ainda que mínima, para que o indivíduo se manifeste, afinal esta é, segundo 

Foucault (2000), a condição básica para que o exercício do poder se efetive. Em relação a isso, 

Foucault afirma que a disciplina só acontece de fato quando dá ao sujeito possibilidades de se 

manifestar, de questionar, de revidar, de argumentar, ou seja, só se pode exercer poder sobre 

aquele que encontra um espaço, ainda que mínimo, de se rebelar. Usando as palavras de 

Foucault, não existe nenhuma relação de poder sem um polo de resistência.  

Dessa forma, a postura de insubmissão ao diagnóstico não significa que o indivíduo não 

esteja socialmente disciplinado, ou que não esteja sabendo assumir a conduta social adequada 

ao seu papel e lugar social, ao contrário, ao exigir do médico e/ou de Deus a cura, o indivíduo 

está exatamente lutando para se manter em um lugar social distante da ideia de liminaridade. O 

relutar não está relacionado a ter, ou não, ciência dos diagnóstico e prognósticos, como tão bem 

nos ilustra o diálogo dos dois jovens com câncer em estágio avançado, no livro “A culpa é das 

estrelas”, um tentando encorajar o outro, quando ambos sabem estarem fazendo um papel 

ridículo. 

 

_ Eles vão tentar algo novo quando eu voltar para casa. Eles sempre têm uma ideia 

nova 

_É _ Falei, eu mesma já tenho sido a almofada de alfinetes experimental [...] 

_ Você pode batalhar contra o câncer _ Falei _ Essa é a sua batalha. E você vai 

continuar lutando _ disse para ele. Odiava quando as pessoas tentavam me encorajar 
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para me preparar para a batalha, mas fiz isso com ele mesmo assim [...] Essa é a sua 

guerra agora [...] 

_ Grande Guerra _ ele disse com desdém. _ Estou em guerra contra o quê? O meu 

câncer. E o que é meu câncer? Meu câncer sou eu. Os tumores são feitos de mim [...] 

é uma guerra civil [...] a gente já sabe quem vai vencer. 

Não havia mais nada que eu pudesse dizer. Ele era inteligente demais para o tipo de 

consolo que eu poderia oferecer. (GREEN, 2012, p. 196). 

 

O grande problema da doença não responsiva a tratamento curativo é que ela tira o 

indivíduo da condição de normalidade, uma vez que não está previsto no código de categorias 

humanas atitudes, ações, reações, comportamentos específicos para os corpos que se encontram 

nessa condição. O indivíduo doente não é aquele ser pronto para estar ativo na sociedade, seu 

corpo não está apto ao consumo, ao trabalho, enfim, a uma vida normal mas ele também não 

está pronto para ingressar no reino dos mortos. 

Foi no trabalho de campo que consegui entender porque a grande maioria das pessoas 

doentes de câncer, e seus familiares, relutam até o último instante contra a impossibilidade da 

cura, bem como a rotineira insistência destes em relação à necessidade de os profissionais de 

saúde fazerem a sua parte, no sentido de trazerem a cura. Em geral, a luta não é no sentido de 

negar a doença. Admite-se estar no lugar de margem, o que não se admite é a permanência neste 

lugar e/ou o sair deste lugar para um lugar novo, como nos casos dos ritos de passagem. É a 

não aceitação da permanência que faz com que a pessoa use de discursos como o do Senhor 

Ezequiel. 

 

É por isso que Deus dá para os médicos o entendimento, é pra tratar, saber o remédio 

certo, o lugar certo de abrir e tirar o que tem de ruim de dentro da gente. [...] se o 

médico não dá conta de fazer isso, então pra que que ele serve? O mundo tá muito 

moderno, as pessoas já tem muito mais conhecimento que no meu tempo de moço, 

então não dá pra acreditar nessa conversa de não tem cura nos tempos de hoje. [...] eu 

penso que eles fazem é não importar com a gente, porque assim, a gente é fraco de 

recurso que eles não querem cuidar da gente. (visita domiciliar, 04/04/2017). 

 

A Senhora Sofia foi outra pessoa que vi relutar contra a ideia de permanência na 

condição de liminaridade até os últimos momentos de vida. Ela tinha ciência do agravamento 

do câncer, de que seus rins não tinham mais condições de funcionamento e, no entanto, no 

primeiro dia em que a visitei ela me disse: “eu ainda estou viva, e enquanto eu estiver viva 

alguém tem que fazer alguma coisa [...] tem que ter um jeito de parar essa doença, fazer 
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hemodiálise, meus rins voltarem a funcionar [...] sei lá o que, mas sei que tem que ser feito” 

(visita domiciliar, 23/09/2017). E, no último dia que a visitei, ela havia acabado de chegar do 

CAIS onde fora em busca de hemodiálise. Estava contente porque a médica havia lhe atendido 

e me disse: “eu estou com o pedido de encaminhamento para o especialista ver se faz ou não 

a hemodiálise. Agora é só esperar a assistente social ligar para falar a data da consulta” (visita 

domiciliar, 30/09/2017). Ela faleceu no dia 02/10/2017. 

Nas casas em que estive, testemunhei a recusa em aceitar que chega uma hora em que a 

doença vence e a responsabilização de Deus. No caso da Senhora Esperança, essa recusa se 

apresentou em diversos momentos, mas sempre acompanhada de uma cobrança, em tom de 

imposição à Deus. A visão dos que estavam a sua volta era de que podiam e deviam exigir de 

Deus a cura, a volta da normalidade, o estado de saúde. 

A cuidadora da Esperança me disse que “para nós não existe esse negócio de que a 

doença venceu. Para nós, ela será currada no tempo de Deus, porque esse lugar que ela está 

agora não é o seu lugar” (visita domiciliar, 07/10/2017). Ao me contar sobre o dia em que a 

Senhora Esperança estava muito mal e ele viu o espirito da morte dentro do quarto, o 

missionário relatou:  

 

Eu fiquei desesperado, eu chorei, eu falei para Deus: “o Senhor não vai me 

envergonhar, envergonhar o pastor. Se ela morrer nós seremos humilhados porque o 

Senhor nos garantiu que ela será curada. Se ela morrer Senhor eu saio de dentro desse 

quarto, eu sumo, não volto aqui nunca mais, eu abro essa porte e saio, deixo ela morta 

aqui, sumo sem contar para o povo lá fora que ela morreu”. (visita domiciliar, 

13/10/2017). 

 

No dia anterior à morte da Senhora Esperança (31/10/2017), lá dentro do hospital o 

Missionário ainda me disse “se ela fosse embora pra nossa casa era melhor. Porque lá a gente 

pode ir para a igreja, pode berrar, gritar com Deus, falar com ele do nosso querer, exigir dele 

uma postura. Aqui fica impedido” (31/10/2017).  

A resistência dos familiares da Esperança ao lugar de liminaridade era tão forte que, 

vendo o GAPPO, naquele momento, como a expressão da morte próxima, eles desenvolveram 

uma rejeição aos serviços prestados pelo Grupo, a ponto de me dizer: “nós até havíamos 

discutido e decidido ficar só nós cuidando dela, de dispensar o GAPPO” (PASTOR ADAIL 

04/11/2017).   

No trabalho de campo também observei que, mesmo aqueles para os quais a 

espiritualidade ajudava a compreender o morrer, oscilavam entre a aceitação da proximidade 
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da morte e a negação da condição de liminaridade. A dona Ana e sua família eram sustentadas 

e confortadas na doutrina espírita. Na visita de pós-óbito, sua filha me disse que “desde o 

momento que ela foi diagnosticada ela sabia que estava com pouco tempo de vida” (visita 

domiciliar, 04/09/2017) e chegou a conversar sobre isso com a família, porém, ao longo do 

processo de adoecimento, ela muitas vezes desenvolveu atitudes de não aceitação da sua 

condição de doente, do lugar de margem.  

Na última visita que fiz, ela me falou que não estava mais querendo sair da cama, que 

estava muito difícil caminhar até a cozinha. Sugeri que passasse a utilizar a cadeira de rodas e 

ela disse: “minha cabeça não aceita essa ideia. Eu não me disponho sentar em uma cadeira de 

rodas. Me dá a impressão de gente aleijada” (DONA ANA, visita domiciliar, 06/07/2017).  

Uma outra coisa frequentemente percebida no trabalho de campo, mostrando o esforço 

da pessoa adoecida e dos familiares para sair do lugar de margem é o fato de que, na busca da 

cura, mesclam ciência, religião e conhecimento popular. Circulando entre diversos itinerários 

terapêuticos56 reúnem esforços no sentido de evitar que se faça a passagem para o mundo novo. 

 

Ah minha filha eu tô aqui lutando. A gente vai buscando em tudo que é lugar que 

Deus deixa para a gente. Agora mesmo eu terminei de tomar uma garrafada que meu 

cunhado preparou para mim, fel e fígado de urubu com guaraná. [...] não é muito bom 

de tomar não minha filha, o finalzinho que ficou no fundo então foi difícil, mas dizem 

que é na borra do fundo que fica a cura. Mas eu vou falar pra você minha filha, se não 

fosse a precisão de ficar curado não tomava isso não. (SENHOR LUCAS, visita 

domiciliar, 27/03/2017). 

 

Na busca do retorno ao mundo anterior, muitas vezes a racionalidade cede espaço a 

práticas as mais variadas possíveis, desde que acenem para possibilidades de cura, como no 

caso da filha do Senhor Benvindo, que mesmo dizendo “às vezes dá medo pensar o que pode 

ter nessa garrafada”, ainda assim aceitou a medicação. No momento em que a encontrei, ela 

estava comemorando os resultados, que eram visíveis apenas aos olhos dela.  

 

Eu tô sentindo que de uma semana para cá meu pai tá bem melhor, sentou na cama, 

bebeu um caldinho. [...] pra senhora eu vou contar. Veio uma mulher aqui, uma amiga 

nossa e falou que sabia fazer uma garrafada que ia curar ele, só que a gente não podia 

 
56 Itinerário terapêutico – termo utilizado para fazer referência à busca de cuidados terapêuticos, ou 
seja, práticas individuais e socioculturais, planos, estratégias e projetos voltados para um objeto pré-
concebido: a solução dos problemas de saúde. Langdon (1994); Alves; Souza (1999); Menendez (2003). 
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ficar sabendo o que ela põe nela, porque senão morre o efeito. Ela trouxe e eu tô 

dando, tô sentindo que ele está bem melhor [...] o doutor não pode saber porque senão 

ele briga, mas a senhora não acha? eu tenho que tentar (FILHA DO SENHOR 

BENVINDO, visita domiciliar, 23/05/2017). 

 

Cada universo familiar investe nas possibilidades de cura segundo suas crenças. Crenças 

essas que muitas vezes mudam conforme o estado da doença. Lorena logo que chegou no 

GAPPO depositava uma crença profunda na medicina e, que ao sentir a doença avançando, 

transferiu a crença da ciência para a religião  

 

Eu tenho fé em Deus minha filha que eu vou ficar curada. Prometi a Nossa Senhora 

Aparecida que quando eu ficar boa, eu vou lá na Aparecida do Norte, subir as escadas 

de joelho para agradecer a benção recebida. A mãe não desampara o filho, ela vai 

pedir ao seu filho que me cure dessa maldita doença, eu tenho fé. (SENHORA 

LORENA, visita domiciliar, 19/02/2018). 

 

Alimentar a crença na religião, em alguns universos familiares aparece não como um 

caminho de cura, mas como o caminho da cura, que deve ser seguido, eliminando todos os 

outros possíveis caminhos. 

 

Agora é assim, se os médicos disseram que não tem mais cura, ficou bom para nós, 

porque agora todos vão saber o poder de Deus. Nós estamos em campanha, toda a 

igreja em jejum e oração, em nome de Deus ela vai ficar curada. [...] Se os médicos 

não dão conta mais, então agora é abandonar todos os remédios que são tratamento 

dos homens e buscar em Deus, o maior remédio. [...] ela ainda vai dar testemunho 

para a honra e gloria de Deus. (MISSIONÁRIO, visita domiciliar, 27/10/2017). 

 

Esses relatos nos fazem perceber que, a depender do universo social em que a pessoa 

está inserida, vai se submeter a diferentes processos rituais, mas todos eles trazem consigo um 

mesmo desejo, o de se livrar do lugar de margem, e consequentemente da condição de 

liminaridade, recuperando a saúde, podendo voltar à rotina e ao seu mundo social.  

  



208 
 

6 DOR COMO PARTE DO SOFRIMENTO 
 

Vivemos em uma sociedade organizada em um modelo de saúde biomédico, em que o 

poder médico está legitimado, aquele que necessita de cuidados de saúde é tratado como 

paciente, o saber médico foi fragmentado por meio das especialidades, a parafernália 

tecnológica é fundamental para o diagnóstico e para os tratamentos das enfermidades, o lugar 

dos(as) adoecidos(as) é no hospital onde o médico assume de maneira inquestionável o lugar 

de poder.  

Neste cenário, é comum entre os profissionais de saúde ver/pensar/tratar as 

sintomatologias como fator único e isolado, pois diferente dos Sionas57, que entendem a doença 

como resultado da ação conjunta dos vários níveis de causalidade (LANGDON, 1994) na nossa 

sociedade ocidental, dita moderna, evoluída, desenvolvida, o indivíduo é visto de forma 

fragmentada e no que diz respeito aos cuidados de saúde não é diferente. Nessa sociedade, cada 

vez mais a medicina “cria” doenças, nomina e a elas associa dores, toma-as sobre sua 

responsabilidade e define como o indivíduo deve agir diante da mesma.  

É fato que toda sociedade estabelece e reconhece em tempos diferentes, diferentes 

situações de doença e a partir destas, sintomatologias a elas associadas. É também fato que uma 

das manifestações mais frequentes em relação ao adoecimento é a dor. Helman (2003) afirma 

que em relação ao comportamento de dor, existe uma dinâmica entre o indivíduo e a sociedade, 

na qual os sinais de dor do indivíduo correspondem aos valores estabelecidos pela sociedade 

naquele momento específico. E é isto que vai determinar o nível de aceitação da dor e o grau 

de atenção que a ela será dispensado, tanto pela pessoa adoecida, quanto por aqueles que estão 

ao seu redor – profissionais de saúde, familiares, cuidadores, amigos. Dessa forma, cada povo 

(e/ou família) tem uma linguagem de sofrimento e uma forma de comportamento de dor. 

 

6.1 Definições de dor 

 

As definições de dor, no meio médico, em linhas gerais não se diferenciam muito das 

definições dos dicionários da língua portuguesa. A Sociedade Brasileira para o Estudo da Dor 

em consonância com a International Association for the Study of Pain assim a definem: “DOR 

- Experiência sensitiva e emocional desagradável associada ou relacionada a lesão real ou 

potencial dos tecidos”.  

 
57 O povo Siona é formado por um grupo tucano localizado na Bacia Amazônica da Colômbia e do Equador. 
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No Brasil, as questões relacionadas à dor passaram a receber um olhar ainda mais 

diferenciado a partir de 2011, quando se reconheceu a dor como uma especialidade médica. 

Essa nova forma de perceber e de cuidar dos processos de dor, se por um lado tem propiciado 

melhorias na qualidade de vida das pessoas adoecidas que a este tipo de cuidado tem acesso, 

por outro lado, tem se apresentado como complexa, quando tratada apenas como algo técnico.  

Se existe hoje uma certa unanimidade no meio médico no que diz respeito à 

conceituação do que se entende por dor, o mesmo não se pode dizer em relação à importância 

que se dá a este fenômeno e nem tampouco aos meios que se tem de minorar os sintomas. No 

seu papel biológico, a dor é como que um “dispositivo” que o corpo aciona para avisar que algo 

no organismo não está funcionando adequadamente (HELMAN, 2003), deixando, assim, o 

indivíduo em sinal de alerta.  

Mas, não tendo a dor apenas uma dimensão biológica, precisa ser entendida também 

como fenômeno social (FERREIRA, 1994, p. 11) afim de que se possa compreender melhor as 

externalizações e/ou verbalizações de dor, mesmo quando diagnosticamente falando não se 

encontram sinais de doença que as legitimem, ou quando os sinais sugerem uma intensidade 

elevada de dor e esta não é externalizada.  

Há tempos sabemos que as técnicas médicas interferem nas visões de mundo e as 

alteram gradativamente. E, embora não seja do agrado, e nem tampouco do consentimento de 

muitos, a questão da dor, assim como da saúde e da morte, passaram a ser de inteiro domínio 

da cultura médica, tornando-se uma preocupação técnica cuidada por especialistas. Essa 

mudança de foco em relação ao cuidar das situações de dor terminou fazendo com que nossa 

sociedade deixasse de atribuir valor moral e/ou cultura à dor, de tal forma que hoje não se 

reconhece mais suas virtudes, mas é “percebida como inútil, como estéril, a dor é uma escória 

que o progresso tem obrigação de dissolver, um anacronismo cruel que deve desaparecer. Ela 

se tornou um escândalo, à semelhança da morte” (LE BRETON, 2013, p. 170). Os indivíduos, 

imersos nessa sociedade, separaram-se de seus corpos e aos especialistas o entregaram na espera 

que de suas mãos venham o alívio de suas dores.  

Nesse modelo de cuidado de saúde, para que a dor seja reconhecida é necessário que o 

poder médico reconheça, nomine e legitime, pois do indivíduo se retirou esta possibilidade. Isso 

se torna ainda mais sério quando se trata de uma dor que o meio médico não consegue 

diagnosticar. Nesses casos. cabe aos profissionais decidir se existe dor, ou não, no indivíduo 

que relata seu sofrimento sem diagnóstico específico.  

Seguindo esse caminho, ficam cada vez mais distantes os ideais de cuidar propostos pela 

Medicina Hipocrática que procurava estar atenta não só aos referenciais teóricos, como também 
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às particularidades da vida de cada uma das pessoas adoecidas. Distante também da afirmação 

de René Leriche, convencido de que: “quase sempre, aqueles que sofrem, sofrem realmente 

como dizem, e de que, prestando uma atenção extrema a sua dor, eles sofrem mais do que se 

poderia imaginar” (apud LE BRETON, 2013, p. 55). E mais distante, ainda, de Kleinman et. 

al., que enfatizam a importância de compreender e ter empatia pelas “qualidades peculiares ao 

ferimento e ao golpe da dor que está afetando essa pessoa em particular, com uma história 

singular, vivendo em uma certa comunidade, e em um certo período histórico e, acima de tudo, 

com os seus medos, desejos e aspirações” (apud HELMAN, 2003. p. 179). 

Sendo a dor um dado privado, pois só quem sente sabe dizer como ela é (SARTHI, 

2001), para que ela possa ser compreendida pelos outros – profissionais de saúde, familiares, 

cuidadores, amigos é necessário fazer com que ela se torne pública, ou seja, aquele que a sente 

precisa demonstrar a sua existência através da verbalização ou dos sinais de dor. Assim sendo, 

os sentimentos e expressões de dor são regidos por códigos culturais e, dessa forma, é de 

fundamental importância que as demonstrações de dor encontrem “ressonância social”, ou seja, 

é necessário que haja um reconhecimento e uma legitimação da situação de doença que leva à 

dor, a fim de que a dimensão da dor possa ser mensurada. 

A aferição da intensidade da dor é feita no GAPPO por meio da Escala Visual Analógica 

(EVA). A pessoa é questionada quanto ao seu grau de dor sendo 0 ausência de dor e, 10, o nível 

máximo de dor suportável. De 0 a 2 a dor é leve, de 3 a 7 a dor é moderada e de 8 a 10 a dor é 

intensa. O fato de que as pessoas encaminhadas para cuidados paliativos tenham chegado ao 

GAPPO com níveis de dor moderada ou forte me fez tentar compreender esse fenômeno nos 

seus mais diferentes aspectos. Entre a população que acompanhei ao longo da pesquisa de 

campo (595 pessoas adoecidas), 8% não souberam informar as medicações que estavam em uso 

e 72% chegaram ao GAPPO em situação de dor e/ou com prescrição de opioide para dor 

moderada ou forte, como pode ser visto no gráfico 11, no capítulo 2. 

Na busca de compreensão, passei longo tempo da pesquisa observando as situações de 

dor e perguntando aos envolvidos, “o que é dor para você?”. Diante da pergunta, escutei 

definições como o do Senhor Condutor que, sem conseguir conter uma lágrima, lembrou de sua 

esposa quando em tratamento quimioterápico e disse: “Dor é você ver uma pessoa que você 

ama, só usando remédio, só fazendo tratamento, assim de manhãzinha sentada no vaso, já 

careca, sem forças até para escovar os dentes e você não ter o que fazer” (entrevista, 

20/11/2017).  
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Foto 31 – Definição de dor pelo Senhor Condutor 

  
Fonte: Pesquisa de campo 

 

Outra definição de dor foi dada por um médico, o doutor Conselheiro, que de uma forma 

bem técnica disse: 

 

dor é um sentimento subjetivo, único, onde cada um responde de uma forma, cada um 

percebe de uma forma, e cada um trata isso de uma forma [...] o meu conceito de dor, 

a minha quantificação, o que eu acho que é uma dor forte, né?, para outra pessoa pode 

ser uma dor fraca (entrevista, 26/02/2019). 

 

Ou ainda da Senhora Conselheira, que após um silêncio demorado e pensativo disse 

“dor para mim é desconforto, é incômodo, é sofrimento, é algum tipo de sofrimento. Então pode 

ser uma dor na alma, uma dor física, uma dor espiritual que seria sinônimo de sofrimento” 

(entrevista, 26/02/2019). E como quem sentira na pele o que é dor enquanto sinônimo de 

sofrimento, diante da mesma pergunta a Senhora Cuidadora disse: 

 

Dor é o que o meu coração sentiu, lá dentro [...] a gente tinha que ter tirado umas 

fotos, na hora eu esqueci. No outro dia eu falei com o senhor, né?, missionário. Foi 

mais de 200 bichos, e uns já grande assim [...] lá no hospital eles tiraram quatro, deu 

remédio e mandou de volta para casa. Falaram, assim, que não podia tirar mais senão 

ia dar hemorragia [...] ela não aguentava de dor, a gente via os bichos [...] eu pus álcool 

numa vasilha de sorvete, e fui tirando com a pinça, aquelas pinça cirúrgica e pondo 

dentro da lata, eles foram subindo nas beiradas de tão vivo que eles estavam, foram 

mais de 200 [...] eu comecei a tirar eu estava pronta para ir para o culto, foi antes das 

sete. O culto termina nove e meia, naquele dia terminou mais tarde era quinze para as 
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dez, e eu ainda não tinha terminado, isso que é dor. A gente tinha que ter fotografado 

[...] não sei se doeu mais nela ou em mim. (visita domiciliar, 13/10/2017). 

 

E em relação à imagem que para ela simbolizava dor, a Senhora cuidadora me pediu que 

a fotografasse arrumando a rede da Senhora Esperança logo após o seu sepultamento. Na 

certeza de que não havia mais ninguém para nela deitar, relembrou o que havia me dito no 

velório “eu estava aqui comentando com o missionário como é que vai ser amanhã levantar e 

não ter o que fazer” (SENHORA CUIDADORA, visita pós-óbito, 04/11/2017). 

 

Foto 32 – Definição de dor pela Senhora Cuidadora 

 
Fonte: Pesquisa de campo 

 

A Senhora Marques, definindo a dor depois do falecimento da tia Bete, falou da 

sensação de vazio, ausência, solidão, saudades e apresentou como imagem definidora de dor a 

cama vazia da Tia Bete. 
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Foto 33 – Definição de dor pela Senhora Marques 

 
Fonte: Pesquisa de campo 

 

Muitas foram as imagens e definições de dor, umas mais curtas, outras mais longas, 

umas bem técnicas outras nem tanto, porém ouvi do Senhor Construtor, com câncer de próstata 

avançado, uma definição que, para mim, sintetizou todos os conceitos até então estudados. 

Numa simplicidade como até então eu não conhecia, mas com uma propriedade de quem a 

carregava consigo por mais de um ano, definiu a dor como “um negócio que tira o prumo da 

gente” (visita domiciliar, 23/01/2019).  

Ele tinha 87 anos, já havia me contado como fora “um pedreiro de primeira linha” e 

vivera uma vida construindo casas. Com orgulho me dissera: 

 

Tá lá até hoje as casas que eu construí, pra todo mundo ver. Pode ir lá e bater o prumo58 

nas paredes, eu garanto, você não vai achar uma com desnível [...] Casa que eu faço é 

tudo no prumo. Tem casa que eu construí pra mais de 40 anos e tá lá em pé, não dá 

nem rachadura, coisa de primeira linha”. (SENHOR CONSTRUTOR, visita 

domiciliar, 23/01/2019).  

 

 
58 Prumo é um equipamento utilizado na construção civil para conferir o alinhamento vertical. Sua utilização é 
obrigatória, uma vez que os traços providenciados pela engenharia passam por ângulos retos. 
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Ele, mais do que ninguém sabia, que uma construção sem prumo desaba e, mais do que 

ninguém, sabia, que a dor de fato “tira o prumo do sujeito”. 

O contato com tantas pessoas em situação de dor, e com tantos tipos distintos de dor, 

me permitiu compreender que a dor “tira o prumo” sobretudo por ser uma experiência violenta 

dos limites da condição humana. É em situação de dor que o indivíduo se compreende 

impotente, passageiro, servo. A dor aguça o sentimento de solidão, que quando não tratado, 

torna-se uma versão da morte no interior da pessoa.  

A indústria farmacêutica tem drogas potentes para o combate à dor, porém nem sempre 

se fazem eficazes para alguns tipos de dor, daí a importância da dor ser reconhecida como mais 

do que uma questão fisiológica. O convívio com pessoas em situação de dor me fez 

compreendê-la como algo que vai muito além de uma “experiência sensitiva e emocional 

desagradável”. Permitiu-me perceber que, em situação de dor, não é só o corpo que sofre, mas 

a pessoa por inteiro e, com ela, o seu meio social. A dor afasta do mundo o indivíduo que a 

sente, paralisa seus pensamentos, o deixa incapacitado, tira-lhe o apetite, suprime o humor, 

intensifica o sentimento de estar sendo um peso para a família.  

A dor tem o poder de ditar comportamentos; mesmo pessoas dóceis, podem adquirir 

uma fisionomia amarga e começar a falar em tom ríspido. Quem está exposto a dores 

lancinantes fica com um sentimento de revolta, de incompetência, de rancor, de desamparo, de 

descaso. Isso acontece porque, ao se instalar no corpo, torna-se uma ameaça perigosa para a 

identidade, uma vez que paralisa atividades físicas e sociais, interfere no pensamento, nos 

desejos e nos vínculos sociais. E, por assim ser, precisa ser tratada com muito zelo. 

 

6.2 Limiar de percepção, sensibilidade e tolerância a dor 

 

Sentir dor é próprio da condição humana, porém, cabe à cultura estabelecer o limiar de 

tolerância a ela, uma vez que está associada a fatores sensoriais, genéticos, emocionais, 

culturais e sociais (PIMENTA; PORTNOI, 1999). Para a nossa sociedade moderna ocidental, 

por exemplo, que medicalizou o parto, tirando da mulher a autonomia deste processo e 

transferindo-a para os profissionais da saúde, a dor do parto natural é vista como intolerável e 

a mulher quando começa a senti-la, muito rapidamente a descreve como “coisa de outro 

mundo”, “insuportável”. É comum, em grande parte de nosso país, ouvirmos relatos de 

mulheres que, na medida em que as dores do parto foram se intensificando, clamaram 
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ardentemente pela cesariana. Embora a cesárea seja uma cirurgia com toda a complexidade do 

processo, não é vista como tal, e a dor advinda desta não está na escala do intolerável.  

Ainda pensando sobre a tolerância e o limiar da dor, exemplos emblemáticos são os 

tratamentos de estética corporal. A retirada de costelas com a finalidade de modelar o corpo, as 

cirurgias para aumentar, diminuir, elevar seios e nádegas são, dentre tantas outras, práticas 

comuns entre as amantes do corpo belo a qualquer preço. Estes processos cirúrgicos, embora 

sejam extremamente delicados e agressivos com pós operatórios muito dolorosos, são acolhidos 

sem desespero e reclames pois sabe-se que: “a beleza tem preço”. 

Os exemplos mencionados nos ajudam a perceber com clareza que não existe um limiar 

único e universal de tolerância à dor, mas o que se sabe é que o limiar de cada sociedade varia 

segundo a classe social, as circunstâncias geradoras de dor, e o significado que se dá ao fator 

causador da mesma.  

Desse modo, se a causa da dor é vista como uma consequência para se chegar a um fim 

desejado – o tratamento de estética como algo necessário para se ter o corpo belo – o limiar de 

tolerância é um. Se a dor é vista como consequência que faz chegar a um fim indesejado – ter 

que fazer parto normal porque não tem dinheiro para pagar uma cesárea – é outro o limiar. E é 

também outro o limiar se é vista como resultado merecido por algo feito incorretamente, um 

castigo de Deus para uma desobediência.  

Com isso, podemos afirmar que dentro de uma mesma sociedade vamos encontrar níveis 

de tolerância e limiares de dor distintos para situações de dores idênticas. É também correto 

dizer que estes limiares variam de acordo com o momento histórico. No Brasil, a dor do parto 

normal só passou a ser insuportável depois que o trabalho de parto foi hospitalizado. 

A fim de que se possa obter resultados mais positivos com a pessoa adoecida em 

situação de dor, é necessário se atentar ao fato de que é cultural o limiar de percepção, a 

sensibilidade e a tolerância à dor. É importante levar em conta não só aos fatores que 

desencadeiam os processos de dor, mas também aos motivos que levam a pessoa adoecida a 

verbalizar mais ou menos, e/ou a silenciar sua dor, uma vez que os reclames e/ou silêncios ante 

a dor precisam encontrar respaldo social.   

No cotidiano, o ser humano reage, não a uma dada situação, mas à concepção que ele 

tem dela, por isso, uma dor identificada com uma causa, com um significado, com uma 

possibilidade de reversão, é mais suportável, porque tolera-se melhor uma dor, quando se sabe 

de onde ela vem. Ao falar sobre essa capacidade de tolerância, Le Breton afirma que:  
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A luta contra a dor exige a tranquilização inicial do medo que atormenta um paciente 

que não compreende a violência que o enfraquece. Experiência selvagem e brutal do 

desmantelamento, ela deve ser novamente inserida na ordem do sentido. E, 

exatamente através disso, ser introduzida no interior de um projeto que sugira sua 

derrota próxima. Porque o significado dado à dor não tem apenas valor de informação, 

mas também precede a ação e supõe que, identificada sua natureza, o meio de 

combate-la é evidente (2013, p. 68). 

 

Sabe-se que, em se tratando da dor que prenuncia uma solução, ainda que seja por meio 

de um processo cirúrgico, cólica de rins, apêndice, por exemplo, ela perde um pouco de sua 

violência e é tolerada sem tanta angústia. Porém, a dor associada ao irremediável, à 

terminalidade beira o limite do desespero, gera pavor.  

No caso específico do câncer, em função da representação social que deste se tem, a dor 

provocada pela doença tende a se intensificar para além do biologicamente esperado. Isso 

acontece exatamente pela compreensão social que se tem da doença, que é vista como violenta 

(SONTAG, 1978), ou ainda em função dos relatos de experiências de insucesso ante ao controle 

da dor (TOLSTOI, 1999). Relatos estes que ainda hoje não podem ser ignorados uma vez que, 

em muitos tipos de câncer, o controle da dor é algo extremamente complicado para os 

profissionais de saúde.  

Por assim ser, se, por exemplo, uma dor de cabeça acompanhada de um mal estar, uma 

vertigem for associada à lembrança de algum familiar que diante desta sintomatologia teve 

diagnosticado um câncer que o levou a óbito, essa dor vai se intensificar e, em geral, levará a 

outras sintomatologias. Essas sintomatologias podem desaparecer quando o diagnóstico não é 

confirmado.  

 

6.3 A dor do câncer e a dor no câncer 

 

O câncer é visto como um mal incurável que rouba vidas independentemente da idade, 

do sexo e do poder aquisitivo. O câncer é uma doença que afeta, mais do que qualquer outra, 

não só o enfermo, mas todos a sua volta. Familiares, amigos, colegas de trabalho compartilham 

um grande sofrimento e uma intensa angústia, às vezes, por um longo período. As 

representações sociais sobre o câncer trazem temor e angústia. 

A dor provocada pelo câncer é das dores mais temidas, porque envolve aspectos físicos, 

biológicos e psicoemocionais. E é temida não só pelos que são atingidos pela enfermidade, 
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como também pelos profissionais, pois está sempre a testar seus poderes, seus limites para 

aliviar esse sofrimento.  

A medicina dispõe de recursos técnico-científicos modernos e de medicamentos para 

tratar o câncer e a dor, mas nem sempre é possível aliviar o sofrimento causado pelo incômodo 

da doença e do tratamento. Nos casos de câncer não responsivos ao tratamento curativo, a dor 

é um dos sintomas que mais incomoda pessoa adoecida e assusta os familiares.  

É também o que mais inquieta as equipes de cuidado e, às vezes, na ânsia de tratar, os 

profissionais de saúde trazem sofrimentos mais intensos que a própria dor advinda da doença. 

E, quando não consegue agir eficazmente, o profissional de saúde fica com a sensação de não 

ter cumprido com seu dever e, no caso específico dos cuidados paliativos, fica a ideia de que 

não se está propiciando uma boa morte.  

No meio médico, sobretudo dentro de um hospital-escola, a pessoa vulnerabilizada pela 

doença já não é mais o centro, mas um instrumento, quando não objeto dos caprichos e 

interesses da ciência, do conhecimento e da indústria farmacêutica. Nesse universo, a dignidade 

da pessoa humana deixa de ser levada em conta e a dor é transformada em problema técnico e 

seu alívio é buscado a qualquer preço. E, se em outros momentos, a dor tinha um sentido ela 

agora nada mais é que uma aberração, uma ameaça que põe à prova a ciência.  

Os acenos de modernidade tiram, tanto dos profissionais quanto dos doentes e seus   

familiares, a capacidade de compreender que a ciência, com todo o seu aparato moderno, muitas 

vezes não consegue minorar o sofrimento humano causado pela doença que se apresenta em 

forma de dor. Embora se ouça, no meio médico-hospitalar, que qualquer dor pode ser aliviada, 

os fármacos e a medicina – a depender de sua causa ou intensidade – nem sempre controlam-

na totalmente. A definição de dor do Senhor Voluntário é emblemática do que estou dizendo.  

O Senhor Voluntário por duas vezes me definiu o que entendia por dor, câncer e morte. 

Uma primeira vez, em março de 2018, quando o procurei para uma entrevista na sede 

do GAPPO. Eu sabia que ele já havia feito um tratamento muito agressivo de um câncer de 

traqueia em 2001 e que, em função disso, fora na ocasião submetido a uma cirurgia de retirada 

das glândulas salivares, tendo com isso que ficar se alimentando por sonda naso-entérica e sem 

conseguir falar. Após alguns anos de tratamento, ele colocou uma Canola e passou a se 

alimentar com dieta liquida via oral e voltou a falar.   

Na segunda vez, em dezembro de 2019, manifestou o desejo de novamente participar 

da pesquisa, pedindo que fosse em sua casa para ajudá-lo a fazer novas definições e fotografias. 

Essa solicitação foi feita logo depois que saiu do hospital, após vários procedimentos cirúrgicos 
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e terapêuticos para tratamento de um novo câncer, também de cabeça e pescoço. Entre tantas 

outras coisas, teve a amputação total da língua. 

A primeira entrevista, em março de 2018, havia sido gravada e os relatos que trago aqui 

são das transcrições. A segunda entrevista, em dezembro de 2019, aconteceu depois da cirurgia 

de amputação da língua, e, como já não conseguia mais falar, escreveu, dessa forma, os relatos 

que trago são de seu próprio punho. 

 Ao longo da sua doença, sofreu dores intensas. As fotos apresentadas abaixo mostram 

isso e, no entanto, ele escolheu viver sem murmurar, sempre com o discurso de oferecer a Deus 

o sofrimento. Embora suas definições tenham sido apresentadas como se não se tratasse dele, 

não conseguem esconder a carga de sofrimento que a doença lhe impôs. Tanto na primeira, 

quanto na segunda vez, ele não traz uma definição tendo em vista a sua própria dor, o seu 

sofrimento. Na primeira vez, sua definição é do lugar de quem acompanha a dor do outro, 

apresentando-a como algo externo, diretamente ligado ao sofrimento causado pela solidão. 

 

Muitas vezes a dor vem de várias formas, por exemplo, às vezes eu vou em um 

paciente meu, às vezes ele tá sem assistência familiar, a esposa trabalhando, o filho 

trabalhando, a nora trabalhando. Ali uma das dores é não ter a presença de família [...] 

tem a dor da enfermidade e a dor de ficar sozinho, a dor de não ter a presença de uma 

pessoa, tudo isso são tipos de dor que o paciente passa, principalmente a dor 

psicológica (SENHOR VOLUNTÁTIO, entrevista 26/03/2019). 

 

  Na segunda vez, estava muito debilitado, sua definição de dor foi curta e ainda externa 

a ele. 

 

Foto 34 – I Definição de dor pelo Senhor Voluntário 

 
Fonte: Pesquisa de campo 

 Porém, no mesmo dia me entregou as fotos que pedi que fizesse para definir dor, e que 

dão mostras claras do que significa dor no câncer. 
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Foto 35 – II definição de dor pelo Senhor Voluntário 

   
Fonte: Pesquisa de campo 

 

Embora na segunda entrevista tenha apresentado uma definição sintética de dor exterior 

a ele, ao definir morte, faz externar toda a dor que aflige o seu corpo e a sua alma e que as fotos 

davam mostra. Novamente traz à tona a questão do sofrimento causado pela solidão, quando 

estava bem debilitado, sem condições de sair de casa e de exercer suas atividades diárias. 
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Foto 36 – Definição de morte pelo Senhor Voluntário 

 
Fonte: Pesquisa de campo 

 

O importante de ressaltar é que quando ele explicitou claramente o sofrimento, já estava 

comemorando a cura de mais um câncer. 

Mesmo estando o Senhor Voluntário comemorando “mais uma batalha vencida”, 

contando-me que “graças a Deus os resultados dos exames ficaram prontos e não tem mais 

sinais de câncer, agora é só dar conta de vencer essa etapa de recuperação” (entrevista, 

02/12/2019), não tem como pensar que, passada esta etapa de recuperação, ele irá seguir o curso 

da vida sem dores. Ele, assim como tantas outras pessoas que vivenciaram e/ou estão 

vivenciando experiências de adoecimento com câncer, são de tal forma marcados, que não é 

possível pensar a dor como algo no e/ou do passado, pois as dores advindas do câncer atingem 

a pessoa não só no âmbito biológico, mas suas sequelas marcam a vida em todas as dimensões. 

Bem por isso é importante ter sempre a clareza de que, mesmo que a dor não seja 

diagnosticada, que não apresente provas palpáveis, que não tenha nada mais que uma palavra 

ou um gesto para ser expressa, ainda assim, ela tende a traçar o seu próprio caminho, seguir o 

seu próprio fluxo, como matéria de uma história própria, em direção a um sofrimento pessoal 

mais amplo. Isso acontece porque, mais do que sensorial, fisiológica, a dor é afetiva e íntima e, 

ao mesmo tempo, é também impregnada de aspectos sociais, de culturais, portanto pertence à 

esfera simbólica e, bem por isso, não se prova, não se tem evidência palpável, apenas se sente.  

É por assim compreender a dor que Cicely Saunders (1993) se fez a grande referência 

mundial para os cuidados paliativos. Tão importante como sua história de vida marcada como 

modelo de cuidar é o termo que ela cunhou em 1967 de “dor total”. Ciente de que as 

exteriorizações da dor e manifestações de sofrimento das pessoas quando doentes eram 

causadas não só por questões biológicas relacionadas à doença, mas adivinham de todos os 
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aspectos da vida, sentiu, então, a necessidade de diferenciar dor e sofrimento e de tratar estas 

sintomatologias indo além da administração de analgésicos e de técnicas.  

Pensando, então, as diferentes dimensões do sofrimento, Saunders (1993) cunha o 

conceito de dor total como sendo uma dor interpretada não somente como um fenômeno físico, 

mas como algo que compreende aspectos emocionais, sociais e espirituais. 

 

Figura 03 – Conceito de dor total 

 
Fonte: Saunders C, Sykes N. the Manegement of Terminal Malignant Disease. 3 ed. Londres: Edward Arnold, 

1993. 

  

Saunders (1993) afirma que, para bem cuidar, é necessário ver a pessoa como um ser 

global procurando compreender a dor física causada pela progressão da doença e que gera a 

degradação moral do indivíduo; a dor social advinda de problemas financeiros, profissionais, 

laços familiares, filhos, casamento; a dor emocional ou psíquica que causa isolamento, medo, 

ansiedade, tristeza, desesperança, depressão; a dor espiritual ligada às questões de razão, 

sentido, significado da vida é também chamada de “dor da alma”, causada pelos sentimentos 

de culpa, de arrependimento, dificuldade de se perdoar, de perdoar.  

Anos mais tarde (1996), relembrando sua trajetória de vida, ao reforçar a importância 

do conceito assim diz: “cada morte é tão individual como a vida que a precede e que toda uma 

experiência dessa vida se reflete na forma de morrer de cada paciente. Isso levou ao conceito 

de dor total (total pain), que era apresentado como um conjunto complexo de elementos físicos, 

emocionais, sociais e espirituais” (SAUNDERS, 2018, p. 67). Segundo a autora, cada um desses 

aspectos gera situações de sofrimento e, portanto, precisam serem considerados quando se 

busca alívio de sintomas e melhor qualidade de vida.  

Concordando com Saunders e seguindo suas orientações, a paliativista Ana Claudia 

Quintana Arantes acrescenta a estas quatro dimensões da dor total, uma quinta dimensão que 
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precisa ser levada em conta, sobretudo, nas situações de doença e sofrimento na fase terminal, 

a dimensão familiar. Segundo ela:  

 

A dinâmica familiar tem uma complexidade que independe da sociedade em que se 

vive. Cada família tem o próprio microcosmo [...] a única coisa real que pode definir 

esse grupo é o laço de amor que une seus membros [...] cada um cumpre uma função 

na dinâmica familiar [...] cada um ocupa um espaço dentro da sua família, espaço este 

valioso e essencial para o bom funcionamento dela. (2016, p. 81). 

 

 É por assim compreender a família e sua importância na vida do ser humano, que 

Arantes percebe advir dela relevantes situações de dor, o que, a seu ver, justifica separar a 

dimensão familiar da dimensão social. O importante de se ressaltar é que, reconhecendo essa 

capacidade humana de direcionar para a dor diferentes situações de conflito, tanto Saunders 

quanto Arantes destacam a importância de estarmos atentas ao fato de que as queixas de dor 

podem, muitas vezes, não apresentarem correlação direta com os diagnósticos, como tão bem 

externou em um momento de grande angustia: “Preciso de morfina. Para ele, para mim, para o 

mundo. Algo que seja capaz de sedar tamanha dor e tamanha impotência” (ARANTES, 2016, 

p. 32). 

Por isso, é importante que os envolvidos com o adoecimento desenvolvam habilidades 

para aprenderem a ler as linguagens de sofrimento verbal e/ou não-verbalizado que a dor 

carrega.  

 

6.4 O sofrimento que se externaliza em forma de dor  

 

Em se tratando de cuidar, a dor deve ser vista como ligada a aspectos orgânico-

fisiológicos, como algo externo, e o sofrimento, como algo mais abrangente, ligado aos valores 

da pessoa. O sofrimento, enquanto sinônimo de qualidade de vida diminuída é subjetivo, 

interno, uma elaboração psicosocioemocional e espiritual. Para Le Breton, “o sofrimento é a 

ressonância íntima de uma dor, ele engloba suas atitudes” (2013, p. 227), e é, por assim  

entender, que afirma: “se existe uma pluralidade de dores, é primeiramente porque existe uma 

pluralidade de sofrimentos”. E, embora reconheça que dor e sofrimento transitem quase sempre 

pelas mesmas estradas, acha importante ressaltar que, bem mais do que a dor, é o sofrimento 

que destrói o homem. 
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Para uma boa compreensão desta linguagem, um primeiro passo é diferenciar a dor do 

sofrimento, porém lembrando que, para a pessoa com dores, e/ou para os que acompanham este 

processo, seja como familiar, cuidador ou profissional de saúde, a linha que os separa muitas 

vezes é tênue – se é que existe essa separação.  

Sabemos que não é possível à espécie humana pensar a vida sem a dimensão da dor e 

do sofrimento. Ambos estão enraizados na experiência humana, porém, a forma como se 

vivencia cada uma destas questões, sua intensidade ou relevância, varia; isso depende da pessoa 

que à dor está submetida, do lugar onde está a pessoa, de sua história de vida.  

 Uma dor vivida com aceitação – quando se consegue dar um significado à condição 

sofrida – pode não se transformar em sofrimento, ao passo que uma situação de sofrimento pode 

reverberar em uma situação de adoecimento e de dor no limite do insuportável.  

Como cada indivíduo faz a leitura de sua situação presente tendo como referência a 

bagagem que o antecede e os sonhos e desejos projetados no futuro, uma mesma situação pode, 

e em geral é vista e vivida, de forma distinta por diferentes pessoas. A doença e a dor podem se 

transformar em sofrimento ou em oportunidade de vivências enriquecedoras a depender da 

leitura que delas se fazem.  

A narrativa cristã pode nos ajudar a compreender esta possibilidade de diferentes 

leituras quando comparamos a descrição do local em que Jesus foi crucificado. Os evangelistas 

Mateus, Marcos e Lucas falam de um lugar chamado Gólgota, que quer dizer “lugar da caveira”, 

já o evangelista São João descrevendo o mesmo lugar assim diz: “no lugar onde Jesus fora 

crucificado havia um jardim, onde estava um túmulo, em que ninguém ainda tinha sido 

sepultado” (JOÃO, 19, 41, grifo meu).  

Enquanto os três evangelistas descreveram um lugar de caveiras, um outro descreve este 

mesmo lugar como sendo um jardim. Sendo o lugar descrito o mesmo, podemos afirmar que o 

que fez mudar a descrição foi o ponto de vista dos escritores. Assim também, a doença e a dor 

serão tratadas como sofrimento ou como oportunidades de vivências enriquecedoras a depender 

do prisma que elas forem vistas.  

Uma dor que para o meio científico é reconhecida como muito forte, pode ser vivenciada 

sem grandes sinais de sofrimento por uma pessoa que consegue ir além de aceitar a dor, 

consegue trabalhar essa dor e encontrar nesta uma razão de ser. É dentro desta visão que Le 

Breton ressalta que, para apreender a construção social e cultural da dor, é necessário 

“mergulhar no mais íntimo do homem sofredor para tentar compreender como ele convive com 

um dado biológico para dele se apropriar em seus comportamentos e que significado ele lhe dá” 

(2013, p. 22).  
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Se é correto afirmar que toda dor é singular, ou seja, tem significado e intensidade 

própria para cada indivíduo e que externalizada ou ocultada, remete sempre a um tipo de 

sofrimento, é também importante ressaltar a necessidade de trabalhar esse sofrimento afim de 

que ele não extrapole o fisiológico.  

Em várias situações de vivência de dor que fugia da possibilidade de controle por parte 

da equipe do GAPPO, pude perceber que situações de dor e de sofrimento desencadeadas pela 

doença, traziam à tona sofrimentos que estavam “enterrados na memória”. O desafio posto era 

ajudar a pessoa a compreender e a vivenciar estes sofrimentos ajudando-os a ressignificar a vida 

e, consequentemente, permitindo a convivência com a situação de doença e de dor sem o 

sentimento de revolta, de impotência, de fragilidade, de sofrimento psíquico, de culpa.  

Observei que aqueles que aprenderam a perguntar “para quê esta dor?” ao invés de 

perguntar “porque a dor?” conseguiram ressignificar o fato de estarem doentes, lidando com a 

situação de dor, sem contudo viver um estado de sofrimento. Isso em geral aconteceu porque a 

busca de resposta da pergunta “porque?” gera sempre um vazio, uma ausência, uma falta, 

enquanto que a busca de resposta do “para quê” tende a levar a pessoa humana ao encontro 

consigo mesma, com suas frustações, seus conflitos, suas angústias propiciando posteriormente 

uma ressignificação do viver. 

 

6.4.1 O sentido da dor 
 

Se toda dor envolve uma dimensão moral, um questionamento da relação do indivíduo 

com o mundo, e, bem por isso, pertence à esfera simbólica, então vale acreditar que algumas 

dores fazem sentido como no caso do Senhor Benvindo, que explicava a doença e, 

consequentemente, a dor como uma expiação de culpa por ter, na sua juventude, abandonado a 

mãe com hanseníase, negando-lhe cuidados de saúde.  

Recusar o uso de medicações que aliviava a dor foi a forma que ele encontrou de inserir 

em seu corpo uma dor que, durante anos, esteve plantada em sua alma, ou, usando a expressão 

de Le Breton, “provocar em si uma dor para sofrer menos”. Recusar o uso de morfina, tomando 

para si “a iniciativa da dor é uma maneira de combater um sofrimento que, ele sim, não é 

passível de controle” (LE BRETON, 2013, p. 228).  

Dentro dessa perspectiva, a dor física como uma barreira provisória contra o sofrimento 

tinha, nesse caso, todo um sentido de existir. E só nos foi possível ajudá-lo a morrer quando 

compreendemos o significado de sua dor, entendemos a importância de respeitar o seu desejo 

de não usar a medicação e, por fim, conseguimos alguém que, tendo acesso ao conhecimento 
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do seu sofrimento, como aquela que fez pela sua mãe o que ele, no lugar de filho, deveria ter 

feito, ajudou-lhe a superasse o sofrimento da culpa59.  

Ainda pensando os sentidos que a dor pode ter, trago novamente o caso da Senhora 

Esperança, que explicava a dor dando três grandes razões para sua existência e permanência: o 

entendimento da sua doença como um feitiço hereditário, a doença como castigo de Deus, e a 

promessa de cura.  

Já no primeiro dia de visita, a Senhora Esperança contou-me que, quando ela estava com 

sete anos de idade, sua mãe fora acometida de uma doença que a levou à morte. Na época, os 

médicos não conseguiram diagnosticar, mas os familiares atribuíram a morte a um feitiço que 

fora jogado nela e que passaria para as gerações futuras. Em seu universo familiar, entendia-se 

que: “o feitiço jogado na mãe, pegou nela”. Isso para a família era tão certo que uma de suas 

filhas me disse em um dado momento: “eu sei que o feitiço da minha vó que foi passado para 

a minha mãe, será passado para mim e não para a minha irmã” (FILHA DA SENHORA 

ESPERANÇA, hospital, 30/10/2019). Dessa forma, sendo a doença um feitiço hereditário, a 

dor e o sofrimento dela advindo eram parte da sina. 

Não bastasse isso, havia ainda questões religiosas. A Senhora Esperança converte-se ao 

cristianismo em uma igreja evangélica, já adulta e já doente. Nesse processo de conversão, 

passou a se ver como pecadora, como culpada pela vida mundana de antes e como responsável 

pelo seu adoecimento, que nada mais era que um castigo de Deus. Assim, a doença e, 

consequentemente, a dor eram um merecimento e eram necessários para o seu processo de 

purificação dos pecados. Ao me falar sobre isso disse: “eu mereço, por causa de tudo o que eu 

já vivi [...] tenho medo de ficar curada e depois fracassar, voltar a viver o que eu vivia antes” 

(SENHORA ESPERANÇA, visita domiciliar, 30/09/2017).  

Relacionado ao seu processo de conversão, tinha a promessa de cura. Havia, em seu 

universo religioso, um esforço coletivo para fazer acontecer um milagre, porque houve uma 

revelação Divina de que a cura aconteceria. Segundo a revelação, a condição primeira para o 

milagre era que ela abandonasse todo o tipo de tratamento médico. Ela devia esperar que viesse 

única e exclusivamente de Deus a cura. Ao me falar sobre isso, seu cuidador espiritual disse: 

“se de Deus é que virá a cura, também dele é que deve vir, no tempo certo, o alívio das dores 

e o cessar do sofrimento. Enquanto o alívio não vem, deve-se oferecer a Deus o sofrimento, 

com serenidade, sem desespero” (MISSIONÁRIO, visita domiciliar, 13/10/2017). 

 
59 O caso do Senhor Benvindo está relatado nos capítulos 7, item 7.1.2.1, e capítulo 9, item 9.3.2. 
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Acompanhar o processo de morte da Senhora Esperança foi, para mim, muito sofrido, 

porque ele se deu em meio a um jogo de forças, uma luta de poderes, e bem pouco entendimento 

do que de fato estava acontecendo. Para a equipe do GAPPO, era muito complicado vê-la 

suspender as medicações para alívio de dor. Também para os religiosos que a acompanhavam 

era complicado vê-la retomar o uso dos medicamentos, porque, para eles, era uma forma de 

impedir que o milagre acontecesse.  

A morte chegou sem que nenhum dos lados conseguisse, em tempo, compreender o seu 

ponto de vista, que justificava ora usar as medicações e ora permitir a suspensão das mesmas. 

Não lhes foi possível compreender que ela oscilava entre o desejo de viver e o medo de 

continuar vivendo. Era o desejo de viver que fazia com que ela aceitasse ficar sem medicação, 

na esperança da cura que a permitiria “ver casar as filhas e levar os netos para passear no 

parque”. Era o medo de continuar vivendo carregando a sina do feitiço herdado e sob o risco 

de voltar ao mundo do pecado que fazia com que ela retomasse o uso da medicação. 

O fato é que ela, com ou sem o uso de medicamentos para alívio da dor, carregou para 

o leito de morte os sofrimentos que a vida lhe impôs, e que tantas pessoas desejosas de lhe 

fazerem o bem, por assim não compreendê-la, em muitos momentos intensificaram o seu 

padecer.  

 

6.5 Partilha do sofrimento como condição de alívio para as dores 

  

Um outro fator que em muito ajuda a intensificar ou a amenizar dor e o sofrimento é ter, 

ou não, com quem partilhar essa vivência. Foi refletindo sobre este aspecto que Saunders 

expressou a frase que talvez seja a mais repetida em cuidados paliativos “o sofrimento só é 

intolerável quando ninguém cuida”. Para Saunders, era clara a importância de cuidar na 

integralidade, que ela tão bem traduziu na expressão “velai comigo”.  

No momento de sofrimento, ninguém gosta de ficar sozinho. Essa necessidade de ser 

cuidado, de ser acolhido no sofrimento é perceptível na natureza, desde os animais irracionais 

à espécie humana. Todo aquele que se encontra fragilizado pela doença, envolvido pelo 

sofrimento, sente-se necessitado de cuidados, de sentir-se acolhido, de ter companhia, ter onde 

recostar o ombro.  

Pensando nas dimensões do sofrimento, da angústia, da solidão, da necessidade de ter e 

de ser presença, da dificuldade de ser presença, a doutrina cristã em muito nos ajuda a 

reconhecer esse lado do humano quando nos relata por meio do texto bíblico (MARCOS, 14, 
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33-40) a postura do próprio Deus, quando na condição humana, no Horto das Oliveiras, viu-se 

diante do sofrimento. 

Se a presença é de fundamental importância para serenar o sofrimento e fazer acontecer 

a morte, ao contrário, a solidão dificulta essa passagem, mesmo quando já se entendeu a sua 

necessidade. O relato bíblico da angústia de Jesus no horto das Oliveiras é um exemplo claro 

de como a solidão gera sofrimento e, também, de como o não se fazer presente quase sempre 

acontece de forma alheia aos desejos dos envolvidos. 

Na doutrina cristã, existe uma afirmação teológica de este ter sido um dos momentos 

mais árduos da vida de Jesus. Momento em que sentiu o peso da solidão, porque enquanto 

sofria, os seus dormiam por não saberem o que dizer. A narrativa desse momento de sofrimento 

de Jesus – dessa busca angustiada de aconchego, dessa necessidade de ter alguém do seu lado, 

desse desejo de se livrar da dor, do lamento quando os seus não o ajudaram – mostra claramente 

que o que ele mais queria era companhia e que a pior dor é aquela que se vivencia sozinho.  

Este relato é também importante uma vez que nos ajuda a entender que, muitas vezes, 

os envolvidos, embora estejam do lado, não estão presentes, não conseguem compreender e 

nem tampouco compartilhar com o que sofre sua dimensão do sofrer. Movidos quase sempre 

pelo medo de falar sobre doença, dor, morte, acabam silenciando a si e aos seus, vivendo como 

que a fingir que o sofrimento não existe e intensificando, com isso, as dores.  

É também este entendimento, de que, no momento de dor, o indivíduo se sente 

fragilizado, solitário, dependente que levou Le Breton a afirmar:  

 

a eficácia dos tratamentos e o alívio da dor caminham junto com o sentimento, por 

parte do doente, de ser reconhecido e ouvido. [...] tratar é primeiramente cuidar. O 

alívio eficaz da dor, por implicar simultaneamente uma ação sobre o sofrimento, pede 

uma medicina centrada na pessoa e não apenas nos parâmetros biológicos (2013, p. 

229). 

 

 É essa dimensão do cuidar, essa preocupação com o sofrimento, que faz ressaltar a 

importância de os profissionais de saúde, os cuidadores, os familiares se atentarem ao indivíduo 

adoecido como um todo, procurando fazer a leitura tanto das narrativas quanto dos silêncios 

como forma de compreender as situações de aflição e assim “tornar inteligível as representações 

humanas” (ALVES; SOUZA, 1999) e compreensíveis as linguagens verbais e não verbais de 

sofrimento. 

Em situação de doença, muitas vezes se busca a presença do outro, e nem sempre o que 

se espera é administração de medicações para o alívio de sintomas, mas da presença que 
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ameniza a solidão, o sofrimento. Pois sabe-se que todo sofrimento anseia presença.  O trabalho 

de campo mostrou, por diversas vezes, que o sofrimento se intensifica quando não há pessoas 

presentes ou, ainda, quando se fazem presentes mas não preenchem o vazio, a solidão. Mostrou 

também que, quando o doente percebe a aproximação da morte, a presença do outro é de 

fundamental importância para a vivência serena do momento, como nos relatou a esposa do 

Senhor Severino. 

 

Era já uma hora da manhã, eu ainda não tinha dormido [...] eu dei o remédio, a comida 

e a água para ele [...] eu vi que ele estava assim nas últimas, aí eu sentei bem pertinho 

dele, assim do lado na cama, segurei nas duas mãos dele e comecei a conversar, eu 

falei assim: você já está cansado né? [...] eu fui conversando, conversando. Ele estava 

entendendo tudo porque mesmo com os olhos parados e fixos ele chorava, chorava. 

Com uma mão eu segurava as duas mãos dele e, com a outra, eu enxugava as lagrimas 

[...] até que eu falei assim para ele: você está preocupado é comigo, como que eu vou 

ficar sem você? Preocupa não, eu vou saber me virar [...] pode descansar, eu não vou 

sair aqui de perto de você, eu vou ficar aqui do seu lado, segurando a sua mão, pode 

descansar. Falei assim, enxuguei de novo suas lágrimas e passei a mão fechando os 

olhos dele, e eu vi que ele foi morrendo devagarinho [...] eu nunca pensei que ele ia 

morrer assim tão tranquilo. (26/06/2018). 

 

 

6.6 O silêncio como narrativa 

 

Para compreender a linguagem verbal de sofrimento, um dos aspectos relevantes são as 

narrativas do enfermo e dos envolvidos com a enfermidade. Sabendo que a pessoa e/ou a família 

da pessoa adoecida compartilha suas experiências do processo de adoecimento através das 

narrativas, em muitos casos, estas são mais importantes no drama humano do que a patologia 

propriamente dita.  

Ressaltar a importância das narrativas se sustenta no reconhecimento de que as diseases 

são constituídas como realidades sociais e históricas, o que nos faz entender que o sofrimento 

pode ser, tanto um “fato médico” como um fato “socio-cultural” (GOOD, 1977, p. 2). Assim 

sendo, os envolvidos com o adoecimento podem tanto fazer uso da linguagem e do discurso 

médico como forma de serem ouvidos, entendidos, aceitos, elaborando narrativas que 
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sustentam suas necessidades como também podem, nas suas narrativas, ignorar as falas médicas 

da disease reelaborando o lugar, o sentido, o valor da illness na sua vida.60  

Por meio da narrativa, a doença pode ser assumida tanto como uma forma de 

empoderamento (HUNT, 2000) como também como forma de exculpação (YOUNG, 1976). A 

situação de dor pode provocar ressignificação do existir e a reestruturação de laços, ou ainda a 

revolta ou raiva de quem não se sente merecedor, bem como a resignação de quem tem 

consciência de ter falhado em sua moral pessoal.  

Tão importante quanto a compreensão das linguagens verbais de sofrimento, por meio 

das narrativas, é a compreensão das linguagens não verbais, uma vez que é natural em um 

processo prolongado de adoecimento, sobretudo quando o indivíduo se vê muito próximo da 

morte, que ele busque no silêncio uma forma de vivenciar sua dor e de elaborar, por meio de 

etapas, seu processo de morrer (KUBLER-ROSS, 2008). Nesses casos, atenção aos detalhes – 

expressões faciais e corporais, tom de voz, postura, ambiente familiar, condições 

socioeconômicas, estado espiritual, relações familiares – ajudam a “ouvir” e a entender as 

queixas de dor e de sofrimento do enfermo que silencia suas dores.  

 

6.7 Vivência da dor ancorada na fé 

 

 Embora a dor e o sofrimento estejam na dimensão do humano, a elaboração de seus 

significados está para além no divino. A depender das condições de vida e de suas visões de 

mundo, as pessoas convivem com suas doenças e dores dando a elas um sentido que muitas 

vezes vai além do entendimento médico. A experiência de campo lidando com pessoas de baixo 

poder aquisitivo e que tinham apenas a fé para nela se sustentarem, permitiu-me perceber que, 

no processo de terminalidade, quando a equipe não consegue controle efetivo dos sintomas, 

muitos buscam refúgio na fé. 

Embora a tradição cristã tenha, há muito, reformulado suas orientações no que diz 

respeito à dor, deixando de enfatizá-la como forma de participação no sofrimento de Cristo, o 

 
60 Disease (doença) – anormalidade da estrutura e função dos órgãos e sistemas corporais; perturbação ou mau 
funcionamento dos processos biológicos ou psicológicos. Doença tal como ela é apresentada pelo conhecimento 
médico. Illness (enfermidade) – resposta subjetiva da pessoa ao fato de não estar bem; significado que o 
indivíduo confere à experiência de saúde debilitada incluindo questões corporais, sociais e espirituais. Sickness 
(mal-estar) – construção sociocultural da experiência da doença, inclui doença e enfermidade. Processo que é 
resultado da dinâmica das negociações de perspectivas dos atores e das escolhas feitas ao longo da duração do 
episódio de mal-estar. Veja Yong (1976); Kleinman (1980); Helman (2009) Langdon (2009). 



230 
 

trabalho de campo me fez perceber que grande parte das pessoas adoecidas ainda permanecem 

ligadas a esta orientação. Embora todos eles desejassem alívio, a dor era tratada por muitos, 

como consequência e/ou merecimento, e, por isso, vivenciada com aceitação. A Senhora 

Felicidade me disse ser a dor um “fardo que se tem para carregar e que cada um carrega o 

seu, até Jesus Cristo carregou o dele, e com muita paciência” (visita domiciliar, 30/09/2017).  

Percebi que, diante da dor, as pessoas mesclam a doutrina cristã antiga de expiação dos 

pecados – unir-se ao sofrimento de Cristo – à nova doutrina da cruz como prova de amor. Dessa 

forma oscilam entre uma postura de resignação, vendo a dor como uma forma de merecimento, 

e de crença na possibilidade de alívio e de cura.  

A Senhora Ana, em um mesmo dia, ao me falar sobre a certeza de que seu corpo estava 

lhe dando sinais de que a morte estava chegando disse: “eu não posso querer ser melhor que 

Ele, pois até Ele que não teve pecado morreu em situação de dor” (visita domiciliar, 

06/07/2017). E cerca de quinze ou vinte minutos depois assumiu um discurso de certeza de 

cura, de “confiança no Deus de misericórdia que deixou na cruz a maior prova de amor, no 

Cristo que por compaixão ressuscitou a menina Tábata, a sogra de Pedro, seu amigo Lazaro. 

É nesse Deus que eu confio e é dele que virá a cura”, disse ela.  

Foi nesse Deus que tudo pode que a Senhora Esperança morreu esperando. Foi com essa 

confiança, que na última vez que falou comigo, disse: “Eu sei que o milagre vai chegar, é só 

ter paciência. Se ele até ressuscitou os mortos, curar para Ele é pouco [...] Ele disse que basta 

ter fé. Eu tenho e por isso estou certa de que ele vai fazer a obra no tempo certo” (SENHORA 

ESPERANÇA, visita domiciliar, 20/10/2017).  

 

6.8 Quando a pobreza dói 

 

Para a grande maioria das famílias atendidas pelo GAPPO, a dor, fora ao longo da vida, 

companheira de estrada, uma vez que nunca tiveram acesso a uma vida digna. Basta ver pelo 

nível de escolaridade da população: 21% eram analfabetos, 56% cursaram no máximo até o 

fundamental e apenas 5% tinham ensino superior ou técnico61.  

Em situações de doença, poucas vezes tiveram acesso aos serviços de saúde e viveram 

grande parte do tempo buscando alívio em práticas alternativas como benzeções, garrafadas e 

milagres. Para estes, que vivem e morrem privados de direitos básicos de subsistência, antes 

 
61 Veja gráfico nível de escolaridade no capítulo 2. 
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dos reclames de dor, eles trazem consigo outras queixas específicas, provocadas por um sistema 

socioeconômico excludente, que os angustia tanto quanto a dor causada pela doença.  

Para a grande maioria dos atendidos pelo GAPPO, a dor de terem sido ao longo da vida 

privados de tantos recursos que poderiam garantir vida digna e, dentre eles, os cuidados de 

saúde preventiva, lhes consome pouco a pouco, ainda mais que o próprio câncer, levando-os a 

situação de extremo sofrimento, como pode ser visto na fala angustiada da Sinhá Vitória, esposa 

do Senhor Fabiano. 

 

Agora não tem mais o que fazer mesmo não. [...] se eles tivessem marcado os exames 

mais rápido, feito a cirurgia quando o médico falou que precisava, não tinha ficado 

assim. [...] e a gente tem que escutar o médico falar que agora vai garantir qualidade 

de vida. Agora? por que que não garantiu antes? [...] e eu tenho que ficar aqui vendo 

o câncer ir comendo a boca dele a cada dia. (visita domiciliar, 03/03/2018).  

 

No caso do Senhor Fabiano, lhe pesa mais que a doença o fato de “não poder mais 

levantar da cama para trabalhar e garantir meu sustento, ficar dependendo dos outros” (visita 

domiciliar, 11/11/2017).  Mas lhe pesa ainda mais a consciência da miséria desde o início do 

seu existir, e que, ainda hoje, ronda seu meio familiar, como um câncer que corrói diariamente 

os seus. Além da sua própria dor, vive ainda exposto à dor constante de ter em casa, por 

exemplo, a neta de 10 anos que tem sério problema cardíaco e que está, vez ou outra, passando 

mal na escola, mas “tem que ficar esperando marcar os exames para saber como está o 

problema e ver se muda os remédios” (SINHA VITÓRIA, visita domiciliar, 15/12/2017).  

As dores e sofrimentos provocados por um sistema socioeconômico excludente marcou 

também a vida da Senhora Cida. Durante vinte e dois anos viveu em função de cuidar do filho 

que é doente porque, segundo ela, passou da hora de nascer porque ela não tinha dinheiro para 

pagar uma cesárea. Marcou também a vida da Senhora Esperança, que não ia ao médico porque 

não podia faltar ao trabalho. Já na primeira visita ela contou que:  

 

Era só nós três lá no Rio de Janeiro, eu era sozinha para garantir a vida das duas 

meninas. Eu era camareira, deixar de ir trabalhar era complicado. Eu não tinha carteira 

assinada, não podia me dar ao luxo de não ir trabalhar para ir ao médico. Ai fui 

aguentando [...] Eu sentia que não estava bem. Até o dia em que comecei a observar 

que, em minhas fezes, tinha mais sangue que qualquer outra coisa, aí contei para uma 

amiga e ela foi, marcou a consulta para mim, e me obrigou ir ao médico [...] Demorou 

um ano do tempo que descobri o câncer até fazer a primeira cirurgia. Aí foi 

quimioterapia, radioterapia, remédios, remédios, tratamento em cima de tratamento, 
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até que recebi alta. Só que eu tinha que continuar fazendo acompanhamento de seis 

em seis meses, mas eu não fiz [...] Aí voltou de novo [..] até que consegui nova 

consulta, os exames desta vez demorou ainda mais que da primeira. Quando foi fazer 

a cirurgia, já era tarde demais [...] Eu fico assim pensando, se eu tivesse cuidado 

melhor de mim. Mas eu pensava que não podia, na verdade eu não podia mesmo. 

(visita domiciliar, 23/09/2017). 

 

Ter vivenciado essas tantas situações, me fez pensar a atualidade dos escritos de Turner 

(década de 60) e de Reichel-Dolmatoff (década de 70) quando analisam como os povos 

estudados lidam com as situações de doença e de busca de cura. Turner faz as considerações 

finais de sua volumosa obra sobre o povo Ndembu destacando que: 

 

O ‘curandeiro’ Ndembu vê sua missão como sendo menos a cura de um paciente 

individual que a solução dos problemas de um grupo. A doença do paciente é o sinal 

de que ‘alguma coisa está podre' no grupo. O paciente não melhora até que todas as 

tensões e agressões nas inter-relações do grupo tenham sido explicitadas e expostas 

ao tratamento ritual [...] a missão do curandeiro é identificar as várias fontes de afeto 

associadas com esses conflitos e com as disputas sociais e interpessoais, e canalizá-

las em uma direção socialmente positiva [...] seu objetivo principal era fazer com que 

os indivíduos fossem capazes de realizar os seus papeis sociais com sucesso, no 

âmbito de uma estrutura tradicional de posições sociais. Para ele a doença era a marca 

do desvio da norma. (TURNER, 2005, p. 487). 

 

 Reichel-Dolmatoff, ao falar dos índios Tucanos que viviam na região central da 

Amazonas noroeste enfatiza que: 

 

O xamã como um curador de doença não apenas interfere no nível individual, mas 

também opera no nível daquelas estruturas supra-individuais que foram perturbadas 

por uma pessoa. Para ser eficaz, ele tem que aplicar seu tratamento na parte 

desequilibrada do ecossistema. Poder-se-ia dizer que um xamã Tukano não tem 

pacientes individuais e que sua tarefa é tratar um desequilíbrio social. O organismo 

doente de um paciente é de importância secundaria e será eventualmente tratado, tanto 

empírica como ritualmente, mas o que realmente conta é o reestabelecimento das 

regras. (1975, p. 15). 

 

 Diante destas visões, dos Ndembu e dos Tukano, penso que nós “modernos”, ocidentais, 

amparados pela ciência e pelo poder médico, precisamos aprender muito daqueles ditos 

“selvagens ou primitivos”. Os envolvidos nos processos de adoecimento e de busca de cura da 
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nossa sociedade, em algum momento precisam receber lições de aprendizado dos curandeiros 

e xamãs a fim de que possam estar atentos aos vários aspectos da vida da pessoa adoecida, 

procurando entender e tratar não apenas o órgão adoecido, mas todo corpo,  pessoal e social, 

que adoece. E, com isso, fazer-se capaz de compreender que se “A saúde é a vida no silêncio 

dos órgãos”, como nos lembra René Leriche – aquele que primeiro levou em conta a dimensão 

humana do doente para o médico – a dor é o grito da doença no/do corpo e/ou na/da alma e que 

muitas vezes precisa ser tratada primeiro no âmbito social para depois cuidar das causas do 

adoecimento.  
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7  DA FINITUDE 
 

Desde os primórdios da vida, o que é certo é a morte, porém o processo de morrer passa 

por diferentes caminhos e a consciência da morte é uma marca da humanidade. Embora seja, 

na atualidade, um tema tabu para nossa cultura, a morte é central como símbolo da consciência 

humana, e por mais que dela desejemos fugir, ela está entre os inevitáveis da vida e, bem por 

isso, todas as culturas criam formas de imaginar e contar a própria versão do que seja. Gambine 

(2005) e Rodrigues (2006) relatam que achados arqueológicos de 60.000 anos atrás mostram 

que a espécie humana já criava símbolos e elaborava significados para a morte. 

Sabendo ser a morte e o morrer um fato/um processo biológico e social, mister se faz 

compreender os sentidos que a ela foram atribuídos ao longo dos tempos, bem como o contexto 

histórico, social e cultural em que ela se insere. É também importante compreender as grandes 

modificações em torno do morrer, numa escala temporal, com o intuito de conhecer os 

comportamentos dos diferentes “parceiros” no processo de morrer. Pois, se em séculos 

passados, o indivíduo morria quando “chegava sua hora” (ARIÈS, 2003), o mesmo não ocorre 

hoje diante das tecnologias hospitalares para antecipar ou postergar a morte dependendo das 

possibilidades de acesso aos recursos médico-hospitalares e/ou da condição econômica do 

doente. 

 

7.1 Atitudes coletivas frente a morte e o morrer ao longo dos tempos 

 

Por ser marcadora de um fim, a morte sempre requer um ritual e/ou uma atitude de 

respeito. Em função disso, “na tentativa de ajudar o homem em seu confronto com a morte, e 

consequentemente com a separação, foram criadas centenas de manifestações culturais, como 

rituais, celebrações, cultos, rezas, danças, cânticos e expressões dramáticas” (CALLIA, 2005, 

p. 9), como forma de marcar momento tão rico da existência humana. 

No que diz respeito ao sentido que a ela fora dado ao longo dos tempos, Ariès (2003), 

Foucault (2015) e Rodrigues (2006) em muito nos ajudam a compreender esse processo ao nos 

mostrarem, em tempos e universos sociais distintos, a quem pertenceu e/ou pertence o 

monopólio dos cuidados das pessoas adoecidas e do processo de morrer e quem se apropria das 

coisas da morte. 

Com o intuito de facilitar a compreensão do que nos tem sido (im)posto socialmente em 

relação à morte e ao morrer, Ariès (2003) apresenta os resultados de uma pesquisa sobre as 
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mudanças nas atitudes coletivas frente à morte na França divididas em três modalidades que ele 

nomina como morte tradicional, morte moderna e morte contemporânea, e que em muito nos 

ajuda a pensar a morte e o morrer nos tempos atuais, na sociedade brasileira.   

 Em relação à morte tradicional, Ariès (2003) observou que o tema da morte era expresso 

mais abertamente e assim como o nascimento, a morte tinha caráter público. Todos os rituais 

de morte eram sociais, a pessoa que estava morrendo era autora do seu próprio processo de 

morrer e a dor causada pela morte era socializada. 

Segundo Reis (1991), a sociedade brasileira até o final do século XIX estabelecia uma 

relação com a morte e o morrer que em muito se parecia com o que Ariès chamou de morte 

tradicional. Morrer exigia um esforço coletivo e todo o ritual de socialização da agonia fazia 

parte da arte de morrer bem. Quando o indivíduo conseguia realizar todos os rituais antes de 

morrer, dizia-se que ele teve uma morte bonita62. Não era possível uma morte bonita vivida na 

solidão. 

Também reforçando esta ideia Alves destaca que: "houve um tempo em que nosso poder 

perante a morte era muito pequeno, e de fato ela se apresentava elegantemente. E, por isso, os 

homens e as mulheres dedicavam-se a ouvir a sua voz e podiam tornar-se sábios na arte de 

viver” (2008, p. 76). 

A certeza de que a morte era parte do processo de vida era tal que a partir da segunda 

metade do século XIX, quando o uso de caixão já havia se disseminado em grande parte da 

sociedade brasileira, as pessoas tidas como bem prevenidas, muitas vezes mandavam 

confeccionar seu próprio caixão deixando-o à vista, como muito bem nos relata Eli Brasiliense 

Ribeiro em seu conto “O emprestador de caixão”, que narra a agonia de um homem ante a 

possibilidade de morrer quando seu caixão estivesse emprestado. O que mais surpreende no 

conto é a familiaridade do homem com o caixão. 

 

Quantas noites não tinha passado sem dormir, depois que Finoca morreu, assombrado 

com o preço do caixão que Leleco lhe cobrava? Era o único carapina da localidade, 

por isso explorava os outros, mas Leleco não iria mais aproveitar-se dele não. Por isso 

é que mandou fazer um caixão na sua medida, estava ali no quarto pegado à 

camarinha. Apalpava-o no escuro, bem guardadinho para a hora em que precisasse. 

[...] bom era gente pobre, que tinha o caixão de São Vicente de Paula, já morrinhento 

de tanto carregar defunto; voltava vazio, deixando o corpo limpo na sepultura. [...] 

 
62 O termo “morte bonita” foi definido por Luiz da Câmara Cascudo no dicionário do folclore brasileiro como “ter 
morte bonita, isto é, precedida de agonia calma, muitas vezes demorada, sem penoso padecer, com estoicismo, 
despedindo-se, dando ordens, conselhos. O contrário é ter morte feia” (CASCUDO, 1998, p. 591). 
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Como podia dormir direito, sossegado, sem o caixão ali dentro de casa? Perdia o sono, 

sentia-se desamparado. [...] Apalpava-o no escuro, sentia-se até bem com aquelas 

curvas da barriga do caixão [...] O interessante é que já havia sonhado muitas vezes 

que o caixão virava mulher [...] gostava de sonhar com o caixão virando mulher [...] 

mas quando o emprestava perdia o sono, não podia sonhar. (1991, p. 50-51). 

 

As mudanças que vieram no bojo da modernidade, trazidas pelo saber e pela instituição 

médica (na Europa no início do século XIX e no Brasil do século XX), também inauguraram 

mudanças em relação à morte e ao morrer. A “morte tradicional” cedeu lugar para a “morte 

moderna”, em que o morrer passa a ser colocado numa redoma de silêncio, ocultamento e 

negação. Nesse modelo de morte, a pessoa que está morrendo é silenciada, passa a não ter 

direito de participar das questões relacionadas à sua vida, seus bens, sua doença, sua morte.  

Passa a existir um recalcamento social frente à ideia da morte e exerce-se um controle 

individual rigoroso no que diz respeito a expressar sentimentos face ao sofrimento e a morte. 

Nos hospitais, que se tornaram lugares adequados para morrer, não se criou espaços para as 

emoções e para as expressões de sentimentos. Passa-se a fazer uma exclusão social da pessoa 

adoecida prestes a morrer, que, sendo levada aos hospitais, “morre-se assepticamente nas 

unidades de terapia intensiva, com recursos tecnológicos modernos e especializados – mas em 

total solidão”. (MENEZES, 2004, p. 35-36).  

Também no Brasil o poder médico está diretamente ligado a estas transformações. 

Tendo a morte agora como grande inimiga, os profissionais da saúde não são e não estão 

preparados para o confronto inevitável, mas para lutar com todas as forças contra ela, pois a sua 

presença é, sobretudo para o médico, o símbolo da sua derrota uma vez que sua função é lutar 

contra a morte. Como nos fala Menezes (2004), Callia (2005), Rodrigues (2006), obrigado e 

educado para curar, o médico tenderá a prolongar a vida a qualquer preço, de maneira artificial, 

desumana, fria, ligada a aparelhos nas unidades de terapia intensiva (UTIs).  

Educados dentro desta perspectiva, a temática da morte passa a ser algo constrangedor 

para a grande maioria dos médicos e profissionais de saúde, que embora se deparem 

cotidianamente com pessoas morrendo, afirmam ser ainda esse trabalho de acompanhar o 

morrer de muito sofrimento, complexo e angustiante. As falas do Dr. Samuel e da Dra. Amália, 

quando em reunião científica, colocando-se a explicar o porquê de não encaminhar pessoas 

adoecidas para cuidados paliativos, dão mostra desta dificuldade. 

 

Se eu não sou capaz de lutar contra essa doença, de salvar essa vida, então para que 

serve o meu existir. Porque eu sacrifiquei toda a minha vida desde a infância 
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estudando para passar no vestibular, depois para fazer a faculdade e mais ainda para 

fazer residência. Pra depois simplesmente dizer que ele é FPTC e encaminhar para 

cuidados paliativos [...] eu odeio essa sigla. Para mim ela tinha que ser banida dos 

hospitais, ela não devia existir (DR. SAMUEL, 06/04/2018). 

Se no posto não tem desfibrilador, e outros equipamentos para salvar vida, só porque 

as pessoas que estão ali são terminais de cuidados paliativos, então para que que eu 

vou ficar lá [...] qual o sentido de ser médica neste lugar, se não me será dada 

oportunidade e equipamentos para lutar pela vida. (DRA. AMÁLIA, 06/04/2018). 

   

Estes relatos ajudam a compreender o que nos disse o médico paliativista Doutor 

Esperança, durante uma entrevista.  Referindo-se a seus colegas de trabalho no Hospital Araújo 

Jorge (HAJ), afirmou que, para eles, mais difícil que “aceitar que seu paciente está morrendo, 

que não deu conta de curar a sua doença, de lhe salvar a vida, é se encontrar diante da 

realidade de não ser, na verdade, o todo poderoso que lhe fizeram pensar ser” (19/02/2019).  

Embora o saber médico associado à parafernália tecnológica e à indústria farmacêutica 

tenha conseguido prolongar o tempo de vida, no entanto, não conseguiu mudar o fato de que “o 

apego excessivo à vida e a negação da morte deixam o homem solitário e desprotegido diante 

da sua ilusória fantasia de poder, que sucumbe perante o irracional da sua finitude” (CALLIA, 

2005, p. 13).  

Ter que viver a tristeza da morte sozinho, continua sendo por demais penoso. Seja a 

própria morte, quando se encontra em situação de doença, seja quando ela arranca de nós um 

ente querido, seja ainda quando, enquanto profissional de saúde, ela “rouba de nossas mãos o 

paciente”. No primeiro caso, quando se trata da própria morte, a sociedade cala a pessoa 

adoecida, muitas vezes trancafiando-a nos espaços de silêncio dos hospitais, para não ser 

despertada ante a realidade do morrer. No segundo caso, quando a morte nos arranca alguém 

do convívio, à pessoa enlutada não é dado o direito de externar, por um tempo mais prolongado, 

dor, sofrimento, tristeza, nada que acorde a sociedade ante o morrer. E, no terceiro, ao médico 

é facultado o direito/obrigação de “lutar até o fim”, ainda que essa luta seja vã. 

A partir de pesadas críticas aos excessos de poder da instituição médica, passou-se a 

colocar a morte em discurso com o intuito de devolver àquele que está morrendo o controle, a 

autonomia do seu processo de morte. No Brasil, a década de 70 do século XX foi o marco dessa 

luta. Adeptos desse pensamento passaram a agir procurando garantir possibilidades de externar 

os sentimentos face à finitude, devolvendo à pessoa o direito de falar sobre sua morte, seus 

desejos, suas tomadas de decisão, sua relação com a família, com os envolvidos em seu processo 

de adoecimento.  
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Esforços foram redobrados com o intuito de fazer existir novas práticas e construções 

sociais em torno dos cuidados com as pessoas em situação de doença, bem como diante da 

morte e do morrer. Os esforços dos envolvidos com esta causa foram (e vão) de encontro à 

existência do que Ariès (2003) chamou de morte contemporânea.  

Porém é importante ressaltar que embora exista no meio social pessoas capazes de 

estabelecer fortes críticas ao modelo de cuidados de saúde socialmente posto, bem como da 

morte moderna, estamos todos inseridos nas práticas e construções sociais ligadas tanto às 

situações de cuidados de saúde quanto da morte e do morrer a nós impostas pela sociedade 

moderna. E, assim como foi necessário um tempo de quase um século para que esta mentalidade 

“moderna” da morte e do morrer ocupasse o lugar da morte tradicional e se instaurasse por 

definitivo em nosso meio, entendemos que esse novo processo de mudança de mentalidade se 

implantará também em um ritmo lento e, como em momento anterior, contará com o 

enfrentamento de diferentes forças sociais. 

Pensar estes modelos de morte ajudou-me, em campo, a compreender os vários embates 

entre o GAPPO e os demais serviços do Hospital Araújo Jorge (HAJ) em relação ao 

encaminhar, ou não, pacientes para cuidados paliativos. O GAPPO é um serviço que trabalha 

com uma perspectiva de morte contemporânea, respeitando-a como parte do existir. Os 

profissionais do GAPPO não sentem dificuldade em lidar com o fato de que nem sempre a cura 

virá, aceitam a morte sem se sentirem impotentes e procuram dar às pessoas adoecidas a 

autonomia necessária para gerirem suas vidas e seus processos de morte. Todo o esforço da 

equipe é no sentido de respeitar a dor que cada envolvido no processo de adoecimento carrega 

e ajudar a fazer acontecer os rituais de morte necessários para que tenha uma morte bonita. 

Por outro lado, os demais serviços do HAJ trabalham numa perspectiva de tratamento 

que leve à cura. Enquanto hospital-escola, os médicos staff têm esta formação e recebem 

médicos para a residência com um viés de formação também nessa perspectiva. Tendo como 

foco a medicina para a cura, durante a pesquisa de campo observei que os procedimentos com 

as pessoas adoecidas, envolvendo tecnologia médica, são no sentido de lutar pela vida, e contra 

a doença, até o limite do impossível. Os relatos do doutor Samuel e da doutora Amália 

anteriormente apresentados dão mostras claras do que estou afirmando. 

Pensar esses modelos apresentados por Ariès também me foram úteis na medida em que 

ajudaram a compreender muito do que vi acontecer em ambiente domiciliar. Observei que a 

luta, ainda que desenfreada pela cura, quase sempre é também o desejo do doente e de seus 

familiares, que esperam serem “assistidos” até o último instante. Para estes, ser assistido 

significa receber os cuidados de um médico em um quarto de hospital ou em um leito de UTI.  
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Também observei que algumas das situações de descontentamento das famílias com a 

equipe estiveram ligadas ao desencontro de interesses. Enquanto o GAPPO procurava criar 

condições para que a pessoa fosse assistida no seu ambiente familiar até o momento da morte, 

entendendo que tal ambiente propiciaria melhores condições de vida, a família se sentia 

desamparada porque seu familiar com câncer fora mandado para casa. Daí a afirmação tão 

recorrente de que “eles nos mandaram para morrer em casa”, como se o fato de não estar no 

hospital fosse a causa morte. 

Isso acontece porque não existe mais o entendimento social de que a morte é parte da 

existência humana e, nem tampouco, de que o processo de morte, com todas as suas nuances, 

pode ser vivido de maneira saudável. Não existindo mais essa visão e entendimento sobre a 

morte, as pessoas não estão mais preparadas e, nem tampouco desejosas de acolherem o morrer 

em seus ambientes domiciliares. Em outros momentos, com muita serenidade, auxiliava-se uma 

pessoa em seu processo de morte, em seu leito doméstico, e o sepultamento era feito em um 

ambiente mais próximo possível dos seus, e tinha-se a preocupação de seguir rigorosamente os 

rituais de velório, sepultamento e luto sob o risco de que o morto retornasse para reivindicar 

direitos. O que hoje se observa é algo totalmente diferente. Ante a morte, o medo que hoje se 

tem é de que a lembrança do morto permaneça, daí o medo de muitos em deixar morrer em 

casa.  

Durante meu tempo de pesquisa, ouvi dos familiares relatos do tipo: “o doutor até tinha 

falado pra gente que na hora que ele estivesse morrendo não precisava desesperar e sair 

correndo para o hospital, mas na hora eu não dei conta, falei para minha filha, chama o SAMU 

[...] Eles vieram e levaram ele [...] ele morreu lá” (ESPOSA DO SENHOR GREGÓRIO, visita 

de pós-óbito, 06/03/2017). Os dados colhidos em campo dão mostra clara de que, mesmo que 

a família seja orientada a permanecer junto e a ajudar o doente na hora da morte, ainda assim 

não se sentem confortáveis diante de tal orientação e, bem por isso, que das 539 pessoas que 

faleceram durante a pesquisa de campo, 58% morreram dentro de ambiente hospitalar. 

Conversando sobre o assunto, ouvi depoimentos do tipo: “eu quero lembrar dele vivo e 

sadio. Deus me livre da lembrança dele morto aqui dentro de casa” (ESPOSA DO SENHOR 

FREDERICO, visita domiciliar, 25/10/2017). Percebi que, para muitos dos familiares, é como 

se, ao morrer em casa, dali ele nunca mais saísse. Daí a necessidade social de, na eminência da 

morte, “correrem com ele para o hospital”. Como se, correndo para o hospital, estivessem se 

distanciando do morrer.  

Levar para o hospital, para além do sentido de “fazer por ele tudo o que podemos fazer”, 

tem ainda o fato de que, se não é possível evitar a morte, que então ela aconteça longe de nossos 
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olhos. E que todos os ritos pós-morte aconteçam também longe de nossas casas. Na visita de 

pós-óbito, a esposa de Severino, me relatando o processo de sua morte, como foi o velório e o 

sepultamento, num dado momento disse: 

 

Hoje tá tudo mudado né, minha filha, o velório dele foi bonito, mas muito rápido. 

Meus meninos falaram que era melhor enterrar no mesmo dia mesmo [...] reuniu muita 

gente, mas acabou que o povo nem fez comida [...] hoje em dia é diferente, quando 

meu pai e minha mãe morreram muita gente veio passar a noite no velório. Naquele 

tempo era assim, velava em casa, juntava muita gente, o povo ficava lá do começo ao 

fim, fazia muita comida [...] e tinha que passar a noite, senão ficava feio para a família. 

(visita de pós-óbito, 26/12/2017). 

 

7.2. Definições conceituais de morte 

 
 No viver cotidiano, a palavra morte é utilizada rotineiramente, e todo o indivíduo, desde 

a mais tenra idade, tende a compreender o seu sentido e a criar mecanismos de defesa frente à 

mesma. Embora seja a morte condição da natureza humana, o entendimento que se tem dela e 

o lugar que ela ocupa no universo social varia de sociedade para sociedade e de tempos em 

tempos. Indiferente à forma de ser vista, definida, temida ou respeitada é fato que ela é sempre 

o elemento definidor do fim da pessoa enquanto ser vivente. 

 Para a sociedade em geral, definir morte é algo por demais simples, em todo e qualquer 

dicionário da lingua portuguesa é possivel encontrar a definição de morte como sendo “o ato 

de morrer, o fim da vida animal ou vegetal” (FERREIRA, 1988, p. 443). No meio médico-

científico, essa definição não é tão simples e, desde os tempos hipocráticos, exige clareza e 

cautela. No livro 2, De Morbis, parte 5, Hipócrates diz que para atestar a morte era necessárioo 

se atentar aos seguintes sinais: 

 

testa enrrugada e árida, olhos cavos, nariz saliente, cercado de coloração escura. 

Têmporas deprimidas, cavas e enrrugadas, queixo franzido e endurecido, epiderme 

seca, lívida e plúmblia, pêlos das narinas e dos cílios cobertos por uma espécie de 

poeira, de um branco fosco, fisionomia nitidamente conturbada e irreconhecível (apud 

PESSINI; BARCHIFONTAINE, 2008, p. 471). 

 

Desde os tempos hipocráicos até começo do século passado, no fenômeno da morte o 

ser humano era espectador, e não ator, ou seja, apenas esperava o momento de sua chegada, 

sem nela intervir (PESSINI; BARCHIFONTAINE, 2008, p. 471), o entendimento social era de 
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que quando se chegava a hora. nada se tinha a fazer. O critério para dizer que alguém estava 

morto era a não respiração e a parada cardíaca. 

Hoje, em meio a tantos recursos tecnológicos, tantos caminhos possíveis de 

prolongamento da vida, tantas possibilidades de transplantes,  em que o alcance e o poder da 

medicina frente a morte se estende a passos largos, declarar a morte de uma pessoa tornou-se 

algo muito mais complicado, exigente.  

Não só a ciência médica, como também outras áreas do saber, mobilizaram-se no sentido 

de melhor definir o diagnóstico de morte. Pioneira nesta empreitada foi a declaração de Sidney, 

adotada pela 22ª Assembleia Médica Mundial em 1968, na Austrália, e posteriormente 

emendada, em 1983, pela 35ª Assembleia Médica Mundial, na Itália, que, dentre outras coisas, 

traçou parâmetros para a definição de morte encefálica e definiu que a determinação do 

momento da morte é de responsabilidade do médico. 

 Também com esta preocupação, em 1985, a Pontifícia Academia das Ciências – orgão 

do Vaticano que reune cientistas do mundo inteiro – reuniu mais de oitenta cientistas com o 

intutito de estudar o “prolongamento artificial da vida e a determinação exata da morte”. Desta 

reunião, documentou-se, em nome da Igreja Católica, que “uma pessoa está morta quando sofre 

uma perda irreversível de toda a capacidade de integrar e de coordenar as funções físicas e 

mentais do corpo” (PESSINI; BARCHIFONTAINE, 2008, p. 473). Também originou-se desta 

reunião a posição da igreja de que a morte cerebral é o verdadeiro critério de morte. 

 No Brasil, a lei federal nº. 9.434/97 deu competência ao Conselho Federal de Medicina 

(CFM) para definir os critérios para diagnóstico da morte encefálica. E, em 2017, o Decreto 

presidencial nº. 9.175 regulamentou a lei nº. 9.434/97, estabelecendo que “o diagnóstico de 

morte encefálica será com base nos critérios neurológicos definidos em resolução específica do 

CFM” e estabeleceu ser da competência dos médicos especificamente qualificados tal 

diagnóstico. 

 Atendendo às exigências legais, o CFM, por meio da resolução nº. 1.480/97, estabeleceu 

o diagnóstico de morte encefálica no Brasil definindo critérios de atuação dos médicos no que 

diz respeito aos procedimentos para determinção de morte encefálica e, por meio da resolução 

nº. 2.173/17, modifica e aprimora alguns pontos da lei anterior.  

 Para além das definições e orientações dos orgãos preocupados com os procedimentos 

para determinação de morte encefálica, estão as pessoas comuns, que, na grande maioria das 

vezes, são alheias a todos os possíveis riscos e complicações adivindos de uma constatação de 

morte encefálica. Para estas, a grande dificuldade de definir morte, não está centrada na não 

capacidade técnica de compreensão do processo, mas no movimento brusco que pensar tal 
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definição impõe. Definir morte implica mais do que pensar o morrer, implica se atentar ao viver, 

quando a vida ainda é uma realidade, ou lidar com a dor da saudade, quando ela já levou alguém 

de seu convívio. 

 Como mencionei em momento anterior, durante a pesquisa de campo me propus colher 

dos envolvidos suas definiçoes de dor, câncer e morte. As definições me foram apresentadas de 

maneira verbal, escrita e/ou por imagens, e das três, o que todos sentiram uma dificuldade maior 

de definir foi a morte. Nem mesmo os próprios médicos e demais profissionais da saúde a 

definiram de maneira técnica, o que dentre outras coisas me fez perceber que a morte traz 

consigo características outras que vão para além da parada irreverssível das funções cerebrais. 

Percebi, ainda, que os conceitos de morte estão sempre enraizadas ao lugar que se ocupa 

ante o morrer no momento em que se pensa a definição. Quando o Senhor Voluntário me 

apresentou o seu segundo conceito de morte63, resignadamente lutava, pela segunda vez, contra 

o câncer, sentindo em seu corpo e no seu espírito o peso nefasto da doença. Em função de seu 

estado de debilidade, não conseguia sair de casa e tampouco exercer suas atividades cotidianas 

e, bem por isso, associou morte com dor, solidão e assim a definiu: 

 

Foto 37  – I definição de morte pelo Senhor Voluntário 

 
Fonte: Pesquisa de campo 

 

Anteriormente, ele havia definido a morte como sendo “o fim da vida do paciente, ele 

pode morrer dormindo, ele pode vir a óbito no ataque do coração ou de um tétano” (entrevista, 

26/03/2019). Naquele momento, a morte se lhe apresentava como algo distante, e, ao mesmo 

tempo, repentino, que poderia acontecer em um piscar de olhos. Essa definição foi feita quando 

 
63 O Senhor Voluntário fez duas definições de morte porque, depois da primeira entrevista, ele passou por 
diversos procedimentos clínicos e cirúrgicos em função de um tratamento de câncer. Depois de um longo tempo 
de internação, pediu-me para fazer novas definições. 
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o câncer era, em sua vida, história de um passado vencido há mais de 10 anos. Já na segunda 

definição, a morte se apresenta como algo lento, doloroso, angustiante. Essa definição foi feita 

quando ele estava em sofrimento fisico e emocional em função do pessado tratamento do 

segundo cancer. 

 

7.2.1 Conceito de morte para médicos 
 

Em campo, pude perceber que, no meio médico, existem profissionais preocupados em 

cuidar de pessoas doentes e, outros, procupados em cuidar de doenças. Percebi que, para os 

profissionais preocupados com o cuidar da doença, a cura é o único caminho buscado e eles 

sentem muita dificuldade em tratar de questões relacionadas â morte. Já para os profissionis 

que se preocupam com o cuidado das pessoas em situação de doença, a busca da cura é um 

caminho, mas não é “o” caminho e, para estes, a morte é uma realidade que não aterroriza. 

Observei, entre estes profissionais, que a definição de morte também está associada à relaçao 

que se estabelece com o morrer e ao lugar que se ocupa no ambiente hospitalar. As definições 

que se seguem dão mostra disso. 

Para o Doutor conselheiro, que cuida de quem está em processo de morte: 

 

A morte é o fim da vida presencial aqui na terra. Não significa o fim do legado. Não 

significa o fim espiritual, mas o fim do corpo presente aqui na terra [...] a gente não 

constuma ter medo da morte, a gente tem medo de como vai morrer [...] então a morte, 

como qualquer coisa na vida, sempre está presente. Muitas vezes a gente ignora, 

muitas vezes a gente esquece e outras vezes a gente percebe que ela está ali do nosso 

lado, então por isso que é importante a gente respeitar, olhar para ela, cuidar para que 

quando ela vier que ela possa vir mais serena possível. (entrevista, 26/03/2019). 

 

 Durante a entrevista, senti que o doutor conselheiro, quando foi falar sobre a morte 

assumiu um ar de tensão, precisou pensar um pouco. A sua postura me permitiu ouvir mais do 

que sua definição, foi como se ao falar da morte tivesse um certo cuidado e um ar de respeito 

frente a ela, algo mais ou menos como disse Raul Seixas: “Vou te encontrar vestida de cetim, 

pois em qualquer lugar esperas só por mim [...] Vem, mas demore a chegar” (SEIXA; 

COELHO, 1976). 

  O doutor Esperança, que atende como médico paliativista há mais de trinta anos, diante 

da interrogação com prontidão disse: 
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A morte é a cura. Para quem está se arrastando em sofrimento, quimioterapia, 

radioterapia, degeneração do corpo, agravar da doença, sofrimento da família, para 

essa pessoa a única possibilidade de alívio na vida é a morte. É pela morte que ela será 

curada, livrada de todas as dores e temores que o câncer lhe impõe”. (entrevista, 

19/02/2019). 

 

 Por mais que mostrasse familiaridade com o morrer, em tom de brincadeira mas também 

demonstrando cuidado e respeito frente a morte, disse: “eu só espero que eu demore um pouco 

mais para ser curado”. 

 Para a doutora Amélia e para o doutor Hélio, que se fizeram médicos para garantir a 

vida, a morte é o sinal visível da incompetência, do fracasso, da inutilidade do existir. Para ela,  

“diante da realidade de não ser possível salvar a vida do paciente [...] eu fico pensando: então 

não precisa mais de médico, ou pra que que serve o tanto que eu já estudei” (DOUTORA 

AMÁLIA, reunião científica, 06/04/2018).  

Visão semelhante é a do doutor Hélio que, ao falar sobre sua dificuldade de aceitação 

em relação a cuidados paliativos afirma: “isso tira de nós a nossa razão de ser, se não é possível 

curar, então qual será a nossa função” (DOUTOR HÉLIO, reunião científica, 06/04/2018)64. 

 Para estes médicos, a morte amedronta. Não pelo desejo de prolongar a vida de seus 

pacientes, mas porque a morte se apresenta como um fantasma que pode revelar ao mundo a 

sua incompetência profissional. E, pelo nível de temor  que vi em seus rostos ante a dificuldade 

de admitir que é natural, em um processo de doença como o câncer, que a doença vença, ouso 

pensar que se, me concedessem uma imagem que para eles fosse representativa da morte, 

apresentaria a imagem do “ceifador”, não o ceifador bíblico que teria a função de recolher as 

almas para Deus, mas do ceifador de almas65, que é o responsável pela transição dos mortos até 

o inferno.  

 

 

 

 

 

 

 

 
64 Esses relatos aparecem com mais detalhes no capítulo 3 item 3.2.1.3. 
65 A figura do ceifador não pertence a uma cultura específica, apresenta ligação com o titã Cromos da mitologia 
grega, com o Ankou da mitologia Celta, contando com a incorporação da capa preta como símbolo de luto. 
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Figura 04 – Imagem da morte “o ceifador” 

 
Fonte: Dreamstime (https://pt.dreamstime.com/fotos-de-stock-royalty-free-esqueleto-da-morte-do-ceifador-
mage30403478) 
 
 
7.2.2 Conceito de morte a partir do sentido da vida para quem está morrendo  
 
 O tempo de convívio em campo me fez entender que a morte é muito mais que o ato de 

morrer ou o fim da vida biológica. Observei, durante esse tempo, que a morte não é o fim, 

porque vi muitas pessoas permanecerem vivas no ambiente domiciliar, mesmo depois de terem 

sido sepultadas, assim como também vi pessoas serem veladas ainda em vida, como se o fim já 

tivesse chegado.  

Nos processos de morte que acompanhei, observei que a dificuldade de morrer não está 

no ato de o corpo deixar de exercer suas funções vitais. A dificuldade de morrer reside na dor, 

na sensação, no pensamento e no medo de morrer só. Percebi que, para quem está morrendo, o 

maior flagelo não é a morte em si, mas o peso do silêncio, da fragilidade e da solidão da hora 

de morrer. A obra “A morte de Ivan Ilitch”, de Leon Tolstoi (1886), ajuda a compreender a 

realidade da angústia de morrer só. 

 

Ansiava ser cuidado e beijado como as crianças são cuidadas e confortadas quando 

estão doentes [...] sente vontade de chorar e ter alguem que chore junto com ele [...] 

essa falsidade em volta e até mesmo dentro dele, mais do que qualquer outra coisa, 

envenenou os últimos dias [...] se era manhã ou noite, sexta-feira ou domingo, não 

fazia para ele a menor diferença, era tudo a mesma coisa; dor aguda, agoniante, sem 

descanso, a consciência da vida esvaindo-se inexoravelmente, mas ainda não-

terminada. A implacável aproximação da sempre temida e odiada morte, sua única 

realidade, e ao mesmo tempo toda essa mentira. (TOLSTOI, 1999, p. 80-81). 

 

 A carta deixada por uma estudante de enfermagem, em 1970, também elucida essa 

angústia  e esse medo da morte. Disse ela: 
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Para mim, o medo é hoje, e a morte é agora [...] e o medo de vocês aumenta o meu. 

Porque estão apavoradas? Eu sou a única que estou morrendo [...] não fujam ... 

esperem [...] Tudo o que eu gostaria é de ter a certeza de que haverá alguém para 

segurar a minha mão quando eu precisar. Estou com medo. A morte pode ser rotina 

para vocês, mas é novidade para mim (apud  PESSINI, BARCHIFONTAINE, 2008, 

p. 470). 

 

Algumas situações que vivenciei ao longo da pesquisa de campo tambem vieram 

reforçar esse entendimento. Quando perguntei ao Senhor Fabiano, durante uma visita domiciliar 

(27/10/2017),  o que poderia ser feito para amenizar a dor em seu peito, ele respondeu: “mudar 

de endereço”, pois não aguentava mais “ficar pelas mãos dos outros” (visita domiciliar, 

27/10/2017).  Dois meses depois, durante uma nova conversa, voltou a falar sobre o desejo de 

morrer, reafirmando estar cansado de tanto sofrimento. “Já chega de sofrer”, reafirmou com 

veemência.  

 Trazendo em si o mesmo cansaço do sofrimento causado pelo câncer, Aparecida me 

afirmou que gostaria de ser curada e de abraçar novamente a filha, que mora nos EUA, antes 

de morrer.  Em seguida disse que:  

 

Para mim, a morte é a cura. Eu sei que não adianta mais eu ficar pensando em outra 

coisa. Pra minha vida agora, para aliviar essa ruinzera toda que eu sinto, só mesmo a 

morte. Eu sinto dor o tempo inteiro, eu não consigo deitar porque doi, eu não consigo 

mais sair de casa porque não dou conta de ficar de pé muito tempo e não dou conta de 

sentar direito [...] essa doença não cura, só vai piorando, então é por isso que eu falo 

que a morte, para mim, vai ser a cura, vai ser quando eu vou ficar livre de todas essas 

ruinzeras [...] pensa bem, que sentido que tem essa vida. (visita domiciliar, 

06/01/2019). 

 

  

7.2.3 Conceito de morte para os que não mudam de endereço  
 

  Independentemente de como aconteceu, a morte sempre traz no ambiente da casa e para 

a família, um sentimento de vazio que, em geral, se externa em dor e solidão. A rede vazia da 

Senhora Esperança, como a fotografia que a Senhora Cuidadora fez para definir morte da 

mostra desse sentimento. 
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Foto 38 – Definição de morte pela Senhora Cuidadora 

 
Fonte: Pesquisa de campo 

 

Em vida, somos seres impactados pela morte que, para nossa cultura, é sinônimo de 

ausência que se faz presente. Por mais intensa que tenha sido a vivência do processo de morte, 

ainda assim deixa o sentimento de falta, de saudade daquele que se foi. As situações que 

acompanhei durante a pesquisa de campo levam-me a tal afirmação. 

 

Foto 39 – Definição de morte pelo Senhor Condutor 

 
Fonte: Pesquisa de campo 
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Na visita de pós-óbito à família do Senhor Davi, sua mãe, ao me abraçar disse: “eu sabia 

que ia doer, mas eu não pensava que ia ser desse tanto” (09/09/2018).  O fato de terem com 

ele vivenciado momentos ricos de convívio e de elaboração do morrer, não livrou a mãe da dor 

da ausência66. 

O caso da Tia Bete, com detalhes apresentado no capítulo 8, também mostra que, mesmo 

tendo ela sentido e partilhado com seus familiares um estado de alegria inexplicável no 

momento de morrer, ainda assim, deixou na família “um sentimento de vazio, de solidão, uma 

dor que não passa” (SENHORA MARQUES, visita de pós-óbito, 20/09/2018). As fotografias 

a mim entregues como definição de morte um ano depois de a Tia Bete ter morrido, mostram, 

ainda, uma distância entre a felicidade que a inundou nas vésperas do morrer e o sentimento 

que, um ano depois, pairava nos ares da casa. Silêncio, vazio, solidão. 

 

Foto 40 – Definição de morte pela Senhora Marques 

 
Fonte: Pesquisa de campo 

 

 O sentimento de vazio e de solidão que traz consigo a presença do que morreu também 

pode ser percebido na fotografia que a Senhora Marques fez  para falar de algo que fosse de seu 

interesse. Ao trazer a fotografia de um carrinho de plantas que a Tia Bete cuidava e que, quando 

ela morreu, as plantas estavam lindas e, um ano depois de seu falecimento, ainda estavam vivas, 

 
66 O caso do Senhor Davi já foi apresentado no capítulo 3 item 3.2.2.2. 
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mas não mais tão belas, fez entender que a Senhora Marques continua buscando, na memória, 

situações e lembranças que a ajudem a conviver com a solidão da ausência. 

 

 

Foto 41 – Plantas da Tia Bete 

 
Fonte: Pesquisa de campo 

 

Ainda que sem o brilho de outrora, as plantas proferem o mesmo discurso que foi 

proferido por Guimarães Rosa, na ocasião de sua posse na Academia Brasileira de Letras : “a 

gente morre é para provar que viveu” (GUIMARÃES ROSA, 1967), e reforçam minha 

afirmação de que vi muitas pessoas permanecerem vivas no ambiente domiciliar mesmo depois 

de terem sido sepultadas ou, como dizia o mesmo Guimarães Rosa, “As pessoas não morrem, 

ficam encantadas” (GUIMARÃES ROSA, 1967). Ou ainda, conforme definiu o Pastor Luiz, 

“na vida, a morte não é só um final sem retorno e derrotas, pois quem parte leva em si um 

pouco de quem não pode ir, e a quem fica, é deixado uma herança daquele que se foi. Esse é o 

prêmio para quem fica: saudades” (10/01/2019). 
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Foto 42 – Definição de morte pela Doutora Acolhedora 

  
Fonte: Pesquisa de campo 

 

7.3 O silêncio no morrer  

 

Se a vida é uma arte, cada etapa do nosso viver precisa ser esculpida em detalhes. Para 

bem esculpi-la, é de fundamental importância usar a ferramenta adequada para cada momento 

da moldagem. Em se tratando do bem viver, o silêncio é ferramenta que, sendo utilizada de 

forma adequada, ajuda a esculpir tanto a vida quando o caminho do morrer. É comum, em 

processo de morte iminente, que a pessoa se recolha no silêncio, se torne apática, não queira 

mais dialogar, se aquiete. A esse silêncio associam-se sintomas como falta de apetite, 

incapacidade de deglutir, formação de úlcera terminal de Kennedy67, diarreia. Quando se 

desencadeia esse quadro, a morte, em geral, acontece em até 72 horas. Dessa forma, o silêncio 

nos momentos finais é esperado e, porque não dizer, bem-vindo. É o silêncio de interiorização, 

de preparação final para o morrer. 

Porém, totalmente diferente é o silêncio que se instala quando já se tem consciência de 

que o adoecimento levará inevitavelmente à morte, mesmo que não haja previsão do tempo para 

o desfecho. É o silêncio de negação, quando familiares e doente não querem falar mais sobre o 

que aflige o coração. Esse silêncio, ao contrário do anteriormente mencionado, é um silêncio 

que sufoca, que envenena, que maltrata. É o silêncio do fingir, que a doença, a dor, a tristeza, a 

solidão, o medo, a angústia não existem; do mentir que não se tem conhecimento do 

 
67 Úlcera terminal de Kennedy é um tipo de lesão que aparece em pessoas que se aproximam do fim da vida. 
Similar a uma lesão por pressão, seu início é repentino e rapidamente acontecendo a deterioração tecidual num 
espaço de tempo de algumas horas, evoluindo para uma lesão estágio IV (FIGUEIRAS; SANTOS, 2019). 
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diagnóstico, que não se sabe que a morte é iminente, que não se sente só, que a morte não 

apavora. 

Ao contrário do silêncio de preparação para o morrer, que é individual e, só quem morre 

experiência, o silêncio em torno do morrer é um silêncio que se instala no núcleo familiar no 

qual, em geral, num processo coletivo cada um contribui a seu modo e todos fingem estar 

vivendo em harmonia, como se nada de ruim estivesse, interna e externamente, acontecendo. 

E, nesse pacto de silêncio, cada um faz a sua parte com o intuito de evitar o contato direto com 

a realidade. Com a ilusão de privar o outro do sofrimento, termina se mergulhando num mar de 

silêncio e de angústia que sufoca e mata ainda mais que o próprio adoecimento.  

 Lidando com pessoas em situação de terminalidade, observamos que, assim como em 

tempos antigos, ainda hoje, as pessoas em situação de doença em estado grave, conhecem seus 

corpos ainda mais que os médicos e os familiares, e, mais que todos esses, sabem quando a 

morte está se aproximando. No entanto, a sociedade moderna, que faz da morte um evento 

midiático, é a mesma que a nega e que priva os indivíduos de externarem seus sentimentos 

frente a ela. Exige que todos os envolvidos mergulhem-se em um mundo de silêncio e mentiras, 

como tão bem relatou, em 1886, Tolstoi, ao escrever a novela “A morte de Ivan Ilitch”. 

 

O que mais atormentava Ivan Ilitch era o fingimento, a mentira, que por alguma razão 

eles todos mantinham, de que ele estava apenas doente e não morrendo [...] Mas ele 

sabia que nada que eles fizessem teria outro resultado que não mais agonia, sofrimento 

e a morte. E a farsa desgostava-o profundamente: atormentava-o o fato de que se 

recusassem a admitir o que eles e ele próprio bem sabiam, mas insistiam em ignorar 

e forçavam-no a participar da mentira. Esse fingimento que se estabeleceu em torno 

dele até a véspera da sua morte [...] E muitas vezes, quando estavam encenando sua 

farsa para o bem dele, achavam, ele por pouco não se punha a gritar: “parem de mentir! 

Vocês sabem, eu sei e vocês sabem que eu sei que estou morrendo. Portanto, pelo 

menos parem de mentir sobre o fato!”. Mas nunca chegou a ter coragem para isso. 

(1999, p. 78).  

  

Em geral, o silêncio em torno do morrer é um silêncio buscado como uma forma de 

privar da dor, de ajudar a pessoa a não pensar sobre a iminência da morte, e geralmente vem 

acompanhado de palavras não verdadeiras, que incomodam ainda mais que o silêncio. Fala-se 

sobre assuntos outros com o intuito de evitar oportunidades de falar sobre a situação. O cantor 

e compositor Renato Russo, já em fase terminal, atormentado pela AIDS, pesando 45 quilos, 

altamente deprimido e não suportando os silêncios, os fingimentos, as palavras vãs, compôs a 
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música “A via láctea”, que gravou um mês antes de morrer como uma forma de externar a sua 

indignação ante a postura dos outros frente ao seu morrer.  

 

Quando tudo está perdido sempre existe um caminho, quando tudo está perdido 

sempre existe uma luz. Mas não me diga isso. Hoje a tristeza não é passageira, hoje 

fiquei com febre a tarde inteira, e quando chegar a noite, cada estrela parecerá uma 

lágrima. Queria ser como os outros, e rir das desgraças da vida, ou fingir estar sempre 

bem, ver a leveza das coisas com humor. Mas não me diga isso, é só hoje e isso passa 

só me deixe aqui quieto isso passa. Amanhã é um outro dia, não é? Eu nem sei porque 

me sinto assim, vem de repente um anjo triste perto de mim. E essa febre que não 

passa, e meu sorriso sem graça. Não me dê atenção. Mas obrigado por pensar em mim 

[...] eu me sinto tão sozinho [...] não quero mais ser quem eu sou. (RUSSO; VILLA-

LOBOS; BONFÁ, 1996) 

 

 Os dois casos acima apresentados (Ivan Ilitch e Renato Russo) trazem à tona a angustia 

de quem está morrendo perante o silêncio e as palavras vãs do que estão ao seu redor. Em 

campo, muitas vezes vi isso acontecer, como também vi acontecer situações de angústias 

familiares, pessoas desejosas de dialogar e no entanto a pessoa adoecida se revestindo de “uma 

capa de proteção”, no silêncio guardava todas as suas dores e sofrimentos. Agindo como se 

nada de ruim estivesse acontecendo, com palavras vãs seguiram rumo ao morrer, sem se dar ao 

direito de partilhar suas dores e, com isso, amenizar os sofrimentos deles e dos familiares. 

 Nos casos em que o tempo permitiu, o GAPPO até conseguiu fazer com as pessoas 

externassem as suas dores, falassem do que de fato gostariam de estarem falando, porém o 

encaminhamento tardio foi, em um número considerável de casos, um fator que impediu, muitas 

vezes, que esse diálogo acontecesse. O que o trabalho de campo mais apresentou foram relatos 

de situações de morte em que a família dizia “você vai ficar curado”, quando, na verdade, a 

pessoa sabia que o que se tinha a dizer era “eu sei que você está morrendo”. Vi muitos silêncios 

acompanhados do desejo de, como Ivan Ilitch, dizer “parem de mentir para mim” ou de dizer, 

como Renato Russo, “a tristeza não é passageira”. 

Não foram tantos quanto os silêncios carregados de dor, mas foram prazerosos os casos 

como o da Senhora Esperança, em que foi possível, ainda que em situação de dor, dizer “vai 

com Deus”; ou, ainda, os do Senhor Gregório, da Tia Bete, do Senhor Fabiano, em que foi 

possível à família dizer “sua hora está chegando”; ou, ainda, da vó Benta, da dona Ana, da 

Senhora Juju, que conseguiram dizer para a família “minha hora chegou”.  
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7.4 A morte como espelho que reflete o viver 

 

É fato que nós, como seres humanos, lidamos com nossa vida de acordo com as 

significações que temos a respeito da morte e do morrer bem como da noção que temos de 

tempo de vida que ainda nos resta para viver. Dessa forma, quando nos vimos diante da morte 

iminente somos conduzidos a um processo de reflexão que nos tira da superficialidade das 

relações e nos leva à intimidade da própria existência, que muitas vezes, movida por um viver 

de busca desenfreada de realizações, nos impede de pensarmos como estamos conduzindo o 

existir. 

Sendo a morte um fato social e cultural (MAUSS, 2003), o modo com o qual a pessoa 

vivencia o processo de morte iminente é reflexo da forma com a qual conduziu o seu viver e 

tem uma relação direta com os seus valores culturais, espirituais, religiosos, sociais. Pois são 

esses valores que irão dar o tom de significação e de importância a questões que sempre virão 

à tona neste momento.  

As preocupações com o que fica, pais idosos, filhos pequenos, problemas financeiros, 

assuntos inacabados, conflitos não resolvidos, desejos não realizados, sentimentos de culpa não 

elaborados, bem como os medos do sofrimento que antecedem a morte, do não controle da dor, 

da família se cansar do cuidar, de ficar/estar só no momento final, serão vivenciados e 

elaborados conforme o estilo de vida e as crenças que ao longo do viver acompanharam a 

existência.  

Assim como a vida nos causa medo quando põe em situação de cheque nossas 

convicções, nossos valores, nossas certezas ou, ainda, quando nos impõe desafios, conquistas, 

realizações, também o sentir-se, o saber-se morrendo amedronta. Como afirma Arantes (2016), 

a beleza da borboleta já residiu em um casulo, porém, sair do casulo, para enfim como borboleta 

bater assas é algo novo, e, por assim ser, aterroriza. Aterroriza porque inseridos no ritmo de 

vida moderno, somos cada vez mais anestesiados no que diz respeito à tomada de consciência 

do nosso existir e de nossa finitude. Vivemos como se a nós fosse delegada a possibilidade de 

sermos eternos. E, no processo de morte, o angustiante é não ser capaz de, na luta contra a 

morte, ser o vencedor. 

O constrangedor do sentir-se morrendo é, na verdade, o que a morte traz à tona no que 

diz respeito à vida. Diante da dificuldade de se pensar mortal, mas movida pelo desejo de que 

a morte não existisse, a sociedade desenvolve formas de silenciar o morrer, isso porque a morte 

– mesmo que seja a do outro – evocará sempre minha própria morte, testemunhará minha 
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precariedade, me forçará a pensar meus limites, minha vida e meu morrer, levará a pensar sobre 

tudo que deixei morrer enquanto conduzi meu viver.  

Em geral, perante a morte, os homens são instigados a pensarem, a darem um sentido a 

suas vidas, isso porque a morte não nos fala sobre ela mesma, mas insiste o tempo todo em 

perguntar o que estamos fazendo de nossas vidas, incita-nos em direção à busca de significado 

para o existir. Dentro dessa perspectiva, não pensar na morte está ligado não apenas ao desejo 

de vida plena, de eterna juventude, mas também e, talvez sobretudo, ao medo de pensar o viver. 

Ao falar sobre esta nossa dificuldade social de lidar com o processo de morte, Alves enfatiza 

que: 

 

A branda fala da morte não nos aterroriza por nos falar da Morte. Ela nos aterroriza 

por nos falar da Vida. [...] Acho que, para recuperar um pouco da sabedoria de viver, 

seria preciso que nos tornássemos discípulos e não inimigos da morte. Mas, para isso, 

seria preciso abrir espaço em nossas vidas para ouvir a sua voz [...] A morte não é 

algo que nos espera no fim. É companheira silenciosa que fala com voz branda, sem 

querer nos aterrorizar, dizendo sempre a verdade e nos convidando à sabedoria de 

viver. Quem não pensa, não reflete sobre a morte, acaba por esquecer da vida. Morre 

antes, sem perceber. (2008, p. 76). 

 

É essa necessidade de fuga de nós mesmos que gera a repulsa de falar da morte, de 

pensar o morrer, mesmo que seja do outro como tão bem falou durante uma das reuniões 

cientificas a doutora Amélia que, reconhecendo as limitações dos médicos diante do lidar como 

o morrer, afirma que “quase sempre a dificuldade de falar sobre morte é muito mais nossa de 

médicos do que deles, pessoas adoecidas e familiares” (06/04/2018). 

Esta afirmação da doutora Amélia me fez compreender a atualidade do que nos diz 

Santos em relação à morte, segundo ele, ela traz consigo o poder de 

 

Nos convidar a uma reavaliação da vida, do que somos, de como vivemos e como 

finalizaremos a nossa jornada e, justamente por ter esse papel reflexivo, questionador 

e educativo, enfrenta forte oposição, algumas vezes dos profissionais dessa área, 

muito presos que estão a correntes filosóficas alienantes, sofistas e consumistas. 

(2009, p. 22). 

 

 

 O campo me permite afirmar que é ao longo do processo de morte que a pessoa se dá 

conta da urgência do viver. As situações mais angustiantes que presenciei não foram as 
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relacionadas ao medo da morte, mas às situações em que as pessoas se deram conta de terem 

ou estarem levando uma vida sem sentido.  

Para o Senhor Benvindo, todo o bem que ele fez aos seus parentes depois que sua vida 

financeira se organizou não foi o suficiente para lhe livrar do sentimento de culpa que carregou 

desde a juventude por ter abandonado a mãe com hanseníase68. Nunca conseguiu se perdoar por 

ter sentido nojo das feridas de sua mãe. 

Foi no silêncio e na solidão da doença que ele se deu conta de que tudo o que vivera não 

teve o menor sentido na sua vida, uma vez que não o ajudou a se perdoar do que ele considerava 

pecado sem perdão. Entendendo ser o câncer na sua vida um castigo, lutou resignadamente 

contra o alívio de suas dores e num esforço sobre-humano resistiu à morte por três longas 

semanas, tornando o morrer um processo por demais doloroso para ele, para toda a família e 

também para a equipe do GAPPO. 

Processo de morte também difícil foi o do Senhor Estrangeiro que foi encaminhado para 

o GAPPO já em fase terminal, com um prognóstico de não mais que três semanas de vida. 

Tendo ele vivido uma vida desajustada, tanto no plano familiar como no econômico, nem no 

leito de morte conseguiu (re)organizar a vida. Atormentado por seus fantasmas, prolongou a 

vida, em situação de extremo sofrimento por três meses. 

Não bastassem os desajustes familiares que a vida desenfreada trouxera, também 

complexa era a sua vida financeira. Era um homem possuidor de algumas posses, mas tudo o 

que conquistara estava documentado em nome de pessoas não ligadas à família. E, além disso, 

tinha pendências financeiras, que, na sua ausência, passavam a ser de responsabilidade da 

esposa e dos filhos.  

Houve um esforço coletivo da psicóloga, do guia espiritual e do médico na condução do 

morrer, a ponto de em uma das reuniões de discussão de caso o médico que o acompanhava em 

domicílio dizer “não dá para entender, ela já está morto e não morre” (10/09/2018). Nem mesmo 

esse prolongar do morrer foi capaz de reestabelecer laços rompidos entre pai e filho e entre 

filhos.  

A morte só aconteceu depois que ele fez um testamento transferindo poderes para 

resolver pendências econômicas que atormentavam a esposa. Assim como a sua vida, sua morte 

foi de muitos desencontros, angustias, solidões e sofrimentos.  

O trabalho de campo também mostrou que, assim como as pessoas doentes, também os 

profissionais de saúde sentem dificuldades em lidar com os processos de morte, porque também 

 
68 O caso do Senhor Benvindo está relatado no capítulo 6 item 6.4.1 e no capítulo 9 item 9.3.2.  
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eles se vêem obrigados a repensarem suas razões de ser e de existir. Muito do que vi dentro do 

Hospital Araújo Jorge (HAJ), me permite dizer, mais ou menos, como a doutora Ana Claudia 

Quintana Arantes (2016) que, ao descrever as salas dos médicos, das enfermeiras, os vestiários, 

os lugares que deveriam serem, dentro do hospital, de convivência dos profissionais de saúde 

afirma que eles “são lugares povoados por gente morta andando perdida, sem encontrar sentido 

em cada dia de trabalho. Na maioria dos hospitais e instituições que se intitulam ‘serviços de 

saúde’, o que mais está presente é esse cheiro de gente morta-viva” (2016, p. 108). 

 Diante dessa realidade, vale concluir dizendo que:  pior do que, na solidão e no silêncio 

dos frios leitos e das geladas UTIs, sentir-se morrendo ou sentir um dos seus morrendo (morte 

social) ou, ainda, pior do que esperar a morte chegar em seus leitos insalubres, que no silêncio 

escondem escuras manchas de doença e de dor (vivos mortos). Pior do que tudo isso são as 

tantas outras mortes que a sociedade se nos impõe. É o sentir-se morto vivo, é o “luto de si 

mesmo, o luto de não se estar completamente vivo. Esse é o pior de todos os lutos” (GAMBINI, 

2005). É o não se entristecer, não sentir compaixão por todas essas situações sociais que ora 

roubaram de nós o direito de deixar que a morte chegue a seu tempo e do seu jeito e ora nos 

empurra para sombrias covas ainda em vida. 

É o viver de um jeito morto, protegendo-se eternamente da tristeza de não se sentir capaz 

de ter compaixão, de não se sentir tocado com a (in)felicidade do outro, de não se sentir movido 

à ação frente as situações de injustiça. É o não se incomodar e não se mover ante a triste 

realidade de que a sociedade que investe excessivamente, destinando altos recursos – mesmo 

cientes que estes não devolverão a condição de saúde e de convívio social – é a mesma que, sob 

a alegação de falta de recurso para a saúde, convive com as mortes que acontecem 

rotineiramente por negligência e que, embora assim aconteça, com elas convivem como se nada 

de desumano estivesse acontecendo.    
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O QUE O TRABALHO DE CAMPO NOS TROUXE: 

ESPERA(NÇA) DO/NO TRATAMENTO PALIATIVO 
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8 O AMBIENTE FAMILIAR E A VIVÊNCIA DOS ESTÁGIOS NO PROCESSO DE 
ELABORAÇÃO DO MORRER 
 

Saber-se/sentir-se morrendo é algo por demais complicado. Vivenciar os cinco estágios 

do processo de elaboração do morrer – negação e isolamento, raiva, barganha, depressão e 

aceitação – dos quais nos fala Kübler-Ross (2008)69, não é uma tarefa fácil, sobretudo em uma 

sociedade em que a morte é escamoteada e a vida cultuada a qualquer preço. Kübler-Ross é 

reconhecida, na atualidade, como uma das referências primeiras no que diz respeito a cuidados 

paliativos. Sua teoria dos cinco estágios é considerada por todos(as) que a este tipo de cuidado 

se dedicam.  

Na década de 70 do século passado, observando pessoas adoecidas – em ambiente 

hospitalar – constatou que o processo de elaboração do morrer, a partir do momento em que se 

toma ciência do diagnóstico de doença não responsiva a tratamento curativo, acontece seguindo 

os estágios acima indicados. Ter conhecimento dessa teoria em muito ajuda a entender e 

direcionar as práticas do cuidar. Como conhecedora desta teoria, sempre direcionei meu cuidar, 

enquanto voluntária, levando em consideração esses aspectos. E foi com o domínio deste 

referencial teórico que direcionei meu olhar durante a pesquisa de campo no ambiente 

domiciliar.  

Minha experiência de campo aconteceu com pessoas com um mesmo perfil das que 

Kübler-Ross observou (usando o termo que ela usava, pessoas gravemente enfermas), porém, 

enquanto ela as conhecia e lhes acompanhava na maioria do tempo no ambiente hospitalar, eu 

as conheci e lhes acompanhei no ambiente domiciliar. Embora a observação tenha acontecido 

em ambientes distintos, também no ambiente domiciliar pude perceber que, de fato, a 

elaboração do processo de morrer acontece em estágios. E, mais que isso, percebi que assim 

como a pessoa adoecida, também os familiares diretamente envolvidos com o processo de 

adoecimento elaboram o morrer passando pelos mesmos estágios. 

Tendo como ponto de referência essa percepção, proponho destacar três questões 

importantes de serem observadas com mais vagar afim de que se possa sustentar a ideia. A 

primeira delas está ligada às situações que dificultam o processo de elaboração do morrer. A 

segunda, ligada à observação de que, dentro do ambiente domiciliar, quase sempre a passagem 

pelos estágios acontece em tempos e ritmos distintos (pessoa adoecida e família). E a terceira, 

ligada ao entendimento de que a elaboração do processo de morrer, passando pelos estágios – 

 
69 Sobre os cinco estágios, veja capítulo 1, item 1.1.2.  



259 
 

acontece sempre em âmbito familiar, ou seja, nenhum processo de elaboração do morrer 

acontece somente com a pessoa que está morrendo. 

 

8.1 Dificuldades no processo de elaboração do morrer 

 

Morrer não é tarefa fácil, e mais difícil é saber/sentir-se morrendo e morrer bem, mais 

difícil ainda é morrer bem e deixar bem os que ficam. Dos processos de morte que acompanhei, 

posso dizer que não foram muitas as situações em que aconteceu o morrer bem e o deixar bem 

os que ficaram. Vi acontecer diferentes tipos de situação relacionadas à elaboração do processo 

de morrer, e em todas elas – cada uma a seu modo – observei a elaboração passando por 

estágios. 

Observei que, em grau maior ou menor, as famílias vivenciaram situações de conflito e 

sofrimentos que poderiam ter sido amenizados, tendo sido outro o caminho percorrido. Dentro 

desse universo, duas situações se destacaram como dificultadoras do processo de elaboração do 

morrer: o pouco tempo de vida entre encaminhar para cuidados paliativos e a morte, e a 

ocultação do diagnóstico, e, em um número considerável de casos, vi estas duas situações se 

juntarem em um mesmo ambiente domiciliar.  

 

8.1.1 O fator tempo 
 

Falar de tempo em cuidados paliativos é algo complicado, não só porque não se pode 

estabelecer tempo de vida para alguém, mas também porque a maneira de assimilar, organizar 

e reorganizar fatos e sentimentos acontece de maneira distinta em diferentes universos 

familiares e, até mesmo, dentro de um mesmo universo familiar. Observei que, para quem se 

encontra com um diagnóstico de doença não responsiva a tratamento curativo e para todos os 

que estão a seu redor, o tempo passa a ter um sentido diferenciado – como já mencionei em 

capítulo anterior – não sendo, com isso, possível falar de tempo em que se fica em um 

determinado estágio, até que se consiga passar para um outro. 

Em campo, o pouco tempo de vida entre a comunicação do diagnóstico de doença não 

responsiva a tratamento curativo e a morte, apresentou-se como problema em todas as situações. 

Nos casos em que o tempo de convívio com o GAPPO se reverteram em nada mais que um 

tempo angustiado e doloroso de espera do morrer, todos eles estiveram diretamente ligadas ao 

curto espaço de tempo entre o ser encaminhado para o serviço de cuidados paliativos e a morte, 
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menos de três meses. A não aceitação do diagnóstico e não adesão ao tratamento, a dificuldade 

de controle dos sintomas, a insatisfação dos familiares com o atendimento da equipe e os 

processos de lutos complicados também mostraram uma relação direta com o fator tempo, ou 

melhor com a falta de tempo de contato da equipe com a família.  

Se é possível dizer que é positivo o fato de poder ser acompanhado por uma equipe que 

sabe ser o morrer parte do existir mas, que, no entanto, compreende a dor advinda deste processo 

e, bem por isso, é capaz de auxiliar na vivência saudável dos estágios, vale também ressaltar 

que só se consegue auxiliar com eficácia quando se tem tempo. Posso afirmar que, entre as 

famílias que foram atendidas durante um tempo inferior a 3 meses (72%), só conseguiram 

elaborar bem o processo de morrer aquelas que, mesmo sem a confirmação do médico, já 

tinham a certeza do avançar da doença e do prognóstico ruim que isso acenava. 

Para a equipe, o fator tempo é importante para que se consiga compreender a realidade 

de vida do universo familiar e fazer os atendimentos necessários. Para os que estão vivendo o 

processo de adoecimento, o fator tempo é necessário para que diante das situações que vão 

sendo postas pela doença, possam gradativamente ir assimilando os fatos, organizando e 

reorganização os sentimentos.  

 

8.1.2 O ocultar diagnóstico 
 

Vários são os caminhos possíveis de serem percorridos quando se tem confirmado o 

diagnóstico de doença não responsiva a tratamento curativo. Em campo, vi acontecer situações 

em que a pessoa adoecida e sua família foram informadas do diagnóstico e vivenciaram juntas 

o processo de elaboração do morrer e, nesses casos, a morte veio em tom de serenidade. 

Também presenciei situações em que pessoa adoecida e família são informadas do diagnósticos, 

porém optam pelo pacto do silêncio e cada um elabora o morrer dentro do seu mundo, 

estabelecendo uma rotina de vida como se a morte não fosse uma realidade iminente. Nestes 

casos, a elaboração do processo se mostrou árduo e a vivência dos estágios foi agonizante. 

Também vi acontecer situações um tanto quanto complicadas de ocultação de diagnóstico. 

Em se tratando de ocultação de diagnóstico, seja quando o médico oculta do doente e 

da família, seja quando o doente oculta da família, seja quando a família oculta do doente, em 

toda e qualquer instância, o ocultar foi um problema. Se o quesito primeiro para a vivência dos 

estágios do processo de elaboração do morrer é ter ciência do fato de estar em uma condição de 

adoecimento que aponta para uma morte iminente, não é difícil compreender porque o ocultar 

diagnóstico tornou este processo tão árduo.  
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Em cuidados paliativos, lidar com a situação de ocultação de diagnóstico foi sempre um 

problema, sobretudo porque deixa a equipe diante de duas situações que nunca se pode perder 

de vista: nunca mentir para a pessoa adoecida e respeitar suas decisões e dos familiares. Tendo 

em vista essas situações, diante do desejo de ocultar diagnóstico, a postura da equipe foi a de 

respeitar as decisões – quando estas não punham em risco a vida da pessoa adoecida –, mas 

sempre redobrando esforços para que a postura fosse mudada.  

Com um grau maior ou menor de sofrimento, posso afirmar que, em todas as situações, 

o ocultar diagnóstico se apresentou como questão dificultadora da elaboração do processo de 

morrer, e, consequentemente, do trabalho da equipe. Nos casos em que o acompanhamento da 

equipe excedeu dois meses, com exceção das pessoas com mais de 80 anos, foram poucas as 

situações em que a morte antecedeu a mudança de postura, fazendo com que a ocultação fosse 

mantida, e, nesses casos, o morrer se deu em uma situação de isolamento e tristeza. 

 

Quando o médico oculta o diagnóstico 

 

O fato de à pessoa e à família ser ocultado, por parte dos médicos, o diagnóstico de 

doença não responsiva a tratamento curativo70 fez – em um número significativo de casos por 

mim acompanhados – com que à pessoa não fosse dada a oportunidade de elaborar de forma 

saudável o processo de morte. Tendo em vista o fato de que a maioria destas mortes 

aconteceram sem que a equipe do GAPPO conseguisse fazer uma segunda visita (37% das 

pessoas acompanhadas morreram antes do primeiro mês de atendimento), não foi dada à equipe 

as condições necessárias de atendimento, para acontecer o auxílio na elaboração e na vivência 

do processo e, bem por isso, a morte se deu em situação de sofrimento, quase sempre ainda no 

estágio de raiva e/ou de depressão. 

 

Quando a pessoa adoecida oculta o diagnóstico 

 

O agravar da doença câncer quase sempre é acompanhado de muita debilidade, por 

assim ser, mesmo quando a pessoa deseja poupar os seus do sofrimento advindo da ciência dos 

fatos, os sintomas traem, revelando o diagnóstico, tornando-se difícil vivenciar sozinha o 

 
70 Não me deterei aos motivos que levam os médicos a assumirem essa postura, uma vez que já falei 
demoradamente sobre isto em capítulos anteriores. 
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processo de morte, bem por isso, a postura de ocultação de diagnóstico à família foi algo não 

muito frequente. 

Como dentro do HAJ os encaminhamentos para cuidados paliativos são feitos, quase 

sempre, quando a doença já se encontra em estágio avançado – 390 das 539 pessoas que 

faleceram, ou seja, 72%, morreram num espaço de tempo inferior a três meses – poucos foram 

os casos em que a pessoa adoecida chegou no serviço de acolhimento do GAPPO só, em geral, 

quando a pessoa chega a ser encaminhada para o serviço de cuidado paliativo, ela já está 

dependente de alguém que a acompanhe durante os atendimentos.  

Não sendo permitida a inclusão de pessoas no serviço de cuidados paliativos sem 

cuidador, a ocultação do diagnóstico à família se mostrou sempre como um empecilho. 

Acompanhei um único caso em que foi possível a ocultação do diagnóstico à família, porque 

um amigo assumiu a responsabilidade de cuidador. Neste caso, o tempo de acompanhamento 

foi inferior a três meses e não foi possível auxiliar adequadamente na elaboração do processo. 

A morte aconteceu quando ele vivenciava o estágio da barganha, alimentando em Deus a ilusão 

de que seria curado e a família nunca ficaria sabendo do que ele estava passando naquele 

momento. Neste caso, não aconteceu a elaboração do processo de morrer por parte da família, 

porque só tiveram ciência da verdadeira condição de adoecimento após a morte. 

Todas as pessoas adoecidas que chegaram no acolhimento do GAPPO manifestando o 

desejo de não comunicar o diagnóstico, tiveram que passar por um processo de atendimento 

que os ajudasse a elaborar a aceitação e consequentemente comunicar o diagnóstico à família 

e, assim, ter uma pessoa que assumisse o lugar de cuidador e assinasse como responsável pela 

pessoa adoecida. Foram não mais que três casos em que, durante esse processo de 

elaboração/aceitação, a pessoa veio a óbito, não foi fácil para a pessoa vivenciar esse processo 

como também não foi para a equipe ter que aceitar tal decisão e apenas acompanhar a pessoa 

em sofrimento e na solidão.  

 

Quando a família oculta o diagnóstico 

 

Como grande parte dos acolhimentos do GAPPO são feitos sem a presença da pessoa 

adoecida71, durante a pesquisa de campo, vi a equipe acolher um número considerável de 

famílias que relatavam o desejo de ocultação do diagnóstico a pessoa adoecida sob a alegação 

 
71 Como já foi mencionado em momentos anteriores, a situação de fragilidade provocada pelo agravar da doença 
torna impossível a locomoção da pessoa adoecida até a sede do GAPPO. 
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de poupar a mesma do sofrimento. O ocultar diagnóstico por parte da família levou a duas 

situações: ou a pessoa continuou se alimentando da ideia de possibilidade de cura, e não 

elaborou o morrer, ou, conhecedora do seu corpo, elaborou o morrer, porém escolheu não falar 

sobre o processo com a família. 

Na primeira situação, por não ter ciência do diagnóstico e consciência de sua situação 

de terminalidade a pessoa não elaborou o processo de morrer, ficando esta possibilidade restrita 

apenas à família. Na segunda situação, quando o diagnóstico foi ocultado, mas a pessoa, por 

ser conhecedora de seu corpo, sabia que estava vivenciando um processo de morte, tanto a 

pessoa adoecida quanto a família vivenciaram o processo de elaboração, porém cada um dentro 

do seu próprio mundo, sem que, no entanto, acontecesse a partilha de sentimentos.  

Sendo a postura da equipe nunca mentir, o entendimento é que, em toda e qualquer 

situação, a pessoa tem o direito de ser informada de sua condição de doença. Porém, quando a 

família não quer que a pessoa saiba do diagnóstico, a equipe assume o compromisso de não 

falar, desde que a pessoa não pergunte.  

Durante a pesquisa de campo, não vivenciei nenhuma situação de conflito entre equipe 

e família no que diz respeito a comunicar/ocultar diagnóstico. Acompanhei situações em que 

as famílias, na medida em que foram vivenciando e compreendendo o processo de adoecimento, 

mudaram de postura e falaram do diagnóstico com a pessoa. Também vi situações em que o 

diagnóstico foi revelado mediante pressão da pessoa adoecida para saber o que de fato estava 

acontecendo. 

Nos casos em que a pessoa, mesmo não sendo comunicada do diagnóstico, mas como 

conhecedora de seu corpo, sabia que não viveria por muito tempo, vi acontecer situações de 

aceitação, acompanhadas da decisão de viver intensamente o que lhe fosse possível, mas 

também vi pessoas no estágio de raiva se isolarem, ficarem agressivas com os mais próximos, 

recusarem cuidados. Também vi pessoas no estágio de barganha tentarem desenfreadamente 

negociações de condição de saúde.  

As negociações que vi acontecerem foram ora com Deus, ora consigo mesma. Vi pessoa 

mais jovens perceberem a doença como consequência da vida que vivera e, bem por isso, 

negociavam o retorno da saúde com a condição de viver de modo diferente depois da cura. Não 

vi pessoas com mais de 80 anos negociando consigo mesmas, no sentido de fazerem pactos de 

se tornarem pessoas diferentes depois da cura, com estas vi negociações sempre com Deus.  

Todos os casos de ocultação de diagnóstico por parte da família que acompanhei, e que 

se estenderam até a morte, estiveram ligados a pessoas com mais de 80 anos, e todas as decisões 

foram tomadas e levadas a diante num estágio de aceitação, se não de todos, da grande maioria 
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dos membros da família. Nesses casos, não houve por parte da família o desejo de comunicar à 

pessoa seu real estado de saúde e, em todos eles, a postura foi de intensificar a quantidade e a 

qualidade dos contatos propiciando situações de bem viver. 

Quando, ao ser comunicada do diagnóstico, a família aceitou e optou pela intensificação 

dos contatos familiares, sem contudo tratar da questão com a pessoa, vi acontecer muitas 

situações em que à pessoa fora dada inúmeras possibilidades de vivência de momentos alegres, 

revendo pessoas queridas, viajando, reunindo a família em festas, tendo um maior contato com 

netos e bisnetos. Nesses casos, em que a ocultação veio acompanhada do processo de aceitação 

e do esforço de fazer acontecer situações de bem viver, o morrer se deu num clima de muita 

serenidade, por parte da pessoa adoecida. Em alguns casos, o mesmo não aconteceu com a 

família. 

A possibilidade de ver a pessoa adoecida vivenciando momentos intensos de contato 

com os seus, em geral causaram na família um misto de sensação de bem estar e de tristeza.  

Esse misto de sensação, com muita frequência, fez com que os familiares saíssem do estágio de 

aceitação e retornassem aos estágios de barganha, depressão e, algumas vezes, de raiva. 

Perceber que a pessoa estava vivenciando os melhores momentos de sua vida despertaram um 

sentimento de injustiça, me permitindo ouvir falas do tipo: “justo agora que ela está vivendo 

feliz como nunca viveu antes [...] Deus não pode fazer isso com a gente” (FILHA DA 

SENHORA DALVINA, visita domiciliar, 12/05/2017) e, no mesmo dia, momentos antes, ao 

falar sobre a festa de aniversário que fizeram para ela destacar com ênfase “foi tudo 

maravilhoso, reuniu todo mundo da família [...] só de ver a cara de felicidade dela valeu a 

pena [...] Deus tem sido muito bom para ela e para nós” (FILHA DA SENHORA DALVINA, 

visita domiciliar, 12/05/2017). 

 

8.2 Cada um no seu tempo e segundo sua história: As passagens pelos estágios 

 

Quando o tempo deu à equipe oportunidade de auxiliar no processo de 

entendimento/aceitação da situação de doença, oferecendo condições de perceberem o 

adoecimento sob um outro prisma, atentando-se a tudo o que pode ser vivido e apreendido no 

ambiente familiar, a necessidade de ocultar diagnóstico cedeu espaço para o bom convívio. 

Convencer os envolvidos a conversarem entre si sobre os sentimentos e desejos despertados 

pela situação de iminência da morte fez com que eles entendessem a importância de partilharem 

o diagnóstico e, consequentemente, o sofrimento com outras pessoas. No conjunto, essas 
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situações fizeram mudar o nível das relações sociais e familiares e, consequentemente, 

ajudaram na vivência dos estágios do processo de elaboração do morrer. 

Como já mencionei anteriormente, acompanhando de perto as pessoas em seus 

domicílios, foi possível observar que o processo de elaboração do morrer é um processo 

coletivo, que envolve todo o núcleo familiar, ou seja, não só a pessoa adoecida, como também 

os familiares vivenciam os estágios do processo de elaboração do morrer. Observei também 

que, nem sempre, ou quase nunca, a vivência dos estágios acontece de forma linear, do primeiro 

ao quinto estágio (negação e isolamento, raiva, barganha, depressão e aceitação). Alguns 

percorrem os cinco estágios na sequência apresentada por Elizabeth Kübler-Ross, outros 

também os percorrem, porém sem seguir a ordem apresentada, outros vão e voltam em alguns 

estágios, enquanto outros permanecem desde o diagnóstico até o momento da morte em um 

mesmo estágio, mesmo tendo tempo suficiente para dele sair. 

Tendo acompanhado uma população na sua grande maioria de baixo poder aquisitivo – 

apenas 27 das 595 pessoas, o que correspondeu a 5% da população acompanhada, tinha curso 

superior – e, muitas destas, vindo de um sofrimento intenso ante um diagnóstico desconhecido, 

acompanhei muitos processos que iniciaram com a barganha. Ao serem diagnosticadas e 

encaminhadas para o HAJ, sentiam-se aliviadas por saberem qual o mal que as afligiam. Nessas 

circunstâncias, não negavam o diagnóstico, acolhiam e começavam um processo de negociação, 

ora com Deus, ora consigo mesmas.  

Ao serem informadas do diagnóstico, vi muitas pessoas terem, como primeira atitude, o 

que chamavam de confiança em Deus. Nesse estágio, vi acontecer promessas. Sendo a 

negociação com Deus, soube de promessas em que, quando a cura acontecesse, “eu e minha 

família vamos fazer uma visita à casa da nossa mãe Maria Santíssima, em Aparecida do Norte, 

para agradecer a graça que ela nos concedeu” (KATARINA, visita domiciliar, 17/11/2018).  

As negociações consigo mesma aconteceram traçando metas de vida que levariam a 

pessoa a um outro caminho, diferente do que até então vivera. Foi nessas circunstâncias que 

ouvi o Senhor Frederico dizer que “eu já fiz uma intenção comigo mesmo, eu vou ser uma 

pessoa diferente. Já ficou para trás a vida que eu vivia, de agora para frente eu sou outra 

pessoa” (visita domiciliar, 12/09/2017).  

Nesse estágio, a expressão usada nunca foi “se eu melhorar” mas “quando eu melhorar”. 

O processo de negociação se deu sempre diante da certeza de que a cura iria acontecer. Quando, 

na pessoa, passou a prevalecer a dúvida, a incerteza da cura, quando a pessoa já tomava 

consciência de que de fato está doente, e não confiava mais piamente na possibilidade de 

reversão do quadro, entrava em um estágio de depressão ou de aceitação.  
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Durante a pesquisa de campo, pude acompanhar uma situação familiar na qual o estágio 

de barganha fez acontecer toda uma mobilização de recursos para levar a pessoa ao Templo de 

Salomão72, em São Paulo, no momento em que lá aconteceria o retorno da Arca da Aliança. O 

estado de saúde da pessoa era delicado, encontrava-se bastante fragilizada, era grande o risco 

de morte, inclusive durante a viagem. A família tinha tanta consciência de toda a situação que 

tomaram a decisão de fazer a viagem sem comunicar a equipe do GAPPO. A viagem aconteceu, 

a pessoa faleceu três dias depois que retornou. A equipe só ficou sabendo quando foi realizada 

a visita de pós-óbito.  

O acompanhamento domiciliar estava já acontecendo há dois meses. A pessoa adoecida 

oscilava entre estado de consciência e inconsciência, em estado de consciência demostrava o 

desejo de ir ao Templo de Salomão, certa de que lá aconteceria a cura. A família, já convencida 

da impossibilidade de cura, e acompanhando de perto o processo de evolução da doença, sabia 

que a morte aconteceria num curto espaço de tempo. Em estágio de aceitação, falavam do desejo 

da visita e da crença de cura como sendo algo da pessoa adoecida, que se encontrava em estágio 

de barganha. 

Ao narrarem como se deu a organização da logística, a viagem, as celebrações, o retorno 

e, por fim, a morte, foi possível perceber que o conjunto de acontecimentos levou a pessoa 

adoecida a passar do estágio de barganha para o de aceitação, ao mesmo tempo que fez com 

que a família saísse do estágio de aceitação e retornasse ao estágio de barganha.  

Ao contar sobre a viagem a esposa disse:  

 

já no caminho eu senti que a cura ia acontecer, porque ele estava tão feliz, o semblante 

dele estava leve, parecia que aquelas dores todas estava ficando para trás. Era como 

se a gente estivesse levando para o templo só a pessoa, e a doença tivesse ficando aqui 

em Goiânia. [...] Na ida ele estava muito bem [...] lá ele ficou muito calado, ele já 

estava muito fraco, a gente via que para ele estava difícil ficar lá. A maior parte do 

tempo ele ficou consciente, mais falou bem pouco [...] na volta, ele praticamente não 

conversou [...] quando chegou aqui, ele comentou com as pessoas que a viagem foi 

muito boa, mais no dia seguinte ele disse: “agora eu entendi o que Deus quer de mim”. 

Eu não quis perguntar para ele o que ele estava dizendo [...] Ele ficou quietinho, não 

quis mais comer, no outro dia ele morreu [...] eu pensava que a cura iria acontecer, 

porque nem sempre Deus faz a obra na hora pra todo mundo. Eu pensei que ele estava 

quietinho e sem apetite pelo cansaço da viagem. Pra mim, ele não ia morrer. (ESPOSA 

DO SENHOR SALOMÃO, visita de pós-óbito, 02/09/2018). 

 
72 O templo de Salomão é a sede mundial da Igreja Universal do Reino de Deus, que tem como pai fundador e 
líder principal o bispo Edir Macedo. O templo está erigido no bairro do Brás, distrito de Belém, São Paulo. 
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Esta e outras experiências de campo me permitiram perceber que, dentro de um mesmo 

ambiente familiar, o processo de elaboração do morrer, por meio da vivência dos estágios, é 

coletivo, porém não é experienciado da mesma forma e, ao mesmo tempo, por todos os 

membros do núcleo familiar. Observei, ainda, que nem sempre a negação vem acompanhada 

de isolamento. Vi situações em que a negação levou realmente a um estado de isolamento do 

mundo, de não querer mais falar com as pessoas, não querer sair de casa, não querer se 

alimentar, algo muito próximo da depressão. Mas acompanhei também casos em que, ao negar 

o diagnóstico, algumas famílias desenvolveram uma rotina de vida em caminho oposto ao 

isolamento, numa tentativa de viver como se a doença não fosse uma realidade posta. 

Vi processos de aceitação acompanhados de tristeza, de isolamento, de depressão, mas 

também vi acontecer uns tantos processos acompanhados de muitos contatos e prazeres. Como 

o caso da família do Senhor Empresário que, após o falecimento, foram até à sede do GAPPO 

oferecer um lanche à equipe e agradecer pelos serviços prestados.  

Durante o momento de agradecimento, o filho disse: “pra nós foi muito importante o 

médico ter sido sincero, foi bom ficar sabendo do estado de saúde dele, eu vivi nesses dois 

meses com o meu pai o que nós não vivemos  durante toda a minha vida” (FILHO DO SENHOR 

EMPRESÁRIO, reunião semanal, 24/04/2018), fala esta que foi reforçada em momento 

posterior, quando me dirigi à sua casa com a finalidade de entrevistar membros da família. 

Também emblemático foi o caso da família do Senhor Birutão que, após o diagnóstico, 

entraram num estado de férias e de festa. Sabendo da brevidade do tempo que lhe restava, 

tomaram a decisão de não comentarem com ele o agravar da doença e tomaram a iniciativa de 

juntos viverem intensamente cada momento restante. Viajaram para a praia, para a fazenda, 

passaram a levá-lo  para o bar, intensificaram o tempo de convívio.  

Cheguei um dia para visita e percebi o Senhor Birutão mais cansado do que de costume, 

sua esposa então contou que: “ele está assim porque nós chegamos agora a pouco de 

Goianápolis73. Ele estava com vontade de comer requeijão, aí nós chamamos ele para irmos 

lá buscar [...] ele tá cansado mais foi muito bom, nós fomos lá só para isso” (ESPOSA DO 

SENHOR BIRUTÃO, visita domiciliar,18/03/2017). 

O tempo de permanência dessa família no GAPPO foi de três meses. A família chegou 

já num estágio de aceitação e neste permaneceu até o momento do óbito. O Senhor Birutão 

também chegou no estágio de aceitação, porém o agravamento da doença e, consequentemente, 

 
73 Goianápolis é uma cidade distante de Goiânia, 49 quilômetros.  
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da dependência física fez com que ele retornasse ao estágio da depressão, chegando até mesmo 

a verbalizar o desejo de suicídio.  

 

8.3 Vivência coletiva dos estágios: Pessoa adoecida, familiares e GAPPO 

 

Ainda pensando na vivência dos estágios de elaboração do morrer como sendo algo 

experienciado por todos os membros do núcleo familiar, percebi que o tempo se faz elemento 

fundamental no processo. O caso do Senhor Davi (já abordado no capítulo 3), da dona Ana (já 

abordado no capítulo 5), da vô Benta (que abordarei no capítulo 9), da Senhora Luz (já abordado 

no capítulo 2), da Tia Bete (que apresentarei logo a seguir) são emblemáticos de situações em 

que o tempo foi um dos fatores determinantes na vivência dos estágios.  

Estas pessoas foram acompanhadas pelo GAPPO, cientes do diagnóstico74, por um 

tempo médio de 5 meses, e, em todos esses casos, houve tempo no ambiente familiar para 

assimilação dos fatos e para a (re)elaboração de sentimentos. Foi possível ver acontecer a 

vivência dos estágios e a partilha de momentos ricos de bem viver.  

Para não tornar repetitiva a escrita, trarei, neste item, apenas o relato de caso da Tia Bete 

–emblemático de todos os outros que fiz referência no parágrafo anterior e de tantos outros que 

vi acontecer ao longo da pesquisa de campo e que, por questão de espaço e de tempo, não serão 

aqui apresentados – com o objetivo de mostrar como a vivência dos estágios no ambiente 

familiar é uma realidade, como os membros de um mesmo núcleo familiar vivenciam estes 

estágios em momentos distintos e como o fator tempo é de suma importância para que essa 

vivência aconteça. 

A Tia Bete chegou no Hospital Araújo Jorge (HAJ) em janeiro de 2018 encaminhada 

por um serviço de referência secundária com um diagnóstico de câncer de pulmão descoberto 

em dezembro de 2017. No HAJ, ainda em janeiro, foi fechado o diagnóstico de câncer cervical 

primário metastático e marcada para o dia 15 de março a primeira sessão de quimioterapia. 

Nesse meio tempo, entre final de janeiro e começo de março, a Tia Bete foi ficando cada vez 

mais debilitada, mas se recusou terminantemente a ir ao hospital. No dia de iniciar a 

quimioterapia, foi levada ao hospital pesando 26 quilos. Em função do estado de caquexia, não 

foi mais indicada quimioterapia. 

 
74 A Vô Benta não foi informada do diagnóstico por decisão familiar, mas durante todo o tempo ela teve ciência 
do agravar da doença e da proximidade do morrer. 
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 No dia seguinte, foi submetida a uma cirurgia de gastrostomia uma vez que o 

agravamento da doença não lhe permitia mais a deglutição. No dia 20/03/2018, Tia Bete foi 

encaminhada para o Serviço de Cuidados Paliativos a pedido da Senhora Marques, que viu um 

cartaz do GAPPO no hospital. 

 

Foto 43 – Tia Bete internada no HAJ 

 
Fonte: Pesquisa de campo 

 

No dia 25 de março recebeu alta hospitalar e foi para casa. No dia 11/04/2018 a visitei 

pela primeira vez em sua casa como voluntária. 

 

Foto  44 - Tia Bete em casa assim que retornou do HAJ 

 
Fonte: Pesquisa de campo 
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A partir do momento que a tia Bete e a família tomaram conhecimento do agravar da 

doença e da impossibilidade de tratamento quimioterápico e/ou radioterápico e que foram 

encaminhadas pelo Serviço de Oncologia Clínica (SOC) para o Serviço Grupo de Apoio (SGA), 

passando, então, para a responsabilidade do GAPPO, iniciou-se um novo ciclo de cuidados e 

de percepções da doença, da vida e da morte. 

Após receber alta hospitalar, a tia Bete permaneceu em sua casa, sendo atendida pela 

família e pelo GAPPO, que prestou todos os atendimentos espirituais, psicológicos, médicos, 

de enfermagem, demandados pelo núcleo familiar75, inclusive sedação paliativa intermitente 

nos seus últimos dias de vida. Só foi conduzida ao serviço de emergência do HAJ no dia 

15/09/2018, após o óbito. Foram quase seis meses de acompanhamento do GAPPO no ambiente 

domiciliar (de 26/03/2018 a 15/09/2018), tempo suficiente para que a tia Bete e todo o seu 

núcleo familiar elaborassem o processo de morte, respeitando o tempo individual de cada 

membro da família.  

Ter assumido, enquanto voluntária, a Tia Bete, me possibilitou acompanhar de perto 

este processo. Pude observar como, de fato, no caso de diagnóstico de doença não responsiva a 

tratamento curativo – havendo tempo – todo o universo familiar vivencia os estágios do 

processo de elaboração do morrer. Observei, ainda, como cada indivíduo vivencia o seu 

processo segundo sua realidade pessoal, daí poder afirmar que a passagem de um estágio a outro 

não acontece ao mesmo tempo para todos os envolvidos. 

Sem deixar de considerar os demais membros da família, descreverei aqui como se deu 

o processo de elaboração do morrer, destacando apenas a vivência dos estágios da tia Bete e da 

Senhora Marques, sua sobrinha-neta e cuidadora, que já chegaram no GAPPO em estágios 

distintos, a tia Bete ainda num estágio de raiva, enquanto a Senhora Marques vivenciava um 

estágio de barganha. 

É importante ressaltar que, embora a tia Bete tenha sido diagnosticada oficialmente com 

câncer em dezembro de 2017, sua história de adoecimento começa em momento anterior. Na 

visita pós-óbito a Senhora Marques contou-me que a Tia Bete, logo depois que se aposentou, 

havia procurado um médico por estar sentindo frequentemente um mal-estar intestinal e 

dificuldade para se alimentar, falou que “em 2016 ela foi num gastro e foi quando o gastro falou 

que ela tinha uma pequena manchazinha no pulmão, mas que não era para eu preocupar porque 

não era nada” (visita pós-óbito, 20/09/2018). Na ocasião, a Senhora Marques a acompanhou na 

 
75 O universo familiar da Tia Bete compreende a Senhora Marques, seu esposo e suas duas filhas. Como membros 
da família, eles também incluem dois cachorros. A Senhora Marques era sua sobrinha e sua cuidadora. 
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consulta inicial e nos exames que foram solicitados, porém no dia do retorno médico para 

entregar os resultados, a tia Bete não permitiu que ela entrasse no consultório e, quando saiu, 

lhe disse que estava tudo sob controle, que não precisava se preocupar. 

Ainda na visita de pós-óbito a Senhora Marques, relatou que:  

 

[...] nós recebemos o diagnóstico quando ela começou a sentir muita dificuldade pra 

engolir, que ela engolia e parava, né?. Que ela não estava conseguindo engolir direito, 

e voltava, então ela achou que era refluxo, que era alguma coisa mais assim, e aí foi 

quando nós fomos no médico, eu levei ela lá no Hospital Y, foi até na emergência [...] 

aí nós fizemos raio X e, aí, constatou realmente o câncer do pulmão, isso foi em 

dezembro de 2017 [...] E a metástase foi mais quando a gente já foi para o Araújo 

Jorge. (visita pós-óbito, 20/09/2018). 

 

No primeiro contato que tive com a Tia Bete, ela quis me contar sobre o seu 

adoecimento. Falando sobre o dia em que ficou sabendo que estava com câncer, sem perceber 

disse que já sabia que estava doente. 

 

Eu estava me sentindo muito mal. Eu já sabia que eu não estava bem, que as coisas 

haviam se complicado, mas eu não queria procurar médico antes de terminar a 

reforma, até que chegou um dia que eu vi que não tinha mais jeito ai eu e a Marques 

fomos ao hospital, inclusive numa emergência, porque naquele dia eu não estava bem 

(11/04/2018).  

 

Reunindo os dados oficiais do GAPPO, as falas da tia Bete e os relatos da Senhora 

Marques com as confirmações de suas filhas, consigo reconstruir os dois últimos anos de vida 

da tia Bete, apontando os diferentes momentos em que ela, ora sozinha, ora acompanhada pela 

família, foi vivendo a seu modo o adoecimento e, nos últimos seis meses, a elaboração do 

morrer.  

Embora a família tenha como data de descoberta da doença novembro de 2017, vários 

são os indícios que apontam para a possibilidade de a tia Bete ter sido informada da situação de 

doença em 2016 e ter optado pela ocultação do diagnóstico – o que é característico de quem 

assume uma postura de negação da doença, – e que permitiria dizer que a tia Bete chegou no 

hospital em estágio de negação e isolamento.  

A descoberta de um câncer já em situação de metástase inoperável e que impedia a 

deglutição; a afirmação na primeira visita de que “já sabia que não estava bem”, associada à 

atitude de não deixar que a Senhora Marques entrasse com ela no consultório no dia de entregar 
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os resultados dos exames; a recusa em ir ao médico, mesmo se sentindo cada vez mais 

debilitada; o desejo repentino de reformar a casa e de planejar viagem. No conjunto, todas estas 

questões apontam para um estágio de negação acompanhado por um desejo de realizar, em 

tempo hábil, os tantos sonhos que foram guardados para serem realizados depois da 

aposentadoria, que aconteceu em 2015. 

O sofrimento advindo do tempo em casa sem conseguir se alimentar, da caquexia, dos 

dez dias de internação, da gastrostomia e de tantas outras situações de sofrimento trazidas pelo 

adoecimento fizeram com que a tia Bete chegasse ao GAPPO já no estágio de raiva e, a família, 

no estágio de barganha.  

Os três primeiros meses dela em casa, após ter sido encaminhada para o GAPPO, foram 

seguidos de muita debilidade. No primeiro mês, praticamente não conseguia se manter de pé, e 

precisava ser auxiliada nos cuidados pessoais, foi necessário reorganizar a sala transformado o 

sofá em leito, uma vez que o estado de caquexia não lhe permitia ficar na cama, porque doía 

seu corpo. 

 

Foto 45  – Tia Bete nos primeiros meses de acompanhamento do GAPPO 

 
Fonte: Pesquisa de campo 
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Eu a conheci em abril de 2018 e, nas duas primeiras visitas, ela me permitiu saber o que 

aconteceu de mais importante em sua vida nos dois últimos anos, segundo o seu ponto de vista. 

Quando foi me contar do dia em que foi diagnosticada com câncer de pulmão começou falando 

sobre a reforma da casa. Com muita alegria, falou da primeira parte da reforma que ficou pronta 

em outubro de 2017. 

 

Foto  46 – Casa da T999ia Bete reformada 

  
Fonte: Pesquisa de campo 

 

Depois falou que estava na segunda parte da reforma, trocando o piso do quarto quando 

sentiu que não dava mais conta, que não tinha mais forças para acabar a reforma para depois 

procurar médico. Passou a engolir cada vez menos, até que chegou ao ponto de não estar mais 

descendo nenhum tipo de alimento pastoso, quando foi levada para a emergência no Hospital 

Y. relatou que:  

 

De lá para cá foi tudo muito rápido. Em dezembro eu fiz uns exames e fui 

diagnosticada, eu praticamente já não conseguia engolir. O médico disse que eu 

precisava procurar um especialista [...] em janeiro, dei entrada no HAJ. Em março, eu 

pus essa maldita sonda e agora tô aqui desse jeito. (TIA BETE, visita domiciliar, 

11/04/2018).  
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Continuou falando da interrupção da reforma, do piso que já havia sido comprado, do 

pedreiro que já havia sido pago e de como tudo isso, então, estava perdido, que não dava mais 

para continuar. Falou, ainda, de como havia planejado a terceira parte da reforma, em que a 

varanda viraria uma pequena fazendinha, um ambiente que seria acolhedor de pessoas, recanto 

de paz, nas suas palavras, “o cantinho do aconchego. Como se fosse uma fazendinha”. 

Na primeira visita, a encontrei falante, oscilando entre a negação e a raiva. No mesmo 

dia, me disse que não tinha mais como continuar a reforma e, depois, falou que, quando 

terminasse o tratamento, daria continuidade na reforma. Falou, ainda, que, quando terminasse 

o tratamento, se ofereceria para ser voluntária no HAJ, contou que já caiu duas vezes tentando 

andar, e disse que não aceita cadeira de rodas. Observei que suas falas eram típicas de quem, 

em atitude de defesa psíquica, se priva do contato com a realidade. 

Também deixava transparecer um estágio de raiva, de revolta que era externalizada na 

sonda gastrointestinal que ela chamava de “essa desgraça”. A sonda não era vista por ela como 

o que lhe alimentava e, portanto, lhe garantia vida, mas, como ela dizia, um estorvo, uma 

humilhação. Todo o sofrimento parecia advir do fato de que a presença da sonda não lhe 

permitia mais negar a doença, bem por isso, dizia em tom de revolta: “essa coisa não me deixa 

esquecer nem por um minuto que eu estou doente” (visita domiciliar, 21/04/2018)   

 Também lhe fazia sofrer ficar olhando a cama que havia comprado e que, até aquele 

momento, não tinha ainda conseguido dormir nela pelo fato de estar muito magra. Relatou estar 

dormindo melhor na rede porque não sentia tanta dor no corpo. Também quando falava da rede 

externava rancor, lamentava ter uma cama nova e dormir em uma rede. 

 

Foto 47 – Tia Bete na rede 

 
Fonte: Pesquisa de campo 
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Uma outra coisa que a ela se apresentava como tortura era a questão da alimentação. 

Com muitos detalhes, falava de como sempre sentiu muito prazer em fazer comidas gostosas e 

de comer e como era difícil não poder mais comer. Em uma das ocasiões em que reclamava 

disso, disse “eu sempre fui assim, nunca me importei muito com bens, com viagens, mas sempre 

gostei de comer bem, de mesa bem posta. Pra mim sempre foi assim, se você me oferecesse 

uma fazenda ou uma mesa repleta de comidas gostosas, sem pensar duas vezes eu escolheria a 

mesa” (visita domiciliar, 21/04/2018). Lembrou que no ano novo quase não conseguiu tomar a 

champanhe e de como é viva na sua mente a lembrança dos últimos lanches que fez e do prazer 

de sentar à mesa para as refeições. 

 

 Foto  48 – últimos momentos de deglutição 

 
Fonte: Pesquisa de campo 

 

Ao mesmo tempo que lamentava não poder mais comer, reclamava incansavelmente do 

uso da sonda. Ela exigia que sua alimentação fosse preparada e que parte fosse colocada no 

frasco e outra parte ficasse ao seu alcance para que pudesse ver e sentir o cheiro do que estava 

se alimentando. E por mais que tudo fosse organizado com a máxima atenção, ela não se sentia 

agradecida. 
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Foto 49 – Dieta alimentar 

 
 Fonte: Pesquisa de campo 

 

Os familiares relatavam ser ela uma pessoa muito boa, porém de “natureza forte”. 

Entristecida, com frequência a Senhora Marques me falava de como, com zelo, cuidava de tudo 
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que era dela e, ainda assim, ela não agradecia. Chegou a dizer que “estava ficando cada dia 

mais difícil a situação. Parece que ela quer jogar toda a culpa da doença em nós e na sonda, 

se irritando, xingando, brigando” (SENHORA MARQUES, visita domiciliar, 21/04/2018). 

Sem saber que a Senhora Marques havia feito esse comentário, a Tia Bete me disse, como que 

se orgulhando de assim o ser, que ela é grossa de natureza, que xinga muito e que, na sua vida, 

nunca existiram as palavras perdão e desculpa.  

 

Eu nunca pedi desculpa na minha vida. Eu sou igual ao meu pai. Eu não volto atrás 

no que eu falo ou faço nunca [...] fiquei casada por anos e durante esse tempo, nunca 

pedi desculpa para o meu marido [...] trabalhei na prefeitura até me aposentar, é claro, 

nesse tempo tive uns e outros problemas no ambiente de trabalho, nada de muito 

grave, mais tive. Mas eu nunca pedi desculpa [...] Eu falo igual meu pai, depois que 

saiu da boca não adianta mas querer voltar a trás [...] Eu tenho mesmo a mania de, às 

vezes, ser explosiva, mas esse é o meu jeito. (TIA BETE, visita domiciliar, 

05/05/2018).  

 

Neste dia, ao me despedir, a Senhora Marques me acompanhou até o portão e relatou 

que a situação estava muito difícil, porque a tia Bete estava xingando Deus e a sonda o tempo 

todo. O estágio de raiva da tia Bete durou mais ou menos três meses e, nesse mesmo período, a 

família vivenciava um estágio de barganha. Todos os esforços eram canalizados no sentido de 

fazer acontecer um milagre, que a família buscava em Deus e nos novos recursos terapêuticos. 

Falavam sempre que, para Deus, nada é impossível e, na última semana de abril, a tia Bete 

começou a fazer sessões de ozonioterapia, com a alegação de que, com este procedimento, ela 

melhoraria. Durante esse tempo, tanto ela quanto a Senhora Marques demandaram atendimento 

psicológico e a equipe do GAPPO se fez presente em todos os momentos.  

Desde antes de ser encaminhada ao GAPPO, a tia Bete não aceitava seu estado físico e, 

durante todo o processo de doença, não aceitou visita nem de familiares, nem de amigos76. Com 

certa frequência, ela tirava selfies e/ou pedia que a fotografasse para que pudesse ver como 

estava, e, até no mês de agosto, dizia que não conseguia se ver. 

 

 

 

 

 
76 Segundo a Senhora Marques, entre os meses de dezembro de 2017 e setembro de 2018 ela recebeu, a 
contragosto, apenas uma prima, um sobrinho e as colegas de trabalho. A única pessoa que, durante todo o 
tempo, ela recebeu sem restrições foi o seu ex-marido, que a visitava todas as tardes. 
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Foto 50  – Tia Bete em estado de caquexia 

   
Fonte: Pesquisa de campo 

 

A Senhora Marques relatou que era comum ela dizer: “eu olho no espelho e não me 

vejo”, “Fico me procurando e não me acho”, “onde é que está aquela mulher que há pouco se 

aposentou?”. 

 

Foto 51 – Tia Bete antes da doença 

 
Fonte: Pesquisa de campo 
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A tia Bete não vivenciou o estágio de barganha. Oscilando entre a raiva e a depressão 

recusou, por um tempo, as visitas domiciliares da equipe, ficando apenas com as visitas da 

psicologia. No dia 19/05/2018, ela estava em casa e não quis me receber. Entre os meses de 

abril e agosto também eu não fui aceita em sua casa. 

No mês de julho, começou a apresentar sinais de melhora. Aos poucos foi parando de 

brigar com a sonda, quis cortar o cabelo e, no dia do seu aniversário, 22 de julho, meio a 

contragosto, recebeu um grupo de ex-colegas de trabalho para um parabéns.  

 

Foto  52 – Aniversário Tia Bete 

 
Fonte: Pesquisa de campo 
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Ainda no mês de julho, quis fazer um óculos novo e começou a tirar algumas selfies, 

agora já para postar. Como o estado de caquexia era o mesmo, consegui então perceber que ela 

começava a sair da raiva e passar para a aceitação. 

 

Foto 53  – Tia Bete em estágio de aceitação 

 
Fonte: Pesquisa de campo 

 

Embora no mês de agosto ela ainda dissesse que não se reconhecia no espelho, já dava 

fortes sinais de aceitação do seu corpo e da morte que se mostrava a cada instante mais próxima. 

Manifestava o desejo de estar com suas sobrinhas-netas (as filhas da Senhora Marques), e fazia 

questão de participar dos acontecimentos da vida de cada uma delas. 
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Foto 54 – Tia Bete com as Sobinhas-netas 

 
Fonte: Pesquisa de campo 

 

Ainda que estivesse dando sinais evidentes de melhora do seu estado emocional, ainda 

mesclava aceitação com raiva. A Senhora Marques lembrou um dia em que chegou e a 

encontrou de pé próxima ao vitrô.  

 

Neste dia, ela estava muito irritada, muito brava mesmo [...] se virou, e em um tom de 

muita agressividade me disse: eu tô deixando um seguro para você, é para você usar 

esse dinheiro para viajar, e se você não viajar você vai ver, eu vou ficar muito brava, 

eu vou voltar aqui e acertar com você. Você tá entendendo? (SENHORA MARQUES, 

visita de pós-óbito, 20/09/2018). 

 

A Senhora Marques relatou que só compreendeu melhor no dia em que ela faleceu 

porque quando foi pegar os documentos do serviço funerário encontrou um bilhete que falava 

do seguro.  

 

Foto 55  – Bilhete de Tia Bete para a sobrinha 

 
Fonte: Pesquisa de campo 
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Tanto a fala quanto o bilhete são mostras de que ela conseguiu chegar no estágio de 

aceitação. E mostra ainda mais evidente ela deu no mês de setembro, quando começou a viver 

em um estado de felicidade nunca antes visto. Das tantas coisas que a Senhora Marques mais 

se orgulha de contar é de como, no último mês, ela estava carinhosa  

 

Parecia até que não era ela. Parecia que outra pessoa estava vivendo nela. Ela pedia 

perdão o tempo todo [...] – Minha filha, eu tô ti dando muito trabalho, me perdoa por 

isso. – Eu não queria ter falado daquele jeito com você me desculpa [...] parecia que 

ela sentia uma alegria por dentro quando pedia desculpa, perdão [...] era muito 

engraçado, eu até comentava com meu esposo, com minhas filhas – A tia Tia Bete 

está se tornando uma outra pessoa, ela tá muito feliz com isso [...] ela agradecia por 

tudo, o tempo todo. (SENHORA MARQUES, visita pós-óbito, 20/09/2018). 

  

No dia 19 de junho, solicitou minha visita. No final de julho, voltou a receber toda a 

equipe do GAPPO. No início do mês de agosto, mais uma vez pediu que eu retornasse as visitas 

e, no dia 20 de agosto, reforçou o pedido. No dia 01/09/2018, quando liguei para saber se ela 

de fato queria que retornasse as visitas, a Senhora Marques atendeu o telefone e disse que sim, 

sem mesmo falar com ela. Quando cheguei, ela ficou muito emocionada, chorou dizendo estar 

muito feliz por eu estar lá junto dela e as duas, simultaneamente, me contaram que a tia Bete 

queria que achassem a minha casa.  

 

Faz dias que eu tô pedindo pra Marques ir atrás de você. A gente tava preocupada, 

pensando que você tinha ficado chateada [...] eu falei para ela: nós sabemos o nome 

dela e a rua que ela mora, me põe dentro do carro e quando chegar lá eu vou batendo 

de porta em porta, perguntando se é lá que ela mora. (TIA BETE, visita domiciliar, 

01/09/2018). 

 

Assim que falou da alegria de me ter de volta ao seu lar, disse em um tom de muita 

satisfação: “você percebeu como eu estou melhor [...] eu estou sentindo o sabor das coisas que 

a Senhora Marques está pondo na sonda” (TIA BETE, visita domiciliar, 01/09/2018). Apesar 

de ouvi-la dizer que estava muito bem, tive uma sensação de morte próxima. A encontrei ainda 

mais magra e com uma fisionomia expressando muito sofrimento, embora estivesse 

verbalizando contentamento. 
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De tudo o que vivenciaram durante o processo de adoecimento e de elaboração do 

morrer, o que mais marcou a família foi o estado de felicidade que a tia Bete viveu sua última 

semana de vida. 

 

Na terça feira antes da semana que ela morreu, abriu nela uma felicidade que não cabia 

dentro dela [...] Ela me disse assim: - Minha filha vem cá me ajudar a ir no banheiro. 

Antes de chegar no banheiro, ela parou pois a mão bem assim na cintura e disse: - Eu 

estou muito feliz. Eu não estou entendendo essa felicidade que eu estou sentindo aqui 

dentro de mim. É um negócio assim por dentro, uma coisa muito boa. É como se eu 

tivesse numa festa, eu não sei explicar direito de onde isso vem. [...] No dia seguinte, 

na quarta feira, ela olhou na internet e quis fazer uns tira-gosto [...] pediu para meu 

esposo comprar bebida e frutas que ela queria fazer uma surpresa para mim. Com toda 

a dificuldade, ela preparou drinks com um cuidado na decoração que só ela sabia ter 

[...] ficamos nós quatro na casinha dela conversando, comendo e bebendo até depois 

da meia noite, ela junto com a gente [...] eu preparei uns quatro ou cinco tipos de tira-

gosto do jeito que ela queria e, naquele dia, ela quis experimentar todos os tira-gosto. 

Fazia tempo que ela não punha nada na boca e naquele dia ela pôs e tudo ela dizia que 

estava sentindo o gosto e estava muito gostoso, e sempre repetindo que estava muito 

feliz [...] Já estava tarde e eu falei: agora vamos arrumar para ir dormir [...] enquanto 

eu estava na cozinha arrumando as coisas, minha filha me chamou para ver, estava 

chovendo, a tia Bete estava em pé na janela, fumando e falando com Deus em voz 

bem alta: - Ai, meu Deus, obrigado, que coisa maravilhosa, que dia maravilhoso que 

eu passei, que noite perfeita, que felicidade. (SENHORA MARQUES, visita pós-

óbito, 20/09/2018). 

 

Nessa mesma semana, eu a visitei. A senti mais cansada, mais pálida, mais enfraquecida, 

porém visivelmente mais alegre. Como de costume, pediu que a Senhora Marques me 

preparasse um lanche, elogiou as rosquinhas que haviam sido feitas para atender ao seu desejo. 

Reafirmou o seu gosto culinário e prometeu me ensinar a fazer algumas iguarias.  

 

Pode deixar, nós vamos combinar, eu vou organizar as coisas e vou falar para a 

senhora Marques te avisar. Eu quero te ensinar a fazer as rosquinhas [...] aquele bolo 

de milho que eu te falei, você vai amar, e é facinho de fazer. Você vai ver como é 

gostoso, vou te ensinar a fazer muita comida libanesa”. (visita domiciliar, 

01/09/2019). 
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Naquele momento, desejei poder falar para a Senhora Marques antecipar a organização 

das coisas e combinar logo para o dia seguinte, para ela me ensinar a fazer um dos pratos que 

ela queria, porque sabia que ela não teria mais o tempo que pensava ter.  

 

 

Foto 56 – Rosquinhas de coco 

 
Fonte: Pesquisa de campo 

 

Enquanto a tia Bete, em estágio de aceitação, com alegria celebrava a vida, a Senhora 

Marques, diante da percepção clara do agravar da doença e de seu estado intenso de felicidade, 

começava a experienciar o estágio de raiva, dizendo ser Deus injusto.  

No espaço de tempo de uma semana, o estado de saúde dela se agravou de tal forma que 

por estar totalmente acamada, com movimentos reduzidos, muita dificuldade para respirar, e 

com todos os sintomas indicativos de uma morte nas próximas 72 horas, foi então sugerido pela 

equipe do GAPPO a sedação paliativa intermitente em função do desconforto respiratório. A 

questão foi discutida primeiro com a família e, em seguida, com a tia Bete, que quis a sedação, 

começada na quarta-feira, dia 12/09/2018.  

Na quarta e na quinta-feira, quando acabava o efeito da medicação, ela interagia com a 

família, mas não aguentava mais que quinze, vinte minutos e logo pedia para ser medicada 

novamente. 

Embora estivessem entendendo o processo, reconhecendo a necessidade da sedação, 

ainda assim a família reclamava, dizendo querer ela acordada, conversando. 

Na sexta-feira, a medicação foi suspensa e ela não acordou mais.  

Na última visita que fiz, no dia 14/09/2018, sexta-feira, encontrei uma família em estado 

de muito sofrimento, sobretudo a Senhora Marques. Todos eles sabiam que a morte era 
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iminente, mas não conseguiam aceitar. Nesse dia, minha visita foi curta, apenas 20 minutos, 

falei pouco, observei muito e, quando fui me despedir, beijei a testa da tia Bete e lhe disse: “fica 

com Deus, eu já estou indo”. Sabendo ser aquele o último contato, o meu desejo no momento 

foi na verdade, de lhe dizer “vá com Deus, sua hora chegou”.  

Ao me retirar da sala, pedi à Senhora Marques que me acompanhasse até o portão. Dei-

lhe um abraço demorado e silencioso e depois lhe perguntei: “Como você está se sentindo?” A 

reação imediata foi de surpresa, depois um silêncio, e em seguida:  

 

A vida é muito injusta, a vida inteira eu convivi com a tia Bete sistemática, de natureza 

difícil, durona. Ela sempre foi uma pessoa maravilhosa, mas nunca foi fácil viver com 

ela, ela mesmo já te falou disso [...] agora que ela mudou, que está feliz, que não está 

mais dando trabalho pra gente cuidar, que aceita ser cuidada, parou de reclamar, de 

xingar [...] eu não aceito isso, isso não é justo. (SENHORA MARQUES, visita 

domiciliar, 14/09/2018). 

 

O ambiente familiar era de serenidade, mas não de aceitação. A Senhora Marques, que 

já estava vivenciando o estágio de aceitação, nos últimos dias de vida da tia Bete, passou a 

cobrar insistentemente de Deus a cura. Segundo ela, em todos os momentos de oração 

implorava a Deus que não a levasse.  

 

Só no sábado que eu consegui aceitar a ideia de que a morte era o caminho [...] desde 

que você foi embora, na sexta-feira, eu ficava pensando na sua fala de que eu tinha 

que liberar ela para morrer, mas eu não conseguia. Eu passei a noite toda com ela, mas 

eu não admitia [...] já de manhãzinha, eu terminei de rezar o terço da libertação, 

comecei a sentir um negócio assim por dentro e ai eu falei para ela: Tia Bete, se é eu 

que estou segurando a senhora, então pode ir, eu não quero mais que a senhora fique 

aqui sofrendo só por minha causa. Pode ir. (depoimento durante a visita pós-óbito, 

20/09/2018). 

 

No sábado pela manhã, ela teve uma diarreia intensa e abriu uma úlcera terminal de 

Kennedy. Nas últimas horas, a sala da casa da tia Bete, que sempre foi o lugar de acolhimento, 

acolheu toda a família: a tia Bete, a Senhora Marques, o seu esposo, as suas duas filhas, os 

animais, o sofrimento, e, como que num abraço, às 13 horas, acolheu a morte. Ao me contar 

sobre aquele momento, a Senhora Marques assim relatou: 

 

Era 6 horas da manhã, eu liguei pro meu esposo e falei: vem cá a tia Bete tá diferente. 

Aí já veio na hora, ele e as meninas, e aí não saímos mais de perto dela [...] na hora 
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que abriu a porta, os cachorros entraram e não teve mais quem tirasse eles de perto 

dela, foi muito interessante, parecia que eles sabiam o que estava acontecendo, eles 

só saíram da sala quando nós levamos ela para o hospital [...] ela morreu nos meus 

braços, quando eu vi que ela estava indo, eu senti que a respiração dela mudou, aí eu 

me debrucei encima dela, abracei apertado e senti ela indo, era uma hora da tarde. 

(SENHORA MARQUES, visita pós-óbito, 20/09/2018) 

 

8.4 O que fica depois da morte 

 

Sabe-se, desde sempre, que nenhuma pessoa adoece sozinha, mas que, em toda situação 

de doença, acontece um processo de adoecimento do grupo familiar e, bem por isso, encontrei 

posteriormente a Senhora Marques vivenciando um processo de luto um tanto quanto sofrido, 

buscando ajuda na psicologia e na psiquiatria. Embora se dissesse necessitada desses auxílios, 

a encontrei serena, sem pesos de consciência. Sem perder de vista o sofrimento que foi cuidar 

durante os oito meses, sempre externou um orgulho imenso de ter mantido ela o tempo todo na 

sua casa, de ter feito tudo que ela quis que fizesse. Não esqueceu a dor de vê-la morrer em seus 

braços, mas também não deixou de externar a alegria de saber que ela pôde morrer acolhida nos 

seus braços.    

Quando o processo de morte vem acompanhado de cuidado (tanto da pessoa que está 

morrendo quanto dos familiares), quando se garante aos envolvidos ampla assistência (controle 

de sintomas, cuidados com as lesões, realização de desejos, harmonia no ambiente familiar, 

resolução de problemas afetivos e financeiros), passado o luto, a dor, que muitas vezes é 

acompanhada de lágrimas e, às vezes, até de sintomas físicos e/ou emocionais, cede lugar para 

os sentimentos de realização, de dever cumprido,  de satisfação por ter participado do processo. 

A partir desse momento, o que vem à tona nas lembranças e nas falas dos que participaram do 

processo são as lembranças boas, como no caso do universo familiar da Senhora Marques. 

Durante o momento de seleção do material para a tese (dezembro de 2019), percebi tanto 

na Senhora Marques quanto nas suas filhas um sentimento de alegria ao relembrarem dos fatos, 

e buscarem na memória e nos arquivos pessoais o que elas gostariam de ver aparecer na tese. 

Poucas vezes o tom foi de tristeza, na maioria do tempo cada imagem era selecionada com 

palavras e lembranças boas. E como em todas as visitas que fiz à tia Bete, fui esperada com 

saboroso lanche. 
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Foto 57 – Família tia Bete selecionando material para a tese 

 
 Fonte: Pesquisa de campo 

 

Tão importante quanto a percepção de que os envolvidos com a pessoa adoecida também 

vivenciam os estágios do processo de elaboração do morrer, foi a percepção de que percorrer 

os cinco estágios e, por fim, chegar à aceitação do morrer é um processo que exige não só 

tempo, mas também auxílio de terceiros. A família da tia Bete é um caso emblemático de tantas 

outras famílias que tiveram a oportunidade de serem acompanhadas pelo GAPPO por um tempo 

superior a dois meses e que conseguiram vivenciar os estágios do processo de elaboração do 

morrer, permitindo aos que morreram chegarem ao estágio de aceitação e, com isso, morressem 

serenamente, e ao núcleo familiar o sentimento de satisfação e de dever cumprido que ajuda a 

viver a saudade, suportar a falta, e encontrar sentido na existência, na dor, no sofrimento e na 

ausência. 
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9 ESPERA OU ESPERANÇA: O QUE É POSSÍVEL FAZER QUANDO A MORTE É 
O CAMINHO 

 

Embora perceba que o processo de elaboração do morrer é um processo coletivo que 

envolve todo o núcleo familiar77, ressalto, porém, que o sofrimento do morrer é uma experiência 

individual, que, assim como a dor, só quem sente sabe o que sente. Observei, no entanto, que 

ser acompanhado durante esse processo em muito auxilia na sua elaboração. E, bem por isso, 

aponto que o ser acompanhado pelo GAPPO em tempo hábil78 para fazer acontecer o processo 

de aceitação fez com que o atendimento em cuidados paliativos tivesse um caráter de esperança, 

enquanto que, quando o encaminhamento aconteceu tardiamente, a equipe, em geral, não 

conseguiu resultados no que diz respeito a auxiliar no processo.  

Considerando que 390 das 539 pessoas que morreram durante a pesquisa de campo 

faleceram num espaço de tempo inferior a três meses, posso, então, dizer que 72% dos 

encaminhamentos feitos ao GAPPO aconteceram tardiamente. Bem por isso, a grande maioria 

das famílias acompanhadas durante a pesquisa de campo não conseguiu sair da etapa de negação 

e de isolamento e chegar ao processo de aceitação. Em função disso, em diversos momentos, vi 

o atendimento em cuidados paliativos se reverter em nada mais que um tempo de espera, em 

geral acompanhado de muita revolta, sofrimento, dores e angustias tanto da pessoa adoecida 

quanto dos familiares e, em alguns momentos, também da equipe, que se viu impossibilitada 

diante do encaminhar já na terminalidade. 

O tempo de acompanhamento em cuidados paliativos se faz necessário em função da 

impossibilidade de estabelecer uma rotina de atendimento que pudesse garantir a esperança, 

sobretudo, porque o que se espera da/na vida e/ou o que se alimenta no/do processo de morrer 

são coisas distintas para cada pessoa. E, por assim ser, a equipe precisa de tempo e de atenção, 

para que possa alcançar as necessidades, os sonhos, os desejos, os medos, os anseios de cada 

pessoa e/ou família que está vivenciando o processo de morte, afim de que se possa alimentar 

a esperança de dias bem vividos e/ou tornar a espera menos árdua. 

Ciente da importância do trabalho da equipe GAPPO dentro do Hospital Araújo Jorge 

(HAJ), proponho, neste capítulo, pensar um pouco dos resultados alcançados com os 

atendimentos que foram prestados ao longo da pesquisa de campo com um olhar voltado para 

 
77 Sobre a elaboração do morrer como processo coletivo veja capítulo 8. 
78 Assim como não existem protocolos de atendimento em cuidados paliativos, também não existe um 
estabelecimento exato de tempo necessário para fazer acontecer a passagem pelos estágios no processo de 
elaboração do morrer, até porque se trata de uma questão muito específica, individual. Tomando como 
referência os resultados alcançados nos atendimentos que acompanhei durante os 25 meses de pesquisa de 
campo, estou chamando de tempo hábil os atendimentos que tiveram uma duração de mais de dois meses. 
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as seguintes questões: as diferentes compreensões de esperança e de bons resultados; a 

importância de, em cuidados paliativos, cuidar de cada caso na sua particularidade, na sua 

individualidade; o encaminhar para cuidados paliativos em tempo hábil como fator 

determinante no processo de elaboração do morrer. 

 

9.1 Diferentes entendimentos de esperança e bons resultados 

 

Do muito que se tem a pensar em relação ao que estou chamando de esperança em 

cuidados paliativos, desejo começar destacando duas questões que merecem serem trazidas 

como condição de entendimento do que será apresentado neste capítulo. Falo da necessidade 

de reflexão do que se entende por alcançar bons resultados em cuidados paliativos e do que 

significa esperança em/no/do cuidado paliativo, considerando que tanto bons resultados quanto 

esperança tem conotações distintas para as pessoas que estão recebendo esses cuidados, para os 

profissionais de cuidados paliativos e para os profissionais que não atuam em cuidados 

paliativos.  

Acompanhando em campo os processos de adoecimento, foi possível ver em diversos 

momentos as diferentes percepções de bons resultados e de esperança dos familiares, dos 

profissionais de saúde do GAPPO e dos profissionais de saúde ligados ao serviço de origem da 

pessoa adoecida.  

 

9.1.1 Bons resultados para profissionais de saúde 
 

A morte, depois de um diagnóstico e de um tempo de tratamento é, para os profissionais 

da saúde em geral, vista como fracasso e, por vezes, deixa uma sensação de dever não cumprido, 

de incompetência ante a doença como mostrei no capítulo 7. Já para os profissionais de cuidados 

paliativos, a sensação de dever não cumprido não vem com a morte, porque este é o resultado 

esperado em todos os atendimentos. O sentimento de fracasso, de incompetência, se instaura 

quando não se consegue ajudar a morrer bem, quando a morte vem acompanhada de dor, 

quando não se controla sintomas, quando não se consegue em tempo hábil ajudar a resolver 

pendências. 

Entre profissionais de saúde, sobretudo no meio médico, falar de bons resultados se liga 

– quase que como sinônimo – a devolver a condição de saúde. Dessa forma, vale ressaltar que, 

para os profissionais de saúde ligados a cuidados paliativos, alcançar bons resultados não tem 
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ligação com devolver condição de saúde. Enquanto na medicina em geral todos os esforços 

terapêuticos, tendo em vista sucesso no tratamento, são voltados para a cura, em cuidados 

paliativos, é sucesso um bom controle de sintomas, o prolongar de vida com qualidade, uma 

boa adaptação a uma medida terapêutica, uma resposta satisfatória a uma determinada terapia, 

o apaziguamento de conflitos familiares, a realização de desejos.  

É dentro dessa perspectiva que consigo, ao longo da tese, apresentar um número 

considerável de bons resultados, mesmo falando de 539 mortos num universo de 595 pessoas. 

Para a equipe foram bons os resultados alcançados com a tia Bete, que não saiu do estado de 

caquexia, mas que, depois de dois meses em atendimento fisioterapêutico, conseguiu voltar a 

andar, que foi submetida à sedação paliativa em domicílio e conseguiu morrer sem sofrimento, 

acolhida no seu reduto familiar. Também foram tidos como bons os resultados alcançados com 

a família do Senhor Empresário. Foi satisfatório saber, depois de sua morte, que o tempo de 

doença e a mediação da equipe ajudou na resolução de conflitos dele e do filho e permitiu ao 

filho ter “nesses dois meses o pai que eu não tive durante toda a minha vida” (FILHO DO 

SENHOR EMPRESÁRIO, entrevista, 20/09/2019). 

Ter conseguido fazer com que o sistema prisional levasse o filho da Senhora Liberdade 

até a sua residência para que ele pudesse visitá-la, ouvir e fazer suas recomendações e 

despedidas e com isso liberá-la para morrer foi bom resultado79. Assim como também foi bom 

resultado a cirurgia para descompressão cerebral do Senhor Davi, o que lhe permitiu mais três 

meses de vida em estado de plena consciência. Dentre tantas coisas que lhe foi possível fazer 

pôde: voltar a dormir na sua casa, garantindo, com isso, uma intensificação dos laços 

matrimoniais e permitiu à sua filhinha voltar a brincar e dormir em seu cantinho; direcionar 

algumas coisas relacionadas à sua oficina; voltar ao rancho para pescar mais duas vezes; fazer 

homenagem à mãe e à tia no dia das mães80. 

 

9.1.2 Bons resultados para pessoa adoecida e familiares 
 

No ambiente familiar, o entendimento que se tem de bons resultados quase sempre oscila 

entre a visão dos profissionais da saúde não ligados aos cuidados paliativos e dos profissionais 

que atuam em cuidados paliativos. Quando a família está em um estágio de negação, de raiva, 

de barganha e ou de depressão, bons resultados se ligam à visão dos profissionais de saúde não 

ligados aos cuidados paliativos, ou seja, o que a família quer a todo preço é o reestabelecimento 

 
79 O caso da Senhora Liberdade está relatado em detalhes no capítulo 3, item 3.4. 
80 O caso do Senhor Davi está relatado nos capítulos 3, item 3.2.2.2 e 8 item 8.2. 
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da saúde, a cura e a esperança de que isso aconteça é depositada ora nos profissionais de saúde, 

ora em Deus. Estando a família em um estágio de aceitação, busca bons resultados nas pequenas 

coisas do dia a dia e, para estes, conseguir garantir à pessoa um dia sem dor é conquista. 

Para as pessoas adoecidas e os familiares que esperam, como bom resultado, a cura, a 

esperança está, em geral, centrada na possibilidade, ainda que remota, de reversão do quadro, 

de retorno à vida saudável. Mais do que uma espera, o que se observa é uma luta diária para 

fazer acontecer uma mudança, em primeira instância no estado de doença. Mesmo aqueles que 

já têm um entendimento e uma aceitação do estado terminal de seu ente querido, ainda assim, 

se apegam ao último fio de vida que lhes resta. Entre estes, a esperança se concretiza em ações 

para fazer acontecer uma reversão do quadro, seja por meio de busca de outros itinerários 

terapêuticos, seja pela “negociação” com um ser supremo. O fato é que não se observa, entre 

estes, a certeza da morte.  

Quando a família se encontra num estágio de aceitação, é possível ver no ambiente 

familiar a sensação de bem estar trazida com as pequenas conquistas diárias ligadas à garantia 

de melhor qualidade de vida no tempo que resta para viver. Nesse estágio, o que a família espera 

é controle de sintomas, realização de desejos, garantia de convivência familiar, cuidado com 

questões relacionadas às crenças e desejos, ou seja, a elaboração de um bom processo de morte. 

 

9.1.3 Diferentes definições de esperança para profissionais de saúde e familiares 
 

Assim como os entendimentos acerca de bons resultados são distintos, também distintas 

são as definições de esperança. Essas diferentes compreensões de bons resultados e de 

esperança em alguns momentos fizeram com que GAPPO e família se colocassem em polos 

opostos. De um lado, uma equipe desejosa de preparar a pessoa e seus familiares para uma boa 

morte e, de outro lado, um sentimento de mal estar da pessoa adoecida e/ou dos familiares ante 

a percepção de que a equipe estava trabalhando com o entendimento de morte iminente.  

Nos momentos em que a esperança seguiu em caminhos opostos, essa forma distinta de 

esperar gerou conflitos e impediu que acontecesse uma boa relação do serviço de origem com 

o GAPPO e/ou do GAPPO com o universo familiar, culminando em desentendimentos. 

Foram essas diferentes compreensões que fizeram com que a família da Senhora 

Esperança chegasse a falar do desejo de dispensar os serviços do GAPPO, alegando que “se 

eles não acreditam na possibilidade de cura, então não precisa vir aqui para cuidar dela [...] 

ficar falando de entrar em contato com a família, perguntando se tem plano funerário” 

(SENHORA CUIDADORA, visita domiciliar, 07/10/2017). 
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Também foram estas diferentes compreensões que fizeram com que a dona Sofia, ao 

saber que não havia mais indicação de hemodiálise, sentiu-se abandonada pela equipe, o que 

provocou nela o sentimento de que “eles desistiram de mim, mas eu não vou desistir. Deus é 

mais, para Ele nada é impossível” (DONA SOFIA, visita domiciliar, 30/09/2017).  

Embora sejam perceptíveis e claras essas diferenças de entendimento, vale ressaltar que 

as sutilezas precisam serem levadas em conta quando a equipe se põe a trabalhar, e que também, 

nestas circunstâncias, o tempo é fundamental para ajudar os envolvidos a elaborarem o processo 

de adoecimento, (re)organizarem os pensamentos, (re)elaborarem os sentimentos. 

  

9.2 Entre critérios e necessidades 

 

O estabelecimento de critérios para um bom acompanhamento em cuidados paliativos 

não é tarefa fácil, bem por isso que, ao definir e direcionar as orientações para atendimento em 

cuidados paliativos, a Organização Mundial da Saúde (OMS) não apresenta protocolos, mas 

princípios norteadores81. Ainda que existam os princípios norteadores, cada serviço precisa 

pensar, dentro da sua realidade local, critérios de atendimento.  

No caso do GAPPO, que tem como principal atividade o atendimento domiciliar, os 

critérios são pensados levando-se em conta a necessidade de garantir ao universo familiar um 

bom auxílio durante o tempo de atendimento e, ao mesmo tempo, condições de trabalho à 

equipe, levando se em conta insalubridade, segurança e controle emocional. Para atender a estas 

questões, o GAPPO tem um regulamento interno que, dentre outras coisas, estabelece critérios 

para atendimento domiciliar. Porém, o que vi acontecer foi que, mesmo com critérios já 

estabelecidos, vez ou outra, o serviço se deparou com situações em que se tornou necessário 

abrir brechas no regulamento e/ou repensar os critérios.  

 Durante o tempo de permanência em campo, observei que algumas vezes a equipe 

decidiu por continuar acompanhando pessoas que, em algum aspecto, não atendia aos critérios 

pré-estabelecidos pelo serviço. Muitas das decisões que vi serem tomadas abrindo brechas no 

regulamento, foram guiadas pelos erros e acertos da equipe durante seus longos 26 anos de 

atendimento domiciliar. Quando não se tinha caminhos trilhados em situações especificas e, 

portanto, não se sabia claramente como agir, as pessoas que atuavam no Grupo há mais tempo 

traziam à tona experiências vividas para servirem de norte.  

 
81 Veja os princípios norteadores estabelecidos pela OMS no capítulo 1, item 1.2. 
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Um dos momentos emblemáticos em que vi isso acontecer foi quando abriu-se a 

discussão em relação a continuar ou não atendendo a Senhora Cida, uma vez que descobriu-se 

que ela morava sozinha e não tinha cuidadora82. Ao mesmo tempo em que isso se apresentava 

como um problema que não permitia o acompanhamento domiciliar, também trazia consigo 

uma demanda forte de acompanhamento. Embora morasse só, precisava de um bom 

acompanhamento a fim de que conseguisse ter a certeza de que seu filho continuaria vivendo, 

sendo bem cuidado por terceiros, e, com isso, elaborar serenamente o morrer.  

A Senhora Cida era uma mulher que vivera uma vida de luta para garantir a subsistência 

dela e de um filho que, naquele momento, tinha 22 anos e que nascera com problemas de saúde 

causados por um parto que, segundo ela, “passou da hora de acontecer porque na época a gente 

não tinha dinheiro para pagar uma cesárea” (visita domiciliar, 22/02/2019). Morava na região 

periférica de Goiânia, em uma casa de alvenaria que fora construída por um grupo de 

voluntários. Para ela, ter uma casa própria, adaptada às necessidades do seu filho era motivo de 

muito orgulho. 

Fora encaminhada para o GAPPO com diagnóstico de câncer de mama com metástase 

óssea e pulmonar. Quando a conheci, ela havia passado recentemente por uma delicada cirurgia 

na coluna para retirada de alguns tumores. Depois de 19 dias de internação, fora encaminhada 

para o domicílio. Usava cadeira de rodas e, com dificuldade, passava da cadeira para a cama e 

para o sofá. Em função da cirurgia de retirada da mama, ela relatava perda de força nas mãos e 

apresentava dificuldade de movimentar o braço direito.  

Como seu filho exigia cuidados que ela não conseguia mais oferecer (dar banho, trocar 

fraldas, dar comida na boca, empurrar cadeira de rodas), quando a conheci, ele já havia sido 

levado para a casa de uma irmã que morava no interior. Ela se encontrava, então, vivendo 

sozinha e externava um estado de muita tristeza e preocupação com o filho. Ao falar sobre ele, 

afirmou “nós dois nunca passamos um dia longe um do outro. A vida toda quem cuidou dele 

foi eu” (visita domiciliar, 23/02/2019). 

Como morava só, ela contava com o auxílio de: duas irmãs que, no sábado, vinham fazer 

uma faxina na casa; uma agente de saúde que a visitava uma vez por semana; duas vizinhas, 

uma que trabalhava em um regime de plantão de 24 por 72 horas e, outra, que era idosa e tinha 

dificuldades para caminhar. 

 
82 O acolhimento dela no GAPPO foi feito pela sua irmã, que assinou como cuidadora, mas quando foi realizada 
a visita domiciliar, descobriu-se que, na verdade, ela não morava na mesma casa que a irmã. 
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Diante dos questionamentos da equipe quanto ao assumir ou não a responsabilidade de 

atendimento domiciliar, sabendo da sua condição de saúde e do fato de que ela vivia só, a 

assistente social, que ajudou a criar o GAPPO e que trabalha ainda hoje na equipe, assumiu um 

papel relevante no encaminhar da discussão até que se chegasse a uma decisão que fora 

entendida e assumida por toda a equipe com consciência e tranquilidade. Sua ideia norteadora 

foi que cada caso precisa ser visto na sua individualidade. Quando questionada sobre a sua 

opinião em relação a manter o atendimento sem cuidadora, a assistente social, disse “a gente 

sabe que não pode, mas vamos ver até onde a gente consegue, pode ser que dê certo, cada caso 

é um caso” (reunião semanal, 19/02/2019). E terminou me pedindo que, como voluntária, a 

assumisse porque, por viver sozinha, ela precisava muito de gente para conversar.  

Com a alegação de que “às vezes é preciso desprender os olhos dos critérios e fixar nas 

necessidades” (reunião semanal, 19/02/2019), a assistente social argumentou que as decisões 

precisam serem tomadas de modo a não negligenciar atendimento e, ao mesmo tempo, não 

ponha em risco a vida dos profissionais. Trouxe duas experiências do grupo que ela tinha como 

referência para, sem medo de errar, pensar cada caso na sua individualidade. Esses relatos foram 

importantes e interferiram diretamente na decisão de assumir o atendimento incorrendo-se em 

possíveis complicações. 

Enquanto, em reunião semanal, discutia-se os riscos que a equipe corria de assumir o 

atendimento da Senhora Cida, sabendo que ela morava só, e como poderia ser o seu processo 

de morte sem acompanhamento, um dos membros da equipe disse “é por isso que eles falam 

que nós somos corajosos por fazer atendimento domiciliar, porque a gente entra em cada uma” 

e, de imediato, um outro retrucou “nós somos corajosos mesmo, mas não somos mais que eles, 

porque eles tem coragem de fazer radioterapia em paciente como aquele [...] Pra nós o que 

interessa é o resultado final”. Seguido dessas falas veio o relato do caso da Senhora Vida 

Plena83 e a decisão de assumir a Senhora Cida.  

A Senhora Vida Plena estava internada no hospital, num estágio de doença já bem 

avançada e o tempo todo insistia que queria viver o restinho de sua vida no conforto de sua 

cama. O hospital, por sua vez, retardava o encaminhamento para o domicílio porque sabia das 

condições de insalubridade em que ela vivia. A estrutura do seu ambiente domiciliar, ou melhor, 

a falta de estrutura, era por demais prejudicial para o seu estado de saúde e não atendia aos 

critérios de condições para acompanhamento em domicílio. 

 
83 Os dois casos aqui relatados foram em momento posterior à reunião detalhados, cedido o acervo fotográfico 
e autorizada a utilização na tese.  
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Foto 58  – Casa da Senhora Vida Plena  

 
Fonte: Pesquisa de campo 

 

 A equipe se encontrava diante da seguinte situação: por um lado, uma pessoa desejosa 

do conforto da sua cama e, por outro lado, uma equipe entendendo que sua casa não garantia 

condições mínimas para acolher uma pessoa em situação de doença e nem tampouco condições 

de trabalho ao Grupo. Tornou-se necessário tomar uma decisão, e dois eram os caminhos 

apresentados, e nenhum deles lhes parecia sensato. Ou a mantinha internada, ignorando o seu 

desejo de ir para casa, ou lhe dava alta hospitalar, sem contudo garantir o atendimento 

domiciliar do GAPPO, uma vez que o domicílio não garantia condições seguras para a equipe 

trabalhar (local de difícil acesso, alto índice de violência, ausência de água tratada e de energia, 

ambiente insalubre).  

 A decisão primeira foi mantê-la no hospital considerando o fato de que seu prognóstico 

apontava para uma morte próxima. O investimento seria em um processo de conscientização de 

que ali era o melhor lugar para que ela fosse bem cuidada. Ao ser abordada, com muita 
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simplicidade e com poucas palavras, fez com que a equipe entendesse que era necessário levá-

la para casa e acompanhá-la no seu processo de morte no “conforto da sua cama”, apesar de 

todos os riscos que essa decisão envolvia. 

 O argumento que ela trouxe e que convenceu a equipe foi de que a vida inteira ela viveu 

daquele jeito. Dessa forma, se ao longo de todo o seu viver, aquele ambiente lhe serviu de 

abrigo, porque só no processo de morte ele se tornou insalubre? Para aquela mulher, o conforto 

que o hospital lhe oferecia (água tratada, energia, chuveiro quente, cama que lhe garantia 

mudança de decúbito, alimentação adequada às suas necessidades, medicações, atendimento 

psicológico e fisioterápico, auxílios da enfermagem) não lhe soava como conforto, ao contrário, 

a agredia, porque lhe negava o convívio familiar. 

 Se ao longo do viver, a vida não lhe concedeu um ambiente domiciliar que atendesse às 

condições mínimas de subsistência, ser arrancada desse ambiente para lhe propiciar condições 

de morte limpa, não lhe soava como dignidade. Para ela, morrer dignamente era “morrer no 

conforto da sua cama”. O que lhe foi permitido. 

A equipe assumiu a responsabilidade do atendimento no domicílio propiciando-lhe o 

prazer de retornar para casa, de permanecer em seu leito no convívio com os seus. 

 

Foto 59 – Senhora Vida Plena no conforto de sua cama 

 
Fonte: Pesquisa de campo 
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 O retorno ao lar garantiu-lhe paz de espírito. No conforto da sua casa, junto com os seus, 

ela viveu mais seis meses sendo acompanhada pela equipe, que teve o prazer de ver acontecer 

momentos de felicidade e de auxiliar num processo de morte serena. 

 Com este relato, a possibilidade de manter o atendimento da Senhora Cida se 

intensificou alicerçada numa outra questão que já havia sido posta anteriormente, a situação do 

filho. A grande demanda da Senhora Cida era a angústia em relação ao seu filho – que ela 

imaginava que ninguém conseguiria e/ou teria disposição para cuidar da forma que ela sempre 

cuidou. Ela era um caso típico em que o estado de sofrimento do morrer não se centra na morte 

enquanto tal, mas no destino reservado aos que ficam sem a presença de quem está morrendo. 

Sabendo que, nesses casos, a garantia do bem viver precisa ser prestada aos que ficarão, afim 

de que o que vivencia o processo de morte possa com segurança se permitir morrer, era preciso 

permitir à Senhora Cida a possibilidade de ver seu filho sendo bem cuidado por terceiros a fim 

de que pudesse descansar seu espírito. Foi com essa visão que a assistente social trouxe para a 

equipe a experiência com o Senhor Guerreiro. 

Para o Senhor Guerreiro, o câncer que consumia suas forças dia a dia lhe aterrorizava 

não pelo aceno próximo da morte, mas por não saber como ficariam seus filhos após o morrer. 

O terror adivinha do fato de ser ele o provedor do lar e o guardião de seus quatro filhos, pois 

três deles apresentavam problemas físicos e mentais, sendo dois deles cadeirantes e, uma, que 

caminhava com dificuldade. Sua angustia se intensificava ao falar que seus filhos nem saiam 

mais de casa porque não tinha mais quem os levasse a lugar algum.  

Com o intuito de propiciar ao Senhor Guerreiro momentos de felicidade, a voluntária 

do GAPPO levou seus filhos para conhecerem o zoológico de Goiânia, garantindo lhes uma 

tarde de alegria.  
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Foto 60 – Passeio dos filhos do Senhor Guerreiro ao zoológico  

 
Fonte: Pesquisa de campo 

 

  Ainda que os momentos de alegria tenham sido proporcionados ao filhos do Senhor 

Guerreiro, os mesmos garantiram a ele um alívio nas dores que se mostravam resistentes aos 

usos de medicações de controle. Percebendo que a equipe se preocupava e dava atenção para 

os seus filhos, ele foi aos poucos conseguindo entender que, a despeito de sua morte, seus filhos 

continuariam vivendo. Aumentando a afinidade dele com a equipe, melhorou a adesão às 

orientações, o que culminou em um processo de morte serena. 
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Foto 61 – Senhor Guerreiro  

 
Fonte: Pesquisa de campo 

 

Os relatos dos resultados alcançados ajudaram a equipe a tomarem a decisão de 

admitirem a Senhora Cida no GAPPO e de acompanhá-la no domicílio. A equipe assumiu o 

atendimento domiciliar durante 7 meses, o que permitiu que ela continuasse sendo assistida em 

suas demandas médicas, psicológicas e espirituais no conforto de sua casa.  

Os sete meses de atendimento foram o tempo necessário para que ela cuidasse de mais 

uma cria da Gabriela, sua gata de estimação, se alegrando diariamente com o crescer dos filhotes 

que se tornaram suas companhias ajudando a preencher o vazio da casa sem o filho. 
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Foto 62  – Gabriela e seus filhotes 

 
Fonte: Pesquisa de campo 

 

Sete meses foi o tempo necessário para resolver as pendências financeiras, organizar 

documentações, mais uma vez colher frutos maduros do quintal, viver alegrias e propiciar 

momentos de aprendizado. Eu que, como voluntária, fui escolhida para lhe fazer companhia na 

sua solidão, estabeleci laços que me garantiram, por diversas vezes, uns tantos cafés da manhã 

e lanches de fim de tarde, em que partilhávamos o que tínhamos. Eu levava o que já sabia que 

ela gostava de comer, ela, com um prazer maior que o esforço que o ato lhe exigia, fazia um 

café maravilhoso e, nesse tempo, eu a escutava atentamente, dando-lhe a certeza de que cada 

coisa que ela falava era para mim importante.  

O tempo permitiu que, em sua casa, eu a ajudasse ora lavando louça, ora lavando roupa, 

mas mais que isso, em todo tempo elogiando e valorizando o conforto de sua casa e tudo que 

nela tinha. O degustar frutos maduros do seu quintal, acompanhados de muitos elogios 

provocava nela uma alegria indescritível. Assim como eu, junto com o seu núcleo familiar84, 

cada membro da equipe dentro do que lhe é estabelecido, foi propiciando a ela condições de 

organizar a vida e de elaborar o morrer. A vida foi de tal forma organizada que, no momento 

que sentiu que o tempo do viver estava se encurtando, buscou famílias para adotar cada um dos 

filhotes e, no último mês de vida, doou também a Gabriela, escolhendo cuidadosamente a casa 

onde ela passaria a viver. 

De tudo que o tempo lhe permitiu, o mais importante foi ver a adaptação do filho em 

um outro ambiente familiar e, consequentemente, um morrer com tranquilidade no conforto da 

 
84 A Senhora Cida não tinha ninguém que morasse com ela, mas durante todo o tempo a família se mostrou 
presente. Entre elas, estabeleceram rotinas que lhes permitiam sentirem-se próximas, fazendo com que ela se 
sentisse o tempo todo cuidada.  
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sua casa. A morte dela aconteceu depois que terminei a pesquisa de campo e os resultados 

alcançados foram compensadores. 

  

9.3 O tempo como parceiro 

  

Na minha experiência de campo, não raras as vezes vi a morte chegar antes dos cuidados 

paliativos. 37% dos encaminhados ao GAPPO morreram num espaço de tempo inferior a um 

mês. Foram várias as famílias encaminhadas para o GAPPO que não tiveram sequer a 

oportunidade de compreender a proposta de trabalho da equipe e que, portanto, não foram 

alimentadas com a esperança do tratamento paliativo. Porém, vale ressaltar aqui as tantas 

famílias que pude acompanhar e que, cheias de esperança, esperaram no tratamento paliativo e 

deste receberam altas doses de cuidado, de escuta, de silêncio, de conforto, de consolo. Muitas 

destas famílias tiveram a rica oportunidade de conduzirem os seus a uma verdadeira Boa Morte 

e, consequentemente, vivenciaram e/ou estão vivenciando um processo de luto tranquilo. 

  

9.3.1 Quando a vida impede a morte 
 

Entendendo o morrer, que assim como o viver, acontece em processo, e que, nesse 

processo, muitos são os que participam, é possível perceber que, de forma direta ou indireta, a 

participação se dá ora ajudando a morrer, ora evitando o morrer. Como no caso da Senhora 

Marques, que não admitindo a ideia de viver sem a tia Bete, não a liberava para o morrer85. Ou 

como no caso do Senhor Benvindo86, que entendia ser necessário sofrer como forma de 

expiação de sua culpa e, por isso, não se permitia morrer, e a morte só aconteceu com a ajuda 

de uma ex-cunhada. 

Dos tantos casos que acompanhei, nos quais a vida foi se arrastando até que se liberasse 

para morrer, trago aqui o caso do Senhor Benvindo, que foi um caso que incomodou muito a 

equipe e que se mostra como emblemático de situação em que a morte só vem quando a vida 

cede espaço. 

O Senhor Benvindo inquietou muito a equipe, não só porque ficou três semanas em 

processo de morte iminente, mas também porque, durante todo o processo de acompanhamento, 

ele se recusou a usar medicações para alívio de dor. Além de, por opção, durante todo o tempo 

 
85 O caso da Tia Bete está relatado no capítulo 8 item 8.3. 
86 O caso do Senhor Benvindo está relatado no capítulo 6. 
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permanecer sentindo dor, não aceitou outra pessoa para cuidar dele que não fosse a sua filha, 

exigia a atenção dela o tempo todo, e, ao mesmo tempo, exigia que ela cuidasse bem dos três 

filhos (um de seis meses, outro de dois anos e uma de quinze) e não permitia que alguém 

ajudasse a cuidar das crianças para que ela ficasse liberada para cuidar dele.  

 O Senhor Benvindo, após quatro meses de acompanhamento domiciliar, entrou em 

processo de morte, que caminhava para um morrer nas próximas 72 horas e, assim, permaneceu 

durante três semanas, sem perder a consciência. Todos os esforços da equipe – médico, 

psicóloga, conselheiro espiritual – para ajudá-lo a morrer se mostraram ineficazes. Como ele 

era católico, a família foi orientada a chamar um padre, que também não conseguiu ajudar.  

A morte só aconteceu quando a ex-cunhada – que morava em uma outra cidade, distante 

400 km – que, sabendo do agravamento de seu estado de doença, veio visitá-lo. Conhecendo 

como havia sido sua história de vida na juventude, chegando, sentiu que precisava permanecer 

com ele por mais alguns dias, e, com toda a sabedoria que a vida lhe deu, o ajudou a se libertar 

das amarras da vida. Ele aceitou ser cuidado por ela e, no quarto dia em que ela o acompanhava, 

após ter entendido claramente o que o estava segurando neste mundo, tomou a decisão de, 

respeitando os seus sentimentos, ajudá-lo a morrer. 

 

Eu falei: Pode deixar que essa noite eu vou dormir com ele, vai deitar lá no seu quanto 

e eu fico aqui com ele. Eu esperei todo mundo dormir. A casa ficou em silêncio, já 

passava de meia noite, aí eu levantei e perguntei pra ele se ele queria um gole de água. 

Peguei um canudinho e pus na boca dele, ele fez menção de beber, mas não bebeu, aí 

eu vi que ele estava acordado, aí eu falei pra ele: Compadre Benvindo, você para de 

bobagem, pra que você ficar aqui segurando pra não morrer, você já sofreu demais, 

não precisa mais disso não, pode ir embora [...] você não cuidou da sua mãe, mas eu 

cuidei e cuidei com gosto. Pára com isso, vai, descansa e deixa os outros descansarem. 

Sossega o coração, eu fiz o que você não fez, conta que eu fiz no seu lugar, eu fiz pra 

você [...] Aí eu vi que ele foi mudando o semblante, eu acendi a vela, pus na mão dele 

e fui conversando com ele, conversando, até que ele morreu. (EX-CUNHADA DO 

SENHOR BENVINDO, velório, 03/06/2017). 

 

9.3.2 Quando o bem viver ameniza o sofrimento do morrer 
 

O bom acompanhamento em cuidados paliativos permite que os envolvidos 

compreendam não apenas o processo de morte, mas sobretudo entendam que a vida pode, e 

deve, ser vivida com intensidade. Até mesmo para aqueles que, cientes do agravamento da 

doença e sem alimentarem a esperança de cura, esperam para um tempo próximo a morte 
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iminente, a busca de vida em plenitude garante não só uma possibilidade de morrer melhor, 

como de viver em intensidade os momentos de vida restante.  

Ter consciência do seu estado de doença permitiu à Senhora Luz e à sua família 

vivenciarem momentos impares de convívio87. Assim que soube do agravar da doença, sua 

filha, que morava no Japão, veio para com ela ficar. Além de auxiliar o irmão nos cuidados com 

a mãe, de propiciar a ela momentos de felicidade, as duas puderam desfrutar de momentos ricos 

de convivência.  

Ao contar sobre a viagem que fizera, a Senhora Luz reforçou em mim a certeza do quão 

importante é fazer acontecer momentos agradáveis de viver, indiferentemente do tempo que se 

tem de vida e das condições em que se vive.  

Assim que cheguei em sua casa, ela mal me cumprimentou e disse:  

 

Você acredita que eu viajei lá para minha terra. Minha filha é doida. Fazia anos que 

eu não ia lá. De primeiro, todo ano eu passava uns dias lá, quando meus meninos eram 

pequenos, todas férias eu ia com eles pra lá [...] estava aqui em casa, aquele trem ruim 

e a minha menina falou assim: mãe vamos lá em Rio Verde. Eu falei: você está doida, 

que jeito? [...] agora você pensa, eu desse jeito que você sabe que eu tô e nós fomos, 

e foi a melhor coisa que eu já fiz nos últimos anos [...] você precisa de ver como que 

foi lá. Minha menina avisou que a gente ia. Ficamos lá quatro dias. Em cada casa que 

a gente chegava parecia que tinha uma festa preparada pra nós. Eu passei um dia em 

cada casa. Fiquei em Rio Verde, no povoadinho lá perto onde eu morrei, na fazenda 

[...] Eu nunca comi tanta comida gostosa. Em cada casa que eu chegava ia chegando 

gente, chegando gente e era só festa e alegria. Gente que eu pensava que nunca mais 

ia ver [...] lá na fazenda, você precisa ver que bondade, que fartura. Eu falei que não 

dava conta, que não precisava, mas minha cunhada fez questão de acender o fogo na 

fornalha e fazer doce de leite. Eu até trouxe uma provinha pra você, pega lá filha, na 

geladeira, para ela [...] e o tanto que eu pesquei. Lá na beira do rio parecia até que nem 

era eu. Cê precisa de ver o tanto que eu estava boa lá na fazenda, na beira do rio. Eu 

dei conta de ficar muitas horas sentada na beira do barranco pescando. De vez em 

quando eu sentia umas pontadas finas, doídas, mas parece que, quando o peixe mexia 

na isca, a dor ia embora [...] pra falar a verdade, peixe mesmo eu não peguei muito 

não, mas ter ido pescar foi bão demais. Ruim foi de noite, porque aí eu senti dor 

demais, mas aqui também eu sinto dor. (SENHORA LUZ, visita domiciliar, 

02/05/2017). 

 

 
87 O caso da Senhora Luz está relatado nos capítulos 2 e 8. 
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 O bem viver propiciou uma morte tranquila tanto para a Senhora Luz quanto para os 

seus. Ela faleceu no dia do culto semanal da família. Estava sendo acompanhada mais de perto 

pelo médico em sua casa e a família já havia sido informada de que seu quadro encaminhava 

para uma morte nas próximas 24 horas. Como era dia do culto semanal, decidiram, então, 

celebrar na casa dela. Assim que iniciaram a celebração, estando toda a família reunida dentro 

do seu quarto, ela começou a gaspear, e aí:  

 

Minha irmã e minha tia seguraram nas mãos dela e todos começaram a cantar “segura 

na mão de Deus” e o semblante dela foi mudando, primeiro ela ficou assim com a 

testa franzida, um semblante pesado depois ela foi mudando, parecia que ela queria 

rir e ai ela foi apagando, apagando até parar de respirar [...] uns ficaram dentro do 

quarto, outros saíram. Uns continuaram cantando, outros começaram a chorar [...] 

depois que ela terminou de morrer nós ficamos um pouco aqui dentro de casa, uns no 

quarto, outros aqui na sala, outros no terreiro [...] aí, eles pegaram ela puseram no 

carro e levaram para o hospital [...] minha irmã ficou aqui mais uma semana e, depois, 

voltou para o Japão. (FILHO DA SENHORA LUZ, visita domiciliar de pós-óbito, 

30/05/2017). 

    

9.3.3 Quando o tempo dá tempo para amar e dizer que ama 

 

A consciência da morte como uma realidade próxima – ainda que esse próximo 

ultrapasse cinco ou seis meses – faz com que as pessoas cuidem mais da vida e, bem por isso, 

permite afirmar que ser informado do agravamento da doença e da impossibilidade de cura 

antes de estar em estágio de terminalidade é importante não só para que se tenha tempo de 

vivenciar os estágios do processo de elaboração do morrer, mas sobretudo para que se possa 

viver com intensidade um maior tempo de vida. Dos tantos casos que atestam essa informação, 

o do Senhor Davi foi um dos mais marcantes88. 

O Senhor Davi, embora consciente de estar morrendo, esperou em Deus a cura até o 

último momento de sua vida. Mas, enquanto esperava, foi vivendo intensamente cada momento, 

sendo grato e demonstrando gratidão por cada detalhe. Junto com sua esposa foi construindo 

sonhos, alimentando projetos de vida, estabelecendo metas para o viver. E, quando, por fim, a 

morte chegou mais rápido que ele, a família, e a própria equipe do GAPPO esperavam, o 

sentimento que ele deixou no meio familiar foi de muita satisfação pelo tempo e pela qualidade 

do convívio. 

 
88 O caso do Senhor Davi foi relatado no capítulo 3 e 8. 
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Na visita de pós-óbito, sete dias depois do seu sepultamento sua mãe me recebeu com 

um abraço carregado de dor e disse: “eu sabia que ia doer, mas eu não pensava que ia ser desse 

tanto”. Houve um tempo de silêncio, acompanhado de lágrimas e, logo em seguida, continuou 

dizendo:  

 

Ainda bem que ele viveu com a gente muita coisa boa nesse tempo que ficou doente. 

Eu agora entendo porque Deus não levou ele logo na primeira vez que ele ficou muito 

ruim e permitiu que passasse por todo o sofrimento, por todas as dores, pela cirurgia 

[...] eu ficava falando com Deus: Se não era pra curar. então porque deixou que ele 

vivesse esse tempo, só para sofrer e fazer a gente sofrer junto [...] hoje eu entendo que 

ele e nós precisávamos disso; ele. para ir embora melhor e. nós. para conseguirmos 

continuar vivendo sem ele. Se ele tivesse morrido daquela vez que todo mundo achou 

que ele ia morrer, hoje tudo ia ser diferente [...] você precisa de ver como foi lindo. 

Na véspera do dia das mães, o doutor tirou a sonda do nariz dele, ele ficou feliz 

demais, e nós também [...] no dia das mães. os meninos vieram tudo pra cá, fizeram 

um almoço para nós, assaram carne o dia todo [...] quando o almoço estava quase 

pronto. ele falou que tinha preparado uma homenagem para nós, eu e a tia dele, a 

minha irmã, que ele sempre falou que era a segunda mãe dele, aquela que veio do Pará 

para me ajudar a cuidar dele, se sabe né? Então, foi a coisa mais linda que eu já ouvi 

na minha vida. Ele estava falando com a voz firme, e parecia que estava sabendo que 

era o último ano que ia passar junto comigo. [...] Quando eu lembro dói, mas também 

dá alegria de saber que ele pôde falar tudo que tinha vontade de falar e, também, 

porque eu e minha irmã escutamos coisas lindas que poucas mães escutaram até hoje. 

Eu sei que os filhos têm muita coisa boa que eles sentem pelas suas mães, mas fica 

guardado no coração, eles não falam pra gente, eu mesmo sempre amei demais a 

minha mãe, mas eu nunca falei disso para ela [...] e ele falava com tanta satisfação, 

como se tivesse com pressa de contar pra nós duas o tanto que ele amava a gente. A 

gente sentia nele que ele queria que todo mundo ficasse sabendo do amor que ele 

carregava no peito [...] ele preparou a homenagem, ele sempre foi um menino muito 

bom, mas eu sei que, se ele não tivesse ficado doente, ele não tinha preparado [...] foi 

muita coisa boa, pra você ver, depois que ele ficou ruim, que fez a cirurgia, ele ainda 

foi para o rancho duas ou três vezes, não sei. Levou umas mudas de árvore para plantar 

lá [...] Os dois estavam ajeitando as coisa pra mudar pra lá. Ele falava que lá eles iam 

viver uma vida muito mais tranquila [...] tem muita coisa boa pra gente lembrar. (MÃE 

DO SENHOR DAVI, visita domiciliar de pós-óbito, 09/09/2018). 

 

 A visita de pós-óbito me fez perceber o quão importante foi o atendimento do GAPPO 

para essa família, que pôde durante alguns meses celebrar a vida, apreciando cada pequeno 

detalhe que o viver lhes concedia. Vivendo com intensidade não pela certeza da morte que 
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estaria próxima, mas pelo prazer de partilhar a vida. E o sentimento de missão cumprida, 

enquanto parte da equipe, foi em mim reforçado quando, ao me abraçar, despedindo-se, ela 

disse “volta aqui outras vezes para ver a gente. Você é querida por nós e vai ser sempre muito 

bem vinda nessa casa. A gente sempre quer bem, quem faz bem para os filhos da gente” (MÃE 

DO SENHOR DAVI, visita domiciliar de pós-óbito, 09/09/2018). 

 

9.3.4 Estratégias para conviver mais com as possibilidades que com as limitações 
 

Em situação de doença, a tendência é que todo o universo familiar se volte para as 

dificuldades, as dores, as limitações, e isso se intensifica ainda mais quando se sabe que a 

doença conduzirá, num curto espaço de tempo, à morte. Poder ser acompanhado por uma equipe 

de cuidados paliativos ajuda no sentido de orientar caminhos outros para o convívio saudável, 

permitindo ao núcleo familiar vivenciar situações agradáveis, prazerosas, enriquecedoras, 

fortalecedoras fazendo com que o tempo de adoecimento seja mais do que um tempo de 

sofrimento causado pela enfermidade e pela espera do morrer, mas seja um tempo de bem viver. 

Fazer existir no ambiente familiar, na situação de dor, uma possibilidade de alegria, de 

satisfação, de bem estar, de prazer, de orgulho, em muito ajuda enfrentar as dores que o 

adoecimento traz. Enquanto voluntária do GAPPO, ter conversado com a dona Ana, orientado 

a sua filha e, com isso, propiciado à família condições de organizarem com alegria um 

casamento que, em tudo, atendeu aos desejos de uma família adoecida89, reforçou em mim – 

enquanto voluntária e pesquisadora – a certeza de que, sendo bem conduzida, a família pode, 

em situação de dor, vivenciar momentos de prazer. 

Durante a visita domiciliar do dia 31/05/2017, a dona Ana me contou do casamento de 

uma sobrinha muito querida que aconteceria no mês seguinte em uma cidade próxima. O 

convite do casamento foi mostrado com um ar de tristeza de quem ajudou a cuidar desta 

sobrinha, que, de certa forma, contribuiu para a sua formação, lhe dando condições de, naquele 

momento, estar casando e que, em virtude de sua situação de doença, não poderia participar de 

momento tão importante na vida da família. Falou-me de como a sobrinha levou o convite 

entristecida pela certeza de que ela não participaria da cerimônia.  

 

Ela me falou assim: – Tia eu vim trazer o convite do meu casamento, eu sei que a 

senhora não dá conta de ir, mas a senhora sabe do quanto eu gostaria que a senhora 

 
89 Falar de família adoecida se liga ao entendimento de que o câncer adoece não só a pessoa que carrega consigo 
a doença, mas todo o seu núcleo familiar. 
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estivesse lá. Aí eu falei para ela: – Minha filha você não imagina como dói em mim 

saber que eu não vou ver você casando [...] nós nos abraçamos e choramos muito. 

(DONA ANA, visita domiciliar, 20/06/2017). 

 

Sem deixar de considerar as circunstâncias – para uma pessoa em estágio avançado de 

doença como ela, duas semanas é um tempo muito longo para se pensar a possibilidade de estar 

ainda andando, ou até mesmo de estar viva – trouxe a possibilidade de participar da cerimônia. 

Ciente de que poderia, de fato, não participar, porém, como forma de amenizar a tristeza, ofereci 

a ela condições de alimentar a possibilidade, partindo do princípio de que, no dia, ela poderia 

estar nas mesmas condições que se encontrava enquanto conversávamos. Assim, ajudei a pensar 

condições para estar presente e orientei alguns cuidados que poderiam ser tomados caso ela 

fosse para o casamento.  

Como a distância que teria que percorrer para participar do casamento era pequena, 55 

quilômetros, orientei no sentido de que ela viajasse no dia anterior para que tivesse tempo de 

descansar o corpo da viagem. Sugeri que, no local da cerimônia, se organizasse um ambiente 

bonito que pudesse servir de leito caso ela se sentisse cansada. Orientei que ela só fosse levada 

para o local do evento na hora que fosse de fato começar o casamento e que, nesses dias, ela 

reduzisse em duas horas o intervalo da medicação para dor. Ela aceitou de tal forma a ideia que, 

no mesmo dia, quis que abrisse o guarda-roupas e opinasse entre duas peças qual eu achava que 

poderia ficar melhor.  

A partir desse momento, as ocupações e preocupações passaram a ser outras. Naquele 

mesmo dia, falou-me de como o se apresentar bem vestida era para ela uma preocupação, 

sobretudo porque, antes da doença, ela trabalhava com costura de alto padrão. Ela era uma 

pessoa muito vaidosa, estava em estado de caquexia, e não queria ser vista com olhares de pena. 

Olhando em detalhes as duas peças de roupa, falava do que poderia ser feito para disfarçar o 

estado. Embora não entenda nada de costura, dei a ela toda a atenção que precisava afim de que 

entendesse que poderia estar presente, e bem apresentável, no casamento. Uma de suas filhas 

esteve no quarto durante todo o tempo, e ouviu toda a conversa. 

 Depois soube que, do dia da visita até o dia do casamento, 16 dias, a vida da família 

girou em torno da organização de tudo o que era necessário para que ela participasse do 

momento festivo. E quando a visitei, duas semanas depois do casamento, ela estava esperando 

com ansiedade para me contar como tudo acontecera. Estava desejosa de relatar todos os 

detalhes. 
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Foi lindo. Tudo muito lindo [...] a gente terminou fazendo outra roupa, que ficou muito 

bonita, definimos um modelo que disfarçou a magreza [...] fizemos como você falou, 

organizamos a medicação e fomos na sexta feira [...] fiquei na casa da minha irmã, e 

toda hora chegava uma pessoa para conversar, mas eu fiquei a maior parte do tempo 

deitada e não conversei muito para não cansar [...] foi uma pessoa lá na casa para 

maquiar e arrumar nossos cabelos [...] as pessoas foram para a festa e eu fiquei na casa 

da minha irmã com a minha filha e com um sobrinho que mora lá em Anápolis e sabia 

direitinho o melhor caminho para ganhar tempo [...] quando foi chegando perto da 

hora, a minha sobrinha me ligava para dizer como ela estava, porque atrasou para ela 

arrumar. Ela e o meu sobrinho, que entrou com ela no casamento, toda hora me 

ligavam [...] Até que ela ligou e falou: Tia pode ir que eu já estou pronta, saindo aqui 

do salão [...] chegamos no lugar do casamento quase junto. Um lugar lindo, tudo muito 

bem arrumado [...] Eu achei tão bonitinho da parte dela, reservou a primeira mesa, 

tinha uma plaquinha escrito reservado para a tia Ana [...] ela ficou linda [...] nós duas 

ficamos pertinho [...] tinha muita gente que eu não via há anos. Toda hora vinha um 

conversar. Foi bom demais, eu vi gente que eu nem sonhava que veria [...] eu fiquei 

lá pouco tempo. Assim que terminou a celebração do casamento, eles serviram o 

jantar. Uma comida muito bonita, todo mundo falou que estava muito gostosa [...] 

acabou que eu nem deitei lá na festa, como foi tudo muito rápido, o casamento não 

demorou muito, o jantar foi servido logo em seguida, as pessoas não ficavam muito 

tempo na nossa mesa, então deu para eu conversar um pouquinho com todo mundo, 

aí quando eu vi que já estava ficando cansada, meu sobrinho já me levou de volta [...] 

quando eu cheguei lá eu estava bem cansada, mas aí minha filha me ajudou a tomar 

um banho, eu tomei mais um remédio e logo eu dormi. Dormi bem o resto da noite 

[...] no outro dia, depois do almoço, nós viemos embora [...] eu fiquei tão satisfeita de 

ter conseguido ir no casamento que criei coragem e fui lá para a cidade onde minhas 

irmãs moram, por isso que, na semana passada, eu não estava aqui quando você veio, 

fiquei lá cinco dias, fui na quinta e voltei na segunda. É lá onde eu te falei que tinha a 

mexerica cravão que eu estava com vontade de chupar. (DONA ANA, visita 

domiciliar,06/07/2017). 

 

 Contar-me em detalhes sobre o casamento e o retorno a sua cidade de origem, permitia-

lhe reviver os momentos de prazer. Foi uma visita longa e, ao final, ela me disse que já estava 

muito cansada e enfraquecida, sentindo que suas forças estavam indo. Vinte e nove dias depois, 

ela faleceu. 

Para a equipe do GAPPO, tudo o que se espera de um atendimento paliativo foi 

alcançado. Houve tempo para bem viver, a vida foi acolhida com toda a intensidade possível, e 

a morte chegou serenamente, com sofrimento, porém sem desespero.  
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9.4 Morremos como vivemos 

É comum ver em ambientes familiares em que há alguém doente e em que a morte se 

aproxima muito rapidamente a esperança/desejo de que a mesma se torne uma pessoa melhor 

em função da situação de adoecimento. A experiência de campo mostrou que bem poucas vezes 

a doença faz mudar o jeito de ser da pessoa, em geral, o processo de adoecimento intensifica o 

que ela já traz em si. Em campo, percebi que pessoas que ao longo do viver estabeleceram 

relações difíceis, tendem a manter relações ainda mais difíceis durante o adoecimento. 

Da mesma forma, pessoas que estabeleceram bons laços de relacionamento durante a 

vida, também vivenciaram, no processo de adoecimento, inúmeras situações de bem viver. 

Como no caso da Senhora Juju que durante uma vida assumiu lugar de liderança – primeiro, 

numa invasão, e, depois, em um condomínio para onde foram transferidas as famílias que 

viviam em lugares de risco – e, como líder, organizou, por diversas vezes, os vizinhos afim de 

lutarem pela conquista de direitos.  

Ela, que viveu uma vida de cuidar, nos últimos meses experimentou o prazer de ser 

cuidada. Durante quatro meses, teve todas as suas despesas, de casa, de medicações, de dieta 

alimentar e de fraldas, pagas pelas pessoas da comunidade, tão carentes de recursos como ela 

mesma. E foram essas mesmas pessoas que organizaram velório e sepultamento arcando com 

todas as despesas. Ao me contar como foram os últimos momentos com sua mãe, a filha se 

encheu de orgulho quando falou como foi o processo de organização e o desfecho final. 

 

Quando ela morreu, já estava amanhecendo o dia. Logo meu irmão chegou e nós dois 

fomos com ela para o hospital. Quando eu estava saindo na porta, o síndico me disse: 

- Pode ir, preocupa não, nós vamos organizar tudo [...] o velório foi na igreja que tem 

aqui perto, onde ela congregava. Eu queria ter seu telefone para te ligar, você 

precisava ver como foi lindo. Até agora parece que eu não acredito em tudo que 

aconteceu [...] Eu deixei ela no hospital e vim embora para casa pra tentar ver como 

que eu ia fazer para enterrar ela, porque não tinha nenhum real. Quando eu cheguei 

aqui eles me falaram que o pessoal da funerária já tinha ido buscar o corpo no hospital 

para arrumar. Eu fiquei preocupada e falei: - Como que eu vou pagar isso? E o sindico 

falou: - Agora não é hora de falar disso. [...] ela ficou linda, vestiram nela uma roupa 

muito bonita, um caixão muito chique, com muitas flores. Quando levaram ela, 

levaram duas coroas de flores e, depois, chegaram mais três. Pensa, minha mãe 

recebeu cinco coroas de flores. Parecia velório de gente rica [...] teve uma orquestra 

que tocou durante todo o tempo que o corpo dela ficou sendo velado, um povo tão 

chique, cada voz mais bonita que a outra, os instrumentos musicais chega brilhavam 

de tão limpos [...] eu nunca imaginei, na minha vida, um velório tão lindo como foi o 
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dela, sei que ela também não [...] era tanta gente, mas tanta gente, que parecia ser 

velório de político. Agora você pensa, minha mãe vendedora de laranjinha na porta 

de escola, com um velório desse [...] eu só ficava pensando, onde eu vou arrumar 

dinheiro para pagar tudo isso [...] depois do enterro, o síndico me disse: - Já está tudo 

pago, cada um aqui do condomínio deu um pouco. Na hora, eu chorei e falei assim: - 

Eu não mereço isso. E ele disse: - Se você merece, eu não sei, mas a Senhora Juju a 

gente sabe que merece, se não fosse ela ninguém de nós morava em apartamento hoje, 

estava todo mundo até hoje vivendo na invasão debaixo das barracas de lona, passando 

aperto toda vez que chovia, pensando que mais uma vez a água do rio ia entrar em 

nossos barracos. (FILHA DA SENHORA JUJU, visita de pós-óbito, 10/11/2017). 

 

 Todo o cuidado que foi prestado à Senhora Juju durante o seu processo de adoecimento 

e no seu velório foi, na verdade, uma retribuição das pessoas que, ao longo da vida, foram por 

ela beneficiadas. 

Também a experiência que a família da vó Benta vivenciou durante o seu processo de 

adoecimento deu mostra que, de fato, as pessoas morrem como vivem. Eu, que atuando no 

GAPPO como voluntária, tive o prazer de acompanhá-la durante quatro meses, e poucas vezes 

tive a oportunidade de estar ao lado de pessoa tão iluminada. 

Vó Benta era uma senhora de 87 anos que vivia há mais de 40 anos em um bairro 

periférico de Goiânia, lugar de muita pobreza e marginalidade. A metragem do lote não era 

grande e ela dividia o espaço de moradia com mais duas famílias. Ela tinha um câncer de 

estômago metastático, sentia muita dificuldade para se alimentar, poucas vezes conseguia 

engolir algo mais que água de coco e mingau com ovo cozido, em pequena quantidade. 

Morava com duas netas em um barracão minúsculo, muito quente, com pouca 

ventilação. Seu quarto, que tinha apenas um vitrô pequeno que dava para uma área de serviço, 

abrigava uma cama, um guarda roupa de duas portas, uma cômoda e duas cadeiras. Sobrava 

espaço em um cantinho, em que ficavam empilhados os pacotes de fralda descartável, em cima 

de uma das cadeiras ficava um ventilador pequeno e, em cima da cômoda, a caixa de remédios. 

A cama ficava com um lado encostado na parede. O espaço entre uma das cadeiras e a cama 

era o suficiente para comportar uma pessoa sentada. Também estreito era o espaço entre a lateral 

da cama e o guarda-roupa e a cadeira onde ficava o ventilador, mal dava para abrir a porta do 

guarda-roupa. Ela dividia o espaço da sua cama com as visitas, que, para não ficarem de pé, 

tinham que sentar na cama porque só cabia uma cadeira no quarto.  Os demais espaços da casa 

também eram pequenos.  
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A primeira visita, em um dia de muito calor, gerou, logo na chegada, um impacto muito 

grande90 e foi encerrada com um misto de dor e prazer. Ao entrar fui recebida por ela com um 

boa tarde tão aconchegante e, ao sair, ela acenou o desejo de me dar um abraço, que foi tão 

apertado quanto aquele quarto, mas que transmitiu uma leveza que acalmava a alma.  

Entre o boa tarde de chegada e o abraço da saída, houve um tempo de não mais que 

trinta minutos que me permitiu perceber que havia naquele leito uma pessoa com uma história 

de vida diferenciada. Dentre outras coisas, percebi que o telefone tocava muito, durante o tempo 

que estive lá sua neta lhe passou o telefone três vezes. Vi que no quarto tinha vários pacotes de 

fraldas descartáveis e, embaixo da pia da cozinha, uma quantidade significativa de coco da 

Bahia. Ao me despedir, a neta me acompanhou até o portão e falou das tantas doações que ela 

estava recebendo e que eles nem sabiam quem estava doando, porque as pessoas mandavam 

entregar lá. 

Quando a conheci, ela conseguia sair da cama com ajuda e se sentar em uma poltrona 

no pequeno alpendre da casa. Ainda ia à igreja uma vez por semana, de cadeira de rodas, o que 

aos poucos ela foi deixando de fazer. Seu corpo enfraquecido pela doença e pela idade foi 

sentindo cada vez mais dificuldade de se mover. Apesar dos esforços para controlar, a dor 

atormentava mais a equipe e a família do que a ela, acho, principalmente quando tocavam-na 

para mudar de decúbito. Mesmo com o agravar do quadro clínico – sobretudo no último mês – 

ela permaneceu, até os últimos momentos, em um estado quase que incompreensível de 

serenidade, de paz interior.  

O tempo me permitiu perceber que ela sempre tinha uma palavra de conforto, de ânimo. 

Soube também que, há mais de 30 anos, ela recebera o dom de aconselhamento, daí o fato de 

atender tantas ligações e visitas. Quando a neta foi me falar sobre isso, ela começou querendo 

saber como lidar com a situação.  

 

Minha vó já não está mais dando conta disso, ela agora tá precisando é de alguém que 

ajuda ela, que cuida dela. Mas as pessoas não entendem isso, continuam procurando 

ela, é gente ligando o tempo todo, toda hora bate no portão [...] do mesmo jeito que 

vem gente para visitar, vem para buscar conselho e ela fica muito cansada, porque é 

muita gente que ela atende durante o dia, e é direto, todo dia. No domingo é mais 

ainda (NETA DA VÓ BENTA, visita domiciliar, 04/11/2017). 

 

 
90 Foi doído ver, naquela cama, um corpo caquético, envelhecido pelos anos e pelo sofrimento, encharcado de 
suor causado por um misto de calor e de dor que o pequeno ventilador do seu lado não conseguia amenizar. 
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Aos poucos fui conhecendo a história de vida daquela mulher e, só então, entendendo 

aquela serenidade e aquele estado de paz interior. Em uma das visitas ela me contou que quando 

estava com 40 anos fora acometida de uma doença. Na época, tinha filhos ainda pequenos que 

ela entendia que precisava cuidar e, portanto, não poderia morrer. Foi então curada, segundo 

ela, por uma graça Divina, e, desde então, passou a viver para corresponder à graça recebida. 

Embora vivesse há mais de 40 anos para corresponder à graça recebida, a família só veio saber 

de como ela vivera depois que ela ficou doente. Sua neta – que foi por ela criada, porque seu 

pai faleceu quando ela era ainda bem pequena – falando do fato de não terem conhecimento do 

que ela fazia disse: 

 

A gente sempre viveu em uma situação de muita pobreza. Sempre foi muito difícil ter 

as coisas. Sempre tudo muito regrado [...] eu sempre pensei que era porque as coisas 

eram difíceis mesmo, porque ganhava pouco [...] faz umas três semanas que chegou 

uma mulher aqui para fazer uma visita e trazendo umas coisas para ela, eu escutei ela 

falando para a minha vó: - Eu nunca vou me esquecer das vezes que eu chegava aqui 

triste, tinha cortado a minha água ou a minha energia, eu não sabia como que eu ia 

fazer com meus meninos, e quando eu pensava que não chegava a água ou a energia 

lá em casa, quantas vezes a senhora fez isso pra mim e pra tantas outras pessoas [...] 

aí que eu entendi porque que a gente nunca tinha as coisas direito. (NETA DA VÔ 

BENTA, visita domiciliar, 19/11/2017). 

 

Muitas pessoas apareceram com histórias similares, compra de remédio, de gás, de 

material de escola, de comida. A cada visita, a família entendia melhor o estado de pobreza que 

sempre viveram ao ponto de uma das filhas me dizer:  

 

Na verdade, eu hoje não sei onde ela arrumava dinheiro para ajudar tanta gente, porque 

o pouco que ela ganhava não era suficiente pra fazer tudo que as pessoas chegam aqui 

contando que ela fez. Você pensa, já faz bem uns vinte anos que ela vive só da 

aposentadoria e tem muita gente que vem aqui e fala que não faz muito tempo que foi 

acudido por ela, eu fico pensando, de onde que saia esse dinheiro. (FILHA DA VÓ 

BENTA, visita domiciliar, 19/11/2017). 

 

A mesma pessoa que me perguntava “de onde saia esse dinheiro”, ao me contar daquele 

tanto de fralda descartável e de coco da Bahia, disse: 

 

A maioria a gente nem sabe de onde tá vindo, quem tá dando, o entregador da farmácia 

chega aqui e fala que mandaram entregar. Os cocos vêm é da distribuidora dez, vinte 

de cada vez e do mesmo jeito [...] Tem umas pessoas que chegam aqui com as coisas, 
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mas a maioria é a farmácia e a distribuidora que entrega [...] As pessoas gostam tanto 

dela que esta semana eu fiquei encabulada, tá vendo esses ovos em cima da pia, então, 

aqui nesse muro do lado tem um povo que comprou esse lote e tá construindo devagar. 

Tem um homem que tá sempre por ai. Tem umas galinhas que eles estão criando ai. 

Essa semana chamou aqui no portão, eu fui lá era o homem perguntando se minha 

mãe come ovos e deu uma cartela de ovos dizendo que ia ser bom pra ela, porque era 

ovo caipira. Agora você pensa como que esse homem sabe que ela só come ovo. 

(FILHA DA VÓ BENTA, visita domiciliar, 19/11/2017). 

 

Durante as visitas, várias vezes ouvi as pessoas presentes comentando sobre o culto de 

ação de graças, e sempre fazendo entender ser uma coisa muito importante. Quando interroguei 

sobre, a vó Benta mesmo me contou que, desde quando ela ficou livre da doença, que toda 

última segunda feira do mês ela faz um culto de ação de graças na casa dela e serve uma janta. 

Segundo ela, 

 

faz alguns anos que esse culto reúne mais de 200 pessoas, vem gente de tudo quanto 

é lugar, vem até de outros Estados, de Brasília [...] tem gente que vem agradecer graça 

recebida, outros vem pedir, mas a maioria vem só mesmo para o culto [...] põe o altar 

lá fora e o povo fica no quintal, já teve vezes que aqui não coube e a gente fez na rua 

[...] eu tenho as coisas tudo organizada pra fazer as comidas [...] depois que aumentou 

muito o tanto de gente, as pessoas começaram a ajudar, um dá uma coisa, outro dá 

outra e, no final, rende, sempre dá pra todo mundo comer [...] todo mundo elogia 

muito a comida, fala que é muito gostosa. (VÓ BENTA, visita domiciliar, 

03/12/2017). 

 

 A vó Benta foi se debilitando gradativamente. No último mês de vida, já não 

aconselhava com palavras, não conseguiu sair da cama para participar do culto, com muita 

dificuldade era conduzida para o banho diário, passou a reter muito líquido, quase não 

conseguia se alimentar e beber água, sentia dificuldade para falar. Cinco dias antes de sua morte, 

desfrutei do prazer de estar com ela. A encontrei lúcida, ciente de que sua hora estava chegando, 

mas com a mesma serenidade e paz de espírito do dia que a conheci. No silêncio, lenta e 

serenamente foi morrendo, alimentando vidas como fizera ao longo de todo o existir, fazendo-

nos entender que morremos como vivemos. 
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CONSIDERAÇÕES FINAIS 
 

Fazer considerações finais apresentando resultados positivos quando se tem um saldo 

de 90% de morte da população estudada não é missão fácil. Reforça a dificuldade ter de dizer 

que a grande maioria dessas mortes, 72%, esteve associada a um curto espaço de tempo de não 

mais que três meses de acompanhamento. E, resultado da pesquisa, a percepção de que a 

população estudada gerou estes números em função de uma postura médica centrada na ideia 

de cura e de posse da pessoa que se encontra em situação de doença. Essa postura, mais do que 

ajudar a estabelecer distância em relação a resultados positivos, ajuda sustentar um outro dado 

apontado na pesquisa. Pelo perfil das pessoas encaminhadas ao Hospital Araújo Jorge (HAJ), 

80% destas deveriam ser encaminhadas para o serviço de cuidados paliativos no instante em 

que fecharam seus diagnósticos. No entanto, durante a pesquisa de campo aconteceu o 

encaminhamento ao GAPPO de apenas 4,68% de toda a população do hospital. E, das 595 

pessoas encaminhadas, apenas 29% foram encaminhadas no mesmo ano em que deram entrada 

no hospital. 

Entendo que não faz sentido tentar negligenciar esses dados, porém, ressalto que mais 

importante que as porcentagens geradas pela pesquisa de campo são as luzes que foram se 

ascendendo durante a caminhada, permitindo, com isso, visualizar situações que foram 

apontadas como resultados positivos do processo. Ressalto que, ao apresentar resultados 

positivos, não tive a intenção de omitir as tantas situações que precisam ser revistas nos 

processos que antecedem os encaminhamentos para cuidados paliativos, bem como nos 

próprios serviços de cuidados paliativos. 

Sem perder de vista as tantas situações e os tantos momentos que foram desalentadores 

durante os 25 meses de pesquisa de campo, de março de 2017 a março de 2019, escolhi trazer 

para a tese as situações que acenam para caminhos de esperança e reforçam a certeza que não 

é só minha, mas do Ministério da Saúde (MS) e da Organização Mundial da Saúde (OMS) de 

que é urgente pensar meios de estender o direito de cuidados paliativos a patamares maiores 

que 14% no mundo, segundo a OMS, e que é de 10% no Brasil, segundo o Instituto Nacional 

de Câncer (INCA). 

Como busquei mostrar no primeiro capítulo da tese, o baixo número de pessoas 

assistidas em cuidados paliativos se liga a questões que precisam ser consideradas pelos que 

pensam as políticas públicas de saúde a fim de investirem em formação para cuidados 

paliativos, bem como a quebra de estereótipos que foram criados ao longo dos tempos, 

associando cuidados paliativos a abandono e/ou a morte iminente. Nesse sentido, entendo ser 
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importante ressaltar aqui, mais uma vez, que, embora 89% da população por mim acompanhada 

durante a pesquisa de campo tenha sido encaminhada para cuidados paliativos em estágio 

terminal, isso não tem ligação com o que preconiza os órgãos competentes, mas é algo ligado 

à formação acadêmica e aos estereótipos do meu universo de pesquisa.  

Nesse sentido, tão importante quanto conhecer e compreender os caminhos de 

reconhecimento e de legalização dos cuidados paliativos é compreender, dentro do campo da 

saúde, o que é ético e o que é moral, fazer distinção clara do que é eutanásia, distanásia, 

ortotanásia, autanásia e mistanásia. E, enquanto pessoa ligada à saúde, agir sempre levando em 

conta os cinco princípios que devem ser observados em relação às pessoas adoecidas em 

cuidados paliativos: a veracidade, a proporcionalidade, o duplo efeito, a prevenção e o não 

abandono (RANDALL; DOWNIE, 1996).     

Durante o primeiro ano da pesquisa, enquanto meu universo era a equipe do GAPPO e 

os domicílios que eram pela equipe atendidos, consegui visualizar um serviço composto por 

profissionais preocupados com o cuidar da pessoa em situação de doença e, nesse sentido, toda 

a atuação da equipe girava em torno de garantir qualidade de vida no tempo que se tinha para 

viver. Isso me permitiu acompanhar em detalhes vários processos de elaboração do morrer, nos 

quais sempre esteve presente a preocupação com o controle de sintomas, com a realização de 

desejos que se revertiam em tentativas de processos saldáveis de morte. Em momento algum 

presenciei situação de sofrimento e/ou de desespero de membro da equipe frente a morte 

iminente de alguma pessoa em acompanhamento. Percebi que, para a equipe, lidar com a 

situação de morte não era constrangedor, mas o que constrangia era não conseguir garantir uma 

morte bonita. 

A partir do segundo ano da pesquisa, quando ampliei meu universo para os serviços que 

encaminhavam para cuidados paliativos e, consequentemente, para os médicos destes serviços, 

observei que, no Hospital Araújo Jorge (HAJ), existe pelo menos dois perfis distintos de 

profissionais. Por um lado, os que se preocupam com o cuidar de pessoas em situação de doença 

e, por outro, os que se dedicam aos cuidados das doenças. E o estar em contato direto com esta 

população me permitiu compreender as entrelinhas de um hospital-escola que tem um perfil de 

profissionais que se formaram, ou que estão buscando a sua formação, alicerçados em uma 

medicina para a cura a qualquer preço e, que, como membros de um hospital-escola, sentem-se 

donos das pessoas que chegam em seus serviços e, bem por isso, as tratam como pacientes, 

levando em conta a parte adoecida de seus corpos. 

Permitiu compreender, ainda, que o receio de encaminhar para cuidados paliativos mais 

do que estar ligado à negação da ideia de que chega uma hora que a doença vence e que nessa 
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hora o poder médico precisa ceder espaço para a morte, está também associado ao 

desejo/necessidade que o profissional sente de fugir do lugar de liminaridade que a doença 

impõe e que, consequentemente, gera uma situação de desconforto na medida que coloca em 

questionamento a razão de ser de quem se vê profissional apenas para salvar vidas, curar 

doenças. Para os que se dedicam aos cuidados das doenças, a morte inquieta amedronta, 

desenraiza algo que os deixa muito próximos da incompetência, bem por isso é temida e evitada.  

Ao perceber essa dualidade, consegui compreender, dentre outras coisas, as disparidades 

numéricas em relação ao que deveria ter sido encaminhado para cuidados paliativos no decorrer 

da pesquisa e o que de fato foi encaminhado. Dos 20.664 pacientes que deram entrada no 

hospital durante o tempo da pesquisa, não menos que 16.000 deveriam ter sido encaminhados 

para cuidados paliativos, no entanto, apenas 968 foram encaminhados. 

O esforço para compreender as entrelinhas levou-me ao estudo da doença câncer como 

um estado de desordem do corpo, do ambiente familiar, e, consequentemente, da sociedade. 

Procurei,, ao longo da tese, atentar-me às representações que as pessoas trazem consigo da 

doença, do câncer, do ser fora de possibilidade de tratamento curativo. Como ponto de 

referência para a compreensão destas representações, pensei a doença como lugar de margem, 

na perspectiva de Van Gennep e Victor Turner, e analisei os recursos terapêuticos como rituais 

que tem como finalidade livrar a pessoa adoecida da condição de liminaridade. Nesta 

perspectiva, observei que o lugar de margem é temido tanto pelos profissionais de saúde, que 

tem como fundamento de sua existência profissional salvar vidas, quanto pelas pessoas em 

situação de doença e seus familiares.  

Observei que é o medo da margem que faz com que os médicos queiram curar a qualquer 

preço, fazendo uso de todos os recursos terapêuticos, todas as tecnologias e fármacos num 

esforço para além do humano, mesmo quando sabem que todo o esforço será em vão, lutam 

incansavelmente até exaurirem todas as possibilidades. É também o medo da margem que faz 

com que pessoas adoecidas e familiares queiram estar a estes profissionais ligadas, alimentando 

dia a dia a ilusão da cura, mesmo quando sabem tratar-se de ilusão. Para ambos, o ambiente 

hospitalar com todos os seus recursos terapêuticos e tecnológicos é buscado como caminho para 

se afastar da condição de liminaridade. Isso justifica o fato de que 58% das pessoas 

acompanhadas pelo GAPPO tenham morrido em ambiente hospitalar. Para estas famílias, a 

possibilidade de acolher a morte na serenidade do leito familiar foi algo remoto. 

Uma outra situação também relevante que o tempo em campo me permitiu compreender 

é que o medo que se tem do câncer está sim associado aos estigmas que ele carrega, por ser 

uma doença que atormenta a humanidade há muitos séculos e, ainda hoje, permanece como um 
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mal para o qual não se sabe ao certo a origem e ainda não se conhece a cura. Mas é também 

causado pelo fato de, por ser o câncer uma doença que com muita frequência leva à morte, seu 

lugar de margem incomoda e inquieta ainda mais que tantas outras doenças em que a presença 

da morte não se mostra tão próxima. A dificuldade, no câncer, de se livrar da doença e voltar à 

condição de saúde é a grande responsável pela percepção da doença como lugar de margem e, 

portanto, como perigo que precisa ser evitado, negado, escondido a qualquer preço. 

Tendo acompanhado um número considerável de famílias adoecidas, algumas por um 

tempo muito curto, outras por um tempo um pouco maior, pude compreender diferentes 

questões relacionadas ao processo de adoecimento e à elaboração do morrer. Percebi que o 

câncer não responsivo a tratamento curativo, na medida em que vai se agravando, fazendo com 

que a pessoa caminhe a passos largos para o morrer, vai também adoecendo todo o núcleo 

familiar, ou seja, o câncer não permite que apenas a pessoa acometida da doença fique doente, 

ele adoece todo o seu redor. 

Assim como não se adoece sozinho, também não é só a pessoa que está morrendo que 

vivencia os estágios do processo de elaboração do morrer, cada membro da família que 

acompanha o adoecimento evoluindo para o morrer, vai também vivenciando os estágios, cada 

um no seu tempo e a seu modo. Isso equivale a dizer que a vivência dos estágios não acontece 

de forma igual, e nem tampouco linear, do primeiro ao quinto estágio com todas as pessoas, 

mas em geral segue fluxos distintos. 

Mesmo sabendo ser o sofrimento do morrer uma experiência individual, que assim como 

a dor, só quem sente sabe o que sente, acompanhar famílias em situação de adoecimento me 

permitiu perceber que o processo de elaboração do morrer é um processo coletivo que envolve 

todo o núcleo familiar. Observei, ainda, que durante esse processo, ser acompanhado por uma 

equipe de pessoas aptas a lidarem com essas situações em muito ajudou na condução de um 

processo de morte com serenidade. Assim, o campo me deu condições de afirmar que o ser 

acompanhado pelo GAPPO em tempo hábil para fazer acontecer o processo de aceitação fez 

com que o atendimento em cuidados paliativos tivesse um caráter de esperança.  

O contato direto com as famílias em suas casas me permitiu observar coisas que os dados 

não me mostraram como, por exemplo, o fato de que o lugar de cuidadora é ocupado sempre 

por mulheres. Durante o acolhimento, um número considerável de homens se apresentaram 

como cuidadores, porém, acompanhando as famílias em seus processos de adoecimento, 

encontrei apenas um homem que cuidava de sua mãe, e não mais que dez casos de homens que 

revezavam o cuidar com outras mulheres. Em todos os casos em que se fez necessário 

abandonar o emprego para cuidar, quem assim o fez foram as mulheres e, mesmo nos casos em 
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que se tratava de homens com mobilidade reduzida, quem cuidava eram mulheres. Com 

exceção de uns poucos casos em que o cuidado foi assumido por amigos ou vizinhos, o lugar 

de cuidadora foi assumido por pessoas do núcleo familiar como filhas, esposas, irmãs e mães. 

Em função do baixo poder aquisitivo da população estudada, o lugar de cuidadora foi sempre 

assumida sem remuneração.  

Foi também o contato com o ambiente familiar que me permitiu perceber, em alguns 

momentos, um grau elevado de descontentamento da família com a equipe. Esses 

descontentamentos quase sempre giraram em torno da não aceitação do diagnósticos, da 

insegurança de ter que cuidar em casa, do não atendimento do desejo de deixar no hospital para 

não dar trabalho em casa, do medo da morte. Nesses momentos de descontentamento, consegui 

perceber que não só os profissionais de saúde vivem inseridos em um mundo alimentado pelos 

acenos de modernidade que a ciência médica e toda a parafernália tecnológica oferecem, 

observei que também as famílias são alimentadas por esses sonhos de vida longa, de saúde a 

qualquer preço, e, bem por isso, recusam a ideia de não possibilidade de cura, e terceirizam a 

responsabilidade do cuidar para as unidades de saúde, com uma postura de estar reivindicando 

direito, sem contudo se darem conta de que, na verdade, estão criando estratégias de evitação 

da morte.  

Observei, também, que esse desencontro de visões em relação à possibilidade, ou não, 

de cura gera desentendimentos no ambiente hospitalar, entre os serviços de origem e o GAPPO, 

entre o GAPPO e a família e entre os familiares. Assim como os médicos insistem 

incansavelmente nos tratamentos, tendo em vista a cura, não aceitando o diagnóstico de doença 

não responsiva a tratamento curativo, também no ambiente familiar observei situações de 

conflito entre a família e o GAPPO por não aceitação de diagnóstico.  

Enquanto a equipe procurava condições de oferecer assistência à pessoa adoecida e à 

família buscando valorizar o conforto da casa, a família se sentia desamparada, desrespeitada, 

desvalorizada por não estar inserida no ambiente hospitalar e por não ver uma luta em prol da 

cura. Era como se o ser encaminhado para casa, ou o não estar em um leito de hospital, fosse a 

causa morte.  

Também presenciei situações problemáticas, quando parte da família entendia e aceitava 

o diagnóstico de não possibilidade de cura e, consequentemente, pedia a redução de 

procedimentos, considerando-os como desnecessários, enquanto outra parte não aceitava o 

diagnóstico e queriam, a todo preço, que  os procedimentos continuassem. Como apontei 

durante a tese, essas situações geraram desentendimentos familiares. Esses desentendimentos 
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eram causados sempre entre os que não aceitavam o diagnóstico e acusavam os que aceitavam 

de estarem desistindo da pessoa doente. 

Um outro fator que tornou árduo o caminho do adoecimento e da vivencia da morte foi 

a ocultação do diagnóstico. Isso se apresentou como algo complicado tanto quando o médico 

ocultou do doente e da família, quanto quando o doente ocultou da família ou, ainda, quando a 

família ocultou do doente. Em todos os casos, o ocultar se apresentou como um problema, 

porque o quesito primeiro para a vivência dos estágios do processo de elaboração do morrer é 

ter ciência do fato de estar em uma condição de adoecimento que aponta para uma morte 

iminente.  

Também vi acontecerem situações de conflito e de sofrimento que dificultaram o 

processo de elaboração do morrer que poderiam ter tomado caminhos outros se o 

encaminhamento para cuidados paliativos tivesse acontecido no tempo preconizado pelos 

órgãos competentes. E, se o tempo em campo me permitiu compreender que os 

encaminhamentos tardios ao serviço de cuidados paliativos impedem a equipe do GAPPO de 

auxiliar no processo de elaboração do bem viver que permite uma morte saudável, foi também 

ele que me permitiu ver processos de adoecimento serem acompanhados pela equipe, em que 

cada profissional, com sua parcela de contribuição, foi ajudando a elaborar o morrer por meio 

da vivência de momentos ricos, tornando possível situações de convívio familiar, de alegrias, 

de festas, de perdão, de reconciliação, de bem viver acompanhados inclusive de controle de 

sintomas. 

Quando o tempo permitiu, um caminho oposto também vi acontecer, em que a equipe 

teve tempo de auxiliar no processo de entendimento/aceitação do diagnóstico e percepção do 

adoecimento sobre um outro prisma. Nesses casos, foi propiciado à família clima e condições 

de conversarem entre si sobre os sentimentos e desejos despertados pela situação de iminência 

da morte. E, mais que isso, foram oferecidas condições para que vivessem intensamente 

momentos de convívio e de partilhas, tornando rica a experiência do adoecimento. 

Acompanhando pessoas sendo assistidas em seus processos de morte, entendi que a 

morte incomoda e aterroriza não só porque marca uma separação, um fim, mas sobretudo 

porque nos tira da nossa zona de conforto. O tempo em campo permitiu observar que a 

consciência do estar morrendo leva os envolvidos no processo a uma reflexão sobre a vida e o 

viver e, bem por isso, ela muitas vezes se apresenta como assustadora. Assustadora não só 

porque sua presença é envolta de sintomas muitas vezes incontroláveis, de marcas profundas 

no corpo, mas também porque ao trazer à tona reflexões sobre a vida e o viver, com uma certa 
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frequência, causa na pessoa adoecida sofrimentos que se reverberam em forma de dor e que, 

não sendo diagnosticados, levam a situações de morte em sofrimento. 

A vivência em campo me trouxe a certeza da existência de dores que se mostram 

insuportáveis e incontroláveis por não se tratarem apenas de dores fisiológicas. Ela foi a mesma 

que me permitiu perceber a importância de, no processo de adoecimento que caminha para o 

morrer, ter ao lado pessoas capazes de auxiliarem no alívio tanto dos sintomas como também 

no conforto ante o sofrimento. A quantidade de pessoas que vi morrer, em situações as mais 

variadas, me permite afirmar que o medo que quase sempre se faz presente quando o momento 

de morrer está chegando não é um medo associado ao ato de morrer em si, mas ao temor de 

estar e/ou de ficar só, de não ser assistido em suas necessidades, de não ser acolhido em seus 

medos.  

Em campo, observei que os medos, em geral, estão ligados aos caminhos que foram 

trilhados durante a vida, que o acolhimento ou o abandono durante o adoecimento e a morte 

tem uma relação direta com a história de vida familiar, e, bem por isso, afirmo que morremos 

como vivemos. Ambientes de vidas acolhedores, em geral, se tornam ambientes de mortes 

serenas. Mas o que entendo como importante de se ressaltar é que, mesmo nos casos em que o 

ambiente familiar era propício para o acolhimento da pessoa adoecida, a presença do GAPPO 

se mostrou de suma importância na orientação familiar.  

Seja nos casos em que o viver desmedido dificultou o morrer, seja nos casos em que o 

bem viver amenizou os sofrimentos do morrer, com o auxílio do GAPPO, umas tantas famílias 

conseguiram desenvolver estratégias para viverem, no tempo que restava de vida, mais as 

possibilidades e menos as limitações, podendo, com isso, ter tempo de amar e de dizer que 

amavam. A outras tantas famílias foram negadas essas oportunidades, o que não significa dizer 

que não se atingiu bons resultados. 

Ainda que se observe uma diferenciação a respeito do entendimento sobre o que sejam 

bons resultados e esperança em cuidados paliativos, o que posso afirmar, com base no que o 

trabalho de campo me propiciou, é que, durante todo o tempo da pesquisa, acompanhei uma 

equipe sempre atenta aos critérios de atendimento em cuidados paliativos, mas que ao mesmo 

tempo não deixou de levar em conta as necessidades individuais, buscando sempre resultados 

que pudessem encaminhar para uma morte bonita. 

Se, por um lado, o tempo em campo, em alguns momentos, gerou angustia, sofrimento, 

desgaste físico e emocional, foi também o tempo em campo que me permitiu uma boa inserção 

no campo da saúde. Para além das dificuldades enfrentadas para conseguir aprovação do 

projeto, inserção no ambiente hospitalar, assinaturas de Termo de Consentimento Livre e 
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Esclarecido (TCLE) está a compreensão de que a antropologia muito tem a oferecer de 

contribuição para o bom andamento da área da saúde. E, ainda mais, que a mesma precisa 

repensar o seu fazer antropológico considerando os novos objetos de estudo, as novas demandas 

sociais e os tempos que agora são outros. 

Sem deixar de levar em conta o fato de que vivemos no mundo das urgências, no qual 

tudo acontece em tempo e hora cronometrada, a pesquisa de campo veio reforçar a importância 

da etnografia no fazer antropológico mostrando que, de fato, o caminho de compreensão do que 

se pretende estudar é o estar junto. Foi exatamente o estar junto que me permitiu a interpretação 

dos dados coletados para além da leitura dos números gerados. 

Embora meu fazer etnográfico tenha sido um tempo de estar junto, vale ressaltar o modo 

como se deu esse estar junto com o intuito de ajudar a entender o que tenho chamado de 

urgência no repensar o fazer etnográfico. A necessidade de a antropologia se atentar aos novos 

tempos do fazer etnográfico centra-se também no fato de que o fazer antropológico alcança hoje 

universos de pesquisa antes impensáveis dentro da área e que deixa o antropólogo diante de 

situações que se apresentam como novas, como é o caso de pesquisar não mais com população 

vulnerável e em lugar de subalternidade como outrora, mas atuar com seus pares que possuem 

um grau elevado de conhecimento e de capacidade crítica, que procuram ler e interpretar nossas 

escritas.  

Aponto o meu caso como emblemático do que estou buscando dizer. Atuei em dois 

universos distintos de pesquisa e ambos, cada um com suas especificidades, exigiram um 

repensar do fazer antropológico. Lidar com pessoas em situação de morte iminente exigiu novas 

estratégias de atuação em campo para conseguir, em curtos períodos de tempo, o que o fazer 

etnográfico define como sendo necessário longo tempo de permanência. Lidar, a cada mês, com 

uma população distinta pelo fato de que muitos morreram no mês anterior também exigiu um 

outro tipo de treino etnográfico. Exigiu novas para técnicas entrar em um ambiente domiciliar 

já com a certeza de que eu não me tornaria ali um dos deles, mas que, ainda assim, precisava 

estabelecer laços que me permitissem compreender o que era necessário para meu estudo. 

Não menos exigente foi a experiência do fazer etnográfico com populações detentoras 

do mesmo nível de conhecimento que o meu e que estavam inseridas no meu ambiente de vida 

que era também o meu campo de pesquisa. Interpretar e reinterpretar, escrever e reescrever em 

função das várias intervenções que a população estudada vai fazendo em seu objeto de estudo 

não é tarefa fácil e não foi este o treino que recebemos durante a vida universitária em que se 

falava de uma antropologia voltada para o outro distante e/ou em condição de subalternidade. 
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Dialogar com os pares que têm suas construções de mundo e de ciência alicerçados em moldes 

totalmente distintos dos nossos não é tarefa fácil. 

É fato que a literatura antropológica apresenta um número considerável de estudos 

relacionados à dor, ao sofrimento, à doença e à morte, porém escasso são os estudos nos quais 

se faz um acompanhamento do processo de morrer com o intuito de ir percebendo como ele vai 

se dando e que, embora tenha características comuns, é sempre único, cada um só morre uma 

vez, e cada família vivencia uma única experiência de morte. Penso que essa escassez, em parte, 

pode ser explicada pela dificuldade de adequação do método etnográfico a esta realidade. 

Se, em campo, o meu querer inicial era conhecer e compreender as narrativas e os 

silêncios que permeavam as relações entre pessoas adoecidas, profissionais de saúde e 

familiares, termino esta tese afirmando que a etnografia, com todas as necessidades de ajustes 

para se adequar às novas circunstâncias, foi o caminho certo para atingir os objetivos. 

O desejo de conhecer e compreender as narrativas e os silêncios tinha, como intuito, 

saber em que medida essas relações interferiam na forma de vivência do adoecimento e de 

elaboração do processo de morrer. As tantas experiências que o fazer etnográfico me propiciou 

e que foram sendo apresentadas com que em doses ao longo da tese são mostra de que é possível 

propiciar condições de bem viver um processo de adoecimento que caminha para o morrer, 

assim como também é possível acompanhar o processo de elaboração do morrer dando aos 

envolvidos do núcleo familiar a segurança de que não ficarão sós durante o morrer. Mas, no 

entanto, essa possibilidade só se concretiza quando o encaminhamento para cuidados paliativos 

é feito conforme preconizam os órgãos de saúde competentes. 

Concluindo essa etapa com a afirmação de que, tanto o fazer etnográfico quanto os 

cuidados paliativos têm sua importância social, embora reconheça que, no âmbito da saúde, 

ambos tendem a ser deixados em segundo, ou terceiro plano, trago a reflexão posta ao GAPPO 

em um momento importante de sua trajetória e no qual pude estar presente. 

Em uma ocasião em que a equipe do GAPPO estava se sentindo cansada em função da 

quantidade de famílias que demandavam atendimento e do clima de tensão que pairava o 

momento que aconteceram as mudanças às quais fiz referência no início da tese, foi convidada 

uma pessoa para trazer à equipe uma palavra de alento, uma força para continuar a caminhada. 

Era uma pessoa que aparentava ter mais de 70 anos e que encerrou a fala lembrando de sua 

mãe, rememorando quando ele era criança. 

 

Quando a gente era criança, os colchões da nossa casa eram todos de palha, quando 

chegava a hora de dormir, minha mãe punha a mão dentro dos colchões de cada um e 
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mexia bastante as palhas para que ficassem fofinhas para bem dormirmos [...] vocês 

precisam pensar sempre que cuidados paliativos é isso: se não é possível curar, que 

ao menos consigam afofar a cama dos que almejam um sono um pouco mais tranquilo. 

(MESTRE, reunião semanal, 19/12/2017). 

 

Estou certa, bons sonos foram propiciados pelo GAPPO e a esperança é de que as luzes 

que foram aqui trazidas, a partir do fazer etnográfico, ajudem a afofar ainda mais camas, 

fazendo acontecer o que preconiza o Ministério da Saúde em consonância com a Organização 

Mundial da Saúde. 
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