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Resumo

Esta tese € o resultado de uma pesquisa que visou a investigagdo de
representacdes identitarias de doentes paliativos, ou terminais, em uma unidade de
saude publica em Brasilia, Distrito Federal, baseada na Analise de Discurso Critica. Para
realizar esta pesquisa foram utilizados métodos etnograficos para a geracao e coleta de
dados. Os métodos selecionados foram: a observagao participante, notas de campo e
entrevistas semi-estruturadas. Os dados foram coletados e gerados no Hospital de
Apoio, mais especificamente na ala “A”, com inicio em dezembro de 2006 e estendeu-se
por um ano e meio. Esta pesquisa se justifica, como uma possibilidade, dentro da
linguistica, da investigacdo de um tema bastante recorrente na atualidade, identidades.
Neste trabalho, focalizei o meu olhar, para doentes em estado de terminalidade, aqueles/
as a quem a medicina da uma previsao de vida de aproximadamente 6 meses a 2 anos.
Esse tema foi examinado com o suporte da Teoria das Representagdes Sociais. Os
resultados deste estudo langam luz sobre os mecanismos linguisticos que envolvem
questdes sociais como o0 abandono de doentes terminais. Sua contribui¢do principal &
demonstrar a instrumentalizagdo de modelos tedricos para revelar como a articulagao
entre as escolhas lexicais, estruturas tematicas, disposicdo de atores e papéis, entre
outros elementos, se alinham para construir identidades excluidas ou de resisténcia,
como uma realidade social capaz de combater ou favorecer questdes de resignagao,
discriminagdo e preconceito. Ao fazé-lo, esta tese testa a aplicabilidade de uma
triangulagao tedrica e metodoldgica para os estudos em Linguistica. Os resultados da
pesquisa apontam para a luta de poder e para as resisténcias inerentes a todo processo
interativo em conflito. Ha inumeras contradicdes que permeiam tanto as representacdes
da equipe quanto as de pacientes. No entanto, por meio das analises foi possivel
perceber a ocorréncia de ‘movimentos’ que marcam as mudangas de poder e a
minimizacao das assimetrias de relacdes tdo cristalizadas. Relagdes atravessadas pela
dominagéo (como é o caso do médico-paciente), que precisam ser bem observados para
nao cairmos nas armadilhas do julgamento que escraviza os discursos em modelos pre-

fabricados, desconsiderando a dinAmica da mudanca.
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Abstract

This thesis results from a research study based upon Critical Discourse Analysis (ADC)
that sought to investigate identitary representations in palliative or terminal diseases at a
public health unit in Brasilia, the Federal District. In order to conduct this research,
ethnographic methods were applied in order to generate and collect data. The methods
selected were: participant observation, field notes and semi-structured interviews. The
data were selected and generated at the Support Hospital (Hospital de Apoio), specifically
at the “A” wing. It was started in December, 2006 and took a year and a half. This
research is justified as an occasion in linguistics to investigate a relatively recurrent theme
in current identity studies. In this study, | focused on terminally ill patients, those with
approximately six to two months. This theme was examined according to social theory
representations. The results of this study cast light on linguistic mechanisms that involve
social issues such as the abandonment of terminal diseases. The study’s main
contribution is to demonstrate the instrumentalization of theoretical models in order to
reveal how the articulation between lexical choices, thematic structures, arrangement of
actors and roles among other elements are aligned to construct excluded identities or
resistance such as the abandonment of terminal diseases. Its main contribution is to show
the in social reason able to combat or favor issues of resignation, discrimination and
prejudice. In doing this, this thesis tests the applicability of theoretical and methodological
triangulation for studies in Linguistics. The research results point to the power struggle
and resistances inherent to the entire interactive process in conflict. There are numerous
contradictions that both pervade team representations as well as patients’. Nevertheless,
through analyses it was possible to perceive the occurrence of ‘movements’ that mark
power changes and minimization of asymmetries in such crystallized relations. Relations
criss-crossed by domination (such as doctor-patient cases) that need to be well observed
in order not to fall into judgment traps that enslave pre-fabricated models, thus

disconsidering the dynamic of change.



Resumen

Esta tesis es el resultado de un estudio que buscé la investigacion de representaciones
identitarias de enfermos paliativos en un hospital de salud publica en Brasilia, Distrito
Federal, con base en el Analisis del Discurso Critico. Para esta investigacion, utilizamos
métodos etnograficos para generar y colectar datos. Los métodos selecionados fueron: la
observacion participante, notas de campo y entrevistas semi-estructuradas. Los datos
fueron colectados y generados en el Hospital de Apoyo, pero especificamente en el “A”,
con inicio en diciembre de 2006 y se extendié por un afio y médio. Esta investigacion
tiene como justificativa dentro de la linguistica, la investigacion de um tema que se recurre
bastante en estudios actuales sobre la identidad. En esta investigacién se focalizé los
enfermos en estado terminal, los que tienen una prevision de vida de aproximadamente 6
meses a 2 anos. Este tema fue examinado con base tedrica en las representaciones
sociales. Los resultados de este estudio destacan los mecanismos linguisticos que
involucran cuestiones sociales como el abandono de enfermos terminales. Su
contribucién principal es mostrar la instrumentalizacion de modelos teéricos para revelar
como la articulacion entre las selecciones lexicales, las estructuras lexicales, la
disposicion de actores y papeles, entre otros elementos, se encuadran para construir las
identidades excluidas o de resistencia como una realidad social capaz de combater o
favorecer cuestiones de resignacion, discriminacion e ideas preconcebidas. Al hacer esto,
la tesis examina la aplicabilidad de una triangulacion tedrica y metodoldgica para los
estudios en linguistica. Los resultados de la investigacion indican la lucha por el poder y
para las resisténcias inerentes a todo el proceso interactivo en conflicto. Existen inUmeras
contradicciones que pervaden tanto las representaciones de equipo quanto a los de
pacientes. No obstante, mediante los analises fue posible perceber la incidéncia de
‘movimientos’ que marcan los cambios de poder y la minimizacion de las asimetrias de
relaciones tan cristalizadas. Las relaciones cruzadas por la dominacion (como es el caso
del médico-paciente), que necesitan ser bien observados para no cair en las armadillas de
juicio que esclaviza los discursos en modelos prefabricados, asi descobrindo la dinamica

del cambio.



Résumé

Ce travail examine les malades en état terminal avec une prévision de vie de six a deux
mois. On a considéré la question basée dans la théorie des representations sociales. Les
résultats de cette étude présentent les mécanismes linguistiques visant les questions
sociales comme I'abandonnement des malades terminaux. La contribution principale é de
montrer I'instrumentalization de modéles thématiques pour analyses comment les choix
lexicaux, les structures thématiques, I'arrangement des acteurs et des roles, entre les
autres éléments, se alignent pour construir les identités exclues ou de résistance comme
une réalité sociale capable de combattre ou favoriser es questions de résignation,
discrimination et préjugés. Ce travail donc cherche Il'applicabilité de la triangulation
théorique-méthodologique pour Ié€s études en linguistique. Les résultats de la recherche
ont comme but la lutte pour le pouvoir et pour les résistances inhérente au proceés
interactif en conflit. Il 'y a numereuse contradictions predominantes dans les
representations de I'équipe et des patients. C’était possible pourtant, avec les analyses
apercevoir I'incidence des ‘mouvements’, référant aux transformations dans le pouvoir et a
la minimisation des asymmetries dans les relations tellement cristalizées. Les relations
traversés par la domination (dans le cas des médicins-patients), qu’il faut bien observées
pour éviter les préjugés en ce qui concerne I'esclavement des discours selon les modéles

pré-fabriqués, en ignorant la dynamique de la transformation.
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APRESENTAGAO

O grande desafio deste trabalho era compreender a diversidade das
manifestagcdes que ocorrem nas instituicbes de cuidados meédicos paliativos que néo
séo iguais e que nao se sabe se poderiam ser classificadas como pertencentes a um
mesmo paradigma meédico cientifico-tecnoldégico. O desafio parecia grande demais,
agora eu o sei.

Sei, também, que encontrei as pistas que procurava e com elas tentei
decifrar alguns mistérios, relacionados a medicina paliativa. Sinto que atingi o meu
objetivo. Para tanto, busquei uma gama de métodos: a observagao participante, as
entrevistas semi-estruturadas com relatos e depoimentos, e a Analise de Discurso
Critica (ADC), ou seja, a preocupagao com a utilizagado de varios métodos sempre
esteve presente. Mas jamais esqueci que 0 meu objetivo maior era e € estudar por
meio da linguagem questdes relacionadas a identidade, ideologia e poder para
chegar a uma visdo compreensiva das relagcbes médico-paciente na medicina
paliativa.

E preciso que se diga que este trabalho € uma homenagem e um desabafo. E
uma homenagem aos/as pacientes paliativos/as’ que participaram da pesquisa e
que ja morreram. E também um desabafo de minha indignacdo contra as diversas
formas de injustica que sofrem as pessoas doentes no nosso pais e um manifesto
de minha esperanga na possibilidade de transformacgao ativa dessa realidade.

Isso esta de acordo com as duas motivagdbes que me moveram na
pesquisa. Em primeiro lugar, o interesse pelo povo doente que sofre de todos os
males imaginaveis e a admiragdo pela forca que estas pessoas demonstram. Tudo
isso me levou a escolha de meu objeto de estudo — a medicina paliativa. Em
segundo lugar, o sentimento doloroso da injustica, a indignacdo genuina contra o

sofrimento impingido todos os dias a tantas pessoas, € que nos envergonha a

' E possivel que algumas pessoas ao lerem meu texto, sintam um certo desconforto com a presencga
constante do feminino na caracterizagdo genérica, como ‘pacientes paliativos e pacientes paliativas’,
0 que significa a negacdo de que o masculino possa representar tanto homens como mulheres.
Outras pessoas talvez ndo se sintam desconfortaveis, mas ao menos estranham essa insisténcia.
Diante dessas reacgdes se pode perguntar: por que manter o feminino nas caracterizagées? Nao pode
0 masculino ser genérico? Com o intuito de colaborar para as discussdes sobre género social é que
assim procedo. Muitos estudos em Analise de Discurso respondem a essas perguntas da seguinte
forma: existem pesquisadoras, mulheres que estudam e produzem materiais de qualidade nos
estudos de Analise de Discurso Critica? Sim; s para citar: Maria Izabel Magalhaes (2000, 2002,
2003); Ruth Wodak (2003); Jenny Thomas (1995). Referi-las pelo masculino é ser sexista, ou seja, é
manter simbolicamente o masculino como melhor representante do género humano. Assim, como
analista de discurso, preocupo-me em debater os conflitos sociais que sdo também linglisticos.
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espécie, determinaram meu foco de abordagem desse objeto. Sei que foi muito
dificil conseguir reunir forgas para, a cada novo dia, enfrentar de frente a dor, o
sofrimento e a morte de outras pessoas, mas sei que consegui.

A diversidade € sempre desafiante, essa foi a razdo de ter optado por
uma triangulagédo tedrica na qual busquei proferir um didlogo entre a Analise de
Discurso Critica e a Teoria das Representacdes Sociais. Procedi desta forma por
acreditar que é preciso refletir sobre os contextos sociais emergentes, nos quais se
desenrola a vida social, buscando explica-los. Ao tentar proceder desta maneira,
procurei a0 menos, provocar uma mudan¢a no olhar, talvez, uma mudanca de
angulo ou de um novo lugar de observagéo.

Mobilizou-me o entrelagamento entre diferentes areas de saberes, com a
convicgao da minha autonomia e responsabilidade, dos riscos e dos beneficios, num
cenario de crescente complexidade biomédica em relagdes tradicionalmente
compreendidas como duais, no caso a relacdo médico-paciente. Essa relacao
apresenta uma rede de atores que compartilham ‘saberes’ que é formada por uma
equipe de médicos/as, enfermeiros/as, psicélogos/as, pacientes, familiares.

N&o ignoro que essa complexidade de saberes caracterize a medicina na
modernidade tardia?, com seus aparatos biotecnoldgicos para diagnosticos e
tratamentos de vanguarda. Porém, logo percebi que esses aparatos ndo eram
prerrogativas do campo da medicina paliativa. Obviamente, n&o ignoro também que
esse campo, em particular, tenha o potencial de promover transformacdes sociais na
humanidade com seus possiveis beneficios para mudangas de paradigmas e
crengas acerca de representagdes de morte, doenca, e finitude de vida.

A preocupacdo com as relagbes que envolvem as praticas sociais da
medicina tem sido alvo de questionamentos por parte de muitos/as
pesquisadores/as. A precarizacao social das instituicdes e a desmobilizacdo social
sao frequentes em nosso pais e sao, por conseguinte, preocupagdes que tém
motivado cientistas das mais diversas areas. Questdes que anteriormente eram foco
de pesquisas politicas e econbmicas sdo agora analisadas por todos os grupos de
investigacbes das ciéncias sociais. Portanto, estudos de ma distribuicdo de

recursos, materiais e simbdlicos ultrapassam as fronteiras das ciéncias econémicas

2 Segundo Giddens(1991, 2002), modernidade tardia é a presente fase de desenvolvimento das
instituicoes modernas, marcada pela radicalizagdo dos tragos basicos da modernidade: sepacao de
tempo e espaco, mecanismos de desencaixe e reflexividade institucionais.
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e passam a inspirar trabalhos localizados no ambito da Ciéncia Social Critica (CSC),
perspectiva cientifica que visa intervir ativamente na mudanca social, assumindo
uma posigao critica, sem as amarras da 'neutralidade cientifica'. Foi, entdo, nessa
perspectiva critica da pratica de pesquisa que ancorei meu estudo.

Minhas questdes de pesquisa, que serdo retomadas nos Capitulos 6, 7 e 8
séo as seguintes: a) Como os/as pacientes terminais representam suas identidades?
b) Como as relagdes sociais sdo construidas por meio de depoimentos e relatos em
entrevistas com os/as pacientes c) Por meio de que marcas discursivas os membros
da equipe de paliativistas estariam contribuindo para a representacao identitaria dos/
as doentes? d) Como as pessoas envolvidas com as praticas sociais da medicina
paliativa representam esse espaco social e que questdes de poder e ideologia séo
percebidas no(s) discurso(s) deste modelo de assisténcia meédica?

Minhas motivacdes para um estudo desta natureza encontram respaldo na
minha deliberagao consciente de investigar, no ambito da Linguistica, questdes de
cunho social que possam representar alguma contribuigdo para grupos em situagdes
de fragilidade. Doentes terminais sdo, inegavelmente, grupos em situagbes de
altissima fragilidade. Acredito na contribuicdo da Analise de Discurso Critica (ADC)
para um debate de questdes como a exclusdo de doentes pobres, sobretudo em um
estudo das representagdes de identidades e papéis sociais de pacientes em
situacédo de finitude de vida cujos direitos e oportunidades de audigdo sdo quase
inexistentes.

A tese encontra-se dividida em trés partes: na primeira, o objetivo é
contextualizar a pratica social em estudo. No primeiro capitulo, opto por apresentar
uma reflexdo acerca de concepgdes de saude e doenga no modelo de assisténcia
médica situado no Novo Capitalismo® como uma das formas de perceber questdes
ideoldgicas. Por essa razao é que considero este capitulo ja uma forma de analise
de fato das conjunturas da medicina. O segundo capitulo tem como objetivo maior
conceituar cuidados paliativos foco da medicina paliativa e alvo de minhas analises.

O terceiro, o quarto e o quinto capitulos compdéem a Parte Il. No Capitulo 3,
dedico-me a reflexado tedrica acerca da ADC como disciplina que me possibilita um

dialogo com a Teoria das Representacdes Sociais (TRS), foco do Capitulo 4. Esse é

* Fairclough (2003) utiliza o termo ‘Novo Capitalismo’ para designar as reestruturagées mais recentes
do capitalismo na manutencdo de sua continuidade como modelo dominante, de acordo com sua
“capacidade de superar crises por meio da transformacdo radical de si mesmo, de modo que a
expansao econdbmica possa continuar.”
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o lugar em que centralizo uma reflexdo epistemoldgica sobre a ADC, que é a linha
de trabalho a que me filio. Essa reflexdo epistemoldgica sobre a ADC em relagao
com a TRS justifica-se pelas relagdes interdisciplinares que a primeira busca
estabelecer. Procuro aqui examinar qual a contribuicdo de uma triangulagéo tedrica
para a definicdo de modos de construcdo de conhecimento baseados no discurso. O
Capitulo 5 completa a discussao dos dois capitulos precedentes, pois nele dedico-
me a relatar os métodos selecionados para a pesquisa.

Na Parte Ill da tese, dedico-me as analises discursivas dos dados gerados e
coletados junto a instituicdo médica com o modelo de Cuidados Paliativos: No
Capitulo 6, analiso recortes de entrevistas para refletir acerca da construgcao das
representacdes identitarias de pacientes. No Capitulo 7, debrugo-me sobre recortes
com as 'vozes' de membros da equipe paliativista. No Capitulo 8, analiso mais
alguns recortes unindo as vozes das pessoas envolvidas na pesquisa, tanto
pacientes como equipe médica, com o propodsito de verificar como € constituido o
espaco da medicina paliativa e de que forma esse espaco estaria sendo 'palco’ de
representacdes para situar pessoas.

A Parte lll encerra com uma discussao em que busco oferecer uma critica
explanatéria do problema investigado, aliando alguns resultados das analises
discursivas discutidas nos capitulos precedentes a reflexdo em torno da ADC e da
TRS. Os recortes analisados nos capitulos de analise compdem os anexos.

As contribuicdes que posso trazer aqui se destinam a producdo do
conhecimento, que auxilie na compreensio da rede de relagdes entre profissionais e
pacientes nesse cenario complexo e fragmentado que se tornou o sistema de saude
publica. Ao centrar a pesquisa no estudo das representagdes identitarias de doentes
terminais, trago para o campo da Linguistica a discusséo sobre uma pratica que néo
nos é familiar, (Magalhaes, 2000a). Considero que trazer estudos sobre o campo da
pratica da medicina paliativa para a area da Linguistica é per se uma contribui¢ao.
O contato com esse campo, sobretudo na Linguistica, ainda € compreendido como
uma especialidade tipica da medicina. Entretanto, as transformacdes trazidas por
essa pratica para as relagdes identitarias, na constituicdo de grupos de pessoas e,
portanto, nas relagdes sociais, de maneira mais ampla, sdo motivadas e promovidas
por discursos ligados ao projeto do Novo Capitalismo.

Uma outra contribuicdo que espero oferecer com esta pesquisa reporta-se ao

campo tedrico. Expus no inicio desta apresentacdao que tenho orientado meus
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estudos pela abordagem das praticas discursivas. Espero contribuir para o
aprofundamento dessa abordagem.

Por fim, esta tese procura trazer contribuicbes para os trabalhos em analise
linguistica que verdadeiramente tenham preocupacdo com as praticas sociais, por
meio de uma reflexdo pautada na necessidade de acdes efetivas de cunho social.
Acredito que em vez de focalizar problemas puramente académicos ou tedricos, a
analise discursiva deve examinar de forma critica as pessoas que estao no poder,
autoridades que dispdéem de meios e oportunidades para resolver tais problemas
(van Dijk,1986:4).

Assim, é meta desta tese a reflexdo acerca de: Identidade, poder e ideologia
que sao problematicos em si. Entretanto, sei que n&o existem prescricbes ou
férmulas gerais, exceto talvez, a necessidade de que cada pessoa reflita sobre suas
préprias responsabilidades, (Horkheimer, apud Wodak 2003).
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Nesta primeira parte do trabalho, mobilizou-me o entrelagamento entre
diferentes areas de saber. O objetivo desta primeira parte da pesquisa é fornecer o
contexto situacional e cultural necessario para a compreensao da proposta tedrico-
metodoldgica do estudo das representagdes identitarias de pessoas envolvidas com
a pratica da medicina paliativa, que sera apresentada na segunda parte da tese. A
contextualizacéo a ser feita aqui busca situar, no ambito dos estudos sociais criticos,
o estudo da produgdo e divulgacdo da pratica da medicina inserida no ‘Novo
Capitalismo’ e suas consequéncias para aqueles/as que estdo em situacdo de
finitude de vida. Busco ainda, situar a producdo de sentido de conceitos como
doenga, dor, morte e cura como forma de conhecimento que se afilia a perspectiva
critica e situar as praticas discursivas dentre as varias correntes voltadas ao estudo
da linguagem. Nao pretendo, assim, fazer uma analise histérica da medicina de
forma geral. Considero necessario, entretanto, esclarecer quais conjunturas pautam
minha proposta do ponto de vista de uma analista de discurso que se propde
examinar ndo apenas o papel da linguagem na reproducdo das praticas sociais e

das ideologias, mas também seu papel fundamental na transformacgao social.

Por focalizar-me no estudo das representacbes identitarias de atores
envolvidos no modelo de medicina paliativo pareceu-me viavel utilizar-me das
reflexdes das areas deste campo de saber. Portanto, esta primeira etapa é formada
por aquilo que gosto de chamar de ‘terreno de construgéo’, o contexto situacional e

cultural.

Ao utilizar-me da metafora da construgao o fagco da posicdo de quem acredita
que o conhecimento € um bem simbdlico passivel de ser 'construido' por etapas e
com a utilizacdo de varios 'materiais' que com as ‘ferramentas’ adequadas pode ser

utilizado com propdsitos de crescimento e emancipacao.
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Para uma reflexao acerca da saude, da
doenca e da ideologia: o modelo de
assisténcia medica no Novo Capitalismo

ol 5 maischerteprebbmdiinjnoonsioriee, indetamriecd i eroulroanind,
dissndohda menardiMda- eleé o animaldoenieF riectidiNietzs€1987)

Inicio o capitulo com a epigrafe acima por entender que a doenga define-nos
de alguma forma. Diz-nos quem somos. Informa-nos, num sentido que Nietzsche
compreendia intuitivamente, de que somos criaturas marcadas de modo unico por
uma relacao instavel com a saude. Ao nos definir, de algum modo, a doenca e a
saude sugerem como todos nds, ndo sO pessoas mais idosas e enfermas, vivemos
controlados por forgas culturais e ideolégicas que moldam decisivamente a nossa
identidade.

Neste capitulo, pretendo deter minha atencdo em alguns conceitos capitais
para esta tese. Na primeira segéo, esbog¢o algumas consideragdes sobre as praticas
da saude e da doenga, lugar em que reflito sobre a mudanga de paradigmas no
contexto do campo médico. Tais mudangas na organizagao e na cultura médica sao,
de modo significativo, mudancas nas praticas discursivas. Na sec¢ao seguinte,
amplio minhas reflexdes sobre as formas de fazer da medicina no sistema de saude
com o propésito de melhor entender questdes de representagdes de doencas e de
saude, focalizando agora, atores especificos, os doentes. Em sequéncia, procuro
refletir acerca da questdo da pobreza e da exclusdo social, entendida em seu
contexto contemporéneo, ou seja, relacionada a uma conjuntura politica global de
agravamento das desigualdades sociais, reunindo esses aspectos a situagédo do
sistema de saude publica do pais. Nessa sec¢éo, desloco o meu foco para refletir até

que ponto o Neoliberalismo e sua relacdo com a flexibilizacdo das relagdes de
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saude publica estariam relacionados a questdes ideoldgicas a servigo do Estado.
A secao subdivide-se em trés subsecdes nas quais passo a tratar da legitimidade
das instituicbes de saude e da exclusdao social dos/as doentes, de modo mais
especifico, refletindo sobre tecnologizacdo da medicina, formas alternativas de
entender as representacdes dos discursos médico-paciente. Em 1.4, volto-me a
questao do ‘povo doente’ — um simbolo do descaso do Estado — fato que pde os
individuos a margem da modernidade, no interior mesmo de um pais dito moderno,
considerando o grave problema da ‘banalizagdo da injustiga social’ que segrega e
que nos leva a conviver com o sofrimento infligido a outrem sem nos sentirmos
responsaveis por eventuais mudancas. Essa secao, a exemplo da anterior, também
se subdivide com o propdsito de ampliar a reflexdo acerca da legitimidade médica,
de suas estratégias, bem como de apresentar um panorama da relagdo médico-
paciente.

Em 1.4.5, opto por unir ao bojo da discussao as reflexdes acerca da estrutura
social na qual a medicina esta situada com o propdsito de debater situacdes de
semelhangas e diferengcas entre os modelos de medicina cientifico-tecnolégica e
paliativa. Ja mais para o final do capitulo, levo a cabo a discussdo acerca da
exclusao, da dor e do abandono, como formas coadjuvantes da banalizagdo da
injusti¢a social, que ocorre nas instituicdes hospitalares.

Em minhas consideracgbes finais, posiciono-me em relacdo as alternativas
contra-hegemoénicas possiveis para a superagao da crise no sistema publico do
pais. Do ponto de vista do arcabougo metodolégico da ADC (modelo proposto por
Chouliaraki & Fairclough, 1999), a abordagem dessas questbes deve ser

interpretada como parte da analise.

1.1 Sobre a saude e a doenga: Contexto de mudang¢as no campo médico

Ha varios exemplos de mudangas no campo médico, todas elas parcialmente
constituidas por novas praticas discursivas. Segundo Martins (2003: 187), “a
apropriacao da medicina moderna pelo capitalismo médico constituiu um golpe dificil
de ser absorvido pela sociedade”. Ao silenciar sobre o simbdlico na pratica da cura,
o capitalismo pde as instituicbes e os individuos em condicbes de incerteza
institucional e existencial que chegam ao limiar do insuportavel. Segundo o autor,

“sem os rituais, siléncios, gestos, cuidados e esperangas que envolvem aquele que
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cura e o enfermo nos momentos de doenga, a saude perde suas significagdes
simbdlicas e a vida passa a ser encarada como banal e superficial’. Ou seja, o
imaginario restrito da medicina mercantil (idem, ibidem) é, pois, uma das principais
fontes do mal-estar atual, que se espalha por meio de conhecimentos em diversas
especialidades a ponto de o corpo humano ter sido esquecido nesse processo.
Sabe-se muito sobre um detalhe e pouco sobre o conjunto. Esse saber mais
abrangente, até um determinado momento preservado pelos clinicos gerais, foi
substituido pela fragmentacdo do conhecimento, demonstrando hoje, de forma clara,
sua insuficiéncia no atendimento e no tratamento de doencgas. Dai a emergéncia e a
proliferacdo das chamadas medicinas ‘alternativas’ como: homeopatia, acupuntura,
yoga, fisioterapia, florais. Esse tipo de atendimento a saude, priorizando mais o/a
doente do que a doenca, retoma a idéia da totalidade do ser; os sintomas deixam
de ser vistos como uma mera rede complexa de causas e efeitos. Seguindo essa
linha de raciocinio, a medicina paliativa poderia estar ocupando o lugar de uma
medicina ‘alternativa’ e, nesse caso, seria ela uma pratica de recuperagao da nogao
do individuo, fragmentado pela medicina oficial, revelando-o, através do corpo
enfermo, na sua inteireza.

Dentro dessa perspectiva, a medicina, seja a cientifico-tecnolégica ou a
paliativa, ndo €, pois, algo distante, separada da sociedade; em sua linguagem
especifica ela integra problemas e contradigbes que nao se restringem a sua légica
biomédica. Pensa-la de outra forma seria compreendé-la como um discurso
universal, atemporal, descontextualizado. Por isso, as praticas sociais das ditas
‘medicinas alternativas’ ndo representam um simples modismo, algo que viria a,
temporariamente, corrigir falhas eventuais. A crise do modelo cientifico-tecnolégico,
no que diz respeito a vida do/a paciente e no seu exercicio como pratica terapéutica,
€ mais ampla, articulando-se ao conjunto de mudangas ocorridas na cultura, na
configuracdo da sociedade e na representacdo de pacientes, de sua familia e, até
mesmo, dos membros da equipe de cuidadores.

Observar essas mudancas contextuais no campo médico nos leva
inevitavelmente a pensar nos atores sociais nele situados. A proxima secao tem

como objetivo trazer algumas reflexdes acerca de doentes.

1.2 Doentes

Nesta secdo, tenho a preocupacio de refletir acerca do carater hibrido que
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marca as representagdes conceituais sobre os atores sociais ja referidos. No
processo de diversas formas de praticas em medicina, a doenca nao € sé uma acao
individual, mas é também coletiva, na medida em que o/a doente nao age sé. Nele
ou nela percebemos a intervengao de outros grupos de parentesco ou de membros
da equipe, tanto na escolha do sistema terapéutico, quanto na formulagdo de

hipéteses sobre as causas das doencgas. Os excertos que se seguem falam por si.

(1) Meu marido procurou este hospital. Ele me disse: - Vai 1a , nao
consegue nada no hospital X, talvez neste consiga. Ema (paciente)

(2) Quando eu ja tinha feito de tudo, tinha procurado tudo, me disseram que
eu tinha que vir para ca. Maria (paciente)

Essa diversidade de escolhas pode nos levar a arguir, apressadamente, que
cada pessoa no seu todo, esta mais consciente de sua individualidade, mais atenta
ao seu lugar na sociedade, ao seu corpo, ao seu futuro e aos poderes de que dispde
a sua identidade. Nessa perspectiva, poder-se-ia dizer que tanto o consumo de
servicos de saude, quanto as formas reguladoras de saude podem ser ordens
negociadas ou reconciliadas. Digo, isso, baseada nas observag¢des de meus dados,
na leitura que fiz e na qual constatei uma situacdo de identidade intrinsecamente
relacionada as condi¢des de tornar-se pessoa.

Nessa linha de pensamento, creio que as representagcdes identitarias de
pacientes terminais ndo sdo tado diferentes em relacdo as outras categorias de
pacientes. No entanto, essas representacbes podem ser consideradas como um
fator limitador e dificultador do lugar dessas pessoas na esfera publica de bens e
servigos, porque sao considerados ‘terminais’. Para além disso, observa-se um outro
elemento de diferenciagado conceitual acerca da doenca. Entre os membros do grupo
de pacientes pesquisados, ha uma percepcao de doenca que os leva a ndo adotar
uma atitude conformista ou passiva. Prova disso é que, na maioria das vezes,
alguns membros da equipe apontam tais atitudes em seus pacientes (ver Segao
6.2.3 d).

O fato de pacientes narrarem os seus itinerarios de forma analoga parece
confirmar a tese defendida por Bourdieu, segundo a qual, “para alguns a
'resignacgao’ € a primeira licdo da existéncia, enquanto para outros ela deve ser
conquistada laboriosamente, revelando-se a revolta diante das formas universais do
inevitavel” (2005: 54).
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Na realidade, ha pacientes que sugerem a questdo das oportunidades,
informando que recorrem sobretudo a que estd mais ao seu alcance. Nesse jogo,
entre a doenga e a sua suposta cura, o/a paciente recorre as varias praticas,
misturando no ato de cura as diferentes formas e praticas médicas. Esse fato pode

ser ilustrado com o relato de Ricardo:

(3) Ha pacientes que vao ao médico, mas muitas vezes antes de ir ao
médico vao ao curandeiro, ou a um outro terapeuta tradicional e
concomitatemente vai ao padre, ao pastor da igreja, porque ele procura a
sua saude, a sua cura, muitas vezes a procura pela saude nao vé barreiras,
porque o que ele quer € livrar-se do mal.

Por outro lado, ndo é somente a busca de formas alternativas de cura que
mobiliza pacientes e familiares. Muitos/as queixam-se de ndo poderem comprar 0s

medicamentos que os/as médicos/as prescrevem. O relato de Maria indica isso.

(4) O médico me passou um remédio que eu n&o consigo comprar. E muito
caro. Eu tenho que escolher ou compro o remédio e morro de fome, ou
compro comida e morro por nao ter tomado o remédio. Maria

Todas essas constatagdes levam-me a considerar que os atores sociais
envolvidos na pratica médica, nomeadamente pacientes, familiares e equipe,
possuem saberes proprios acerca do conceito de doengca e saude que estdo
relacionados a questdes de ordem estrutural, politica e economica. Ao constatar que
relatos como do excerto 4 sdo recorrentes, faz-se necessaria uma investigagéo que
leve em consideragao outros fatores, nao s6 os bioldgicos. A doenga e a morte sao,
também, afetadas por estruturas politicas e econémicas e isso leva a compreensao
de que as propriedades do uso da linguagem podem ser determinadas em um
sentido mais global pela estrutura social em um nivel mais profundo. Segundo
Fairclough (trad: 2001: 90), “as relagdes sociais entre as classes e outros grupos,
modos em que as instituicdes sociais sado articuladas na formacao social (...) podem
contribuir para reproduzi-la e transforma-la”. E é ao estudo dessas estruturas que

me dedicarei nas préoximas secgoes.

1.3 Estado e Neoliberalismo

Nesta secdo, apresentarei uma discussao breve sobre Neoliberalismo,
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abordando uma definicdo do conceito, a origem histérica desse fendmeno, suas
caracteristicas e consequéncias, com a intencdo de melhor entender como tem
influenciado as politicas de cuidados em saude. Os principais eixos de analise sao,
portanto, as implicagdes sociais e politicas da opg¢do neoliberal para a assisténcia
meédica publica.

A expressao Neoliberalismo é uma das mais utilizadas contemporaneamente
e esta presente nos meios de comunicagao, na politica e nas ciéncias humanas.
Algumas caracteristicas do Neoliberalismo sdo amplamente conhecidas, como o
predominio do mercado, a privatizagdo, o corte dos gastos publicos, a politica
repressiva, entre outras.

Com o desenvolvimento do Neoliberalismo, aparece pela primeira vez o
conceito de ‘demissao do Estado’ que se refere ao abandono, por parte do poder
publico, de “sua missdo primeira, que € a de sustentar a infra-estrutura
organizacional indispensavel ao funcionamento de toda a sociedade urbana
complexa” (Wacquant,1997: 168). Isso é feito ao adotar-se uma politica de 'erosao’
sistematica das instituicdes publicas. Dessa forma o Estado passa, entdo, a
abandonar para as forgas de mercado e para a légica do ‘cada um por si’ camadas
inteiras da sociedade, em especial, aquelas que, privadas de todos os recursos,
econdmicos, culturais ou politicos, dependem completamente dele para chegar ao
exercicio efetivo de sua cidadania. Opto por fazer este breve comentario sobre o
Neoliberalismo por entender que suas consequéncias nefastas ndo atingem
somente a esfera econdmica. Outrossim, uma das principais vitimas do discurso
neoliberal € o campo social e, com isso, sacrifica-se, prioritariamente, a populagao
pobre e doente. Talvez por isso, o Neoliberalismo, mesmo quando alardeia seu
sucesso com a estabilidade monetaria, ndo exibe sua outra face que lhe é
indissociavel, qual seja, as politicas de ajuste.

As politicas de ajuste fazem parte de um movimento de ajuste global, que se
desenvolve num contexto de globalizagao financeira e produtiva. “Esse processo de
ajuste global na economia mundial caracteriza-se por um rearranjo da hierarquia das
relagdes econdOmicas e politicas internacionais, feitas sob a bandeira de uma
doutrina neoliberal” (Soares, 2003: 20).

O ajuste neoliberal ndo € apenas de natureza econbémica: faz parte de uma
redefinicdo global do campo politico-institucional e das relagdes sociais. Autores

como Soares (2003: 19) afirmam que o Neoliberalismo reduziu o papel dos Estados
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nacionais, minando as conquistas do Estado de Bem-Estar Social — no que se refere
tanto aos direitos contratuais dos trabalhadores quanto aos direitos universais dos
cidadaos — a saude, educagao etc. O Neoliberalismo, dessa maneira, limita a
soberania dos Estados nacionais na resolugcdo de seus problemas internos. Voltarei
a tratar mais de questdes de ajuste neoliberal na Segéo 1.3.2.

Nesta secdo, detive-me na relacdo entre o Neoliberalismo e o Estado, com o
objetivo de mostrar como a ofensiva neoliberal pode estar ampliando a injustica
social e, dessa forma, contribuindo nos resultados da globalizagdo de sua ideologia,
o que de, certa forma, acaba por interferir cabalmente em varios setores de
assisténcia nos quais se incluem os modelos de assisténcia médica.

Na proxima subsecdo, abordo o Novo Capitalismo e suas consequéncias
politicas para os mais pobres e para os doentes; em seguida, relaciono a
globalizagdo neoliberal a retirada do Estado de suas fung¢des sociais; na terceira
subsecdo, por fim, abordo a forca do Neoliberalismo como discurso, na
representacado de transformacdes politico-econdmicas como naturais, 0 que resulta
em uma banalizag&o da injustica social e, por consequéncia, o descaso com a saude

publica.

1.3.1 Novo Capitalismo e consciéncia politica

As reformas neoliberais, realizadas no Brasil a partir da década de 1990,
reduziram o papel social do Estado, na visdo de Silva (2007: 03) "Elas (reformas
neoliberais)* séo feitas para diminuir os gastos e atacam de frente a fungdo social do
Estado em favor do mercado privado. E ndo podemos abrir méo desta
responsabilidade do Estado”.

O papel social inclui transferéncia de renda, com programas como a
Previdéncia Social, o Seguro Desemprego, o Beneficio de Prestagdo Continuada
(BPC) e a Bolsa Familia. Nao sao praticas assistencialistas, no sentido pejorativo da
palavra. “As pessoas vivem situagoes diferentes e precisam do apoio do Estado em
certos momentos” (Silva, idem, ibidem).

O autor aponta o Seguro Desemprego como forma de dar assisténcia a quem
trabalha até pouco tempo e esta temporariamente fora do mercado, mas tenta voltar.

O BPC como maneira de garantir a sobrevivéncia de quem n&o tem mais condigbes

‘Grifo meu.
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de trabalhar, como idosos com mais de 65 anos e pessoas com deficiéncia. A
Previdéncia Social € uma garantia a quem contribuiu para o Instituto Nacional de
Previdéncia Social, durante toda a vida e o Bolsa Familia é a unica opg¢ao de renda
de familias extremamente pobres. Todos esses programas s&o de transferéncia de
renda, mas, segundo Silva, ndo podem ser considerados como puramente
assistencialistas. De forma indireta, todos esses programas estdo diretamente

relacionados as pessoas doentes.

Sao formas mais eficazes de garantia de renda para combater a
desigualdade social no pais. A Previdéncia, por exemplo, € um mecanismo
de combate a desigualdade quando protege o trabalhador rural, o doente, a
familia do doente e o idoso. (Silva, 2007: 23).

Sabemos que programas como o Bolsa Familia n&o criam condigdes para
que as pessoas se auto-sustentem. Quem os defende sem levar em conta esse
argumento engana-se. Esses programas nao vao dar autonomia as pessoas. Mas,
para progredir por conta prépria, a pessoa tem de estar viva, bem alimentada e ter
educacgao. Sem isso, ela ndo vai encontrar o caminho de sobrevivéncia. O autor nos
alerta que em particular, a midia tem sido utilizada como um 'veiculo' para nos deixar
confusos em relagéo a esses fatos®.

As reportagens divulgadas pela imprensa escrita e televisiva ajudam-nos a
entender a direcdo dos debates sobre politica de assisténcia a saude neste pais.
Reivindicadora de seu papel na formagao da opinido publica, a imprensa, de modo
geral, 'sensacionalizou', personificou, transformou um conflito politico-partidario
numa luta entre o bem e o mal, opinando muito mais do que informando. Com
atitudes como essas os direitos a saude nao sao vistos com o respeito e atencao
que merecem.

Novo Capitalismo e Neoliberalismo sdo expressdes que se fundem nessa
discussao. Fairclough (2003a) utiliza o termo ‘Novo Capitalismo’ para designar as
reestruturacdes mais recentes do capitalismo na manutencao de sua continuidade
como modelo dominante, de acordo com sua “capacidade de superar crises por
meio da transformagao radical de si mesmo, de modo que a expansado econémica
possa continuar.” Essa transformacao, em direcdo do Novo Capitalismo, envolve a
reestruturacdo das relagdes entre dominios econémico, politico e social. Nessa

perspectiva, o Neoliberalismo é entendido como um projeto politico facilitador dessa

Ver Caetano (2008) para uma relagéo entre o setor midiatico e os cuidados médicos.



36

reestruturacdo, em consonancia com as demandas de um capitalismo global cujas
consequéncias mais evidentes sdo o aumento da distancia entre ricos e pobres,

doentes e pessoas saudaveis.

1.3.2 Globalizagao neoliberal e o papel do Estado

Para Bourdieu (1998: 54), a globalizagdo “é a extensdo do dominio de um
pequeno numero de nagbdes dominantes sobre o conjunto das pragas financeiras
nacionais”, o que enfraquece o poder dos Estados nacionais na decisdo dos modos
possiveis de enfrentamento de seus problemas sociais.

Pode-se, entdo, afirmar que aquilo que Soares (2003) chama de 'utopia
global' de equalizagao entre os paises e as regides do mundo € a grande falacia

contemporanea, visto que a politica de ‘ajuste ' neoliberal ndo foi sendo um
agravante ao 'desajuste social. E nesse sentido que a autora contesta a
representacdo das consequéncias do ajuste neoliberal como conjunturais, como
uma etapa transitéria e necessaria ao 'avango' do Terceiro Mundo rumo ao
capitalismo global.

E sempre bom lembrar que o fendmeno neoliberal ndo se verifica apenas no
campo econdmico. Infelizmente, no campo do social, tanto no ambito das idéias
como no terreno da politica, o Neoliberalismo fez estragos e ainda continua
hegemonico. Pode-se dizer que as idéias neoliberais afetaram questdes sociais que
afligem o mundo inteiro nessa nossa modernidade tardia. Segundo Soares (2003:
11), o “conservadorismo no social se expressa no retorno a naturalizacdo da
desigualdade social ou a aceitacdo da existéncia do 'fenébmeno' da pobreza e da
falta de recursos na saude como inevitavel”. Além disso, parece-me que
retrocedemos historicamente a nogao de que o bem-estar social pertence ao ambito
do privado, ou seja, as pessoas, as familias e as 'comunidades' devem
responsabilizar-se pelos seus problemas sociais, tanto pelas causas como pelas
solugdes. A mercantilizagdo dos servigos sociais, como a saude também € vista
como ‘natural’: as pessoas devem pagar pelos servigcos para que sejam de boa
qualidade. Enquanto, para as pessoas que ndo podem pagar, cabe sempre o que de
pior ha em termos de atendimento e beneficios de saude.

O ajuste neoliberal prevé, entre outras coisas, uma flexibilizagcao das relacoes
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de trabalho e uma reducdo do papel do Estado. A flexibilizacdo das relagdes no
mundo do trabalho minou a capacidade dos trabalhadores de negociar questdes de
seu interesse com os empregadores, uma vez que a flexibilizagdo caminha lado a
lado com a precarizagdo, a esmagadora parcela de trabalhadores nao tém plano de
assisténcia médica. E por meio das relagdes de trabalho que a precariedade da
situacao social atinge diretamente todo o conjunto da sociedade, e n&o apenas os
que convivem com o 'abandono’ do Estado. Para designar a exploragao radicalizada
pela flexibilizacdo, Bourdieu introduz o termo flexploraggo. Bourdieu (1998: 124),
expde-nos a sua percepgao do problema na pratica:

A precariedade se inscreve num modo de dominagao de tipo novo,
fundado na instituicdo de uma situacdo generalizada e permanente de
inseguranca, visando obrigar os trabalhadores a submissao, a aceitagédo da
exploragdo. (..) esse modo de dominagdo é absolutamente sem
precedente, motivando a propor aqui 0 conceito, ao mesmo tempo muito
pertinente e muito expressivo, de flexploracdo. Essa palavra evoca bem
essa gestdo racional da inseguranga, que, instaurando sobretudo através da
manipulagdo orquestrada do espago da produgdo, a concorréncia entre
resisténcias sindicais mais bem organizadas, e os trabalhadores dos paises
menos avangados socialmente, acaba por quebrar a resisténcia e obtém a
obediéncia e a submissao, por mecanismos aparentemente naturais, que
séo por si mesmos sua prépria justificagdo. (...)Parece-me, portanto, que o
que é apresentado como regime econdmico regido pelas leis inflexiveis de
uma espécie de natureza social é, na realidade, um regime politico que s6

pode se instaurar com a cumplicidade ativa ou passiva dos poderes
propriamente politicos.

Existe, entdo, como o trecho final dessa citagao sugere, uma relagdo proxima
entre a flexibilizagdo das relacbes de trabalho, a ‘flexploracédo’, e a involugdo dos
Estados nacionais em sua fungdo reguladora, que serve para aumentar a
inseguranca e, com ela, a submissdo. Bourdieu (1997: 216) utiliza a expressao
'demissdao do Estado' ao afirmar que a conversao coletiva a visao neoliberal foi
acompanhada pela demoli¢cao da idéia do servigo publico.

No Brasil, durante as ultimas décadas, foi adotada uma politica de 'erosao’
das instituicdes publicas de saude prejudicando principalmente as camadas sociais
desprovidas de acesso aos recursos econdmicos, culturais e politicos e que
dependem do Estado para exercer a cidadania. No momento em que a globalizagao
neoliberal radicaliza as desigualdades e que a intervengao estatal € mais necessaria
que nunca para enfrentar-se ‘as iniqliidades do mercado’, o Estado demite-se de
sua funcgao regulatéria em nome da primazia do mesmo mercado (Hobsbawn, 1995:

554). No entanto, isso ocorre de forma ‘natural’ porque conta com um poderoso
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aparato discursivo que perpassa o dia-a-dia de todos nés. O que busco, entdo, é
uma analise de discurso que focalize a variabilidade entre as praticas e a
heterogeneidade entre elas como indicadores sincronicos de processos de mudanga
historica que sdo moldados pela luta entre as forgas sociais.

Segundo Fairclough (trad. 2001: 58), “o discurso € estudado historica e
dinamicamente, em termos de configuragdes mutantes de tipos de discurso em
processos discursivos, e em termos de como tais mudancgas refletem e constituem
processos de mudanga social mais amplos”; portanto, refletirei, na proxima secéo,

acerca do Neoliberalismo como discurso.

1.3.3 Neoliberalismo como discurso

Tendo discutido, na se¢ao anterior, a relagao entre a globalizagdo neoliberal e
a precarizacao da situacido social pelo abandono do Estado, passo a tratar, nesta
secao, da questao do discurso do Neoliberalismo.

No contexto do Novo Capitalismo, a importancia do discurso neoliberal para a
obtengdo de um consenso é redobrada. Esse discurso classifica as reestruturagoes
recentes do Novo Capitalismo como uma 'evolugao natural', isenta da acdo humana
e inescapavel. Segundo Fairclough (2003a, 2006), a mudanga é nominalizada sob o
titulo de 'globalizagao', representada como uma entidade dotada de agdo, um
fendbmeno (e ndo um processo) universal e inevitavel. Para o autor, as aspiragoes
hegemonicas do Neoliberalismo sdo, em parte, uma questdo de universalizagéo
dessa perspectiva particular, ou seja, desse discurso particular a respeito do Novo
Capitalismo. O sucesso dessa representacao pode ser medido em termos de sua
repetitividade, isto €, do quanto circula em diversos dominios e em varios tipos de
textos.

Segundo Leal (2004) no Brasil, a situacdo parece ser a mesma. O Estado
brasileiro mudou de forma acelerada nessas ultimas décadas, como consequéncia
do seu processo de desenvolvimento — desenvolvimento tardio e desigual — dentro
de diretrizes econ6micas que acentuaram o grau de dependéncia externa e gritantes
desniveis sociais internos.

Os anos 1980 foram de grande efervescéncia politica: a luta pelas elei¢cdes

diretas; a criagdo da Central Unica dos Trabalhadores (CUT) como uma nova forma
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de sindicalismo combativo. Essas ac¢des sinalizavam que o pais iria iniciar um futuro
de mais esperanga para o povo. Mas esse processo foi interrompido por uma
transicdo. Em meados de 1980 e a partir dai nossos politicos assimilaram facilmente
esse 'novo' modelo econdbmico que atinge seu apogeu com o governo de Fernando
Henrique Cardoso (1995-2002), por intermédio do Plano Real, em que haveria o
aprofundamento da implementagdo da politica neoliberal. Foi nesse governo que
passamos a conviver com a hegemonia das politicas neoliberais no Brasil. O Estado
brasileiro, aliado ao grande capital nacional empresarial e aos banqueiros,
conseguiu implantar o discurso neoliberal no pais. O poder publico viu areas como a
saude, a educacgao e a infra-estrutura sucateadas (Leal, 2004).

Mudou o Estado e mudou a sociedade brasileira. Aliada a esfera politica esta
a esfera econbmica. A sociedade brasileira tornou-se mais urbana, com
necessidades e consumo de bens e servigos padronizados embasados em um
discurso que sugere uma perda de identidade e raizes. O Estado brasileiro, com
suas aliancas e grau de submissao ou dependéncia aos setores mais poderosos e
dindmicos da economia, cedeu também, com razoavel frequéncia, as pressdes de
setores mais atrasados, como o incipiente empresariado médico-hospitalar. Com a
cumplicidade oportunista do discurso neoliberal, submeteu nosso fragil sistema de
saude a um longo periodo de sucateamento e injustica com a populagdo em
desvantagem social.

Segundo Ribeiro (1993), o hospital como instituigdo necessaria, que
historicamente tem cumprido papéis sociais diferentes, é defrontado com interesses
econdmicos, corporativistas e sempre com necessidades sociais contraditorias.

Apesar do discurso neoliberal, a modernidade tardia, assim compreendida,
nao nos trouxe avangos que possam ser comparaveis a “superposicao perversa de

antigas situagdes de desigualdade e miséria com uma ' nova pobreza na saude'
causada pelo aumento macico e inusitado do desemprego aliada a falta de cuidados
de saude, ou de planos de assisténcia médica, e pela generalizagao de situagdes de
precariedade” (Soares, 2003: 24-25).

Portanto, para concluir esta seg¢ado, creio que ndo seja possivel tentar
comprender questdbes como saude e doenga sem refletir estruturas politicas e
econdmicas. N&o é meu objetivo, neste trabalho, aprofundar-me no estudo de tais

estruturas, até porque ha obras publicadas sobre o assunto®. Nas préoximas secoes,

¢ Além de autores ja citados no corpo do texto, recomendo as leituras de Fuhrmann 2004; Moreire et
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meu foco desloca-se para o tratamento especifico do discurso da doenca e da morte

no contexto do Novo Capitalismo Neoliberal.

1.4 O discurso da doenga e da morte

Nesta sec¢ao, proponho, em um primeiro momento, fazer uma reflexao sobre a
doenca em relacdo a instituicdo que cuida dela em nossa sociedade, ou seja, o
hospital.

Na subsecédo 1.4.1, proponho uma reflexdo sobre as estratégias de médicos e
médicas para perpetuarem, mesmo que involuntariamente, um conhecimento
ideoldgico hegeménico. Em seguida, fagco uma breve reflexao sobre a assimetria na
relacdo médico-paciente. Em 1.4.4, desloco o foco para abordar a participagao
estatal na assisténcia médica. Finalmente, na Secao 1.4.5, Medicina e estrutura
social, tento estabelecer uma comparacédo entre medicina cientifico-tecnolégica e
medicina paliativa na tentativa de perceber aspectos de congruéncia e/ou
discrepancia entre ambas.

A doenca e a experiéncia que ela representa transcendem em muito a
simples esfera do/a médico/a e cumprem um papel em todos os lugares da vida
social. Isso é particularmente verificavel no caso de doentes crbnicos/as que, para
poder lidar com sua condi¢do, ndo encontram apenas os/as médicos/as em seu
caminho, mas uma multiddo de outros atores disseminados em todos os lugares da
vida social. Talvez os mais representativos entre esses atores sejam aqueles/as a
quem Bourdieu (1997: 215) denomina de “trabalhadores da area social”: assistentes
sociais, funcionarios, recepcionistas. Essas pessoas investidas pelo Estado (ou
municipalidades) encontram-se em situagdes precarias no que se refere a fungao de
garantir os mais elementares servigos publicos, principalmente, em matéria de
saude para as populagcdes mais desfavorecidas. Segundo esse autor:

Esses funcionarios refletem as contradi¢des do Estado que s&o vividas,
freqientemente no mais profundo deles mesmos, como se fossem dramas
pessoais: contradigbes entre as missdes, quase sempre desmedidas, que
Ihe sdo confiadas — principalmente, em matéria de saude, emprego e
habitacdo — e os meios, normalmente irrisérios, que lhes sdo alocados;
contradi¢gbes, sem duvida as mais dramaticas, produzidas, em parte, pela

sua agao, como as que resultam das esperangas e desesperos suscitados
pelas instituicbes. (Bourdieu, 1997: 219).

al. 2007; Coelho, 2008.
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Funcionarios e funcionarias, que se ocupam cotidianamente dos mais
desfavorecidos de um ponto de vista econdmico e cultural, estdo a priori em
situacdo muito semelhante, em relagdo ao abandono do Estado, ao povo doente.
Embora, ndo seja o foco desta tese a analise das representag¢des de funcionarios/as
que trabalhnem no atendimento as pessoas doentes, opto por fazer esse breve
comentario com o propdsito de esbocgar a situacdo que pacientes encontram quando
precisam de atendimento médico. Sabemos que a maneira como esse grupo
comporta-se poderia ser representativa para um estudo de identidade, mas como
preciso delimitar minha atencédo aos grupos de estudo, ndo me deterei mais nesse
aspecto. Entretanto, creio ser de certa relevancia refletir acerca do conceito de
doenca.

Ao refletir sobre o conceito da doenga, percebe-se que, na maior parte das
situagbes da vida cotidiana, existe uma diferenca entre estar doente e estar
saudavel, e isso se reflete nas relagdes com as pessoas mais proximas. A
eliminagao do status de saude pode estar gerando um discurso sobre a doencga.

Em todas as sociedades, as pessoas com atitudes ou comportamentos
‘estranhos’ constituem uma ameaca, entendendo-se que a classificacdo de ‘normal’
ou ‘estranho’ € muito subjetiva e imbricada numa presuncdo de ‘autorizagao’.
Doentes terminais sao possuidores dessas caracteristicas de estranheza, de
desvios do comportamento saudavel, sendo necessario que seus males sejam
designados de maneira formal e tratados para que sua conduta volte a ser
assimilada como ‘normal’. Ao atribuir-se um nome e um papel as anormalidades que
atemorizam, essas pessoas transformam-se em membros de uma categoria
formalmente reconhecida. O que passa desapercebido pela maioria das pessoas €
que esse reconhecimento é parte de um discurso. E por meio da linguagem que os
conceitos da doenca e da saude e conceitos como o de morte podem ser
desenvolvidos de uma maneira tranquila ou, entdo, dramatica.

E bom lembrar que os seres humanos vivem o dilema de ser animal e
simbdlico. E o simbdlico que da ao ser humano a consciéncia de si mesmo. “Esse
privilégio supremo que torna-o incomparavel na natureza €, ao mesmo tempo, o que
Ihe da o conhecimento da sua existéncia e a absoluta certeza de sua morte” (Ariés,
2003: 98).

Porém, vivemos a era do discurso da ciéncia e da técnica, a era das

conquistas tecnoldgicas e da longevidade humana; a era do 'encurtamento’ dos
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espacos e da supressdo do tempo; do gozo virtual e das guerras eletronicas; da
entrega da cultura ao império do mercado do lucro; da quantidade avassaladora da
informacao e anulagao dos critérios de valor; da lei do consumo e do descartavel.
Portanto, ndo ha como refletir discursivamente a questdo sem compreender que é
nesse cenario que o discurso da doenca e morte €, em nossos dias, considerado
nebuloso e sombrio. Esse € o cenario para o desenvolvimento da especulagao
econdmica. Como todo setor industrial em crescimento, o sistema de saude localiza
suas forgas onde a demanda parece sem limites: a protecdo contra a morte. A
medicalizagdo e a auto-medicalizacdo tornam-se o carro-chefe da poderosa
industria farmacéutica.

Pesquisas apontam uma das numerosas fungdes da medicina que
recentemente substituiu todas as outras: a tentativa de dominar a progressédo de
todas as doengas por meio de intervencdes técnicas. O que se espera € alcancgar o
conceito utdopico da vida eterna. Nao nos damos conta de que somos frutos de um
discurso que € associado a questdes politicas, econdmicas e ideoldgicas que nos
impulsiona ao consumismo desproporcional de medicacdo e de recursos
tecnolégicos que muitas vezes sdo desnecessarios. E nesse ponto que se justifica
falar em medicina paliativa como um discurso que pode estar otimizando uma
reflexdo sobre morte e vida bem como a legitimidade médica. E a esse tema que me

dedico na Secéo 1.4.1.

1.4.1 A legitimidade médica

Nesta secdo, investigo como a ideologia meédica esta intrinsecamente
correlacionada a identidade profissional médica que, por sua vez, é socialmente
construida desde a sua formacado académica ( Magalhdes, 2000a). A secéo tem,
ainda, como objetivo tratar da legitimidade médica das instituicbes de saude e da
exclusao social dos doentes, de modo mais especifico, fazer uma reflexdo acerca da
linguagem da medicina, que € baseada em valores como: objetividade e autoridade,
0 que de certo modo serve para manter uma ordem hierarquica social € uma
legitimacdo de dominio do saber cientifico que acredito estejam marginalizando
perspectivas alternativas (Foucault, 1987). Focalizarei a tecnologizagdo como uma

das formas de cristalizagcao dessa ideologia em discursos médico-paciente.
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Estudos como os de Apker e Eggly (2004: 412) sugerem que “o sistema
médico promove uma hegemonia que estabelece um sistema de crencas, valores e
atitudes que restringem a participacao ‘pessoal’ em decisdes cientificas”, e isso é
um fator dificultador da relagdo médico-paciente. Aprofundarei esta questdo em
251e25.2.

Comeco enfatizando que o tema nao é novo. Ja na metade do século vinte,
esse aspecto era abordado por autores como Parsons (1951), Balint (1988) e
Jaspers (1991), mas é a proépria histéria da medicina que traz no seu bojo essa
questdo. Edward Short (apud Balint, 1988) enfatiza como a descoberta da penicilina,
nos anos 1930-1940 por exemplo, influenciou uma importante transformacado na
pratica da medicina. Juntamente com o avango tecnoldgico, o desenvolvimento da
bioquimica, da farmacologia, da imunologia e da genética fez crescer o poder do/a
médico/a como representante da instituicdo da medicina. E o/a médico/a quem
detém o conhecimento e o poder.

Entre tantos autores que ja se expressaram sobre o tema, busco as
consideragdes de Foucault (2005: 45-78), em: a Historia da loucura, que nos
proporciona uma analise da medicina da época classica e que se estende até
nossos dias. E nesse ponto que localizamos a critica inicial & soberania da
legitimidade médica.

O autor nos mostra que os efeitos da supremacia médica foram
extraordinarios e prolongados. Mais especificamente, no texto “A grande internagéo”
(idem,ibidem), o autor provoca reflexdes sobre os cuidados exagerados por setores
da medicina que ndo abrem mao da modalidade do poder do/a médico/a em tomar
decisdes fundamentais sobre a vida do outro. “E através do corpo que o poder em
estado de forgca age sobre as mentes” (idem: 77). Dessa maneira, institui-se a
legitimidade médica, que dura até hoje, como forma de poder, que embora bastante
questionado e anunciado por estudos cientificos, ainda encontra suas amarras na
tecnologia, na cientificidade, no discurso da saude. Talvez seja esse discurso que
explique a relacdo médico-paciente que sera foco de minha atencdo nas proximas
secdes. Faco esta apreciacdo por entender que existe uma assimetria nas relacées
entre pacientes e médicos/as e que uma melhor relagcdo ndao tem somente efeitos
positivos na satisfagdo de usuarios e na qualidade dos servicos de saude, mas

exerce também uma influéncia direta sobre o estado de saude de pacientes.
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1.4.2 As estratégias de poder de médicos e médicas

De acordo com a Secéao 1.4.1, parece-me ser possivel constatar questoes de
poder no que se refere ao conhecimento médico e sua percepgao em nossa cultura.
O poder serve de base para que as estratégias utilizadas pelo corpo médico,
guardadas as devidas excegdes, estejam a servigo de uma legitimagao legalmente
constituida.

Concordo com lllich (1975:14) para quem “a empresa médica tornou-se um
perigo maior para a saude, contrariamente ao mito criado por seu ritual”. O
conhecimento meédico sobrepde-se ao conhecimento popular ou familiar nas
relagbes com atores sociais. Porém, constatar a diferenga entre o conhecimento
meédico atual e o conhecimento popular ndo basta. Precisamos buscar as raizes de
sua diferenciagéo. Para tal, ancoro-me em Boltanski (1989) para demonstrar como a
pratica médica transforma-se com o passar dos tempos e como se cristaliza em

nossos dias. Segundo esse autor:

Constatar que a medicina familiar de outrora era constituida
essencialmente, como a de hoje, pela difusdo do conhecimento médico
cientifico ndo autoriza a ver a medicina familiar, - que utiliza medicamentos
comprados em farmacia e produzidos industrialmente — o simples
prolongamento da antiga medicina popular, que fabricava de modo
artesanal e mesmo caseiro seus proprios remédios. Para constatar, alias,
basta ndo se limitar a comparar medicina popular e familiar em suas
caracteristicas mais exteriores, mas interrogar-se também sobre as
relagdes que os sujeitos sociais mantinham outrora e mantém hoje com
aquelas e, em geral, com o conhecimento médico. O que distingue
essencialmente o usuario da medicina popular de outrora do usuario da
medicina familiar de hoje, € que o primeiro, ao inverso do segundo,
ignorava as origens cientificas das receitas que usava, ignorava até a
existéncia de uma ciéncia médica legitima e de seus especialistas como os
médicos, unicos detentores autorizados daquela ciéncia. Os camponeses
de outrora possuiam portanto um conhecimento comum que Ihes fornecia
respostas aos principais problemas colocados pela doenga, dessa forma,
podiam comenta-la e explica-la. Boltanski (1989: 28).

Hoje a situacdo é bem diferente, o usuario da medicina n&o esquece que o
conhecimento médico ndo € um conhecimento compartilhado. Sé o tem quem
possui o direito de executa-lo, aquele/a que possui uma autorizacdo para o0 seu
exercicio. Desse modo, ninguém mais tem o direito de ignorar que existe uma
ciéncia médica, um conhecimento de especialistas submetidos a lei e que € a
'‘academia’ a Unica instituicdo com direito de transmitir tal saber.

Os futuros profissionais da medicina ja saem das academias sentindo-se
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superiores em seus conhecimentos e encontram respaldo de uma legitimacéo
fornecida pelo sistema educacional desde sua fase inicial, o que corrobora para a
ampliacdo e para o agravamento da assimetria nas relagdes entre medicos e
pacientes. O trabalho de Apker e Eggly (2004) aponta nessa direcdo. As autoras
afirmam que a socializagdo médica legitima a construgdo de uma ideologia médica e
a formacéo de uma ‘identidade profissional’ que privilegia uma medicina técnica ao
mesmo tempo que marginaliza abordagens de cuidados que envolvam aspectos
biopsicosociais. Comentam também que médicos/as constroem suas
representacdes identitarias por meio do discurso. Na préxima sec¢ao, comentarei

essa relacao.

1.4.3 A relagao médico-paciente

Para Ricoeur (1994), o mundo em que vivemos esta linglisticamente
construido e historicamente dado. Ao assumir a constru¢cdo do mundo vinculado a
lingua, aos significados, aos signos, estamos tratando dos processos de
comunicagcao que diferenciam e unificam os grupos. Esse processo se da pela
compreensao de uma linguagem que ndo se restringe a linguagem verbal, mas
inclui a linguagem corporal e gestual. Analisar a relagdo médico-paciente € perceber
que tanto o/a médico/a como o/a paciente encontram-se na condigao de explicar e
compreender a si mesmos e ao outro. Na medida em que o/a médico/a assimila e
assume a compreensdo do que o/a paciente diz, acaba aproximando-se deste/a,
com a possibilidade de recorrer as varias fontes de explicagdo e compreenséo da
situacdo de seu/sua paciente. Infelizmente, porém, ndo vivenciamos muitas
situagcdes de uma boa comunicagéo entre médico/médica e paciente. Embora essa
relagdo seja um tema que hoje encontra um renovado interesse na produgéo
cientifica, percebemos que estamos longe de uma situagéo de harmonia.

De acordo com Caprara e Rodrigues (2004:140), é preciso lembrar que
enquanto os avancgos tecnolégicos mostravam-se significativos, ndo se percebiam
mudancgas correspondentes nas condi¢des de vida, como também, nio se verificava
os aperfeicoamentos das praticas de saude, vistas como praticas compostas de
comunicagdes, observagbes que visassem valores humanos e seus

relacionamentos.
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Atualmente, existem recursos para que meédicos/as possam lidar com cada
fragmento do ser humano, mas falta ao/a médico/a a habilidade de dar conta do ser
humano em sua totalidade (Jaspers, 1991). Para entender melhor esse problema,
procederei a uma rapida investigagéo das raizes historicas da medicina.

Ainda segundo Caprara e Rodrigues (idem,ibidem), uma série de paradoxos
acompanha a histéria da medicina. Por exemplo, espera-se que 0s sucessos da
medicina sejam acompanhados por um aumento do grau de satisfacdo de
meédicos/as que escolhem a carreira da medicina; estudos recentes, no entanto,
mostram que existem médicos e médicas desiludidos e insatisfeitos. Um segundo
paradoxo esta ligado aos beneficios da pratica médica que poderiam reduzir os
medos e as ansiedades das pessoas. Mas, ao contrario, elas estdo sempre mais
preocupadas por uma série de riscos atrelados ao estilo de vida, em um processo de
procura quase obsessiva de um estado de perfeita saude, sempre mais
preocupante. Entre os fatores determinantes dessa situacdo, apresenta-se a
necessidade de melhorar a qualidade dos servigos de saude, que como ja foi
mencionado anteriormente, vive seu periodo de crise com os abalos provocados
pelas politicas neoliberais.

Creio que um aspecto a ser vislumbrado se refira a racionalizagao cientifica
da medicina moderna, baseada numa mensuragcdo objetiva e quantitativa, bem
como, na visdo dualista mente-corpo. Esse modelo subestima a dimensao
psicoldgica, social e cultural da relagdo saude-doenga, com os significados que a
doenca assume para o/a paciente e seus familiares. Os/as médicos/as e pacientes,
mesmo pertencendo a mesma cultura, interpretam a relagdo saude-doenga de
formas diferentes. Além dos aspectos culturais, temos de enfatizar que eles
(médicos/as e pacientes) ndo se colocam em um mesmo plano. Trata-se de uma
relacdo assimétrica em que o/a médico/a detém o poder, um corpo de
conhecimentos do qual o/a paciente geralmente é excluido/a (Magalhaes, 2000a).

Varias sdo as pesquisas’ que demostram como médicos/as pesquisados/as
nao reconhecem seu/sua paciente como uma pessoa capaz de assumir a
responsabilidade com o cuidado pela sua prépria saude, e também nao
desenvolvem a autonomia e participagao do/a paciente no seu processo de adesao
ao tratamento.

Pelo resultado de minha propria pesquisa, vislumbrei que essa situacdo de

7 Waitzkin (1991) ;Geist e Dreyer (1993); Lupton (1994); Hill et al. (1997); Amin et al. (2000).



47

total assimetria nas relagcbes entre médicos/médicas e pacientes esta se
modificando com o surgimento da medicina paliativa. Entretanto, estamos longe,
ainda, de uma postura igualitaria nesse sentido.

O certo é que para entender essa dificil relacdo ndo podemos deixar de levar
em consideragdo um momento fundamental ocorrido na assisténcia médica que foi a
intervencao do capital privado. Antes, porém, desloco o foco para a participacao
estatal na assisténcia a saude com o objetivo de entender a instituicdo médica e as

consequéncias para os/as pacientes.

1.4.4 A participagao estatal na assisténcia médica

Tendo discutido, na secdo anterior, a relacdo entre médicos/médicas e
pacientes, passo a tratar, nesta secdo a questao da precariedade de nosso sistema
de saude de modo mais especifico. Comecgo pela discussao da criagdo do SUS com
base nos estudos de Gouveia e Palma (1999), procurando mostrar que o sistema de
saude no pais, embora precario, ndo pode se eximir de sua agao social, e que
contrariamente a posicdo neoliberal, que propaga esta precariedade, ndo é
suficiente para caracterizar o abandono e a pobreza de doentes no pais, se
desvinculada de outras necessidades basicas das pessoas.

Segundo os autores, o Sistema Unico de Saude — SUS, surgiu como
conquista depois de um longo processo de acumulo e de lutas que, “desde os anos
70, vem envolvendo movimentos populares, trabalhadores em saude, usuarios,
intelectuais, sindicalistas e militantes dos mais diversos movimentos sociais, que se
constituiram no mesmo periodo” (Gouveia e Palma, 1999: 140). O SUS,
institucionalizado na Constituicdo Federal, nas Leis Organicas Federais 8080/8140,
tem como principios: a universalidade do atendimento, a eqiidade das acoes, a
descentralizagcdo dos servigos e a participagdo social em seu controle.

O SUS, ao preconizar esses principios, defende a saude como direito de
todos e dever do Estado. Porém, n&o é possivel analisar o problema de abandono
de doentes sem levar em conta outros problemas tais como pobreza e renda que
estao interligados.

A concentragdo de renda no Brasil € notoria, a ponto de Hobsbawn (1995:
397) definir o Pais como “candidato a campe&o mundial de desigualdade

econOmica”. De acordo com Soares (2003: 46), “25% dos domicilios mais pobres se
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apropriam de apenas 5% da renda, enquanto os 10% mais ricos ficam com 43%.” A
esse quadro de ma distribuicdo de renda soma-se ainda, para o agravamento da
precariedade, a ma distribuicdo dos servigos publicos como a saude.

Nesse contexto, o critério da renda do individuo ou da familia é insuficiente
para a definicdo da pobreza. Menciono a pobreza, por entender que pobreza e
abandono estao intrinsecamente ligados. No entanto, quase sempre o corte entre a
definicdo de 'pobre' e a de 'ndo-pobre' é feito com base em um valor monetario em
dado momento. Define-se uma 'linha de pobreza' e uma 'linha de indigéncia' para
operar o corte entre 'ndo-pobres’, 'pobres' e 'indigentes' (Soares, 2003: 43).

Desse modo, a definicado de pobreza mais corrente em estudos sobre o tema
€ a definicdo econdbmica. Contudo, analisar pobreza isoladamente € uma analise
reducionista uma vez que pessoas doentes pobres precisam que suas necessidades
sejam atendidas. A precariedade social envolve uma série de outros fatores que nao
serdo analisados nesta tese. Na proxima secdo, direciono a discussao para a

medicina e a sua estrutura social.

1.4.5 Medicina e estrutura social

Nesta secdo, abordo os problemas da estrutura social na qual a pratica da
medicina esta situada. O perfil geral dos sistemas de assisténcia médica no pais e,
em particular, no Distrito Federal, guarda estreita relagdo com o sistema de protegao
social brasileiro, apresentando contradi¢des e ambiguidades, como por exemplo, a
falta de leitos em alguns hospitais publicos e a sobra em outros.

Em vista disso, para efeitos deste estudo destaco trés situagdes que
evidenciam tendéncias comuns entre a assisténcia médica cientifico-tecnolégica e a
medicina paliativa. A primeira, diz respeito ao tratamento e a grande visibilidade
dada, nos anos recentes a assisténcia social, nao tanto como politica concretizadora
de cidadania, mas como estratégia de consecucdo de ag¢des sociais plurais ou
mistas que desobrigam o Estado de seu papel de garantir direitos. A segunda
situacao, ndao menos forte, decorre da primeira e refere-se ao pouco conhecimento
existente sobre a natureza e o alcance dos objetivos dos cuidados a saude e, ainda,
de sua efetividade para melhorar a saude e reduzir os indices de desigualdade
social. A terceira situagdo confirma, como uma forte tendéncia, o fato de a

assisténcia médica ser assumida cada vez mais pela comunidade e pela familia (que
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se apresentam como titulares da provisdo social privada) com perda gradativa do
protagonismo do Estado.

Tudo isso acontece em um contexto estrutural em que a pobreza e o
abandono criam seus proprios mecanismos de 'cuidar' das questdes de saude. Um
outro aspecto a destacar, ja caracterizado como tendéncia atual, € que a seguridade
publica esta em processo de transformagdao em assisténcia privada, relevando a
auséncia de uma cultura de direitos, como um aspecto do avango do Neoliberalismo.
Na proxima secgéo, meu foco desloca-se para o tratamento especifico da exclusao

social e da dor, que, indubitavelmente, esta associada a banalizagao da injustica.

1.5 Exclusao social e dor

Nesta sec¢do, com quatro subsecodes, abordo o problema da exclusao social.
Na primeira subsecao, discuto o conceito de dor, conforme formulado por lllich
(1975); em seguida, volto-me ao problema do abandono de pacientes terminais e a
banalizacdo da injustica. Na terceira subsecgao, reflito sobre as instituicoes
hospitalares, em especial as destinadas a Cuidados Paliativos; e, por fim, focalizo

minha atencdo em alternativas ndo-neoliberais de enfrentamento do problema.

1.5.1 Dor, doenga e morte

Nesta subsecao, abordarei como os conceitos de dor e identidade estao
coadunados no processo discursivo da medicina, como paradigma para ilustrar que
tais conceitos sao culturalmente construidos e, portanto, ideologicamente marcados.
Entendo o conceito de dor intrinsecamente relacionado a uma visdo de
medicalizagao perniciosa pelas pessoas em busca de uma saude perfeita, como um
dos aspectos de um fendmeno generalizado. Entender o aspecto do impacto da
linguagem sobre os individuos, dos sinais e simbolos criados pelo ritual da medicina,
que promulga uma frieza realista que enfraquece; uma vontade de viver que
esmorece e a angustia da morte que se torna insuportavel, talvez, colabore para que
percebamos a face simbdlica da dor. Nao pretendo com essa afirmacao reduzir suas
outras faces, mas tdo somente, mostrar o quanto uma visao unilateral de um

fendmeno pode ser reducionista.
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A dor, a doenga e a morte também se constroem discursivamente, e nesse
sentido, sao vistas como criaturas da linguagem. Nessa linha de raciocinio, podem
ser transformadas em estimulos a produgdo de mercadorias e de novos tipos de
tabus que paralizam a experiéncia vivida. Algumas dessas mercadorias s&0 0s
medicamentos.

O medicamento ndo é apenas uma droga aceita e utilizada mundialmente
como um dos mais importantes recursos terapéuticos da medicina moderna. O
medicamento também pode ser uma droga de abuso, causando tantos males quanto
aqueles causados por diversas drogas de uso licito ou ilicito, tais como
dependéncia, sindrome de abstinéncia e disturbios comportamentais. Entretanto,
nao desconhecgo que, ao lado dos beneficios advindos com os medicamentos, existe
a sua outra face mercadoldgica.

N&o ha como pensar em conceitos como dor e morte sem fazer-se mengao
ao progresso da técnica fisiolégica e biomédica, que so6 favorece a saude na medida
em que alarga a responsabilidade dos que sofrem. Todos temos direito ao
conhecimento cientifico sobre os beneficios e perigos das drogas e de outros
procedimentos que alteram as sensagdes de dor e sofrimento. Temos direito ao uso
autdbnomo dos meios técnicos modernos que nos permitam dar nova dimensao ao
sofrimento. Porém, s6 em raras circunstancias € que se tem consciéncia desses
conceitos em termos de um discurso mercadolégico como fatos de linguagem.
Nesse discurso, a dor, doenga e morte podem ser considerados alvos de estratégias

das grandes empresas produtoras de medicamentos.

1.5.2 O abandono de pacientes terminais e a banalizagao da injustica

Neste trabalho, proponho-me a fazer uma reflexdo cuidadosa a respeito da
situacdo de pacientes terminais por ter constatado indicadores de desequilibrio
social a afligir pessoas, especificamente em Brasilia, ocasionando dilemas éticos
insustentaveis para profissionais da saude e para a sociedade como um todo.

Minha reflexdo volta-se para situagées que persistem ao longo do tempo em
nossa sociedade. Sao elas: a exclusao social, a discriminagdo no mercado de
trabalho, a perda gradativa do poder aquisitivo de doentes e o verdadeiro abandono
em que se encontra hoje a grande maioria dessas pessoas. Em primeiro lugar, é

preciso ressaltar que o que mais chama a atencdo nos hospitais visitados € o que
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Bertachini (2004) chama de ‘grande vazio existencial’ de uma grande parte das
pessoas portadoras de doencas terminais, o que acredito estar associado a
incapacidade de enfrentar e aceitar o isolamento e a exclusdo social, e a
consciéncia de nao se sentir mais produtiva, valor muito enfatizado pela ética
utilitarista, segundo a qual o/a doente que n&do produz ndo interessa.

Em segundo lugar, ndo esquegamos que vivemos num pais periférico®, onde
nao somente os/as doentes, mas grande parte da populagao luta pela obtencéo de
condigbes minimas de sobrevivéncia, dignidade e respeito. Por outro lado segundo
Bertachini (op. cit) a questdo demografica da populagdo terminal no Brasil € um
fendbmeno recente. Talvez seja essa uma das causas do descaso com esses
individuos.

Varios estudos sobre a qualidade de cuidados dispensados a doentes
terminais indicam as dimensdes e a complexidade da situacdo dessa camada da
populagdo, que ja produziu e passa a ficar de lado, como um ‘produto
descartavel' (Pessini, 2004:198). Reconheco a existéncia de alguns esforgos para
reinserir essas pessoas no grupo social, mesmo que por um periodo de tempo muito
curto, a fim de que continuem a ser uteis com sua experiéncia e suas
potencialidades. Mesmo assim, essas acgdes realizadas pela medicina paliativa sdo
resumidas em nosso pais (cf. Capitulo 2).

E de dominio publico que o tratamento dispensado aos/as doentes no Brasil
mostra-se extremamente fragil, um verdadeiro problema de saude publica. Além
disso, as tentativas de atenua-lo sado dificultadas porque existem interesses
econdmicos em jogo. A titulo de exemplicagdo lembro o interesse de empresas e
laboratorios farmacéuticos em consumo de medicamentos.

Concordo com Soares (2003) para quem a 'naturalizagdo da injusti¢ca social
caminha lado a lado com a legitimagcdao da globalizacdo como um fenémeno
inescapavel. Tanto uma como a outra sdo percebidas como a-histdricas,
independentes de agao politica humana. Também segundo Silva (2007: 22),

“simplesmente uns tém sorte e podem pagar pelos cuidados médicos e outros nao”.

8 Periférico € entendido aqui no sentido apresentado por Garrafa (2002), quando faz referéncia a
paises centrais e periféricos. Central diz respeito aos paises onde os problemas basicos, como a
saude, a educacdo, a alimentagdo, a moradia e o transporte ja estdo resolvidos e/ou bem
encaminhados. Ja os chamados periféricos, sao os também conhecidos como “em desenvolvimento”,
onde a maioria da populacao continua lutando pela obtengao de condigbes minimas de sobrevivéncia
e dignidade, e onde o poder e a renda estdo concentrados nas méaos de um numero cada vez menos
representativo de pessoas.
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Cabe notar também o estigma que tende a homogeneizar as trajetérias de doentes
nos hospitais

Ainda segundo Soares (2003: 39), o sofrimento alheio somente suscita
sentimento de revolta quando € percebido como consequéncia de injustica, o que
nao tem acontecido com relacao a exclusao social. Sem duvida, esta percepc¢ao das
coisas nao é construcdo individual: decorre de construgdes discursivas e
ideolodgicas. Desloco o foco na proxima secado para o hospital, como o locus de
ideologias neoliberais, onde algumas das construgdes discursivas e ideoldgicas se

manifestam mais amplamente.

1.5.3 A Instituicao hospitalar

A banalizac&o da injustica com doentes esta intrinsecamente correlacionada
a forma como questdes de gestdo e/ou administragdo hospitalar sdo marcadas por
posicoes neoliberais, sempre desfavoraveis aos mais necessitados.

Ndo € novidade falar da crise enfrentada pela instituicdo hospitalar de
dominio governamental. Pesquisas como as de Azevedo et allii (2007: 2411)
reforcam esse ponto: “os hospitais publicos vém enfrentando uma crise de
governabilidade, de deficiéncia e qualidade que tem impulsionado inumeras
iniciativas de reformatac&o dos seus modelos de gestao”.

Minha observacédo nos hospitais, proporcionou-me considerar as experiéncias
na funcao de direcdo de hospitais, que se apresentam, por um lado, como vivéncias
de realizagao de projetos e agdes para melhorar, por exemplo, desde as instalagbes
fisicas do prédio até agdes que envolvam a participagdo da comunidade para
resolver casos judiciais (ver o relato da assistente social, Joelma, nos anexos). Por
outro lado, foi possivel observar situacdes de crise, enfrentamentos e, por vezes,
exoneragdes traumaticas. Isso porque ha um conjunto de determinagdes de origem
externa, pressdes politicas, escassez de recursos, condicbes de abastecimento e
de funcionamento deficientes, precariedade na politica de recursos humanos, sé
para citar alguns dos problemas.

As instituicdes hospitalares na pessoa de seu/sua diretor/a, deparam, ainda,
com a pressao dos fornecedores, com ‘a privatizacdo’ dos hospitais pelos interesses
politicos e corporativos de toda ordem. Do ponto de vista interno, manifestam-se as

coalizdes de poder, emergindo oposi¢cdes e adesdes. Sao frequentes situagdes de
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agressividade e maus tratos a populacdo; as ‘justificativas’ para esses casos sao
multiplas e, quase sempre, referem-se a questdes de politica publica. Enfim, trata-se
de um contexto de conflitos, expressédo de forgas neoliberais instituidas, contra as
quais muitos profissionais da saude procuram lutar, entre eles/elas com certeza os
profissionais da medicina paliativa (a esse respeito ver a segéo 1.3.2 e o Capitulo 2).

Nao parece extravagante supor, nesse sentido, uma relagao direta entre o
crescimento da precariedade do sistema de saude, aqui representado pela
instituicdo hospitalar, e a ampliacdo das situacdes de precariedade no contexto de
uma sociedade neoliberal. Usuarios de servicos de saude publica sentem-se
excluidos/as de uma assisténcia médica de boa qualidade, de uma distribuicdo de
medicamentos gratuita que assegure que poderdo levar a cabo o tratamento
prescrito. Para Tosta (2003: 204), € assim que a exclusdo se reforga, “com a criagéao
de representagdes sociais nas quais ora se é objeto de pena e indiferenga, ora de
medo e eliminacdo”. Desse modo, a exclusdao desses individuos, que ndo tém
acesso a uma assisténcia de boa qualidade, passa a ser aceita pela sociedade, que
nao se sente responsavel pelo sofrimento que lhes inflige, pois passam a ver essa
questdo como ‘algo normal’. O resultado € a banalizagéo da injusti¢ca social, uma vez
que a exclusao passa a ndo ser percebida como injusti¢a de fato.

O grave problema decorrente disso relaciona-se a falta de uma politica
prioritaria pelo poder publico. Se ndo ha injustica, ndo ha porque se indignar.
Segundo Dejours (2003: 19):

Nem todos partilham hoje do ponto de vista segundo o qual as vitimas
do desemprego, da pobreza, da exclusdo social e, (até mesmo os doentes)
seriam também vitimas de uma injustica. Em outras palavras, para muitos
cidadaos, ha aqui uma clivagem entre sofrimento e injustiga. Essa clivagem
€ grave. Para os que nela incorrem, o sofrimento é uma adversidade, mas
essa adversidade nao reclama necessariamente reagao politica. Pode
justificar compaixao, piedade e caridade. Ndo provoca necessariamente (...)
apelo a agao coletiva.

Em outras palavras, o sofrimento por que passam usuarios de servigos de
saude é de outros/as. E o sofrimento alheio somente suscita sentimento de revolta
quando é percebido como consequéncia de injusti¢ca, o que nao tem acontecido com
relagdo a exclusdo social de doentes terminais. Por isso, o enfrentamento das
situagbes de abandono de doentes terminais tem de ser necessariamente baseado

na ética, em termos de mudanca de prioridades. Dessa maneira, gostaria de finalizar
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esta sec¢ao, ressaltando a importancia de pensar-se sobre o hospital ndo s6 como
estrutura organizacional ou como o local onde se desenvolve o trabalho de
tratamento em si, mas sobretudo, como o locus das relagdes entre meédico-paciente
e da re/construgao de suas identidades (ver capitulo 8). Passo enfim, a ultima sec¢ao
deste capitulo que representa um pouco da minha contribuigdo, oferecendo algumas

possibilidades de alternativas.

1.6 Algumas consideragoes

Hoje o Estado vive um dilema crucial no processo de globalizagdo que
preocupa a todos (cf. Segao 1.3.2, neste capitulo). Nao quero com isso dizer que a
globalizacdo seja de todo negativa. A globalizacdo tem sua dimensao positiva —
podemos ter acesso a novas formas de conhecimento com muito mais rapidez.
Construir um projeto alternativo parece ser o grande desafio. Os grandes capitais e 0
mercado foram capazes de se internacionalizar, globalizando o mundo financeiro, a
economia e 0 consumo, portanto o que se pretende é uma globalizacao alternativa.

Nesse sentido, discuti, neste capitulo, as relagcdes entre o Novo Capitalismo e
a exclusdo social, atentando para conceitos como Neoliberalismo, globalizagao,
papel do Estado, abandono de doentes, legitimidade médica. Até agora, o foco da
discussao voltou-se para a analise do problema dos doentes terminais em sua
conjuntura, sua fungdo na pratica e os obstaculos para seu enfrentamento, de
acordo com o enquadre analitico formulado por Chouliaraki & Fairclough (1999).
Nesta ultima secao do capitulo, direciono a atengdo para os possiveis modos de
ultrapassar os obstaculos, refletindo especificamente acerca de alternativas contra-
hegemoénicas para o enfrentamento da precariedade da situagcdo de doentes
agravada pelo Novo Capitalismo.

Nesse ponto da discussédo, ndo se trata de procurar compreender a légica
econdmica, mas, ao contrario, de por de lado essa questao, para concentrar esforgo
de analise nas identidades dos atores sociais que produzem 'uma maquina de
guerra', bem como nos levam a consentir com ela e mesmo a submetermo-nos a
ela. A 'maquinaria da guerra econémica' nao €, porém, como diria Dejours (2003: 17)
um deus ex machina. Funciona porque homens e mulheres consentem em dela

participar macicamente. A questdo central passa a ser por que uns consentem em
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padecer sofrimento, enquanto outros consentem em infligir tal sofrimento aos
primeiros?

Na tentativa de responder a esta indagacgao, recorro a Bourdieu (1997: 735):

Para ir além das manifestagbes aparentes(...) & preciso evidentemente
remontar aos verdadeiros determinantes econOmicos e sociais dos
inumeraveis atentados contra a liberdade das pessoas, contra sua legitima
aspiracéo a felicidade a a auto-realizagdo, que hoje exercem nao somente
as leis impiedosas do mercado de trabalho de moradia, mas também os
veredictos do mercado escolar, ou as sangdes abertas ou as agressdes
insidiosas da vida profissional.

Levar a consciéncia os mecanismos que tornam a vida dolorosa nao €
neutraliza-los; explicar as contradicbes nio € resolvé-las. Mas por mais cético que
se possa ser sobre a eficacia social, é preciso permitir aos que sofrem que
descubram a possibilidade de atribuir seu sofrimento a causas sociais, fazendo-os
conhecer amplamente a origem social de seus problemas, coletivamente sempre
oculta, da infelicidade sob todas as suas formas, inclusive as mais intimas e mais
secretas. O que importa, porém, € que essa constatacdo, apesar das aparéncias,
nao tem nada de desesperadora, pois como nos diz Bourdieu: o que o mundo social
fez, o mundo social pode, armado deste saber, desfazer.

Acredito ser tarefa de todos (ndo sé dos intelectuais) a 'obrigacao’ de refletir
sobre o sofrimento da doenca, da dor e da morte. Uma maneira seria dar a palavra
aqueles/as que raramente tém a oportunidade de se fazer ouvir. Refiro-me as
pessoas que enfrentam as contradicbes do mundo social, vividas sob a forma de
tragédias da modernidade tardia. Uma das razbes maiores do desespero de todas
essas pessoas esta no fato de que o Estado se retirou, ou esta se retirando, de um
certo numero de setores da vida social que eram sua incumbéncia e pelos quais era
responsavel. No caso desta pesquisa, refiro-me aos hospitais publicos.

Ouve-se dizer que ai reside a forca desse discurso dominante, que nao ha
nada a opor a visdo neoliberal, que ela consegue apresentar-se como evidente,
como desprovida de qualquer alternativa. Segundo Bourdieu (1998: 42) “se ela
(visdo neoliberal) comporta essa espécie de banalidade, € porque ha todo um
trabalho de doutrinagdo simbdlica da qual participam passivamente os jornalistas ou
os simples cidadaos e, sobretudo, ativamente, os intelectuais”. Contra essa
‘imposicao’ permanece a convicgao de que todos temos um papel a desempenhar.

Em primeiro lugar, podemos analisar a produgao e a circulagao desse discurso. Em
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segundo lugar, uma alternativa seria a reflexdo sobre o abandono do Estado.
Precisamos lembrar que o Estado, em todos os paises €, em parte, o vestigio de
conquistas nas realidades sociais . Nado desconhego o seu carater de ambiguidade,
nao se pode dizer que ele seja apenas um instrumento a servigo do poder. Sem
duvida, o Estado ndo € completamente neutro, completamente independente, mas
tem uma autonomia tanto maior quanto mais antigo ele for, quanto mais forte,
quanto mais conquistas sociais tiver registrado em suas estruturas. Segundo
Bourdieu (1998: 48):

Para resistir a involugdo do Estado, isto é, contra a regressdo a um
Estado penal, encarregado da repressao, sacrificando pouco a pouco as
fungdes sociais, educagao, saude, assisténcia etc., o movimento social pode
encontrar apoio nos responsaveis pelas pastas sociais, encarregados da
ajuda aos desafortunados crénicos, que se preocupam com as rupturas da
coesao social (...) e que se opdem aos responsaveis pelas finangas, que s6
querem saber das coer¢des da “globalizagédo”.

Ao falar de globalizagdo penso em um discurso poderoso, uma idéia que tem
forca social e que, de certa forma, realiza crengas. Uma arma usada contra as
conquistas do Estado de Bem-estar de modo geral, “o neoliberal traz de volta, sob
as aparéncias de uma chique e muito moderna as idéias mais arcaicas do patronado
mais arcaico”. Bourdieu (1998: 49).

Em suma, ja que a globalizagédo, em certo sentido, € a extensdo do dominio
de um pequeno numero de nag¢des dominantes sobre o conjunto de pragas
financeiras nacionais, € necessario questionar de forma radical a visdo econémica
que individualiza tudo, tanto a produgdo como a justica ou a saude, os custos com
os lucros, esquecendo que a eficiéncia de seu discurso pode ser questionada.

Por fim, acredito que cabe as politicas publicas e, também ao Estado, saber
aproveitar as pesquisas feitas sobre o assunto e tentar reverter o atual quadro de
desastre social. Para além disso, desloco meu foco no préximo capitulo para uma
reflexdo acerca dos conceitos de morte, doenga e poder para tentar elucidar o que
seja medicina paliativa e, também, o contexto da assisténcia médica que em nosso
pais é ainda caracterizado em muitos segmentos sociais por uma cultura de

conformismo e ‘velhas’ praticas.
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2

Para uma reflexdo acerca da morte, da
doenca e do poder: o modelo de
assisténcia paliativa

Ndo,ndo, a marindoé algoquencsesparano fim.E” anparreiasilercoanquefalacomvaz
brardasemquerenosaterrariardizerdtsenpren verdode nosconvidorda scbedtricdeviver-.
RubermAhe(1991:62)

O conhecimento da vida do ser humano inclui o saber de que ela é finita. O
modo e o processo de morrer sdo compreendidos de acordo com fatores diversos,
advindos das ciéncias sociais € ndo s6 das areas da saude. Procuro pesquisar,
nesta etapa do trabalho, a doenga, a morte e o poder em seus multiplos aspectos.
Meu pressuposto € o campo da reflexado linglistica acerca da saude e da doenga é

estratégico porque sugere algumas contradigbes nos modos de se encara-las.

Nessa perspectiva, contrapontos entre conhecimento e crencga, entre
concepgao da doenga como construgao sociocultural e como entidade bioldgica sao
alguns dos temas privilegiados neste capitulo. Em consonancia com essa linha de
raciocinio, € necessario pensar na instituicdo hospitalar ndo sé como o local de

prestacédo de servigos de saude, mas também como um lugar de trabalho.

Entendo ‘lugar de trabalho’ como uma instituigdo social onde as riquezas sao
produzidas e reguladas, lugar onde os problemas s&o produzidos ou resolvidos,
identidades sao (re) construidas, e € essa a justificativa para refletir acerca do
hospital como o lugar em que se cuida ou ndo de pessoas, mas que também é o
lugar de trabalho de outros/as. Pretendo, com este capitulo, refletir sobre a rede de
relagdes discursivas no modelo de assisténcia paliativa. Meu objetivo €
contextualizar, ainda que brevemente, o novo modelo de assisténcia médica

denominado ‘Cuidados Paliativos’ e os ‘caminhos’ que precisei percorrer para
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entender o contexto institucional da medicina. A Sec¢édo 2.1 se subdivide em 2.1.2 e
2.1.3 como forma de concentrar-me na historia do contexto institucional hospitalar.
Na secao seguinte, procuro responder a questdo: Afinal que s&o cuidados
paliativos? Subsequentemente, delineio o contexto social no qual os/as doentes
estdo situados/as. Em 2.3, exponho o ideario dos Cuidados Paliativos em Brasilia
por meio do programa ‘Cuidar Sempre’, local onde a pesquisa foi feita. Essa segao
subdivide-se em mais uma subsec¢ido que tem como objetivo apresentar o programa
do modelo de assisténcia médica paliativa. Na Secéo 2.4, desloco o meu foco para
refletir sobre Cuidados Paliativos e sua estreita relacdo com os conceitos de ética,
preconceito e a ndo obstinacdo terapéutica, ou seja, questdbes de conjuntura da
pesquisa. A Secao 2.5 é destinada a analise da pratica médica, subdividindo-se em
duas subsecdes, que tém como fundamentagdo a abordagem da conjuntura da

pratica em estudo.

Em 2.6, “Uma reflexdo acerca da medicina cientifico-tecnolégica e da
medicina paliativa”, farei uma abordagem conceitual, com a finalidade de
estabelecer um paralelo entre os dois modos de encarar o ‘fazer médico’; o
propésito é entender as duas visdes. Por fim, a ultima seg¢do deste capitulo é
dedicada a discussao do conceito de morte no Ocidente e a importancia do estreito
didlogo entre esse conceito e o ideario dos Cuidados Paliativos do ponto de vista de
uma pesquisadora da area da Analise de Discurso. Esse dialogo pretende ser uma
contribuicdo da Linguistica que com seu potencial procura beneficiar a sociedade

por meio de maiores esclarecimentos sobre o tema em foco.

2. Cuidados paliativos: Um breve comentario

Nas sociedades modernas, cada vez mais se verifica uma cisdo entre a
pessoa e a comunidade social, de tal modo que as desgracas e calamidades que
atingem determinadas camadas sociais ou grupos de pessoas limitam-se a esses
segmentos, enquanto os demais procuram ignorar ndo s6 as desgragas, mas até
mesmo as proprias pessoas que foram atingidas. E nesse cenario que se encontram
os/as doentes paliativos.

Segundo Barchifontaine (2004: XV), um agravante a esta situagdo é que a

nossa sociedade também esta fascinada pela ciéncia, pela técnica e pelos seus
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progressos, a ponto de 'coisificar' as pessoas e 'endeusar' a técnica. Uma maneira
de amenizar a desumanidade dessa situagao € voltar a descobrir que somos gente e
gue n&o vivemos sozinhos, que precisamos dos outros como os outros precisam de
nos, ou seja, redescobrir a humanizagdo e o dialogo — isso é fundamental nas
situacdes de sofrimento. Ndo pretendo com esses comentarios negar as vantagens
que a tecnologia nos proporciona. E evidente que o desenvolvimento cientifico e
tecnolégico tem trazido uma série de beneficios, sem duvida. Mas é preciso
compreender que esse mesmo desenvolvimento tem como efeito adverso o
incremento a desumanizagdo. O prego que pagamos pela suposta objetividade da
ciéncia é a eliminagao da condicdo humana da palavra, que nido pode ser reduzida,
no caso do atendimento hospitalar, a mera descricdo técnica dos sintomas e da

evolugédo de uma doenga. Ainda, segundo o autor, um exemplo seria:

Quando preenchemos uma ficha de histérico clinico, ndo estamos
escutando a palavra do paciente. As informagbes sao indispensaveis, sem
diuvida, mas o lado humano ficou excluido. O ato técnico, por defini¢io,
elimina a dignidade ética da palavra, pois esta é necessariamente pessoal,
subjetiva e precisa ser reconhecida na palavra do outro. (Barchifontaine,
2004. op.cit.)

Estar enfermo/a € perder a integridade da saude, mas estar doente nao
significa perder todos os direitos de qualquer cidadao. O objetivo da medicina deve
ser tratar os/as enfermos/as buscando restabelecer uma face de sua integridade que
foi perdida. A ‘cura’ ocorre quando a saude, entendida como o bem-estar bioldgico,
psicossocial e espiritual, € plenamente restabelecida. Um tratamento ‘curativo’, por

sua vez, é aquele que busca essa ‘cura’.

Lembro que, no caso desta pesquisa, estamos num contexto de pessoas
doentes fora de possibilidades de restabelecimento integral de sua saude, tendo que
enfrentar a morte iminente e inevitavel. Os Cuidados Paliativos preconizam que
quando a tentativa de cura (distanasia® ou obstinagdo terapéutica) torna-se uma
agressao a dignidade humana, entdo, tentar encontrar a cura talvez seja uma

insensatez.

Seguindo a linha de raciocinio de autores como Pessini e Bertachini (2004: 7),

’ Distanasia é a agonia prolongada, é a morte com sofrimento fisico ou psicolégico do individuo
lucido. Este termo foi proposto por Morache, em 1904, em seu livro "Naisance et mort", publicado em
Paris, pela editora Alcan. Distanasia também pode ser utilizada como a forma de prolongar a vida de
modo artificial, sem perspectiva de cura ou melhora.



60

quando se ouve em corredores de instituicdes de saude que “ndo ha mais nada a
fazer”, estamos diante de uma postura inadequada e que, a aceitacdo desse limite,
nada facil, € sabedoria. Porém, ha muito o que fazer segundo o modelo de cuidar de

paliativistas.

Apoés esta reflexdo introdutéria, passo agora ao segundo momento deste

capitulo: uma introducéo ao contexto institucional.

2.1 O contexto institucional

Esta pesquisa foi realizada precipuamente no contexto institucional da
medicina, em um hospital publico, o Hospital de Apoio, mais especificamente em
uma ala deste hospital, a ala “A”, destinada a cuidar de pacientes em situag¢des de
terminalidade. Por questdes de ética, pensei muito se deveria ou ndo mencionar o
nome deste hospital. Porém, fui vencida pela firme convicgdo e com a consciéncia
da responsabilidade e dos beneficios que muitas pessoas teriam ao saber que ha
um lugar como esse e que ha sempre leitos sobrando. E 6bvio que nZo tenho a
ilusdo de que os/as que realmente precisam lerdo este trabalho por razdes que sao
muito variadas. Mas como creio que o texto pode ultrapassar barreiras, sinto que ha
algumas possibilidades. Creio que s6 tive a certeza de agir dessa forma depois de

escutar o relato que cito agora.

Joelma: Sabe Carmem, certa vez tive que enfrentar uma situagao que
demonstrara a vocé o quanto as pessoas desconhecem que tém direito aos
Cuidados Paliativos. Minha empregada, que sabe que trabalho em um
hospital, me pediu que eu conseguisse um pouco de morfina para que ela
desse a um amigo. Confesso que ndo entendi o seu pedido e pedi que me
explicasse. Ela entdo me contou que tinha um amigo que estava com
cancer em estado avangado e que tinha dores horriveis. Perguntei a ela
porque este seu amigo nao procurava o centro de saude ou o hospital no
qual ele fazia seus tratamentos e se 14 ndo tinham informado a ele que ha
um hospital que poderia cuida-lo.Ela simplesmente me respondeu que o
médico que cuidava de seu amigo ja havia desistido de cuida-lo porque ele
era terminal, sem chances de cura, tinha de se conformar, deram-lhe a
morfina para duas semanas e que ele s voltasse quando precisasse de
mais. Mas para isso deveria passar por novas avaliagdes. Ele fez isso por
mais algumas vezes mas depois disso desistiu, ndo tinha dinheiro nem para
a passagem de 6nibus que o levasse de sua casa ao hospital. Dai minha
empregada me fazer o pedido. Isto mostra que o médico que o atendeu nio
falou para seu paciente que este deveria procurar o Hospital de Apoio. Isso
dificulta muito o nosso trabalho.
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Penso que esse médico/a a que a entrevistada faz alusdo desconheca os
Cuidados Paliativos ou, 0 que € pior, ndo tenha a preocupacido de encaminhar as
pessoas para que possam ter a chance de outras alternativas de qualidade de vida

ou de finitude de vida.

Os hospitais ocupam, na nossa cultura moderna, um lugar central no sistema
de saude e na economia do pais. Sao instituicbes com capacidade de gerar
empregos, atendendo nao s6 fungdes educativas, técnicas e administrativas (Adam
e Herzlich, 2001: 105). A estrutura hospitalar, como hoje é percebida, faz parte de
um contexto histérico mais amplo que precisa ser refletida. O meu foco sera, agora,

esbogar algumas consideragdes mais especificas a esse respeito.

2.1.2 O hospital

Nesta subsecdo, procedo a conceitualizagdo, embora preliminar, sobre a
histéria da instituicdo hospitalar e seu surgimento, com a finalidade de entender o
ambiente ou o “locus de poder’ em que se transformou em nossos dias. Voltarei a
questdo de poder no Capitulo 4. Ja fiz alguns comentarios acerca da instituicdo
hospitalar no Capitulo 1, Secdo 1.5.3, com o propdsito de clarificar que a
banalizagao da injustica na qual se encontram as pessoas doentes seja parte de
uma postura de gestdo administrativa marcada por uma posicdo ideoldgica
neoliberal. Porém, ndo € s isso. Nesta secdo, apresentarei reflexdes para um
aprofundamento ou ampliagdo de meu foco.

Segundo Mirshawka (1994: 15), é preciso primeiro fazer referéncia ao
Ministério da Saude, que conceitua assisténcia médico-hospitalar, como aquela que
tem por base a acdo de um servico médico (ambulatério, posto de assisténcia
médica, clinica, policlinica, servigo médico hospitalar) e/ ou do hospital e assisténcia
hospitalar geral, aquela prestada pelos hospitais gerais e especializados, com
excecao dos que se destinam exclusivamente ao tratamento de doencas como
tuberculose, hanseniase e doengas mentais.

O Ministério da Saude define hospital como parte integrante de uma
organizacdo médica e social, cuja fungcdo basica consiste em “proporcionar a
populagao assisténcia médica integral, curativa e preventiva, sob quaisquer regimes
de atendimento, inclusive o domiciliar’. Com o conceito do Ministério da Saude é

possivel perceber que 0 mesmo nao opera com a no¢ao ou com a possibilidade de
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tratamentos que sejam paliativos. Portanto, encontro aqui um primeiro obstaculo
para esta pesquisa, que é o fato de ndo haver uma legislagdo especifica para
Cuidados Paliativos no Brasil. O que se encontra sdao algumas portarias e
resolugdes. Passo, entdo, a um pouco do contexto histérico do hospital com a
finalidade de sugerir como ele passa de um local de refugio para as pessoas para se

tornar em “locus de poder”.

2.1.3 Um pouco de histéria

Segundo Ribeiro (1993: 23), assim como outras instituicdes que surgiram
simultaneamente em varios continentes e lugares do mundo antigo, € impossivel
identificar uma origem unica do hospital. Ele ja existia na Grécia e na Roma antiga,
onde varios templos criados para homenagear Esculapio (deus grego) serviam de
abrigo aos pobres, velhos e enfermos. Segundo a OMS (1957) e Foucault (2003) na
China, no Ceildo, no Egito, antes e depois de Cristo, ha registros de hospedarias,
hospitais e hospicios, palavras que tém a mesma raiz latina, onde almas pias
patrocinavam e cuidavam de peregrinos, criangas, velhos, vagabundos e doentes.

Ainda segundo Ribeiro (idem, ibidem) na idade média, o hospital adquire
novas missdes, alguns ja possuiam uma equipe médica permanente e servia de
escola. S6 com a criacdo dos Estados monarquicos, os hospitais vieram para a
administragdo publica. E a partir dai que o/a médico/a comeca a se tornar figura
central e a simboliza-lo, o que segundo Ribeiro ndo acontecia no hospital antigo.
Pode-se dizer que o/a médico/a aparece com o Estado, indissociavelmente ligado a
um tipo de poder que ndo era mais o de ajudador, pois tinha fun¢des delegadas pela
autoridade publica. Essas novas missdes e a mudanca de qualidade da instituicao
hospitalar traduziam necessidades e exigéncias geradas pelas novas politicas
econdmicas e sociais das nagdes européias que cresciam com o mercantilismo e a
iniciante industrializagao.

Com as devidas ressalvas, essa trajetoria politica e social do hospital europeu
teve continuidade nas colbnias. A presenga e a intervengado do Estado no hospital
colonial s&o, porém, bastante modestas. Segundo o autor (1993: 25), no continente
americano, por exemplo, a iniciativa de construir, dirigir e sustenta-lo é da prépria
comunidade. O Estado serve-se do hospital para o seu pessoal militar ou no curso

de epidemias. Esses hospitais eram todos bastante precarios, com excesso de
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doentes, mas condi¢des higiénicas e grandes risco de morte.

Foi durante a Revolugao Francesa que diminuiu a influéncia da Igreja sobre o
hospital, que passa para as maos do Estado. O nascimento da clinica, nos
primordios da medicina moderna, é que o vai transformando em local de tratamento
aberto a todos. A criacdo dos Centros Hospitalares Universitarios (CHU) e a
instituicdo de regimes médicos em tempo integral € que marca a mudanga,
conferindo ao hospital sua estrutura atual. Os socidlogos sao o0s primeiros a
interessarem-se pelo estudo das instituicoes hospitalares.

O interesse dos sociologos pelo hospital surge apdés a Segunda Guerra
Mundial no contexto de um grande desenvolvimento hospitalar. Os trabalhos
sociologicos podem ser agrupados, segundo Adam e Herzlich (2001), em trés temas
principais: (i) a fungao terapéutica do hospital; (ii) o hospital como organizagao; e (iii)
o hospital como lugar de produgédo do trabalho médico. Pontuarei os aspectos mais
relevantes para esta pesquisa dentro desses trés temas da analise sociolégica como
coadjuvante a analise discursiva.

Ap6s a Segunda Guerra Mundial, o modelo tedrico que prevalece na
Sociologia inspira-se no funcionalismo e examina, desse modo, as instituicbes por
meio dos papéis sociais que elas desempenham. A hipétese prevalecente era de
que, com o desenvolvimento da medicina moderna e a especializacao das fungoes,
o tratamento dos doentes deixaria de ser feito pela familia e passaria a ocorrer no
hospital (Parsons, 1951).

Se lancarmos um olhar paralelo a mudanca do local de mortes, podemos
verificar que coincide com essa mesma época a modificagdo no paradigma de morte
domiciliar para morte hospitalar, uma mudanca que possui inumeras implicacoes e
consequéncias de ordem pratica e ideoldgica, como abordarei no decorrer desta
pesquisa’. Apresento a seguir dois relatos de pacientes distintos, cada um com
diferentes visbes acerca da instituicdo hospitalar no que diz respeito a experiéncia
com doengas terminais. No primeiro exemplo, podemos observar como o0 ambiente
hospitalar teve impacto negativo sobre a identidade da doente, enquanto, no
segundo exemplo, o hospital desempenhou um papel acolhedor, em uma espécie de

personificagao familiar.

Desde o momento em que cheguei ao hospital, meu mundo acabou, coisas

' Somente no ano de 2008, a legislagdo brasileira no que se refere a Cuidados Paliativos esta
possibilitando que o laudo de morte possa ser dado em casa.
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me foram ditas que minaram a minha confianga, fiquei desesperada. Ema.
Adorei o pessoal daqui do hospital, me senti mais segura. Agora sei que
tudo vai dar certo. Maria.

A reflexao dos estudos sociolégicos da década de 1950 procura definir a real
funcdo terapéutica dos hospitais, especialmente as instituicbes psiquiatricas,
compreendendo, com efeito, que a hospitalizagdo poderia exercer um impacto
negativo sobre pacientes. A partir de entdo, iniciam-se movimentos que anseiam
pela reforma do hospital psiquiatrico. O mesmo pode ser considerado sobre a
especialidade de Cuidados Paliativos.

Dessa maneira, gostaria de finalizar esta secéo, ressaltando a importancia de
se pensar sobre o hospital ndo sé como estrutura organizacional ou como local
onde se desenvolve o trabalho de tratamento em si, mas, sobretudo, como o locus
da relacdo médico-paciente, como uma instituicdo social. O processo de
medicalizagdo obstinada tem como cenario a instituicdo hospitalar que, conforme
abordarei nesta tese difere do modelo de assisténcia paliativa.

E inegavel que o papel do hospital e do/a médico/a foi investido de poder no
decorrer da histéria da humanidade, o que tem gerado uma situagao de assisténcia
médica marcada pela agdo muitas vezes abusiva do aparato tecnoldgico no interior
do espaco hospitalar. Interessa-me, especialmente, o contexto brasileiro de atengao
a doentes terminais, muito embora um olhar sobre as situagdes de outros paises
sirva para ilustrar semelhancas e/ou discrepancias quando em uma comparagao
relevante. Desloco meu foco na segéo seguinte para a apresentagado de Cuidados

Paliativos. Passemos a reflexao.

2.2 Afinal, que sao cuidados paliativos?

Em muitos paises do mundo, a expressao ‘cuidados paliativos’ e a filosofia
que representa tém pouco ou quase nenhum sentido. Em grande parte, somente um
pequeno grupo de pessoas que tiveram o privilégio de envolver-se em cuidados
paliativos sabem da dimensao dessa expressao. Existem muitas razées para essa
falta de conhecimento e entendimento. Uma delas é que em paises ricos do
Ocidente, nega-se a morte e até a velhice, as pessoas parecem estar envolvidas
num sonho cultural da eterna juventude e da eterna saude, em que a morte nao tem

lugar e deve ser escondida. Por outro lado, uma outra razdo, segundo Mccoughlan



65

(2004: 168), seria o fato de que nos paises pobres do hemisfério sul do planeta, as
prioridades giram em torno das necessidades basicas para a sobrevivéncia das
pessoas, tais como ter comida, agua e seguranca. Em tal contexto, os Cuidados
Paliativos correm o risco de serem vistos como mero luxo, e por muitos nem sequer

sdo pensados.

Hoje a ciéncia médica pode lutar contra uma doencga potencialmente fatal e a
morte, onde uma vez o/ médico/a apenas podia oferecer conforto e seguranca. E
comum na pratica médica (ou dos profissionais de saude) prolongar a vida a
qualquer custo (e muitas vezes com sucesso). A morte, dessa forma, passa a ser

entendida como um fracasso e por esse motivo deve ser escondida.

Segundo Silva (2006), nos Estados Unidos, menos de 10% da populagao
morre devido a um infarto, acidente ou um evento inesperado. Mais de 90% morrem
de doencga crbnica, lentamente progressiva, com um periodo terminal de poucos
meses ou semanas (como o cancer) ou de progressao lenta com periodos ciclicos
de crise até advir a morte (como insuficiéncia cardiaca e deméncia). Das diversas
causas de morte no mundo, o cancer € a unica que continua a crescer independente
do pais ou continente e, nos paises em desenvolvimento, € atualmente responsavel

por uma entre dez mortes.

Aprender a lidar com as perdas num contexto de uma doenga crénica como o
cancer € um desafio que poucos se propdéem a discutir, € muito menos a enfrentar.
Ajudar individuos com doengas avangadas e potencialmente fatais (doencgas
terminais) e seus familiares num dos momentos mais cruciais de suas vidas € uma
atividade ou um modelo de atencao a saude que vem sendo denominado Cuidados

Paliativos.

Cuidados Paliativos € uma abordagem reconhecida que melhora a qualidade
de vida dos individuos e familiares na presenga de doencas terminais. Controlar
sofrimentos fisicos, emocionais, espirituais e sociais € um aspecto essencial e
orientador do cuidado e pode ser oferecido em instituicbes de saude e, também, na
prépria residéncia de pacientes. Pode e deve ser oferecido aos individuos com
doenga terminal (desde seu diagnéstico até o momento da morte) aos seus
familiares (durante o curso da doenca e em programas de enlutamento). Quando se

ouve dizer de uma acao ou medida paliativa, o entendimento do senso comum vai
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no sentido de que se trata de uma ac¢ao ou medida que na verdade nio resolve um
determinado problema ou desafio, mas apenas ‘pde panos quentes’ — e a realidade

permanece inalterada.

Outras vezes, confundem-se Cuidados Paliativos com a indugdo da morte
(eutanasia), ou com a suspensao dos tratamentos. Os Cuidados Paliativos nao
apressam a morte, apenas a aceitam como parte inexoravel de um processo.
Também, ndo se suspende todo o tratamento, apenas os considerados futeis
(distanasia). Cuidar paliativamente requer, muitas vezes, um tratamento mais ativo,
mais abrangente e mais complexo. Nao no sentido da sofisticagdo tecnolégica, mas

sim no de integragao multidisciplinar.

Inicialmente, Cuidados Paliativos eram oferecidos aos individuos com cancer;
entretanto, ao mesmo tempo em que esse tipo de cuidado ganhou prestigio, cresceu
o interesse em oferecé-lo a individuos portadores de doencas que nao o cancer. De
acordo com o The Hospice Information Service do St. Christopher’s Hospice, em
Londres, existem mais de 7.000 hospitais de Cuidados Paliativos em mais de 90
paises em todo o mundo. Na América Latina, existem mais de 100 servi¢os e, no
Brasil, apesar de os dados ndo serem oficiais, existem cerca de 30 servigos''. No

Distrito Federal, ha uma rede de servigos denominada “Cuidar Sempre”.

Sabe-se que o cancer é reconhecido como um problema de saude publica e
que, em todo o mundo, a maioria dos individuos apresenta doenga avangada no
momento do diagndstico. S&do também reconhecidos o impacto do céncer no
individuo e nos familiares e o papel dos Cuidados Paliativos no controle dos

sofrimentos fisico, espiritual e psicossocial.

Essas constatacgdes iniciais ndo pretendem esgotar o assunto, mas tém como
objetivo trazer alguns elementos para o estabelecimento de nogdes sobre
programas de cuidados paliativos no Distrito Federal, utilizando-se do levantamento
bibliografico, da analise e da discussao das questbes relacionadas a morte e ao
morrer, e dos cuidados e cuidadores, fundamentais para a adequagdo das
experiéncias desenvolvidas em outros paises as caracteristicas culturais e sociais

do nosso pais.

Na primeira definicdio da Organizagdao Mundial de Saude (OMS) para

"Dados apresentados em Silva (2006).
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Cuidados Paliativos, em 1998, esses foram categorizados como o ultimo estagio de
cuidado: “cuidados oferecidos por uma equipe interdisciplinar voltados para
pacientes com doenca em fase avancada, ativa, em progressao, cujo prognostico é
reservado e o foco da atencido € a qualidade de vida”. Entretanto, € sabido que os
cuidados paliativos devem ser oferecidos o mais cedo possivel no curso de qualquer
doenca crénica potencialmente fatal, para que ela nao se torne dificil de tratar nos
ultimos dias de vida. A mais recente definigdo da OMS estabelece que “cuidados
paliativos € uma abordagem que melhora a qualidade de vida dos pacientes e seus
familiares frente a problemas associados a doenca terminal, através da prevencao e
alivio do sofrimento, identificando, avaliando e tratando a dor e outros problemas,

fisicos, psicossociais e espirituais”.

Ainda segundo Silva (2006), atualmente vém sendo empregados com mais
frequéncia e indistintamente os termos cuidados paliativos, medicina paliativa,
hospice (sem tradugao para o portugués), nursing ou residential homes (asilos ou
casas de repouso). E preciso conceitua-los e estabelecer as diferencas. A definicdo
de cuidados paliativos da OMS ja foi apresentada. Segundo Silva (2006), Hospice
pode ser utilizado para descrever uma filosofia de trabalho voltada aos individuos
com doengas terminais (Estados Unidos), um prédio ou edificio onde sao praticados
os cuidados paliativos ou o programa de cuidado regularmente oferecido ao final da
vida (Estados Unidos, Inglaterra). Medicina Paliativa € uma nova especialidade
meédica reconhecida na Inglaterra em 1987 e, em muitos paises, uma area de
especializacdo oferecida por programas de poés-graduagao. Nursing homes ou
residential homes poderiam ser considerados o equivalente aos asilos ou casas para
idosos no Brasil. Ndo possuem uma equipe especializada em Cuidados Paliativos,
sua clientela permanece mais tempo internada e normalmente € constituida de
solteiros/as ou viuvos/as. Independente da confusao acerca dos conceitos, os
Cuidados Paliativos desenvolveram-se como uma resposta as continuas
dificuldades em cuidar de individuos com cancer e suas familias; é uma
caracteristica desse cuidado entender esse individuo e sua familia como uma
unidade. A discussao atual volta-se para a possibilidade de entender Cuidados
Paliativos como um conceito que € parte de todo o cuidado, ou seja, do diagndstico

a morte, incluindo o processo de luto.

Em sintese, a abordagem de Cuidados Paliativos apresenta cinco principios:
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a) valoriza a vida e considera a morte como um processo natural;
b) nem abrevia nem prolonga a vida;
c) prové o alivio da dor e outros sintomas;

d) integra os aspectos psicolégicos e espirituais dos cuidados, permitindo

oportunidades para o crescimento;

e) oferece uma equipe interdisciplinar e um sistema de suporte para a

familia durante a doenca do individuo e no periodo de enlutamento.

Esses principios s&o norteadores das ag¢des. Passo, a seguir, a resumir em

quadros que estao disponiveis em meio eletrdnico.

2.3 Cuidados Paliativos em Brasilia: CUIDAR SEMPRE

Nesta secao, pretendo apresentar a implantacdo do modelo de assisténcia
meédica intitulado Cuidados Paliativos. Inicialmente, vou utilizar quadros que tém
como objetivo apresentar de forma sucinta o programa no DF. Esses quadros nos
mostram o que esta sendo feito no Distrito Federal para que se consolide um modelo
de assisténcia que leve em consideracdo que € possivel modificar as
representagcdes de papéis ja cristalizados em nossa cultura. O modelo de assisténcia
paliativa pode ser uma forma de romper a hegemonia de um modelo de assisténcia

cientifico-tecnolodgico (Alvarenga, 2005).

Programa de Assisténcia em Cuidados Paliativos aos Pacientes
Oncolégicos SUS- DF

“Cuidar Sempre”

Quadro 2.1: Apresentag¢ao do Programa de Cuidados Paliativos em Brasilia

Embora esse quadro refira-se aos doentes oncoldgicos, ha na ala “A” do
Hospital de Apoio até o momento da redacdo desta tese, pacientes com AIDS em

fase terminal.
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e Implantar um programa de assisténcia ao alivio da dor e cuidados
paliativos inicialmente ao paciente com doenga oncologica avangada,

progressiva, incuravel e com prognostico de 6 meses a 2 anos;

e Assegurar atendimento integral, humanizado e de qualidade no SUS-
DF.

Quadro: 2. 2 Objetivos do programa de Cuidados Paliativos em Brasilia

Propoe atender:

e Em 4 anos, 1.740 pacientes oncologicos (pop. total de 2.540.669
pessoas — DF e areas de influéncia);

e 5.590 casos novos de cancer (2005).

Quadro 2.3: Pretensdes do programa institucional

O programa estd em fase de implementacdo, portanto os numeros
apresentados sao apenas estimativas que se baseiam na estimativa nacional de
cancer do Ministério da Saude.
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Figura 2.1: Mapa das regides a serem atendidas com o modelo de assisténcia

paliativa
MAPA DAS REGIOES CONSIDERADAS PARA ESTIMATIVA DA DEMANDA
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O mapa indica toda a regido atendida com o modelo de assisténcia
paliativa. Porém, é preciso deixar claro que outros lugares sédo atendidos no hospital
de modelo paliativo. Ou seja, ha uma demanda muito substancial em relagédo a esse
tipo de atendimento. Dadas as proporgdes continentais de nosso pais, pensar em
uma regidao que abrange uma area de mais ou menos 2.113.391 km? de um total de
8.514.876.559 km? é de se considerar algo representativo. Porém, o que mais me
chamou atencéo foi o fato de sobrarem leitos na ala “A” desse hospital, que volto a
dizer, é publico. Ou seja, se de uma disponibilidade de 21 leitos para um total de
2.540.669 (estimativa de demanda, ver Quadro 2.3) ocorrer a existéncia de leitos
desocupados € algo que me parece preocupante. Como ja foi relatado no Capitulo 1,
s6 posso tentar justificar tal acontecimento pela légica do Novo Capitalismo e de
uma politica neoliberal que nao tem interesse na divulgagao do servigo. No entanto,
nao cabem aqui mais explanag¢des uma vez que ja teci minhas consideracdes a esse

respeito.
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Figura 2.2: Mapa das regides administrativas com implantagdo de Cuidados Paliativos no

Distrito Federal
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A figura e sua legenda foram gentilmente oferecidas por um membro do

Ministério da Saude.

Os nucleos regionais que ja estdo em funcionamento sdo: Sobradinho,

Paranoa, Taguatinga e Gama, cidades satélites do Distrito Federal. O unico hospital

de referéncia é o hospital pesquisado. Os demais hospitais de Brasilia funcionam

com servigos de ambulatorios e de emergéncia. As demais cidades satélites ainda

nao contam com a implementacédo do sistema e a populacdo desses locais precisa
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deslocar-se até uma das unidades mais proximas de suas residéncias com o
programa em funcionamento.

O programa a ser implementado tem as seguintes demandas:
e Promocido de cursos de sensibilizacdo e capacitagdo multidisciplinar para o
tratamento da dor e Cuidados Paliativos;
e Capacitagdo do Programa Familia Saudavel e Internagdo Domiciliar;
e Seminario para voluntarios: “O Desafio do Cuidar” e “Espiritualidade X
Religiosidade”;
e Organizacao de Banco de Dados Eletrénico disponivel na web;
e Instalacdo de Call Center (informacdes e acesso em niveis restritos para
pacientes, familiares e profissionais de saude).

Assim que estiver totalmente implementado, espera-se que o atendimento

seja conforme a exposigao que se segue.

2.3.1 Modalidades de Atendimento

Modalidades de atendimento s&o as formas desejaveis de servir a populagéao

doente.

1) Internagdo hospitalar em Cuidados Paliativos no Hospital de Apoio,

2) Atendimento ambulatorial nas enfermarias e no pronto-socorro.
» Hospitais do DF: Dois/duas médicos/as, Dois/duas enfermeiros/as;
» Atendimento ambulatorial nos Hospitais Regionais.

12 etapa: HRT' (regido oeste); Dra: “HH”; HRS ( regido norte) Dr: “KK”;
HRPa (regiao leste)Dr: “DL” e HRG ( regiao sul)-Dra: “VG”

22 etapa: HRC-Dr:” MR”; HRP; Dr: MC; HRSa Dr: AL.
32 etapa: Visita Domiciliar: Programa Familia Saudavel.
42 etapa: Internagao domiciliar: coordenacao de internacao domiciliar.

Para melhor entender como ¢ feita a triagem dos/as pacientes na rede publica

do Distrito Federal, sera apresentado o fluxograma a seguir:

2 Todas essas siglas estdo detalhadas no inicio do trabalho. Trata-se de siglas de nomes dos
hospitais de Brasilia
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Figura 2.3: Distribuicdo da rede de atendimentos
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O fluxograma tem como finalidade exemplificar como ocorre a distribuicdo de
atendimentos até o momento de o/a paciente ser designado/a como fora de
possibilidade terapéutica. Isso quer dizer que ninguém vai direto para o hospital com
Cuidados Paliativos sem antes ter passado por uma espécie de triagem de
diagnéstico. Essa triagem pode ser feita em qualquer hospital do Distrito Federal,
que ao tomar, a decisédo de que se trata de casos em que, ndo ha mais nada que a
medicina cientifico-tecnologica possa fazer, encaminha-se os/as pacientes para
Cuidados Paliativos. O passo seguinte € a transferéncia do/a paciente para a ala “A”

do Hospital de Apoio.

2.4 Cuidados paliativos e preconceito

Esta subsecdo foi pensada em decorréncia de pelo menos dois fatos. O
primeiro é relacionado a constatacao feita durante a coleta de dados de que ha um
desconhecimento do modelo de assisténcia paliativa tanto por parte de médicos/as e
profissionais da area de saude, como por parte da populagdo em geral. O segundo
fato esta mais intimamente ligado a postura do corpo médico frente a duvida de que
Cuidados Paliativos sejam ou ndo uma especialidade da medicina e, portanto, uma
ciéncia.

Infelizmente em nossa sociedade, desconhecemos ou apenas ndo damos
atencdo a questdo de que muitas doencgas, tais como cancer, HIV/ AIDS, doencas
cardiacas ou renais no estagio final, Alzheimer e doencgas neuronais podem causar
dor intensa, além de sintomas fisicos e sofrimento emocional e espiritual tdo
profundos, que tornam a vida insuportavel. Todos ndés sabemos que existem
tratamentos e abordagens para cuidar e apoiar que podem, de maneira significativa,
melhorar a qualidade de vida de pacientes, com a utilizacdo de técnicas nem sempre
sofisticadas e onerosas. Contudo, tanto em paises desenvolvidos como em paises
em desenvolvimento muitas pessoas vivem e morrem com sofrimentos
desnecessarios e sem cuidados, e isso tdo somente por falta de conhecimento sobre

o0 modelo paliativo.

Com base no que captei e vivenciei durante o periodo das observacgdes e das
entrevistas, ficou evidente o quanto a morte € um conceito subjetivo e cultural tanto

para pacientes quanto para profissionais de saude. Além disso, o desconhecimento
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sobre medicina paliativa tem contribuido para o desenvolvimento de preconceitos.
Talvez isso ocorra por um curioso paradoxo: falar da morte é falar da vida. Mas falar

da vida é diferente de falar da morte.

Em verdade, os/as profissionais de saude estdo sempre voltados para o
aparato tecnoldgico que pode manter a vida. No modelo de medicina cientifico-
tecnolégica atual, basicamente o que impera € uma atitude intervencionista, onde se
utiliza todo um aparato de técnicas sofisticadas. Embora com todos os avangos
cientificos, acredito que possa haver varios caminhos que consigam coadunar
técnicas cientificas e bom senso. Os grandes beneficios introduzidos pela tecnologia
na area de saude sao indiscutiveis, facilitando a atuacdo de profissionais e,
principalmente, beneficiando pacientes, que a cada dia que passa, tém ao seu
alcance inovagdes surpreendentes. O progresso tecnologico é fundamental para a
resolucdo de problemas e para a manutencéo da vida das pessoas. Mas € preciso
lembrar que com ele surgem dilemas éticos detectados e vivenciados diariamente
por médicos/as e pacientes. De acordo com Bertachini et alli (2004: 89) “a
tecnologizagao da vida ampliou, de maneira exponencial, a assimetria do poder e o
conhecimento, tornando as relagdes totalmente desiguais” e criando possibilidades
de uma interferéncia mais incisiva na vida humana por parte de profissionais da

saude.

7

Um outro fato a ser comentado € a questdo do que os/as médicos/as
conceituam como Cuidados Paliativos. Se, por um lado, é verdade que
alguns/algumas médicos/as acreditam que Cuidados Paliativos sejam uma nova
especialidade da ciéncia da medicina, ndo € menos verdade que outros/as médicos/
as nado concordam com essa postura porque Cuidados Paliativos podem ser feitos
em domicilio, sem medicagdo e sem aparato tecnoldgico, 0 que na opinido do grupo
nao seria ciéncia médica mas uma atitude multifuncional ou multidisciplinar. Como
se pode perceber, estamos longe de um consenso no que se refere aos cuidados
aos/as doentes terminais. Porém, no que se refere as questdes éticas, assunto que

abordarei na proxima subsecgao, ja ha um consenso maior.

2.4.1 Cuidados paliativos e ética

Segundo Bertachini e Pessini (2004: 33), as questdes éticas envolvidas em

Cuidados Paliativos baseiam-se no reconhecimento do fato de que o/a paciente
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incuravel ou em fase terminal ndo € um residuo biolégico por quem nada mais pode
ser feito, mas uma pessoa, e como tal, capaz até o momento final, de se relacionar,
de tornar a vida uma experiéncia de crescimento e de plenitude. Seguindo esses
autores, apresento de forma sucinta alguns principios éticos que representam uma
contribuicdo a mais para o entendimento de Cuidados Paliativos. S&o eles:

a) Os membros da equipe de cuidados devem respeitar a autonomia dos/as
pacientes, ao concordar com as suas prioridades e objetivos, bem como conversar
sobre as opg¢des de tratamento. Conjuntamente, formular o plano de cuidados, sem
nunca esconder a informagéo que o/a paciente deseja receber, atendendo as suas
necessidades de informacado sobre qualquer tratamento e respeitando inclusive a
opc¢ao do/a paciente, se esse optar por abandonar o tratamento proposto.

b) A equipe de cuidados deve avaliar os beneficios e riscos do tratamento
(beneficéncia), avaliar os riscos em relagdo aos beneficios de cada decisao clinica
(ndo-maleficéncia), compreender que o/a paciente tem o direito ao mais alto nivel
de cuidado no contexto dos recursos disponiveis e entender as decisbes em
contexto de alocagao e uso de recursos.

c) Os direitos fundamentais dos/as pacientes que estdo no final da vida séo
os de: receber cuidados médicos necessarios, ser respeitado/a em sua dignidade,
ser apoiado/a e cuidado/a nas suas necessidades. Além do mais os/as pacientes
tém direito ao alivio da dor e do sofrimento, a ser informado/a, a autodeterminagao e
recusa de tratamentos.

d) O/a paciente tem o direito de receber informacdes detalhadas a respeito de
seu estado de saude. Inclui-se aqui qualquer avaliagdo médica, exames e
intervengdes propostas para considerar vantagens potenciais e riscos. Além disso,
o/a paciente tem direito de receber informacdes a respeito de qualquer procedimento
e método alternativo, bem como o processo de tratamento e os resultados
esperados.

e) Os/as pacientes tém o direito de participar nas decisdes relacionadas aos
seus cuidados de saude, isto €, exame e tratamento proposto. A obtencdo do
consentimento informado do/a paciente € uma exigéncia anterior a qualquer
intervengao médica.

f) O direito de recusar tratamentos futeis, caso o/a paciente sofra de uma
doenga considerada incuravel e terminal, que segundo o conhecimento médico

atual, provavelmente levara a morte num curto periodo de tempo. Intervengdes de
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suporte ou salvamento de vida podem ser eticamente recusadas, deixando a

doenga seguir seu caminho natural. O que se deseja evitar € a distanasia.

Ao elencar os principios éticos em cuidados paliativos quis, de maneira
sucinta, provocar uma reflexdo sobre conceitos éticos, o que inegavelmente
coaduna-se com o estudo de identidades. Embora seja de grande importancia falar
em ética sempre, por questdo de espago ndo me aprofundarei nesta questao™.
Porém, reflitirei na proxima secéo, sobre o questionamento “ Cuidados Paliativos

seriam uma resposta a obstinacéo terapéutica de profissionais de saude?”

2.4.1.2 Cuidados Paliativos: uma resposta a obstinagao terapéutica?

Pensar em Cuidados Paliativos €, necessariamente, refletir sobre a
obstinagdo terapéutica ou sobre o paradigma tecnocientifico. Uma caracteristica
marcante da medicina do século XX foi sua transformagdo em ciéncia e seu apelo
cada vez maior para o uso da tecnologia e da farmacologia sofisticadas. As
descobertas cientificas € os avangos tecnoldgicos de repente permitiram a cura de
enfermidades antes impossivel, intervengdes cirurgicas com alto grau de sucesso e
procedimentos e diagnosticos que possibilitem curas inimaginaveis. Segundo
Martins (2003: 34), esse paradigma tecnocientifico da medicina leva a emergéncia
do paradigma tecnocientifico do hospital. Os valores predominantes sdo o
conhecimento cientifico e a eficiéncia técnica, e o principal alvo de profissionais da
saude € a doenga, e sua cura. Todas as energias sao direcionadas no sentido de
uma medicina curativa e a falta de sucesso nesse empreendimento, principalmente

se levar a 6bito, é considerada um desastre.

Sob a influéncia do paradigma tecnocientifico, os hospitais orgulham-se de
possuir tecnologia de ponta: tomografia computadorizada, ressonéncia magnética,
Unidade de Tratamento Intensivo de ultima geragao, laboratérios super equipados.
Tudo isso, vem sendo construido gradualmente, tornam-se pré-requisito para um
hospital moderno. Essa énfase em ciéncia e tecnologia tem seu lado positivo
inegavelmente. Porém, o lado negativo disso tudo € a fragmentacdo do saber
médico e do/a préprio/a paciente, por meio das ditas especialidades. Em lugar de

cuidar da pessoa que esta doente, o/a especialista tende a tratar a patologia que é

13 Para uma leitura mais detalhada do assunto indico uma obra classica e respeitada em medicina e /
ou cuidados paliativos: DOYLE, Derek, et alli. Oxford textbook of palliative medicine. Oxford:
Backwell 32 edigao, 2005.
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da sua especial competéncia. Os/as pacientes sdo identificados/as por patologias e
numeros de leito, seus nomes sdo esquecidos, suas identidades nao sao pensadas.
Em nome de uma medicina cientifica e eficiente, o corpo e o saber sobre o corpo
sdo fragmentados, e o/a paciente, despersonalizado/a. Quando se trata de um
hospital-escola que, conscientemente ou inconscientemente, enquadra-se na
obstinagado terapéutica, o/a doente além de ser reduzido/a a uma patologia a ser
tratada, corre o risco de também ser manuseado/a sem o0 minimo respeito pelos
seus sentimentos, nem mesmo pelo seu pudor, como se fosse um mero objeto de

estudo.

Ha, claramente ganhos inegaveis para o hospital que abraga como paradigma
prioritario a tecnologia, mas em termos de sofrimento humano e despersonalizagao
ou perda de identidade do/a doente, ha um custo muito alto. Por isso, penso que é
necessario repensar a pratica social da medicina cientifico-tecnolégica e entender
melhor a pratica da medicina paliativa, o que por si s0 ja justificaria este trabalho. Na
proxima secao, proponho uma reflexdo acerca da natureza de patologias que
embora possam ser de natureza biolégica sdo também manifestagdes culturais e

sociais.

2.4.1.3 Cuidados paliativos e pratica social

Todo acontecimento importante da vida humana requer uma explicacido: €
preciso compreender sua natureza e encontrar suas causas. A doenca nio escapa a
essa exigéncia. O individuo, frente a uma sensagdo organica desagradavel e
estranha, deve compreendé-la, compara-la a outras manifestagdes, e quando a
morte € anunciada o quadro das especulagdes e das duvidas aumenta. Tal
elaboragao ndo € apenas individual, mas esta ligada ao social e a cultura. De modo
mais geral, a pertenca a uma cultura fornece ao individuo os limites dentro dos
quais operam-se as interpretacbes relativas aos fendbmenos corporais e, em
particular, a doenga e seus sintomas. Nas doencas terminais, consideradas a
assisténcia paliativa respeita a intensidade das sensag¢des de grupos diferentes
porque entende que uma mesma intensidade de reagao nao corresponde a mesma
atitude.

E sempre em relacdo a essas no¢des que a equipe de Cuidados Paliativos
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percebe que as pessoas se exprimem de acordo com o seu meio social. Ou seja, a
pessoa doente vivera a doenga como 'destrutiva’ se com a interrupcdo das
atividades, houver a destruicao dos lagos com os outros e, também, perdas diversas
em suas capacidades e em seus papéis sociais. Se o individuo ndo conseguir
visualizar nenhuma possibilidade de reconstruir sua identidade e, dependera
inteiramente da ajuda de outros para a sua integragéo social. Ao contrario, a doenca
pode ser vivida como 'libertadora’; por exemplo, quando ela € entendida como
possibilidade de fuga de um papel social repressor de sua individualidade. Nesse
caso, a doenca e a morte, longe de representarem destruicbes, permitem
reencontrar o verdadeiro sentido da vida que lhe resta, que ndo se encontra em sua
dimensao social.

A doenca pode oferecer uma revelagdo, ou mesmo uma superacado de si.
Porém, ela ndo provoca, necessariamente, uma mudanga radical na auto-imagem
da pessoa, que pode conservar seu modo de ser e preservar sua identidade social
pela luta contra a doenca. Esse combate torna-se o elemento central de sua vida, o
equivalente a uma atividade profissional e base de uma integragéo social especifica
e persistente. Portanto, a representagédo de estar doente e de como agimos frente a
situagcdes de doencas terminais esta de uma maneira muito clara, profundamente
relacionada a fatores das praticas sociais de uma sociedade. Por fim, creio que, para
entender a relagdo entre Cuidados Paliativos e pratica social, é preciso refletir sobre

a pratica médica. Passemos a essas reflexdes.

2.5. A pratica médica

Apresentarei, nesta secao, relagdes que verifiquei por meio de minhas
observagbes na pratica médica, que podem ser consideradas marcos de
congruéncia ou discrepancia entre o modelo de medicina cientifico-tecnolégica e o
modelo de medicina paliativa (ver Capitulo 7). Refletir acerca da pratica médica é
refletir acerca da relagdo doente-médico/a. Segundo lllich (1975), o estudo das
relagdes entre pacientes e corpo médico tem necessariamente que ser pensado em
termos da distancia social e, consequentemente, em termos do nivel de instrugao

das partes envolvidas. A esse assunto € que me dedico nas proximas subsecoes.
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2.5.1 Relacao doente-médico e distancia social

Trabalhos como os de Apker e Eggly (2004), apontam para a reflexdo acerca
da distancia social e do nivel de instrugcdo como algumas das problematizagbes na
relagdo doente-médico e sua importancia para o estudo das (re) constru¢des de
identidades. O que percebi com leituras de trabalhos sobre o assunto, textos como
os de lllich (1975) e Boltanski (1989), é que o/a médico/a atualmente € ao mesmo
tempo o/a principal agente de difusdo dos conhecimentos da ciéncia médica e
aquele/a que — ao afirmar a legitimidade de seus atos — limita a relagdo que os/as
pacientes mantém com o universo estranho da doenga e da medicina, aparecendo
na relacdo com o/a paciente, como o/a unico/a representante da ciéncia legitima.
Percebo que quando os/as pacientes tém de falar da doenca, fazem-no de boa
vontade, falando de seus médicos/as, de suas qualidades e defeitos. Porém, trata-
se, na minha opinido, de uma fala prolixa, uma fala inquieta, hesitante e oscilante,
parecendo ser a afirmagao de uma submissao incondicional ao/a médico/a, mesmo
quando da enumeracdo das queixas que nutrem a seu respeito. De acordo com
Boltanski (1989: 38), “os membros das classes populares s&o 0s mais numerosos a
mencionar suas ansiedades em relacdo ao/a médico/a enquanto os membros das
classes mais altas procuram os conselhos médicos sempre demonstrando deterem
autoridade.” Isso posto, fica claro que a escolha do/a médico/a difere
consideravelmente conforme a classe social do/a doente. Os mais pobres escolhem
ao acaso, quando escolhem, enquanto que os mais ricos escolhem sempre
baseados em critérios que vao da competéncia ao curriculo. O mesmo autor ainda
nos lembra que os/as doentes da classe popular sdo sensiveis aos modos dos/as
meédicos/as e reparam em todas as nuancas de suas atitudes em relacdo a
eles/elas, a familiaridade, amabilidade, o orgulho, ou a arrogancia. Isso talvez seja
porque tém uma representagao da distancia social que os separa, porque sabem, ou
pelo menos pressentem que, em nossa sociedade, a relagdo doente-médico é uma
relacdo de classe social e que o/a médico/a pode adotar um comportamento
diferente conforme a classe social do/a doente.

Sabemos que a relagédo de forgca é desigual, principalmente no atendimento
publico. Ja dizia Foucault (1987) que relacbes de poder estdo envolvidas na relagao
meédico-paciente, independentemente de ser na medicina paliativa ou na medicina

cientifico-tecnoldgica.
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2.5.2 Relagado doente-médico e nivel de instrugao

Para compreender essa relagao € preciso examinar de perto a atitude de
pacientes em relagao ao conhecimento médico e aos detentores desse saber. Os/as
pacientes, sempre que possivel, evitam levar as ultimas consequéncias a questao
da verdade do conhecimento médico. A crenca na eficacia do/a médico/a é
realmente vivida como uma crendice, incontrolavel por definicdo, e, portanto,
pertence, como uma infinidade de outras crengas (0 que se costuma chamar
supersticdo por exemplo), ao dominio do “dizem que”, “fazem assim”, ou seja, a
esse vasto conjunto de coisas sabidas por ouvir dizer e praticadas por habito, que
se tem por implicitas, por inverificaveis, e que nao tém que ser absolutamente

verdadeiras ou falsas.

Assim os/as pacientes do hospital publico, em geral, com baixo nivel de
instrucdo, ndo adotam uma atitude critica em relagdo ao conhecimento médico, nao
0 questionam. Muitos sdo pacientes que demonstram mais desamparo em relacéo a
médicos/as da medicina cientifico-tecnoldgica do que diante da doenca. Isso porque
enquanto o/a médico/a para as classes mais abastadas ndo €& o gerenciador
andénimo da instituicdo médica, mas um personagem familiar, no qual se pode
apreciar a competéncia e o valor, e em quem se pode perceber a qualidade
profissional, para o/a paciente de instituicdes publicas esse/essa mesmo/a
profissional é visto/a como o delegado que dita as regras do que é e do que nao é,
do que pode e do que nao pode. Sua palavra € final, como uma sentenca da qual
nao cabe alegacdo. Nesta parte da reflexdo € que encontro uma das primeiras
diferenciagdes entre os dois modelos de medicina aqui enfocados. Vejamos como

isso pode ser melhor compreendido na proxima segao.

2.6 Uma reflexao acerca da medicina paliativa e medicina cientifico-tecnoldgica

Ao refletir acerca das mais elementares diferenciagdes entre os dois modelos
de medicina, € importante relembrar o que se entende por doente e como se age em

relacao a ele/ela.

De acordo com Ribeiro (1993: 45), para a ciéncia médica moderna e para o
Estado que regulamenta sua pratica, é considerado doente aquele que €& “portador

de um mal conhecido que ela (medicina) classifica. Para o reconhecimento do mal e
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da condicdo de portador ha exigéncia do exame e do diagndstico médico”. E,
portanto, sempre por meio do/a médico/a que a doenca passa a existir e o/a doente
€ aceito/a como tal. Quem se sinta doente e ndo recorra ao/a médico/a, ndo é
considerado/a doente, posto que ndo se classifique a doenca e seu portador.
Parece inacreditavel, mas quem morre sem diagndstico, morre de “causa

indeterminada”, ou seja, sem causa e sem doenga, simplesmente morre.

Acredito que o conceito de doente e por consequéncia o de doenga é
condigéo sine qua non para a assimetria de poder na medicina contemporanea. Para
essa instituicdo a doencga resulta de desvios das fungdes fisioldgicas de 6rgéos e
tecidos. Nao estou com isso querendo dizer que todos os profissionais de saude
aceitem esse conceito como maxima a ser seguida. Para a medicina cientifico-
tecnoldgica o/a doente € alguém que precisa ser curado/a a qualquer custo
enquanto para a medicina paliativa, ndo necessariamente. Na maioria dos casos
observados a doenca deixa de ser o foco e o/a doente passa a ser o centro das
atencbes. Mais do que preocupar-se com a doenga ou com a sua cura, ha a
preocupacao com outras variaveis como 0s aspectos emocionais e espirituais.
Entretanto, essa é uma postura em formagao, pois ndao € raro encontrar nos dados

desta pesquisa, posturas hibridas em relagao a matéria.

Essas reflexdes sao importantes em um estudo sobre identidades, na medida
em que sugerem que essas sejam concepgdes da medicina e do/a médico/a, mas
nao necessariamente do/a doente. Porém, antes de ser classificado/a pelo outro —
o/a médico/a — , a doencga €& percebida por perturbar a pessoa doente no seu dia a
dia, no exercicio de sua vida e em suas ocupagbOes. Para desenvolver essa

discussédo, passo a segao seguinte.

2.6.1 Uma visao conceitual: a construgao social da doenga

Sobre doengas terminais, destaco as reflexdes de Adam e Herzlich (2001:
99), para quem o saber médico pode ser considerado como mais do que uma
simples leitura da realidade fisica, uma vez que “ao designar e nomear a disfungao
corporal, o médico contribui para criar a realidade social da doeng¢a”. Concordo com
os autores que declarar que alguém esta fora de possibilidades terapéuticas, ou

declarar que o individuo ira morrer em um determinado prazo, ndo é algo neutro,
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pois tem conseqliéncias no que concerne a identidade das pessoas. E preciso
distinguir entre a existéncia de um estado de saude e sua significagdo. O julgamento
do/a médico/a tem uma fungao legitimadora, que ajuda a constituir fortemente a

reacao social acerca dessa condigdo.

Segundo os autores citados, foi-se constituindo uma autoridade inerente aos/
as médicos/as com relacdo aos mais diversos problemas da vida privada, inclusive
sobre o ato de morrer, como se esses/essas profissionais fossem os detentores do
poder de vida ou morte. N&o é, portanto, impossivel de se imaginar a aproximagao
desse papel desempenhado pelo corpo médico com o papel desempenhado pela
Igreja Catodlica ao longo de séculos. Basta observarmos a historia da constituicdo da
medicina e a origem do hospital (Sec¢ao 2.1.2, neste capitulo). Segundo esse ponto

de vista, o/a doente é reduzido a objeto de manipulagdo médica.

Uma forma de legitimacdo do poder, passa pelo discurso e isso € inegavel.
Deter-me-ei a dois tipos de discursos, em especial, para tentar aprofundar minhas

reflexdes: O discurso cientifico e o discurso popular.

2.6.2 Do discurso cientifico ao discurso popular

De acordo com Boltanski (1989: 72), o discurso que o médico ou a médica
mantém na presenca do/a doente e que fornece os materiais para elaborar o seu
préprio saber sobre a doenga ndo € igual ao discurso cientifico especializado
produzido quando, por exemplo, expdée um caso diante de uma assembléia de

colegas de profissao e estudantes.

Além disso, o médico ou a médica, que sempre se adianta ao que supde
serem as expectativas da pessoa doente, mistura aos termos técnicos
representacgdes ilustrativas da doenca e ja ai introduz na sua fala as rotinas e
condutas padronizadas, elementos cuja fungao habitual €, quase sempre, fazer com

gue a pessoa aceite a técnica de tratamento que defende.

Em sociedades como a nossa, em que a medicina cientifico-tecnoldgica
prevalece, o saber médico tem o poder de transmitir a todos os conceitos e as
explicagbes acerca das causas de seus problemas. De acordo com Boltanski (1989:

75), as condigdes favoraveis para a aquisicdo dessa ‘competéncia médica’ por parte
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da pessoa doente estdo relacionadas a alguns fatores: as pessoas pertencentes a
classes sociais mais favorecidas séo aquelas que melhor interiorizam as categorias
conceituais do saber médico. Exemplos seriam “ fazer uma traqueotomia, usar uma
bolsa coletora”. Tais escolhas lexicais geralmente pertencem a um grupo de
pessoas que esta acostumado com o espago da medicina. Como fiz a pesquisa no
espago publico, alvo de individuos cuja procedéncia social ndo € a mesma de
médicos e médicas essas expressdes nao foram encontradas. Porém, ficou
evidente, durante o periodo da pesquisa, a diferenca entre o discurso cientifico
proferido por médicos e médicas e o discurso popular adotado por pacientes.

Portanto, ha uma disparidade entre discursos na relacdo médico-paciente.

7

Por fim, lembro que a doencga potencialmente fatal ndo é considerada em
nossa sociedade como um processo natural. Isso porque o conceito de morte para a
maioria das pessoas em nossa sociedade esta ligado a fatalismo ou derrotismo.
Tentarei com a préoxima sec¢ao tracar uma linha historica para perceber como

chegamos ao conceito fatalista dos dias atuais.

2.7 O conceito de morte

Nesta secao, pretendo abordar o ato de morrer que creio ser importante em
uma pesquisa com doentes terminais. Falar de morte depois que comecei esta
pesquisa tornou-se algo normal e natural. Procurei elaborar pela idéia de morte um
sentido para a vida de cada doente, mesmo quando n&o enxergavam nela sentido

algum. Com certeza esse foi um dos meus maiores exercicios.

Comecarei minha discussao seguindo os passos de Elias (2001), que acredita
que haja varias maneiras de lidar com o fato de que todas as vidas, incluidas as das
pessoas que amamos, tém um fim. O fim da vida humana, que chamamos de morte,
pode ser “mitologizado pela idéia de uma outra vida no Hades ou no Valhalla no
Inferno ou no Paraiso” (Idem: 7). Essa € a forma mais antiga e comum de os

humanos enfrentarem a finitude da vida.

Podemos tentar evitar a idéia da morte afastando-a de nds tanto quanto
possivel — encobrindo e reprimindo a idéia indesejada — ou assumindo uma crencga
inabalavel em nossa propria imortalidade. “Os outros morrem, eu ndo”. Ha uma forte

tendéncia nesse sentido em nossa sociedade. Acredito que possamos encarar a
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morte como um fato comum na nossa existéncia; podemos ajustar nossas vidas, e
particularmente nossos atos em relacdo as outras pessoas, a duragao limitada de
cada vida. Podemos considerar parte de nossa tarefa fazer com que o fim, a
despedida dos seres humanos, quando chegar, seja tdo facil quanto possivel para

os outros e para nés mesmos. Afinal, como diz Elias (2001: 68):

Os moribundos podem resignar-se (a doenga) ou, precisamente por que
estdo para morrer, tentar uma Ultima oportunidade de transpor a muralha.
Como quer que seja, necessitam mais do que nunca da sensagéao de que
nao deixaram de ter sentido para as outras pessoas.

E fato que, dentro de certos limites, a excessiva expressdo de simpatia pela
morte pode ser tao intoleravel como a falta dessa expressao. Segundo Da Matta
(1997:135-136), ndo deixa de ser significativo o fato de, nas sociedades
individualistas, as praticas serem de destruir o morto, o mesmo, porém, nao €&
verdadeiro no que diz respeito a morte, que é, de fato, a musa e o tema critico de
livros, cursos, palestras e seminarios. Da Matta (idem, ibidem) nos lembra que falar
abertamente da morte define uma atitude moderna e destemida, algo que denuncia
um questionamento cientifico e uma postura tranquila. Ja discursar sobre os mortos,
revela o exato oposto, sendo algo sentimental e morbido. Entretanto, o mesmo nao
ocorre em outros tipos de sociedades (tribais, tradicionais) onde o sujeito social nao

€ o individuo, mas as relagdes entre individuos.

Para chegar a uma compreensao histérica das origens da forma de morte
caracteristicas da segunda metade do século XX, utilizarei os conceitos de Ariés
(2003), que empreendeu uma pesquisa pioneira sobre mudangas nas atitudes
coletivas frente a morte. Sua investigacdo abrangeu um extenso periodo historico:
desde a Alta Ildade Média até o século XX™". Utilizo-me desses conceitos para um
aprofundamento do tema, pois é preciso conceber o conceito de morte e suas

repercussdes para entender a filosofia de Cuidados Paliativos.
2.7.1 A morte domada e a morte de si
A morte domada, caracteristica da Alta Idade Média, era ritualizada,

comunitaria e enfrentada com dignidade e resignacéo, podendo ser ilustrada pela

morte dos cavaleiros. O aviso da proximidade da morte era dado por sinais naturais

“Ariés (2003: 26)
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ou, mais freqientemente, por uma convicgdo intima, mais do que por premoni¢ao
sobrenatural (2003: 6). A morte ocorria em uma cerimbnia publica, organizada e
presidida pelo préprio individuo que estava morrendo. A casa e o0 quarto
transformavam-se em lugar publico, onde se entrava livremente, inclusive as
criangas, Ariés(2003: 34). Os ritos da morte eram aceitos e cumpridos, sem carater
dramatico ou gestos de emogao excessivos. A familiaridade com a morte era parte
da aceitacdo da ordem da natureza, na qual o ser humano estava integrado. Com a
morte, o ser humano se sujeitava a uma das grandes leis da espécie e ndo cogitava

em evita-la ou exalta-la, simplesmente a aceitava.

A morte de si surge por volta dos séculos XI-XIl e se estende até o século
XIV, sendo marcada pelo reconhecimento da finitude da propria existéncia. Para
Ariés, nesse periodo foram lancadas as bases do que viria a ser a civilizagao
moderna: o sentimento pessoal e interiorizado da morte, traduzindo o apego as
coisas da vida. As origens do Individualismo estariam situadas nesse periodo,
quando a humanidade passa a viver com o0 pensamento na morte e surge uma Ars
moriends voltada para a produgédo da “morte bela e edificante” Ariés (2003: 23). A
partir do século XIX, e até o século XX, a morte do outro torna-se dramatica e
insuportavel e se inicia um processo de afastamento social da morte. Finalmente, no
século XX surgem novas formas de relagdo com a morte: a morte € “invertida,

escamoteada, oculta, vergonhosa e suja” Ariés (2003: 39).

A abordagem histérica de Ariés é fundada na concepgéao de uma degradagao
progressiva da relagcdo com a morte. Sua visdo é particularmente critica quanto ao
periodo moderno, que afastou a morte do cotidiano, transformando-se em tabu e
privando o ser humano de sua propria morte. Os modelos anteriores a “morte
moderna”, remetidos a sociedade tradicional, passam a ser designados em conjunto
como “‘morte tradicional’. Segundo Menezes (2004: 27), diversos autores
empreenderam pesquisas histéricas sobre a morte e o morrer, tanto na sociedade
tradicional como na moderna. Porém, coube a Foucault (2003 e 2004) e Ariés
(1981a; 1981b; 2003) enfocarem pioneiramente a passagem do monopdlio dos

cuidados da pessoa doente, da familia e dos religiosos para médicos e médicas.
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2.7.2 A morte do outro e a morte interdita

Segundo Ariés (2003: 64), é a partir do século XVIII que se da a morte um
sentido novo, com exaltagbes e dramatizagbes. Ao mesmo tempo, a pessoa ocupa-
se menos com a sua morte, por isso o periodo € chamado de ‘a morte do outro’. A
grande diferenga nesse momento é que a morte passa a ser considerada como uma
ruptura. Porém, a familiaridade anterior ndo havia sido afetada, mesmo entre os
ricos e poderosos, pelo aumento da consciéncia individual. Quando se chega a
morte moderna, o conceito torna-se realmente problematico. A morte, tdo presente
no passado, tdo familiar, vai se apagar até desaparecer. Torna-se vergonhosa e
objeto de interdicao (Aries, 2003: 84).

Ja na segunda metade do século XIX, encontramos pessoas que cercam
doentes para poupa-los e ocultar-lhes a gravidade de seu estado. O século XX
assistiu a ascensdo de uma medicina cientifico-tecnolégica, capaz de criar e
prolongar a vida. Com toda a evolugao da medicina, foi preciso reformular o conceito
de morte. Nesse novo conceito a pessoa que esta morrendo € silenciada. Nao
escuta nem é escutada. Quem decide € o poder médico. Para Elias (2001: 61) “na
rotina institucional do hospital ndo ha espago para as emocgdes, sejam as dos
meédicos, doentes e seus familiares”. Para médicos e médicas e para o hospital, a

morte transforma-se em fracasso.

Um dos grandes problemas na formagdo e na pratica médica, segundo
Menezes (2004: 36), é a distancia entre o cuidado ao doente e a atengdo aos seus
orgaos e fungbes. A medicina cientifico-tecnolégica € caracterizada pela
fragmentacao e objetificagdo da pessoa do doente. Nesse cenario, percebe-se

claramente o aumento da assimetria de poder médico.

Essa delegacédo de poder ao corpo médico é que precisa ser pensada, nos
Cuidados Paliativos, que abordam de uma maneira muito especial os conceitos de
doenca e de morte. E possivel, como diz Menezes (2004) termos “uma boa morte”.
Basta que mudemos nossos conceitos tdo previsivelmente ‘encaixados’ no sistema
cultural em que vivemos. Contudo, para que possamos proceder dessa maneira,
parece-me ser preponderante refletirmos acerca de questdes de representacdes

identitarias.
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2.8 Algumas consideragoes

Neste capitulo, apresentei os pressupostos de Cuidados Paliativos que se
constitui como foco de investigagdo desta tese. Apresentei algumas reflexdes no
campo da Sociologia e da Antropologia Médica relativas as praticas sociais e
histéricas da medicina com a finalidade de ampliar as minhas analises da conjuntura
da pratica médica. Focalizei a constituicdo do papel médico e dos significados da
doenga e da saude, ao longo da histéria. Refleti sobre o lugar de doengas terminais
no interior dos paradigmas de doenca e saude. Apresentei, ainda, algumas reflexdes
sobre a relacdo doente-médico e distancia social e a relagdo doente-médico e nivel
de instrugdo, o que contribui para a compreensao da construgao social da doenga e
para o estabelecimento de relacbes com o tema em foco: o modelo de assisténcia
paliativa. Por fim, focalizei o hospital como espaco institucional e simbdlico de poder
que, na nossa cultura, possui um lugar central, inclusive no que diz respeito ao
atendimento a doentes terminais. Apresentei, também, uma conceituagcao de morte
no ocidente para relaciona-la ao ideario de Cuidados Paliativos.

Ao centrar-me, nessa primeira parte da tese, no tema escolhido pretendi que
fosse contemplado o contexto sociohistérico no qual se situa a pratica da medicina
como um todo.

Na segunda parte, dedicar-me-ei a apresentar minhas escolhas teodricas e

metodoldgicas para levar a cabo minha pesquisa. Passemos a 22 Parte.
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Nesta segunda parte da tese, opto por esclarecer a minha posi¢éo tedrica e
metodoldgica. Emprego varios tedricos que, com suas discussdes, fornecem suporte

as minhas discussdes e consideragdes acerca dos dados coletados e analisados.

Para a apresentacdo desta parte do trabalho, cumpre-me a tarefa de
esclarecer minha motivacéo por uma triangulagéo tedrica e metodologica. Destaco
duas principais motivagbes. Em primeiro lugar, a pertinéncia de se investigar, no
campo da Linguistica, questbes de carater social, no que se refere a preocupagao
com 0s mais ‘esquecidos’ e abandonados pela sociedade, dada a relevancia
contemporanea dessa discussao e a contribuicdo que a Analise de Discurso Critica
(ADC) pode oferecer ao debate. Em seguida, a pertinéncia da analise concernente
ao estudo de identidades, de acordo com a agenda de pesquisa em ADC e seu
didlogo com a Teoria das Representagdes Sociais, sobretudo na preocupagédo com
doentes cujos direitos e cuidados s&o frageis e que sao objetos de banalizagdo e

naturalizacao.

‘Hoje, os individuos que trabalham em uma variedade de disciplinas
comegam a reconhecer os modos como as mudangas no uso linguistico estdo
ligadas a processos sociais e culturais mais amplos e, consequentemente, a
considerar a importancia do uso da analise linguistica como um método para estudar
a mudanca social” (Fairclough, 2001:19). No entanto, ndo ha muitas pesquisas sobre
as praticas da medicina paliativa, pelo menos em Linguistica. Porém, se
percebermos que a sociedade nao cuidar de seus doentes € um problema, entdo a

relevancia de pesquisas dessa natureza torna-se clara.
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A construcao dos pilares: Uma pedra

fundamental
N P
ajungbemsacruamek(Baiin 1992:329)

Ao escolher iniciar este capitulo com a citagdo de Bakhtin, assim procedo por
perceber na teoria desse autor suas preocupacgdes nucleares, quais sejam: a
tematica axioldgica'’®, a questdo do evento Unico do Ser e a relagdo eu/outro. Para
além disso, “a sua preocupacado em elaborar um método socioldgico para os estudos
da linguagem” (Faraco, 2006: 32). A visao da linguagem fundamentada na Ciéncia
Social e na Linguistica € a vantagem da Analise de Discurso Critica, doravante
(ADC), sobretudo devido a centralidade que a linguagem ocupa em nossa vida
social.

Neste capitulo, meu foco € a perspectiva de apresentacdo da base
tedrica, o que chamo de “pilar’, ou pedra fundamental, a sustentagdo que orientara
toda a pesquisa. A base tedrica que sustenta esta tese € a Analise de Discurso
Critica. Inicio refletindo acerca das origens da Anadlise de Discurso Critica e, em
seguida, comento sucintamente seu percurso historico por intermédio das subsegdes
que tratam da Linguistica Critica, da Linguistica Sistémico-Funcional e da propria
ADC.

Utilizo-me da Secdo 3.1 para relembrar as origens da Analise de
Discurso Critica. Esta sec¢ao se subdivide em duas subsec¢des nas quais aprofundo a
explanacao acerca da Linguistica Critica, discurso e pratica social. Na segunda
secado, apresento algumas consideragdes acerca da Teoria Social Critica na qual a
ADC esta inscrita e nas subsegbes seguintes opto por apresentar a ADC como teoria

e método, dando énfase a Analise de Discurso Textualmente Orientada.

15 O termo “tematica axioldgica” em Bakhtin esta diretamente associado a idéia de ideologia.
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Em 3.3, esbogo algumas consideragbes acerca da Linguistica Sistémico-
Funcional (LSF) e da sua relevancia para as analises discursivas. Ja na parte final
do capitulo, desloco o foco para a abordagem do estudo da ideologia como é
concebida pela ADC e, também pela TRS. Nesta parte do trabalho, opto por dividir
minha atencdo a teoria e o fago por meio dos Capitulos 3 e 4.

Portanto, este capitulo ndo esgota a reflexdo tedrica e deve ser entendido
como uma etapa. Como a pesquisa aborda questdes de ideologia, poder e
identidade, apresentarei no proximo questdes relativas a identidade e poder. No
proximo capitulo, focalizar-me-ei em minhas reflexdes tedricas acerca da Teoria das
Representacdes Sociais, que considero ser uma das minhas contribuicbes para uma

triangulacéo teodrica.

3.1. Consideragoes acerca das origens da Analise de Discurso Critica

Nesta secao, pretendo apresentar os pressupostos tedricos da Analise de
Discurso Critica, com um breve comentario que objetiva dar conta do seu
surgimento e dos seus desenvolvimentos ao longo dos anos. Mais precisamente, e
a partir de 1979, quando foram publicados os livros Language and control de,
Fowler et al.,1979 e Language as ideology (Kress & Hodge 1979; Hodge e Kress,
1993), as duas obras mais diretamente ligadas a criagdo daquilo que entrou para a
histéria como uma nova linguistica, uma Linguistica Critica, de quem a Anadlise de
Discurso Critica atual é herdeira (Gouveia, 2002: 2).

Abordarei em um primeiro momento, por razdes de carater historico,
aspectos ao que até entdo era chamado de Linguistica Critica (LC) e, num segundo
momento, aspectos relacionados com a posicdo da ADC, dentro da Teoria das

Ciéncias Sociais.

3.1.1 A Lingiiistica Critica

Segundo Gouveia (2002), o termo Linguistica Critica (critical linguistics) foi
usado pela primeira vez em 1979 por Roger Fowler e Gunther Kress, como titulo do
capitulo final de Language and control, livro de autoria dos dois autores e, ainda, de
Robert Hodge e Tony Trew, que trabalhavam na Universidade de East Anglia,
Norwich. Preocupados com as correlagbes entre a estrutura linguistica e a estrutura

social, sobretudo as que estavam a margem, estes autores pretenderam, ao que
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tudo indica, demonstrar com as suas analises, que 0s grupos e as relagdes sociais
influenciam o comportamento linguistico e ndo-linguistico das pessoas.
Esses autores abriram caminho para o questionamento do que consideravam
os dois dualismos presentes na teoria linguistica, a saber: a crengca de que o
significado pode ser separado do estilo ou expressao, por um lado, e a validagao da
separagao entre a estrutura e o uso linguisticos de outro. Fowler et al. (1979) adota
ram a assercao funcionalista de que a capacidade linglistica de produgao de
significado € um produto da estrutura social, pelo que, seguindo Halliday (1970),
defendem o principio de que os significados sociais e relagdes textuais devem ser
incluidos no escopo de uma descrigao gramatical. Como eles proprios afirmam: “se o
significado linguistico é inseparavel da ideologia, estando ambos dependentes da
estrutura social, entdo a analise linguistica deveria ser uma poderosa ferramenta
para o estudo dos processos ideolégicos que medeiam as relagées de poder e de
controle” (Fowler & Kress, 1979: 186). No entanto, como qualquer outra disciplina
académica, a linglistica “ndo € um instrumento neutro” (ibid), € também ela um
produto de um conjunto de fatores ideoldgicos. O trabalho desses autores trouxe
uma grande contribuigao, qual seja a elaboragdo de um principio geral, fundamental
para os trabalhos posteriores: “a linguagem € uma pratica social, ou seja, a
linguagem n&o se encontra separada da sociedade, como se se tratasse de dois
fendmenos independentes” (Gouveia, 2002:3). A linguagem faz parte da sociedade,
€ uma pratica social e, como tal, € um dos mecanismos pelos quais a sociedade se
reproduz e auto regula.
Ao mesmo tempo que (re)valida o principio de que a linguagem é uma
pratica social, Gouveia nos lembra que a linguistica critica posiciona-se em relagéo a
nocgao de discurso e abre-se também a interdisciplinaridade, a partir do momento em
que toma de empréstimo conceitos que busca em diferentes teorias linguisticas,
como por exemplo, modalidade, da Linguistica Sistémico-Funcional, transformacéo,
da teoria gerativa, afo de fala, da pragmatica, entre outros. Por fim, coube a LC a
definigdo do objeto de estudo que advoga e que Ihe permite utilizar nogdes de outras
areas de estudo, como acontece com a nocao de discurso. E é a este conceito que

me dedico na préxima secao.
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3.1.2 A nogéao de discurso e de praticas sociais

Em certos capitulos de Language and control (Fowler et al.,1979), assim
como em Language as ideology (Kress & Hodge, 1979), verifica-se que a nocao de
discurso ndo se restringe meramente a uma conceituagdo simples, condigdo que,
com as devidas diferengas, partilha com a de texto™. Nesse sentido, o significado é
produzido ndo por vontade de alguém, nao por determinagéo do sistema linguistico
ou por relagdes sécio-econdbmicas, mas por intermédio de sistemas de poder e de
conhecimento que sédo impostos pelas instituicbes sociais, que organizam textos e
criam as condigdes de possibilidade para diferentes atos linguisticos. Tais sistemas
de poder ou conhecimento, ou discursos, delineiam, na pratica, o que pode ser dito e
pensado acerca do que definem como seus dominios (Pennycook, 1994: 128).

O reconhecimento da influéncia de Foucault (1987) e de sua
concepcao de discurso € claramente expressa por varios autores. Embora, como
afirma Wodak (1996: 12), o termo discurso incorpore, atualmente, um vasto leque de
acepgdes que muitas vezes se contradizem ou mutuamente se excluem, ha na maior
parte dos trabalhos consequentes da linguistica uma zona de confluéncia na sua
conceitualizagcdo que é muito mais devedora da nocao derivada de Foucault."

Segundo Gouveia (2002: 4) “os analistas/linguistas criticos partilham
com os analistas de discurso uma concepgao de discurso que engloba a nogéo de
fragmento/parte/instédncia de uso da linguagem”; todavia, ao contrario destes, para
quem a nogao de discurso remete para a nogao de uso linglistico, os analistas de
discurso véem o discurso como uma pratica social, em relacéo, portanto, com outras
praticas sociais, e, como tal, socialmente modelada.

Diante disso, dois conceitos-chave precisam ser destacados: o conceito de
pratica e o de discurso. Fairclough (trad. 2001) aponta algumas questdes, uma
delas relaciona-se a concepcgao de pratica.

Fairclough (trad. 2001: 83) apresenta pratica como “os exemplos reais das
pessoas que fazem, dizem ou escrevem coisas”, e discute pratica social
relacionando-a a ideologia e discurso localizados em estruturas e eventos.

Chouliaraki e Fairclough (1999) desenvolvem essas reflexdes e esquematizam os

16 Seguindo o pensamento de Fairclough, entendo texto como a tessitura social, lugar onde estdo
sugeridas as estruturas, as praticas sociais. “Qualquer exemplo real de linguagem em uso € um texto”
(Fairclough 2003: 3).

17 Sobre os diferentes significados associados as nogbes de discurso e de analise do discurso, é
preciso ver, também, Schiffrin (1994).
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conceitos de estrutura social e evento social para a teoria e analise de discurso. A
vida social é formada de praticas e as praticas sdo “modos habituais, ligados a
tempos e espacos particulares, nos quais as pessoas aplicam recursos (materiais ou
simbdlicos) para agirem juntas no mundo” ( idem, ibidem, 21). Entre outras, a vida
cotidiana, a medicina e a politica sdo dominios que constituem as praticas sociais
que, dessa forma, sdo consideradas como abstratas e intermediarias entre um nivel
mais abstrato ainda, que sdo as estruturas sociais, “amplo contexto de condi¢cdes
prévias de longo prazo para a vida social’, (idem: 22), e um nivel concreto, que se
refere aos eventos sociais “acontecimentos e ocasides individuais, imediatos da vida
social” .

Fairclough (2003a: 25), discute que as “praticas sociais podem ser vistas
como articulagbes de diferentes tipos de elementos sociais o0s quais estao
associados com areas particulares da vida social” e enfatiza a articulagdo de
elementos sociais discursivos e nao-discursivos. Dentro dessas consideracgoes,
temos: a formacdo das praticas sociais, que coexistem em uma rede de praticas
que moldam os eventos, mas ndo os determinam fixamente por conta das diferentes
possibilidades de organizagédo contextual de elementos sociais e da prépria rede de
praticas. Acrescente-se a isso a agao de agentes sociais que sédo inegavelmente
influenciados pela estrutura social (assim como as praticas e os eventos), porém,
também atuam dentro de possiveis aberturas, que a longo prazo, mas nem sempre,
conseguem provocar mudangas nas praticas sociais e na propria estrutura social,
Essa € uma das principais motivagdes para uma critica social interessada nas
transformacgdes.

Voltando ao discurso, a principio, pode ser considerado no singular e no
plural. 'Discurso' como um dos elementos das praticas sociais, em uma perspectiva
mais abstrata e geral. E 'discursos' como formas diferentes de representar aspectos
do mundo, discurso neoliberal, discurso feminista, por exemplo, em uma perspectiva
menos abstrata e mais especifica (Fairclough, 2003a).

Nessa perspectiva, € necessario, nos estudos em ADC, observar questbes
estruturais e nelas enfocar o aspecto discursivo. Isso pode ser compreendido com
base nas reformulagdes de Fairclough para a concepc¢ao foulcaultiana de 'ordem do
discurso'. As praticas sociais tém um conjunto de aspectos discursivos e semidticos
que estruturam e modelam os discursos socialmente, mas que em uma perspectiva

processual possuem determinadas barreiras ou limitagcbes ao mesmo tempo em que
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tém diferentes fluxos e aberturas. Sendo assim, os discursos, ou melhor, 'os
emaranhados' de discursos que se relacionam, interdiscursivamente, derivam de
ordens do discurso estabelecidas e/ou produzidas em praticas sociais e que estao
ligadas estruturalmente a formagdes sociais e sdo constitutivas de eventos sociais, e
nesses eventos 'codificam-se' textualmente (Chouliaraki & Fairclough, 1999;
Fairclough, trad. 2001 e 2003a).

No entanto, o conceito de discurso € amplamente aceito atualmente,
representando um avango teorico na compreensao da linguagem. Ressalve-se que
esta € uma concepgdo que se desenvolveu a luz da teoria dialdégica de Bakhtin
(1992: 290), e que teve um forte impacto nas ciéncias humanas de modo geral.
Como ja disse acima, a divulgacao do conceito de discurso se deve a influéncia de
Foucault, mais precisamente em A arqueologia do saber, obra em que o autor
investigou o discurso para a formagao das idéias. Entretanto, devo aclarar que nesta

pesquisa adotarei a nogao de discurso como foi formulada por Fairclough.

Nesta concepgao discurso é:

"O discurso € uma pratica, ndo apenas de representagdo do mundo, mas de
significacdo do mundo, constituindo e construindo o mundo em
significado" (Fairclough trad. 2001: 91).

A linguagem como discurso n&o constitui um universo de signos que serve
apenas como instrumento de comunicagao ou suporte de pensamento; a linguagem
como discurso é interacdo e um modo de produgao social. O discurso contribui, em
primeiro lugar, para a construgdo do que variavelmente é referido como ‘identidades
sociais’ e ‘posi¢cdes de sujeitos’ para ‘os sujeitos’ sociais e os tipos de ‘eu’.
“Segundo, o discurso contribui para construir as relagdes sociais entre as pessoas.
E, terceiro, o discurso contribui para a construgao de sistemas de conhecimento e
crenca” (idem, ibidem). Apés esta breve reflexdo sobre discurso, passarei agora a

localizar a ADC na teoria social critica.

3.2 Teoria Social Critica

Nesta segdo, apresento algumas consideragcbes acerca da Teoria Social
Critica na qual a ADC esta situada. Procuro, dessa forma, tracar uma linha de
reflexdo que mostre o lugar de insergcdo da ADC. A Anadlise de Discurso Critica

(ADC) define-se por uma heterogeneidade de abordagens que embora diversas,
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identificam-se. Explico: apesar da diversidade, as propostas tedricas e
metodolégicas em ADC guardam algumas caracteristicas, o que lhe confere uma

coeréncia.

Chouliaraki & Fairclough (1999: 4) procuram estabelecer uma concepgéao de
analise de discurso critica dentro dos principios da teoria social critica, frente aos
problemas relacionados a modernidade tardia. Essa versao da Analise de Discurso
Critica entendida na perspectiva da modernidade tardia € que se situa no ambito da
Ciéncia Social Critica. Para a Ciéncia Social Critica, “a vida social & feita de
praticas”, e o discurso € entendido como um dos elementos da pratica social
(Chouliaraki & Fairclough, 1999: 21). As praticas, como ja mencionado, ‘sdo modos
habituais’ de agao social, em um espago e tempo particulares, englobam diversos
elementos da vida: praticas materiais; relacbes sociais, poder, instituicdes,
fendbmenos mentais (crengas, valores, desejos) e discurso, que séo articulados entre
si. Esses diversos elementos sdo considerados momentos dessa pratica quando séo

reunidos nela (Harvey, 1996).

O conceito de articulagdo permite descrever como se relacionam esses
momentos: ha relacbes mutaveis entre os elementos, que podem ser mais ou menos
estaveis ou podem ser transformadas, em “novas combinag¢des umas com as outras”
(Chouliaraki e Fairclough, 1999:21). Os momentos de uma pratica articulam-se
dialeticamente, um momento pode interiorizar os outros, mas sem ser redutivel a
eles. Pode-se aplicar também o conceito de articulagdo a estrutura interna de um
momento. Portanto o momento de discurso de uma pratica articula os recursos

discursivos e simbdlicos, isto €, géneros, discursos e vozes.

Outro aspecto importante da teoria € a conjuntura, “a reunido relativamente
duravel de pessoas, materiais, tecnologias e, portanto, praticas” cujo foco recai
sobre “projeto social especifico no sentido amplo”, cruzando instituicdes diversas. A
conjuntura pode ser mais ou menos complexa dependendo do numero e da

combinagdo das praticas (Chouliaraki & Fairclough, 1999: 22).

As praticas sociais sdo também reflexivas (idem, ibidem). As pessoas
produzem a representacédo do que fazem como parte da acgéao. Isto significa que néo
ha uma oposicao entre pratica e teoria, mas sim uma ‘estreita relagao’ entre ambas.

S&o também relevantes dois outros aspectos: “a reflexividade é apreendida na luta
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social”; “o conhecimento sobre uma pratica € um conhecimento posicionado”, que
pode ser “recurso e estaca de luta”; além disso, “a reflexividade de uma pratica
significa que, todas as praticas tém um aspecto discursivo irredutivel (idem, ibidem,
p.26). Isto porque, toda pratica envolve, em diferentes graus, o uso de linguagem e
também, porque “a construgcdo discursiva das praticas é também parte da
pratica” (idem, ibidem). As praticas podem depender de agdes produzidas
reflexivamente o que podera servir para sustentar relacbes de dominacao. Nesse
sentido, a reflexividade funciona ideologicamente. A questdo da ideologia integra
relacdo do discurso com outros momentos das praticas sociais, como crencgas e
relagbes de poder. “Ideologias sao construgbes de praticas de perspectivas
particulares” (Chouliaraki & Fairclough, 1999: 25-26). Voltarei a discutir a nocéao de

reflexividade na Secao 4.5 do proximo capitulo.

Portanto, nessa linha de raciocinio, entendo o discurso como espago em que
saber e poder articulam-se, pois quem fala, fala de algum lugar, com um direito
reconhecido, podendo gerar poder. Foucault em sua obra ‘A ordem do discurso’ nos
lembra que a produgéo desse discurso gerador de poder € controlada, selecionada,
organizada e redistribuida por procedimentos das praticas habituais de a¢ao social.
O discurso opera em termos de uma relagao dialética com a pratica social, a saber,

o discurso nao € uma mera representacao da pratica social, mas também a constroi.

Por fim, relembro que um dos principios da Analise de Discurso Critica (ADC)
€ apontar as relagbes de poder que envolvem a linguagem. Por outro lado, a
abordagem da ADC procura evidenciar as estratégias de resisténcia e de desafio no
seio das relagdes de poder e dominagéao, tendo em vista a construgdo de uma teoria
mais abrangente ndo sé do poder, mas também do contra poder que envolve o

discurso.

3.2.1 A teoria de analise do discurso

A ADC é uma abordagem tedrico-metodologica. Por teoria entende-se a
Teoria Social do Discurso. Fairclough, um dos principais teéricos da ADC, nos
possibilita uma proposta inovadora, apresentando em 1992, na obra Discourse and
social change, traduzida para o portugués em 2001, a Analise de Discurso

Textualmente Orientada (doravante ADTO) e o discurso como texto, pratica
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discursiva e pratica social. Nessa perspectiva, o autor considera a linguagem como
forma de pratica social, um modo de representacio e um modo de agao
sociohistoricamente construido e o texto como uma tessitura social, onde estio
sugeridas as estruturas e praticas. A énfase dessa proposta esta no discurso,
tomado ndo como um 'nome' comum, como o “modo de significar a experiéncia a
partir de uma perspectiva particular”’, mas como o “uso de linguagem como forma de
pratica social” (Fairclough, trad. 2001: 90). “O discurso contribui para todas as
dimensdes da constituicdo da estrutura social que, direta ou indiretamente, o

moldam e o restringem” (idem, ibidem, p.91).

Para Chouliaraki e Fairclough (1999) ha, na ADC, um didlogo com varias
teorias, principalmente com as teorias sociais de um lado e as teoria linguisticas por
outro. Isso favorece uma perspectiva de trabalho interdisciplinar e encaminha para
um projeto mais abrangente: de transdisciplinaridade, segundo Fairclough (2003a).
Assim, teorias sociolégicas, da psicologia social, entre outras, contribuiriam e
colaborariam para o desenvolvimento de uma teoria de discurso e meétodos de
analisar textos, e € aqui, que amparo minha escolha em elaborar um trabalho

interdisciplinar com a Teoria das Representa¢des Sociais.

Um enfoque na ADC ¢é a analise de textos para compreensao das praticas
sociais; isso a diferencia das outras abordagens em analise de discurso, segundo
Magalhdes (2004a). A autora, que introduziu essa area de estudos no Brasil
(Magalhdes, 1986), destaca a ADTO, como esse diferencial e como uma diretriz
tedrico-metodoldgica para o desenvolvimento de estudos na area. Devo aclarar que
discutirei a teoria em Fairclough (2003a) nas préoximas seg¢des. Como uma forma de
aprofundar minhas reflexdes sobre o tema, passo a mencionar algumas das formas

de se ver a ADC como método.

3.2.2 O método de analise do discurso

Em sua obra de 1992, Fairclough nos possibilita um primeiro esbogo analitico,
um quadro tridimensional, onde o texto esta contido na pratica discursiva que por
sua vez esta contida dentro da pratica social, sugerindo que “cada evento discursivo
tem trés dimensdes ou facetas: € um texto falado ou escrito, € uma instancia de

pratica discursiva envolvendo a producdo e a interpretacdo do texto e € uma
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amostra da pratica social” (Fairclough, trad. 2001: 127). Note-se aqui o conceito de
texto utilizado, considerando apenas as modalidades oral e escrita, isto €, um
conceito limitado as convengdes tradicionais. Essa concepg¢ao tridimensional do
discurso é uma tentativa de reunir trés tradicbes analiticas: a tradicdo de analise
textual e linguistica, a tradicdo microssociolégica que considera a pratica social
como produzida e entendida pelas pessoas com base em procedimentos
compartilhados do senso comum e a tradicdo macrossociolégica de analise da
pratica social em relagdo as estruturas sociais (Fairclough, trad. 2001:101). Essa

‘leitura’ pode ser resumida a partir da figura 3.1. Vejamos:

Figura 3.1 Concepg¢ao tridimensional do discurso (Fairclough 2001: 101)

TEXTO

PRATICA DISCURSIVA

PRATICA SOCIAL

O autor também justifica a necessidade de uma visao critica das ligagdes

entre eventos discursivos nas praticas e estruturas sociais:

Por analise 'critica do discurso quero dizer analise do discurso que visa
explorar sistematicamente relagdes freqiientemente opacas de causalidade
e determinacdo entre: (a) praticas discursivas, eventos e textos, e (b)
estruturas sociais e culturais, relagbes e processos mais amplos; a
investigar como essas praticas, eventos e textos surgem de relagbes e lutas
de poder, sendo formadas ideologicamente por estas; e a explorar como a
opacidade dessas relagbes entre o discurso e a sociedade € ela propria um
fator que assegura o poder e a hegemonia. (Fairclough, trad. 2001b: 35)

A analise de discurso proposta é 'critica' porque implica a analise das
conexdes entre discurso, ideologia e poder, conexdes majoritariamente obscuras,
dificilmente percebidas pelas pessoas envolvidas, logo facilmente naturalizadas,
reproduzidas e n&o contestadas. A ligagao entre texto e pratica social é mediada
pela pratica discursiva, que envolve a producdo, a distribuicdo e o consumo dos
textos, gerados por meio de processos sociais, interpretados pelos individuos ou
grupos, sujeitos sociohistéricos, que produzem significados em sua interagcdo com

esses mesmos textos, de acordo com sua posi¢ado dentro das estruturas e dos
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processos sociais. Segundo o autor, discurso também pode ser entendido como
modo de pratica politica e ideoldgica: como pratica politica “estabelece, mantém e
transforma as relagcdes de poder e as entidades coletivas (...) entre as quais existem
relagcbes de poder’” e como pratica ideoldgica “constitui, naturaliza, mantém e
transforma os significados do mundo de posi¢gdes diversas nas relagbes de
poder” (Fairclough, trad. 2001: 94). Entéo, a teoria proposta pode ser resumida nas

palavras do autor:

A preocupagdo central é estabelecer conexdes explanatérias entre os
modos de organizagdo e interpretagdo textual (...) como os textos sao
produzidos, distribuidos e consumidos em um sentido mais amplo, e a
natureza da pratica social em termos de sua relagdo com as estruturas e as
lutas sociais. (op.cit., 99-100)

Fairclough, juntamente com Chouliaraki, amplia seu arcaboug¢o analitico para
a ADC em 1999. Este arcabouco serve a varias formas de aplicacdo, podendo ser
utilizado em sua totalidade ou ndo, de acordo com os propésitos e a natureza do
enfoque escolhido para a analise. Essa proposta analitica, sem duvida, é de extrema
importancia para que uma analise seja percebida em sua maior abrangéncia,
levando em consideragéo todos os angulos possiveis sob os quais um determinado

problema pode ser visto (Chouliaraki & Fairclough, 1999: 59).

O arcabougo agora proposto da uma idéia do que implica se fazer realmente
uma analise de discurso critica. A complexidade do arcabouco procura dar conta das
posi¢cdes teodricas adotadas, mas, dependendo dos objetivos, algumas partes podem
ser focalizadas e outras n&o. Os estagios enumerados nao precisam ser
desenvolvidos na ordem em que estdo apresentados. Lembro que utilizei este
arcabouco no Capitulo 1 desta tese por entender que uma pesquisa dessa natureza
merecia uma reflexdo pautada por um método que me possibilitasse cercar-me de

todas as alternativas de analise. Passemos ao arcabougo propriamente dito:

Um problema (atividade, reflexividade).
Obstaculos a serem enfrentados:
Analise da conjuntura;
Andlise da pratica da qual o discurso € um momento:

(i) pratica(s) relevantes?

ii) relacdo do discurso com outros momentos?




104

- discurso como parte da atividade
- discurso e reflexividade;
Analise do discurso:
(i) Analise estrutural: ordem do discurso
(ii) Analise interacional
(iii) Andlise interdiscursiva
(iv) Analise linguistica e semidtica.
Funcao do problema na pratica.

Possiveis modos de ultrapassar os obstaculos.

Reflexao sobre a analise.

Quadro 3.1: Anadlise de Discurso Critica baseado em Chouliaraki & Fairclough,
(1999:60)

Esse arcabouco, em decorréncia dessa nova perspectiva das praticas e de
seus momentos, permite uma analise de diversas areas da vida social. Esse modelo
analitico esta organizado em torno de algumas relagdes que expressam narrativas
tedricas sobre a modernidade tardia: colonizagdo e apropriagédo, globalizagdo e
localizagéo, reflexividade e ideologia, identidade e diferenca. Ao relembrar este
arcaboucgo tedrico pretendi que a leitura dos Capitulos 1 e 2 tenha possibilitado
encarar o problema de conjuntura e estrutura, que contribuem para a identificacao

das representacdes identitarias de atores sociais envolvidos neste trabalho.

A atual proposta de ADC feita por Fairclough pode ser encontrada na obra
Analysing discourse, de 2003, que se junta aos demais trabalhos do autor, cujo
objetivo foi elaborar uma proposta tedrica e analitica condizente com as
transformagdes culturais e sociais que interferem na vida social e pessoal de todos,
em tempos pds-modernos e aplicavel na investigacdo de processos e praticas
sociais de quaisquer ambitos ou segmentos sociais. Nessa obra, a énfase recai
sobre a analise textual como base para a analise discursiva, social, e uma
ampliacédo da teoria se faz, em relagédo a discurso e texto: o termo texto passa a ser
usado em um sentido mais amplo “qualquer exemplo real de linguagem em uso é
um 'texto”(Fairclough, 2003a: 3). Ja discurso “figura de trés formas na pratica social
— modos de agir, modos de representar, modos de ser’ (op.cit., 27). Na préxima

secao, conduzo minhas reflexdes para a ADTO.
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3.2.3 Analise Discursiva Textualmente Orientada

Em sua obra de 2003, Fairclough avanga em suas discussdes e propostas
para analise de textos que serdo usadas em pesquisas sociais como esta tese. O
estudo da relacédo entre discurso e pratica social é condicdo sine qua non para as
analises. Dessa forma, a pesquisa nessa abordagem nao se restringe a perspectiva
linguistica — somente o texto em si, nem a perspectiva discursiva — o discurso em
sua relagao com outros elementos da vida social — , pois considera as duas formas

interligadas dialeticamente.

De acordo com seus propositos tedricos analiticos, Fairclough (2003a)
reelabora a visdo multifuncional apresentada por Halliday (1985) e sua propria
abordagem de 1992 (trad. 2001), avangando em relagao a pratica social num viés
dialético com a linguagem e propondo novas distingdes: géneros, discursos e estilos.
Também apresenta o discurso como forma de agir, representar e ser dentro da
pratica social. Dessa maneira, a concep¢ao de 'ordem do discurso' se estabelece
como “uma combinacdo ou configuracao particular de géneros, discursos e estilos,
0s quais constituem o aspecto discursivo de uma rede de praticas
sociais” (Fairclough 2003a: 220).

Os trés significados (acional, representacional, identificacional), que estao
presentes de forma interconectada em textos, sado distinguidos por razdes analiticas.
Opto por apresentar esses significados a seguir, juntamente com categorias de
analise que podem ser utilizadas dentro de cada um e que foram selecionadas para
a realizacado desta pesquisa, mais especificamente no Capitulo 7. Esclareco, ainda,

que existem outras categorias que nao interessam aos propositos desta tese.

3.2.4 Modos de (inter) agir discursivamente: Significado acional

Os agentes sociais agem em eventos sociais por meio de formas discursivas
e/ou nao-discursivas. Dentro de uma perspectiva de estudos da linguagem
(considerando todas as semioses, apesar de privilegiar formas linguisticas),
Fairclough (2003a) destaca o aspecto discursivo dos modos de agir e interagir

socialmente, ou seja, os géneros.

Por meio de textos e de sua localizagao e/ou realizagao em eventos, praticas,

estruturas sociais, pode-se teorizar/analisar como os significados estdo servindo
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para determinada acéo e/ ou interagdo — assim, os estudos do discurso lancam luz

sobre o significado acional.

Na subsecdo 3.2.4.1, amplio um pouco essa discussao (ver Capitulo 7,

Secgao 7.2.1.1). Em 3.2.4.2, apresento a categoria analitica da intertextualidade.

3.2.4.1 Género discursivo

Os estudos sobre género tém ganhado uma importancia crescente nos
ultimos tempos. Uma das questdbes em debate em lingua portuguesa € a
especificacdo do termo género. Temos ‘género discursivo/textual’ e ‘género social’
que se refere ao aspecto cultural do masculino/feminino. Nesta pesquisa, opto pelo
termo ‘género discursivo’ por compreendé-lo ndo somente em seus aspectos
estruturais internos, mas, além disso, em sua correlagcdo com as praticas sociais e
como um elemento de 'ordem do discurso'. Em determinados momentos, uso

simplesmente a palavra 'género’, referindo-me ao género discursivo.

Bakhtin € um dos tedricos mais influentes para as discussbes sobre género.
Diversos estudiosos e estudiosas desenvolveram suas reflexdes por meio das
perspectivas bakhtinianas. A compreensao de uma forma especifica de atividade
(acaol/interagdo) acontecendo em um género € uma premissa importante por
considerar a linguagem em uso e perceber que essa realizagao ocorre de forma a
interligar um ‘conteudo tematico’, um ‘estilo especifico’ e uma ‘estrutura
composicional’ propria. Essa interligagdo caracteriza o género com uma determinada
estabilidade e sendo realizado dentro de atividades sociais especificas (Bakhtin,
1992).

A Linguistica Sistémico-Funcional trata género como um conceito abstrato
que é materializado por meio da lingua dentro de um contexto institucional e cultural,
ligado ao conceito de registro. Nos trabalhos de Fairclough encontramos definicoes
de género, uma das quais €é: “um conjunto de convengdes relativamente estavel que
€ associado com, e parcialmente representa, um tipo de atividade socialmente
aprovado” (Fairclough, trad. 2001: 161); outra: “um tipo de linguagem usado no
desempenho de uma pratica social particular” (Chouliaraki e Fairclough, 1999: 56);
ainda outra: “uma forma de agdo em seu aspecto discursivo” (Fairclough, 2003a:

216). Nesta tese, entendo entrevistas, depoimentos e relatos como géneros. Para
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Magalhdes (2004: 120-121), “os géneros discursivos determinam os textos falados,
escritos, ou visuais, segundo um padrdo sequencial e linguistico (semiético),
conferindo-lhes uma forma particular e convengbes especificas”. Os recortes de
textos usados como recortes de dados mesclam diferentes linguagens,
apresentando um hibridismo de géneros, o que Fairclough (2003a) denomina 'cadeia
de géneros''®. Essa caracteristica demonstra como ja mencionei um hibridismo que é
recorrente em diversos géneros dentro das praticas sociais ha modernidade tardia
(Giddens, 1991; Chouliaraki e Fairclough 1999; Fairclough 2003a), mas que pode

ser percebido de forma bem evidente nas entrevistas geradas nos dados analisados.

Bazerman (2005: 102) traz uma contribuicdo a mais para a nogao de género.

Segundo o autor:

... 0S géneros moldam as intengdes, os motivos, as expectativas, a atencgao,
a percepgao, o afeto e o quadro interpretativo. O género traz para o
momento local as idéias, os conhecimentos, as instituicoes e as estruturas
mais geralmente disponiveis que reconhecemos como centrais a sua
atividade.

A citagdo acima parece coadunar-se com a de Fairclough (2003a: 65), para
quem o0s géneros constituem “o aspecto especificamente discursivo de modos de
acao e interacao no decorrer de eventos sociais”. Quando se analisa um texto ou
uma interagdo em termos de género, o objetivo € examinar como o texto figura na
acao e interacdo social e como contribui para ela nos eventos sociais concretos”
(idem, ibidem). Géneros especificos “sdo definidos pelas praticas sociais a eles
relacionadas e pelas formas como tais praticas sado articuladas”, de tal modo que
mudancgas articulatérias nas praticas sociais incluem mudancas nas formas de acao
e interacao, ou seja, nos géneros discursivos, e a mudanga genérica frequentemente

ocorre pela recombinagao de géneros preexistentes (idem, ibidem, p.66).

Ha uma grande variagdao nas propriedades de géneros. “Alguns géneros
atuam em escala local, sdo associados a redes de praticas sociais relativamente
delimitadas; outros géneros sado especializados na interagdo em escala
global” (idem, ibidem). Segundo Fairclough, a diferenga na escala de atuagado néo é
a unica diversidade observada nos géneros; eles também podem variar

consideravelmente em termos de seu grau de estabilizagdo, fixidez e

'8 A expressao ‘cadeia de géneros’, refere-se a diferentes géneros regularmente unidos, envolvendo
transformacobes sistematicas de género para género, por exemplo, documentos oficiais, publicacbes
ou conferéncias da imprensa.
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homogeneizagao: alguns géneros pressupdem padrées composicionais rigorosos,
outros sdo mais flexiveis. Segundo o autor (op.cit; 66), “neste periodo de
transformagao social rapida e profunda, ha uma tensdo entre pressdes pela
estabilizagdo, parte da consolidagdo da nova ordem social (...), € pressdes por
fluidez e mudanga”. Por isso, a mudanga genérica, como parte da mudanga

discursiva e social, integra-se a agenda da pesquisa da ADC.

Também, para o autor, o 'pré-género' refere-se a uma categorizagdo mais
abstrata e ampla como a 'narrativa’ ou a 'conversacdo'. Além de considera-lo, é
preciso observar as mudancgas e/ou inovag¢des de um determinado género ou, ainda,
o surgimento de um novo género, atentando para a mescla de géneros que
subjazem a sua formacéao. Dessa forma, pode-se perceber como ele se estabelece
como um 'género situado' dentro de uma pratica social (ou ‘rede de praticas’) e quais
sdo os 'subgéneros' que se intersectam para a sua formagao (idem, ibidem, p.69).
De forma mais concreta, observa-se como se da o hibridismo nos textos com base

em um género principal e géneros secundarios.

Wodak (2003: 237) enfatiza os estudos de género na ADC, afirmando que
‘com frequéncia, é justamente dentro dos géneros associados a certas ocasidoes

sociais que o poder é exercido ou desafiado”.

Embora esta pesquisa dé enfoque as analises de um género como a
entrevista, ndo privilegio o significado acional em relagdo aos outros, nem tenho
como objetivo desenvolver uma discussado pormenorizada sobre 'género discursivo'.

Passo, agora, a refletir acerca da intertextualidade.

3.2.4.2 Intertextualidade

“A intertextualidade de um texto € a presenca nele de elementos de outros
textos e, portanto, potencialmente outras vozes além da voz do autor que podem
estar relacionados  (discutidos, pressupostos, rejeitados) de  varias
formas” (Fairclough 2003a: 218).

O termo intertextualidade foi introduzido por Kristeva (1974), com base na
teoria de género de Bakhtin (1997), que concebe cada texto como constituindo uma

sucessao de textos ja escritos ou que ainda serdo escritos. Em uma analise
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linguistica, podemos incorporar a teoria de dialogismo de Bakhtin (1997), de que um
texto (enunciado) nao existe nem pode ser avaliado e/ou compreendido
isoladamente: ele esta sempre em dialogo com outros textos. Assim, todo texto
revela uma relacdo de seu interior com o seu exterior. Dele fazem parte outros
textos que lhe dédo origem, que o predeterminam, com os quais dialoga, que ele

retoma, a que alude ou aos quais se opde. Segundo Bakhtin (1997: 404):

O texto s6 vive em contato com outro texto (contexto). Somente em seu
ponto de contato é que surge a luz que aclara para tras e para a frente,
fazendo que o texto participe de um didlogo. Salientamos que se trata de
contato dialdgico entre os textos(...) Por tras desse contato ha o contato de
pessoas € nao de coisas.

Assim sendo, € possivel dizer, seguindo o pensamento de Kristeva (1974:60)
que qualquer texto se constréi como um mosaico de citagdes e é a absorcao e
transformacdo de um outro texto. Ou seja, uma das questdes produtivas para a
andlise intertextual em ADC é observar que textos e vozes' estdo presentes ou
ausentes em determinado texto e o0 que essa presenga ou auséncia tem de
significativa. Em determinadas ocasibdes, para atender a determinadas intencoées, &
preferivel que as relagdes intertextuais fiquem implicitas; em outras, explicitas.
Como veremos no Capitulo 6, as falas analisadas caminham nessas duas
perspectivas, as vezes, por exemplo, implicam o 'dito' por meio do 'n&do-dito’' via
denuncia, por exemplo; em outros momentos, marcam explicitamente o intertexto

dando énfase a determinado aspecto/fato sobre as questdes elaboradas.

Fairclough ( trad. 2001; 2003a) destaca que as negagdes também implicam
uma assercdo em um 'outro texto' e por isso s&o marcas de intertextualidade.
Semelhantemente, as ironias ecoam o enunciado de um outro texto, expressando
alguma atitude negativa, por exemplo, de critica ao governo, ou ao modelo de
medicina cientifico-tecnolégica. Uma outra questdo a se considerar é que os textos
que as pessoas trazem para o processo de interpretagdo entrelagam-se em uma
perspectiva intertextual (Fairclough, trad. 2001). As analises diferentes ou
semelhantes das/os participantes desta pesquisa colaboraram para essa

compreensao. Passemos ao significado representacional.

' O termo ‘vozes’ esta relacionado aos conceitos de polifonia e de dialogismo de Bakhtin. Vinculam-
se esses conceitos a “multiplicidade de vozes da vida social, cultural e ideoldgica representada”, na
recriacdo da “riqueza dos seres e caracteres humanos”. (Bezerra, 2005: 192).
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3.25 Modos de representar o mundo discursivamente: significado

representacional

Fairclough (2003a) define ‘discurso’ como um dos elementos das praticas
sociais que de forma mais ampla e abstrata engloba as significagdes nos textos: os
modos de agir, de representar e de ser. O significado representacional, tratado nesta
secao, refere-se a 'discurso' como “‘uma forma particular de representar alguma
parte do mundo (fisico, social, psicolégico)” (op. cit., 17), que pode ser observada e
identificada e/ou nomeada nas analises, como por exemplo: o discurso do ‘Novo

Capitalismo comentado no Capitulo 1.

Sendo assim, temos que a nogao de significado representacional de textos é
relacionada ao modo de representacao de aspectos do mundo. Diferentes discursos
sdo diferentes perspectivas de mundo, associadas a diferentes relagdes que as
pessoas estabelecem com o mundo e que dependem de suas posi¢cdes sociais e
das relacbes que estabelecem com outras pessoas. Os diferentes discursos nao
apenas representam o mundo ‘concreto’, mas também projetam possibilidades
diferentes da ‘realidade’, ou seja, relacionam-se a projetos de mudangas do mundo
de acordo com perspectivas particulares. Identificar esses discursos nos textos
colabora para observar as lutas pelo poder no espaco discursivo das
representagdes; analisar questdes ideoldgicas que por ventura estejam envolvidas;
perceber as mudangas que podem estar ocorrendo tendo em vista a correlagido mais
ampla com as praticas sociais, e, também, especificamente em relagdo a esta
pesquisa, compreender melhor como as identidades dos atores envolvidos estao

sendo representadas nos textos (cf. Capitulos 6, 7 e 8).

As categorias para a analise do significado representacional que selecionei
para esta pesquisa sa&o apresentadas a seguir: significado das palavras;

interdiscursividade e representagao dos atores sociais.

3.2.5.1 Significado de palavras

Fairclough (trad. 2001: 105) registra que um foco de analise recai sobre o
modo como “os sentidos das palavras entram em disputa dentro de lutas mais

amplas”, sugerindo que “as estruturagbes particulares das relagbes entre as
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palavras e das relacbes entre os sentidos de uma palavra sdo formas de
hegemonia”. E necessario entender o porqué de se dedicar parte de uma analise de
discurso para estudar o significado de palavras. Primeiro é preciso salientar que as
palavras sdo analisadas em sua relagao com o texto, enfocando o aspecto textual.
Outro ponto € que a analise de determinadas palavras que se destacam socialmente
torna-se relevante para a pesquisa 'social' (Fairclough, trad. 2001). Além dessas
questodes, € produtivo observar que nas entrevistas analisadas, itens lexicais atuam
como uma extensao de sentido, por exemplo ‘paliativo’, ou recebem uma conotacao
metaforica (a medicina cientifico-tecnolégica € um ‘circo’, ver Capitulo 7). Percebe-
se, desse modo, o processo dinamico nas relagdes sociais, que rompe barreiras
normativas e atende demandas linguistico-discursivas prementes. Vejamos de que

trata a interdiscursividade.

3.2.5.2 Interdiscursividade

Para a identificacdo e a analise de discursos como representagéo, Fairclough
(2003a) sugere que seja considerado o grau de repeticdo de um determinado
discurso, bem como uma relativa estabilidade ao longo do tempo e sua identificagao/
correlagdo com determinados grupos de pessoas. Uma palavra ou frase pode
remeter a um determinado discurso, mas ndo o faz por si sO; € necessario
considerar o texto/contexto para chegar a essa conclusao — as relagdes semanticas
estabelecidas colaboram com esta tarefa. O autor salienta também que ndo ha um

discurso que seja homogéneo.

A identificagdo de um discurso em um texto cumpre duas etapas: a
identificacdo de que partes do mundo sao representadas, os temas centrais, e a
identificacdo da perspectiva particular pela qual sdao representadas. As maneiras
particulares de representagdo de aspectos do mundo podem ser especificadas por
meio de aspectos linguisticos, que podem ser vistos como que realizando um
discurso. Segundo Fairclough (2003a), o mais evidente desses aspectos é o

vocabulario, pois diferentes discursos ‘lexicalizam’ 0 mundo de maneiras diferentes.
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3.2.5.3 Representacao de atores sociais

A categoria da representacao social é especificamente cara a esta pesquisa.
Trata-se de uma categoria amplamente discutida por van Leeuwen (1997). A forma
como os atores sociais envolvidos sdo apresentados (ou n&o) ajuda a entender, por
exemplo, que leituras e interpretagdes sao recorrentes e quais sao seus possiveis
efeitos. A esta analise dedicarei os Capitulos 6 e 7. Aqui proponho, valer-me do
quadro de van Leeuwen (1997) com a finalidade de melhor entender sua
caraterizacéo. Passo a isso.

Figura 3.3: A representagdo dos atores sociais no discurso: rede de sistemas (van Leeuwen,
1997: 219)
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Van Leeuwen (1997) apresenta uma descricdo socio-semantica minuciosa
dos modos pelos quais atores sociais podem ser representados. Cada uma das
varias escolhas representacionais propostas pelo autor esta ligada a realizagbes
linguisticas especificas. Como neste trabalho ndo cabe a discussao acerca de todas
as possibilidades de realizagdes elaboradas por van Leeuwen farei mengao mais
detalhada ao desdobramento de algumas dessas categorias. Isso porque, a analise
de tais representagdes pode ser util no desvelamento de ideologias em textos e
interagbes. Van Leeuwen (1997: 200) explica que, assim como nas narrativas
ficcionais, nas narrativas da imprensa as personagens sem nome cabem apenas

papeéis passageiros e funcionais, elas ndo se tornam pontos de identificacdo para o
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leitor. Portanto, a op¢ao pela representagcéo por nomeagédo (em que nomes proprios
sdo citados), de certa forma, significa uma valorizagdo do autor nomeado. Um
exemplo seria o fato de que todos os membros da equipe paliativista chamam

seus/suas pacientes pelos nomes.

Outra realizacao linguistica que pode encobrir efeitos de sentido ideoldgicos é
a impersonalizagdo por autonomizagdo, em que atores sao representados por meio
de uma referéncia aos seus enunciados, tal como em “o relatério afirmou”, em vez
de “o Ministro da Saude afirmou”. Como observa Van Leeuwen (1997: 209), a
autonomizacado empresta uma espécie de autoridade impessoal aos enunciados;
logo como nao € possivel atribuir facilmente o enunciado a alguém, ele ganha o
estatuto de “objetividade”, o que implica sua valorizagdo como verdadeiro. A
agregacdo que quantifica grupos de atores com dados estatisticos (como em “80%
dos casos), também é potencialmente ideoldgica, pois pode servir para regulamentar
praticas e para produzir uma opinido de consenso, mesmo que se apresente como
mero registro de fatos. Outros tipos de representacao seguidos de exemplos sao
encontrados em Van Leeuwen (1997: 219). Passo entdo, ao significado

identificacional.

3.2.6 Modos de ser: significado identificacional

Nesta subsecdo, volto minha atengdo ao significado identificacional,
relacionado ao conceito de ‘estilo’. Estilos constituem o aspecto discursivo de

identidades, ou seja, relacionam-se a identificagao de atores sociais em textos.

As diversas mudangas nas sociedades contemporaneas tém provocado
alteragdes nas identidades de atores sociais. Desenvolve-se entdo um processo de
auto-percepcgao identitaria (Giddens, 1991), que coexiste com velhas e novas
identidades (Hall, 1997) e a fragmentacéo de identidades (Hall, 2003; Moita Lopes,
2002). Essas consideracdes sobre identidade e a importancia de sua discusséo sao
um dos focos deste trabalho. Como toda a tese enfocara o tema ndo cabe estender-
me aqui. Porém, devo dizer que darei especial atengdo as categorias de modalidade

e avaliacao. Entio, passo a elas.



114

3.2.6.1 Modalidade

A categoria da modalidade nos permite perceber o carater de
comprometimento, ou seja, os atores sociais comprometem-se (ou sao
representados comprometendo-se) ou ndao com aquilo que dizem, com relagdo a

necessidade. A isso podemos chamar modalizag&o textual.

Uma das formas mais comuns de modalidade € diminuir o nivel de obrigagao
com mecanismos textuais. Por outro lado, podemos encontrar modalidades mais
categoricas em forma de assertivas. Fairclough (2003a) destaca que o processo de
envolvimento das pessoas com aquilo que elas dizem é uma caracteristica do que
elas sdo. Sendo assim, as escolhas e verbalizacbes modalizadas fazem parte de um
processo no qual a identidade pessoal é estruturada textualmente, sempre
considerando a dialética com as relagdes sociais. O autor nos lembra, ainda, que a
modalidade colabora para percebermos a relagéo entre género, discurso e estilo,
considerando que quem interage com um outro representa o mundo de determinada
maneira € seu comprometimento com a verdade, ou ndo, € uma forma de

identificacéo.

3.2.6.2 Avaliacao

O significado identificacional também é depreendido de textos por meio da
observacédo de como os atores sociais representados consideram algo bom ou ruim,
desejavel ou indesejavel. Dessa forma, avaliagbes sdo feitas com possibilidades
alternativas de apreciagdo, porém, além disso, podem diferir em niveis de
intensidade, muitas das vezes relacionando-se com perspectivas de afetividade. De
acordo com Fairclough (2003a), as avaliagbes podem fazer-se presentes via

declaragdes de juizo de valor explicitas ou implicitas.

Para terminar esta sec¢éo, lembro que conforme Magalhdes (2004a), a ADC
recebeu uma grande influéncia de uma outra teoria, a Linglistica Sistémico-
Funcional (LSF). Farei, neste capitulo, uma explicitacdo deste enfoque tedrico, que

utilizo como uma forma de complementacdo aos meus propdsitos.
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3.3 A Linguistica Sistémico-Funcional (LSF)

Nesta secao, farei consideragdes acerca da Linguistica Sistémico-Funcional,
notando inicialmente que o seu proponente é Halliday. Seu livro An introduction to
functional grammar foi langado em 1985 (22 edicdo, 1994). Posteriormente, com
Matthiessen (2004), publica uma edigdo ampliada da sua obra. A teoria tem sido
utilizada e desenvolvida por muitos pesquisadores, sendo uma area de estudos bem

consolidada e produtiva. Apresento, entao, algumas nog¢des da LSF.

Aqui, entende-se que a fungéo primordial da linguagem seja a comunicagao.
Ao nos comunicarmos por meio da linguagem estamos participando de eventos
sociais, em que a interagao social € mediada por textos, sejam estes escritos, orais,
visuais ou multimodais. Uma das preocupacdes mais importantes tanto da LSF
como da ADC é estabelecer relagdes claras entre linguagem e contexto. Lembro que
um dos principios basicos da LSF €& relacionar as redes semaénticas e as
especificagdes contextuais para além de meros significados linguisticos. Tento de
uma maneira especial apontar uma triangulagao teodrica entre a Teoria de Discurso
Critica —a qual dediquei este capitulo —, a Linguistica Sistémico-Funcional e a Teoria
das Representagbes Sociais — a ultima serd o meu foco no capitulo que se segue.
Portanto, o presente capitulo ndo se esgota aqui. Deve , outrossim, ser entendido

como sendo o primeiro da Parte |l desta tese.

Para a Linguistica com orientagdo funcionalista, a representacdo € um
processo no qual eventos, acdes, sensacdes, pensamentos, comportamentos e
outras atividades humanas materializam-se por meio de uma relacdo simbdlica que
envolve escolhas gramaticais e complexos oracionais. Essa representacdo da
experiéncia, por meio de encadeamentos gramatico-discursivos, ou aspecto
experiencial da linguagem, tem sido tratada na Linguistica Sistémico-Funcional e na
Teoria Social do Discurso, dentro das consideragcbes tedricas sobre funcdo
ideacional da linguagem (Halliday, 1985) e significado representacional (Fairclough,
2003). E com base nesses conceitos que busco acesso as representagdes
identitarias de pessoas envolvidas com a medicina paliativa (ver Capitulos 6, 7 e 8).
De acordo com a perspectiva hallidayana, a linguagem nao deve ser considerada
um mero conjunto de regras e uma representacdo do pensamento; ao contrario € um
sistema de construgédo de significados. Dessa forma, a linguagem € vista como o

lugar de interacdo, visto que através de seu uso podemos interagir com o outro. E
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neste processo de interagdo que significados sdo construidos e reconstruidos a
cada vez que se recorre ao sistema, conferindo, assim, a linguagem um carater
dinamico.

Para Halliday (1985), “a linguagem evolui para satisfazer as necessidades
humanas; e a forma como é organizada €& funcional em relacdo a essas
necessidades — ndo é arbitraria®. Por entender que a linguagem se organiza em
torno de um propésito (de uma fungao), Halliday estabelece para os componentes
funcionais da lingua trés metafungdes: (1) metafungédo ideacional, (2) metafungéo
interpessoal, (3) metafungéo textual, as quais, segundo o linguista , ddo conta dos
modos de uso da linguagem. Estas metafungdes ndo sao isoladas, interagindo na
construcado do texto e conferindo-lhe um carater multifuncional. Além disso, essas
metafungdes aparecem na estrutura da oracdo e se relacionam diretamente com a
léxico-gramatica de uma lingua. Para o autor, a possibilidade de representar o
mundo linguisticamente situa-se na fungdo ideacional, na qual se realiza ou
materializa o sistema semidtico de um determinado contexto sdcio-cultural, por um
rol de escolhas linguisticas envolvidas em um texto. Os significados originarios de
nosso contexto socio-cultural sdo transformados em significados semanticos e,
sequencialmente, transformados em realizagdes linglisticas no extrato léxico-
gramatical, materializando as representagcdes de nossas experiéncias.

Em sintonia com a teoria de Halliday (1985), Fairclough (2003a) propde uma
articulacdo entre as funcdes ideacional, interpessoal e textual e os conceitos de
género, discurso e estilo. Para isso, toma como ponto de partida dessa
reformulacdo tedrica modificacbes anteriores (Fairclough, trad. 2001), em que
propds os conceitos de fungéo relacional, ideacional e identitaria. Porém na obra de
2003, no lugar das fungbdes da linguagem, o autor apresenta trés tipos de
significados: o significado acional (0 texto como modo de acdo e interagdo em
eventos sociais), o significado representacional (o texto como representagdo de
aspectos do mundo fisico, mental e social) e o significado identificacional (o texto
como construgdo e negociacdo de identidades no discurso). Ao apresentar o
discurso como forma de agir, representar e ser dentro da pratica social, a concepgéao
de ordem do discurso se estabelece como uma combinagdo ou configuragdo de

géneros, discursos e estilos, os quais constituem o aspecto discursivo de uma rede

» Minha tradugéo de Halliday (1985:XIll “(...) language has evolved to satisfy human needs; and the
way it is organized is functional with respect to these needs — it is not arbitrary”.
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de praticas (Fairclough, 2003: 220). Resende e Ramalho (2006) representam

graficamente esse processo.

LSF (Halliday, 1985) ADC (Fairclough, 2001) ADC (Fairclough, 2003)
F. Ideacional F.ldeacional ——— P |S. Representacional

—>
p |F.ldentitaria =~ ——— P | S. Identificacional

I F. Relacional

—>

F. Textual 3 ® s. Acional

F. interpessoal

F. Textual

Quadro 3.4 Recontextualizagdo da LSF na ADC (Baseado em Resende e Ramalho (2006)

Os trés significados, acional, representacional e identificacional, que estao de
forma interconectados em textos, sao distinguidos por razdes analiticas.

Para Fairclough (2003a), mesmo na analise linglistica de um periodo
simples, podemos abordar aspectos do mundo fisico (seus processos, objetos,
relagbes, parametros de espago e tempo), aspectos do mundo mental (dos
pensamentos, sentimentos, sensagdes) e aspectos do mundo social. Ou seja, de
acordo com os seus significados representacionais e de como sdo apresentados
gramaticalmente e lexicalmente, percebemos que as interagdes discursivas tém trés
elementos principais: processos, participantes e circunstancias. Quando
percebemos que elas representam eventos sociais ou praticas sociais, podemos
analisar os elementos dos eventos que sao incluidos, os que sdo excluidos, os que
recebem maior importancia. Podemos, ainda, analisa-los tendo por base como
esses eventos sao representados: se de forma concreta ou abstrata e qual o nivel
de generalizagdes presentes.

Como foi dito, Fairclough (2003a) concebe o processo de representagado da
experiéncia em termos de significado representacional. Porém cabe acrescentar que
tanto em sua abordagem como na de Halliday (1985), é importante a nogao de
contexto nas escolhas Iéxico-gramaticais. Nesse sentido, Halliday e Hasan (1989)
exploram termos como ‘contexto de cultura’ e ‘contexto de situacado’. Para os
autores, todo texto realiza-se na instancia de um género particular, sob as condigbes
do contexto de cultura no qual se situa. Do mesmo modo, o contexto de situacéo
alicerca os discursos com base nos tipos de atividades, participantes e

circunstancias, determinando porque certos textos sdo ditos ou escritos em ocasifes
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particulares em que outros nido se aplicam.

Um outro conceito que me é util € o de sistema. Segundo Almeida (2002: 40),
“o conceito de sistema é central na teoria sistémico-funcional e diz respeito a forma
como a linguagem é organizada”. Por ser vista como um ‘sistema de significados’, a
linguagem possui, por sua vez, uma cadeia de sistemas que possibilita que tais
significados sejam realizados. Na abordagem hallidayana, a linguagem organiza-se
nao s6 em torno de seu sistema de dados do contexto social. Esses dois sistemas
se interrelacionam e formam uma rede sistémica.

Para entendermos o sistema de dados do contexto social €& preciso,
primeiramente, esclarecer que o contexto social € formado por trés variaveis
situacionais — campo, modo e relagbes?” — que permitem analisar a categoria de
registro usada por um falante em uma determinada situagéo social.

A variavel campo diz respeito a atividade social que esta sendo desenvolvida
no momento em que se usa a lingua; modo se relaciona a forma de comunicagéo,
fénica ou grafica, falada ou escrita; relagbes, como o proprio nome diz, trata dos
papéis sociais de cada falante e de suas relagdes sociais.

Primeiramente, escolhas no nivel do campo, modo e relagbes sao feitas pelos
falantes e caracterizam um tipo particular de situacdo em que a lingua esta sendo
usada. E por meio dessas escolhas que outras escolhas no sistema lingiiistico s&o
realizadas, o que permite que o usuario de uma determinada lingua escolha como
os significados serdao expressos.

O sistema lingdistico, por sua vez, € composto por outros trés subsistemas:
subsistema semantico, subsistema léxico-gramatical e subsistema fonolégico. O
subsistema semantico relaciona-se ao significado das oragbes (clauses)
organizando-se nas trés metafungdes ja discutidas aqui: ideacional; interpessoal; e
textual®.

Em funcéo da interligacdo desses subsistemas, as escolhas no subsistema
semantico determinam as opgdes que serdo feitas no subsistema Iéxico-gramatical.
Este subsistema, por sua vez, caracteriza-se por permitir a realizacdo de
significados no fraseamento, composto pela gramatica e pelo vocabulario (Almeida,

2002). Assim como o subsistema semantico, o subsistema léxico-gramatical

2 Em Inglés: field’, ‘mood’, ‘tenor’.

22 Halliday apresenta a metafuncao ideacional considerando a oragéo como representacéo (“clause as
representation”), a metafungcéo interpessoal como troca (“clause as exchange”) e a metafungao
textual como mensagem (“clause as message”).
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organiza-se em torno de outros trés subsistemas: transitividade, modo e modalidade
e Tema-Rema. Por ultimo, dentro do sistema linguistico, ha o terceiro subsistema, o
fonoldgico. Almeida (2002: 42) ressalta que todos os subsistemas estao interligados,
isto é, todas as escolhas de um determinado nivel. Para ilustrar melhor essa

organizacao de sistemas e subsistemas apresento a figura 3.5.

Figura 3.5: Composigcao da Rede Sistémica ( Ampliado a partir de Almeida, 2002)
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Dentro do subsistema semantico do sistema linguistico da linguagem,
encontramos a metafuncdo interpessoal, cujo papel é permitir ao falante, como
comentado anteriormente, a participar do evento discursivo situando-se em relacao
ao seu mundo interno e externo.

A Teoria da Valoracdo (Martin, 2001; White, 2002) surge como uma
ramificacdo desta metafuncdo e pode ser entendida como uma teoria de analise
textual por meio da qual pode-se entender como o autor ou autora/falante
posiciona-se diante de processos e fendbmenos do mundo. Em outras palavras, em

uma gama de opgdes do sistema linguistico, fazemos nossas escolhas e nos
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posicionamos nos textos.

A Teoria da Valoragao data do inicio da década de 1990, apresentando-se
como uma nova possibilidade de analise lingtiistica. A teoria foi desenvolvida por um
grupo de pesquisadores australianos, sob a coordenagao de Martin®,

Baseando-se também na nocdo de sistema da Linguistica Sistémico-
Funcional (LSF) de Halliday (1985), a Teoria da Valoragao procura investigar e
explicar o modo como as pessoas usam a lingua para avaliarem e posicionarem-se
em relagdo a um objeto, fendbmeno ou processo (ver Capitulo 8). Na proxima segao,
desloco meu foco para a reflexdo acerca do conceito de ideologia. Esclare¢co que
quanto a abordagem acerca de ideologia, tanto a ADC quanto a TRS trazem o
conceito para suas discussdes. Portanto, ndo sera necessario fazer uma explanagao

em tdpicos separados.

3.4 Estudos de representagoes sociais e ideologias

Estudos como os de Mishler (2006), Bamberg (2006), entre outros, mostram-
nos o quanto cada um de nds, em meio as atividades corriqueiras, deparamos com
doentes terminais. Considerando que eles/elas pertencem a lares préoximos ou a
familias que conhecemos, é pertinente ponderar que todos nés ja interagimos com
essas pessoas de forma direta ou indireta.

Contudo, se refletirmos sobre a qualidade dessas interagdes, observaremos
que comumente nés as olhamos amedrontados, de soslaio, com uma expressao de
constrangimento. Observo, assim, a existéncia de representabes sociais
problematicas, em relacdo a populacdo doente terminal, que se materializam nas
relagbes sociais. “Terminais, moribundos, FPT(fora de possibilidades terapéuticas),
coitados”: sdo designagdes comuns dirigidas as pessoas em situagao de finitude de
vida.

Esses contetdos interferem na identidade dessas pessoas. E um tipo de
conhecimento que funciona como suporte para a formacdo de suas identidades
pessoais. Trata-se de conteudos simbdlicos de cunho ideoldgico, na medida em que
favorecem a cristalizacao de relagcbes de dominagao e abandono. Guareschi (1996:

90) destaca algumas “estratégias de operacao da ideologia”, dentre elas a “rotulagao

2 Apresentagbes de Martin, Mathiessen e outros em coldoquio internacional, realizado em outubro de
2008, em Porto, Portugal, indicaram que a Teoria da Valoragao esta em desenvolvimento.
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ou estigmatizacao”.

3.5 Consideragoes sobre Ideologia

Na abordagem de ideologia, sirvo-me das consideragdes de Fairclough (trad.
2001), de Althusser (1974) e de Thompson (1995). Fairclough (trad. 2001: 117)

define ideologias como:

significagdes/construgdes da realidade (o mundo fisico, as relagdes sociais,
as identidades sociais) que sao construidas em varias dimensbes das
formas/sentidos das praticas discursivas e que contribuem para a produgao,
a reproducgao ou a transformagéo das relagdes de dominagéao.

Para falar de discurso e ideologia, Fairclough comenta trés pontos da teoria
de Althusser (1974). Primeiro, a ideologia possui existéncia material nas praticas
das instituicbes, de modo que as praticas discursivas devem ser analisadas como
formas materiais de ideologia. Segundo, a interpelagdo dos sujeitos? pela ideologia,
0 que sugere que os sujeitos sofrem efeitos ideologicos do discurso. Terceiro, 0s
aparelhos ideolégicos do Estado (hospitais, midia, etc.) s&o locais e marcos

definidores na luta de classe.

Althusser (1974: 96) nos diz que o efeito caracteristico da ideologia € impor as
evidéncias, “que ndo podemos deixar de ‘reconhecer’ e diante das quais, inevitavel e
naturalmente, exclamamos (em voz alta, ou no siléncio da consciéncia): & evidente!

E exatamente isso! E verdade!”

No entanto, Fairclough (idem, ibidem) aponta “a marginalizacao da luta, da
contradicado e da transformagao” como limitacdes na teoria de Althusser. Predomina,
no trabalho deste, a visdo de dominacao “que € a imposi¢ao unilateral e reproducao
de uma ideologia dominante” (idem, ibidem). A ideologia, nesse caso, € vista como
um “cimento social universal” e a questdo dos aparelhos como locais € marcos
definidores de “uma constante luta de classe, cujo resultado esta sempre em

equilibrio” (idem, ibidem).

Ndo se deve enfatizar a eficacia das ideologias embutidas nas praticas

discursivas, quando naturalizadas, detentoras do status de senso comum, pois no

* Embora esteja falando de ‘sujeitos’ aqui, adoto, nesta tese, o conceito de ator social que é o termo
adotado na TRS.
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entendimento de Fairclough (trad. 2001: 117): “a ‘transformac&o’ aponta a luta
ideoldgica como dimensao da pratica discursiva, uma luta para remoldar as praticas
discursivas e as ideologias nelas construidas no contexto da reestruturacdo ou da

transformacgao das relagbes de dominagao”.

Fairclough sugere que “a ideologia investe a linguagem de varias maneiras,
em varios niveis” (idem, ibidem: 118). Ao mesmo tempo, reconhece-a como uma
propriedade de estruturas e eventos. O fato é que tanto a ideologia esta localizada
nas ordens do discurso, que sao resultados dos eventos passados e condi¢des para
os eventos atuais, quanto nos proprios eventos, no momento em que reproduzem ou

transformam as estruturas condicionadoras.

Para Fairclough (idem, ibidem), uma questao essencial € que “as ideologias
construidas nas convencdes podem ser mais ou menos naturalizadas e
automatizadas” e se pode ndo reconhecer que haja investimentos ideoldgicos
especificos nas praticas discursivas. Esse aspecto poderia ser relacionado a
interpelacdo dos sujeitos — trata-se aqui do caso ideal na teoria althusseriana, em
que a ideologia “da ao sujeito uma autonomia imaginaria”, pois esse esta
posicionado de tal maneira em relagao a ela que ndo percebe sua acido nem seus
efeitos. Seria, entdo, o caso de convencdes discursivas altamente naturalizadas.
Fairclough, contudo, chama a atencédo para a interpelagdo contraditéria: o sujeito,
operando em um quadro institucional, € interpelado de varias posicbes e
impulsionado em direcdes diferentes, respectivamente. Em situagcdes assim, podera

“ser dificil manter a naturalizagao” (idem,ibidem: 121).

Fairclough acredita na capacidade criativa dos sujeitos de serem agentes de
suas “proprias conexdes entre as diversas praticas e ideologias a que s&o expostos”,
com a possibilidade de “reestruturar praticas e estruturas posicionadoras” (idem,
ibidem: 121). O equilibrio entre os sujeitos como ‘efeitos ideoldgicos’ e como
agentes depende das condi¢des sociais, como a estabilidade relativa das relagdes

de dominagéo.

Fairclough ndo aceita a concepgédo althusseriana de ideologia como “cimento
social’, que é inseparavel da propria sociedade. Mesmo sendo as praticas
discursivas investidas ideologicamente, a medida que incorporam significacbes que

contribuem para manter ou reestruturar as relagées de poder, ndo se pode concluir
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que todo discurso seja ideolégico — os seres humanos tém a capacidade de

transcender a ideologia.

Sobre o conceito de interpelacao do sujeito em Althusser (1974: 96) — “"toda a
ideologia interpela os individuos concretos enquanto sujeitos concretos, através do
funcionamento da categoria de sujeito” —, € preciso cautela. Significa dizer que a
pratica constante de rituais do reconhecimento ideoldgico € que garante a todos a
classificagdo de sujeitos concretos, individuais, inconfundiveis e (naturalmente)
insubstituiveis. Desse modo, o sujeito é posicionado desde que situado em praticas
reguladas pelos aparelhos ideoldgicos — e isto ocorre quando ele/ela passa a existir.

Para Althusser a ideologia materializa-se e tem existéncia concreta.
Na opinido de Fairclough (trad. 2001: 121):

(Althusser) exagera a constituicdo ideoldégica dos sujeitos e,
consequentemente, subestima a capacidade de os sujeitos agirem
individual ou coletivamente como agentes, até mesmo no compromisso com
a critica e na oposicéo as praticas ideolégicas.

A respeito, parece ser pertinente trazer a tona algumas consideragdes de
Fairclough sobre a capacidade dos seres humanos transcenderem a ideologia. Os
processos constitutivos de discurso devem ser vistos em termos de uma dialética: o
impacto da pratica discursiva depende de como ela interage com a realidade
‘preconstruida’ ( o termo é de Pécheux, 1988). O processo de constituicdo de
sujeitos realiza-se dentro de formas particulares de interagdo entre sujeitos
‘preconstruidos’, onde as formas de interacdo influenciam o processo constitutivo.
Assim, os sujeitos sociais constituidos sdo capazes de atuar como agentes — nao
sdo meramente posicionados de modo passivo — e, entre outras coisas, de negociar
seu relacionamento com os variados tipos de discursos a que recorrem (Fairclough,
1989).

O conceito de ideologia na obra de Fairclough (trad. 2001) é muito
semelhante ao de Thompson (1995). Thompson (idem: 72) comega por distinguir
entre dois tipos gerais de concepgéo de ideologia. Essa distingéo classifica as varias
concepgdes de ideologia em duas categorias basicas. Um tipo geral € o que o autor
chama de concepcado neutra. Concepgbes neutras sao aquelas que tentam
caracterizar fenbmenos como ideologia, ou ideoldgicos, sem implicar que esses
fendbmenos sejam, necessariamente, enganadores e ilusérios, ou ligados com os

interesses de algum grupo em particular. Ideologia, de acordo com as concepgdes
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neutras, € um aspecto da vida social (ou uma forma de investigagdo social) entre
outros, e ndo € nem mais nem menos atraente ou problematico que qualquer outro.
Ja a segunda concepcéao € a que o autor denomina de Concepgbes criticas que sao
aquelas que possuem um sentido negativo, critico ou pejorativo. Diferentemente das
concepgodes neutras, as concepgodes criticas implicam que o fendmeno caracterizado
como ideologia - ou como ideoldgico - € enganador, ilusério ou parcial; e a prépria
caracterizagcao de fendbmenos como ideologia carrega consigo uma critica implicita

ou a prépria condenacio desses fendbmenos.

Thompson propde o seguinte conceito de ideologia (1995: 79):

maneiras como o sentido, mobilizado pelas formas simbdlicas, serve para
estabelecer e sustentar relagbes de dominagdo: estabelecer querendo
significar que o sentido pode criar ativamente e instituir relagbes de
dominacéo; sustentar querendo significar que o sentido pode servir para
manter e reproduzir relagbes de dominagdo através de um continuo
processo de producéo e recepgao de formas simbdlicas.

Na definicdo, Thompson faz referéncia ao sentido das ‘formas simbdlicas’
nos contextos sociais e em circulagdo no mundo social. Formas simbdlicas
compreendem acgdes e falas, imagens e textos escritos, produzidos por sujeitos e
reconhecidos por eles e outros por terem determinados significados. O carater
significativo das formas simbdlicas pode ser observado em alguns aspectos:
intencional, convencional, estrutural, referencial e contextual. Este ultimo aspecto
sugere a insergao das formas em contextos e processos socialmente estruturados.

A expressao ‘socialmente estruturados’ diz respeito as diferenciacbes
sistematicas existentes em termos da distribuicido ou do acesso a recursos de varios
tipos. Os sujeitos sao investidos de poder em diferentes graus, dependendo de sua
localizacdo em contextos socialmente estruturados e das qualificagdes associadas a
essas posicdoes, em um dominio social ou instituicdo. Aos detentores de certa
capacidade conferida social ou institucionalmente é dado o poder para tomar
decisdes, conseguir seus objetivos e realizar seus interesses. Para Thompson
(1995: 80), existe dominagdo no caso de relagdes estabelecidas de poder
‘sistematicamente assimétricas’: o poder, em grau significativo, € mantido por um
determinado grupo, permanecendo inacessivel a outros individuos ou grupos,
“‘independentemente da base sobre a qual tal exclusao ¢é levada a efeito”.

A teoria de Thompson parece ter como foco a reorientacdo do estudo da
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ideologia para as multiplas e diferentes maneiras de uso, a servigco do poder, das
formas simbdlicas em sociedades ocidentais modernas ou contextos sociais
situados em diferentes pontos no tempo ou no espago. Thompson destaca que
relagcbes de classe ndo sao as unicas formas de dominagdo e subordinagéo (elo
contingente); elas atuam, também, em outras relagcdes: género, grupos étnicos,
individuos e estado, estado-nacao e blocos de estados-nacao.

As formas ou sistemas simbdlicos sdo ideoldgicos ou ndo, dependendo do
contexto social especifico em que sdo usados e entendidos. As formas simbdlicas
estdo, continua e criativamente, implicadas na constituicdo das relagdes sociais

como tais. Para Thompson (1985: 80):

O sentido é construido e transmitido pelas formas simbdlicas e, em
condi¢gdes particulares, pode reproduzir a ordem social. De inumeras
maneiras, o0 sentido é mobilizado a servigo de individuos e grupos
dominantes, estabelecendo e mantendo relacbes sociais estruturadas, as
quais geram maior beneficio para alguns e despertam o interesse de uns em
preserva-las e de outros em contesta-las. Isso evidencia a necessidade de
focalizar a interagdo entre sentido e poder em circunstancias sociais
concretas. Para isso, identifico os modos de operacdo de ideologia e sua
ligagdo com estratégias de construgdes simbodlicas. O exame das estratégias
alerta para o0 modo como o sentido pode ser mobilizado no mundo social e

pode delimitar possibilidades para a operagao da ideologia.

As estratégias nao sao intrinsecamente ideoldgicas. Um aspecto determinante
€ como se da o uso e o entendimento, em dada situagdo, da forma simbdlica
construida por meio da estratégia; é o fato desta forma servir “para manter ou
subverter, estabelecer ou minar relagdes de dominacido”. De acordo com o
comentario anterior sobre a obra de Fairclough (trad. 2001), o linglista britanico
adota a mesma posi¢cao de Thompson (1995).

Thompson distingue cinco modos de operagdo da ideologia e estratégias
tipicas de construgdes simbdlicas a eles associadas (idem, ibidem). Assim, temos os
seguintes modos gerais, relacionados, cada um, a estratégias especificas, indicadas
entre parénteses: legitimagdo (racionalizagdo, universalizagdo, narrativizagao);
dissimulagdo (deslocamento, eufemizagao, tropo); unificagdo
(estandartizagcédo/padronizagdo, simbolizagcdo da  unidade); fragmentagéo
(diferenciacdo, expurgo do outro); reificagdo (naturalizagdo, eternalizagao,
nominalizagdo/ passivizagdo). Cabe ressaltar que cada estratégia pode servir a

outros propdsitos e cada modo pode atualizar-se de forma diferente.
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A legitimagdo compreende o estabelecimento e a sustentagdo de relagdes de
dominacéo pelo fato de serem estas representadas como legitimas, ou seja, justas e
dignas de apoio. A legitimacdo pode basear-se em fundamentos racionais, que
fazem apelo a legalidade de regras dadas; fundamentos tradicionais, que fazem
apelo a sacralidade de tradicbes imemoriais; e fundamentos carismaticos, que fazem
apelo ao carater excepcional de uma autoridade (Weber, apud Thompson, 1995:82).
A racionalizagdo, uma das estratégias tipicas da legitimacao, consiste na construgao
simbdlica, por parte do/a produtor/a, de uma cadeia de raciocinio que busca
defender ou justificar um conjunto de relagdes ou instituigdes sociais, para torna-lo
digno de apoio em um processo persuasivo de comunicagdo. A universalizagdo
opera com a apresentacdo de acordos institucionais do interesse de alguns
individuos como sendo do interesse de todos; tais acordos sao vistos como “abertos,
em principio, a qualquer um que tenha a habilidade e a tendéncia de ser neles bem
sucedido” ( idem,ibidem). A estratégia de narrativizagdo trabalha com histérias que
contam o passado e se referem ao presente como parte de uma tradicéo eterna e
aceitavel. Thompson (1995: 83) chama a atenc&o para o fato de tradicées serem
inventadas, muitas vezes, para “criar um sentido de pertenca a uma comunidade e a
uma histdria que transcende a experiéncia do conflito, da diferenga e da divisao” .

A operacéo ideolégica que implica ocultacdo, negacédo ou obscurecimento das
relagdes de dominagdo ou, ainda, sua representacdo de uma forma que desvia
nossa atencdo ou abafa relagdes e processos existentes, da-se o nome de
dissimulagdo. A estratégia do deslocamento da-se pela referéncia a um determinado
objeto ou pessoa por meio de um termo costumeiramente usado para se referir a um
outro e, assim, transferir para aquele as conotagdes positivas ou negativas do termo.
Outra estratégia, a eufemizagcdo consiste na descrigdo ou redescricdo de agdes,
instituicées ou relagdes sociais, de modo a despertar uma valoragao positiva.
Thompson define tropo como uso figurativo da linguagem ou, ainda, das formas
simbolicas. O emprego de sinédoque, metonimia e metafora, apontadas como os
tipos mais comuns de tropo, pode servir para dissimular relagdes de dominacao.
Com o uso da sinédoque, € possivel confundir ou inverter relagdes entre
coletividades e suas partes, entre grupos particulares e formagdes sociais e politicas
mais amplas. Trata-se do uso de um termo referente a uma parte para referir-se ao
todo e vice-versa — € a jungdo semantica da parte e do todo. Quanto a metonimia,

envolve o uso de um termo que toma o lugar de um atributo, de um adjunto, ou de
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uma caracteristica relacionada a algo para se referir a propria coisa. E é usada em
relagéo direta ao proprio objeto referenciado, mesmo que entre ambos ndo haja a
necessaria conexao. Assim, o referente pode estar suposto ou pode-lhe ser atribuida
nocéo de valor positiva ou negativa por meio da associagao realizada. A metafora
compreende o uso de um termo ou frase para referir-se a um objeto ou acdo a que,
literalmente, ele n&o pode aplicar-se. As tensbes geradas por expressdes
metafdricas dentro de uma frase, por meio da combinacao de termos extraidos de
campos semanticos diferentes, podem produzir um sentido novo e duradouro.
Dissimulam-se, por meio dessa estratégia, relagdes sociais, uma vez que ela pode
atribuir a individuos ou grupos caracteristicas que, na verdade, ndo possuem,
impondo-lhes sentido positivo ou negativo.

A unificagdo implica o estabelecimento e a sustentacdo de relagbes de
dominacgéo por meio da construgcéo simbdlica de uma forma de unidade que interliga
os individuos em uma identidade coletiva ndo obstante as diferencas e divisbes que
possam existir entre eles. A estratégia da padronizagdo opera com a adaptagao de
formas simbdlicas a um referencial padrdo, proposto como um fundamento
partilhado e aceitavel de troca simbdlica. Outro meio de se alcangar a unificagao é
fazendo uso da simbolizagdo da unidade. Tal estratégia consiste na construgao de
simbolos de unidade, de identidade e de identificagdo coletivos, os quais sao
difundidos por intermédio de um grupo ou de uma pluralidade de grupos. Esta
estratégia pode estar relacionada a de narrativizagdo, pois “simbolos de unidade
podem ser parte integrante da narrativa das origens que conta uma histéria
compartilhada e projeta um destino coletivo” (Thompson, 1995: 86).

Um quarto modo de operagédo da ideologia é a fragmentagdo. Obtém-se a
manutengado das relagdes de dominagao por meio da segmentagéo de individuos e
grupos que possam ser capazes de realmente desafiar os grupos dominantes ou,
ainda, do direcionamento de for¢cas de oposi¢cao potencial a um alvo projetado como
perigoso ou ameacgador. Uma das estratégias tipicas deste modo de operagao € a
diferenciagdo. Da-se énfase as distincdes, diferencas e divisdes entre pessoas e
grupos, ressaltando as caracteristicas que os desunem e os impedem de desafiar as
relacdes existentes ou um participante efetivo no exercicio do poder. O expurgo do
outro compreende a constru¢do de um inimigo — todos s&o chamados a resistir ao
inimigo coletivamente ou a expurga-lo.

A reificagdo é o ultimo modo de operacdo da ideologia apresentado por
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Thompson. Ela envolve a eliminagdo do carater socio-histérico dos fenédmenos,
estabelecendo e sustentando relagdes de dominacdo pela retratacdo de uma
situacao transitéria, histérica, como permanente, natural, atemporal. A estratégia da
naturalizagdo consiste na referéncia a um estado de coisas que € uma criagao social
e histérica como um acontecimento natural, o resultado inevitavel de caracteristicas
naturais. Ja na estratégia de eternalizagdo, privam-se os fenbmenos socio-historicos
de seu carater histérico, apresentando-os como permanentes, imutaveis e
recorrentes. Assim, esses fenbmenos cristalizam-se na vida social sem que haja
como questionar sua origem ou finalidade. A rigidez adquirida por eles ndo pode ser
facilmente quebrada. A nominalizagéo e a passivizagdo, assim como varios recursos
gramaticais e sintaticos, podem expressar a ideologia como reificagdo. A
nominalizagdo diz respeito a transformagdo de agbes em nomes, como se nao
houvesse um agente para aquela agdo. O mesmo ocorre na passivizagdo, em
relagdo a omissdo do agente. Em ambos os casos, a atengdo dos receptores da
comunicagao € desviada em diregcao a certos temas, em prejuizo de outros. Nao sé
atores e agbes sdo apagados, mas, também, referéncias a contextos espaciais e
temporais especificos. Desse modo, processos sao representados como coisas, 0
tempo é apresentado como extensdo eterna do presente e, consequentemente,
restabelece-se “a dimensao da sociedade ‘sem historia’ no coragao da sociedade
histérica” (Thompson, 1995: 89). Thompson deixa claro que esses n&o séo,
necessariamente, os unicos modos de operagdo da ideologia e que podem
sobrepor-se e reforgcar-se mutuamente. Da mesma maneira, apesar de determinadas
estratégias estarem tipicamente associadas a determinados modos, podem servir a
outros propositos tanto quanto os modos de operagdes da ideologia aqui descritos

podem ser atualizados de outras maneiras.

3.6 Hegemonia

Para finalizar, € importante abordar a hegemonia, tendo em vista, entre outros
aspectos, tratar-se de uma forma organizacional de poder predominante na
sociedade atual. Fairclough (trad. 2001: 122), baseando-se em Gramsci (1979),

define hegemonia da seguinte forma:

O poder sobre a sociedade como um todo de uma das classes
economicamente definidas como fundamentais em alianga com outras
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forgas sociais, mas nunca atingido senao parcial e temporariamente, como
um ‘equilibrio instavel’.

E importante ressaltar que a hegemonia ndo é a Unica forma de se atingir a
dominagdo. Ao destacar inumeros aspectos da hegemonia, Fairclough salienta que
a construcédo de aliangas e a integracédo tomam o lugar da simples dominagado — o
consentimento de classes subalternas é ganho mediante concessbes ou meios
ideolégicos. Hegemonia é um foco de constante luta sobre pontos de maior
instabilidade entre classes e blocos para construir, manter ou romper aliangcas e
relacbes de dominacao/subordinagao, que assume formas econdmicas, politicas e
ideoldgicas (idem, ibidem). A localizagdo da luta hegemoénica € ampla: “inclui as
instituicbes da sociedade civil (educacdo, sindicatos, familia), com possivel
desigualdade entre diferentes niveis e dominios” (idem, ibidem).

O conceito de hegemonia fornece para o discurso uma matriz e um modelo.
No primeiro caso, possibilita uma analise da pratica social na qual se situa o
discurso, em termos de relacdo de poder — “se estas reproduzem, reestruturam ou
desafiam as hegemonias existentes” (idem, ibidem, p.126). Acerca do modelo,
possibilita uma analise da “propria pratica discursiva como um modo de luta
hegeménica que reproduz, reestrutura ou desafia as ordens de discurso
existentes” (idem, ibidem).

Hegemonias sao, portanto, “produzidas, reproduzidas, contestadas e
transformadas no discurso em organizagdes e instituicbes particulares, € no nivel
societario (Fairclough, trad.2001: 28). Lembro que dediquei uma sec¢é&o (1.6) no
Capitulo 1 para marcar uma posigdo ao apontar alternativas contra-hegeménicas.

Para finalizar este capitulo, passo a algumas consideragoes.

3.7 Algumas consideracoes

Espero que este capitulo tenha cumprido seus objetivos principais. Primeiro, o
objetivo de discutir a abordagem tedrica da ADC que sustenta este trabalho;
segundo, o objetivo de apresentar a teoria em seu aspecto transdisciplinar. Todavia,
nao se deve perder de vista que se trata de um texto que tem prosseguimento. A
abordagem em separado justifica-se apenas por questbes didaticas, tendo como elo

coesivo subjacente aos enfoques nas representagdes, a interconectividade do
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material linguistico e as relagdes sociais; terceiro, o objetivo de diminuir a distancia
entre a Lingulistica e as Ciéncias Sociais que precisam dialogar. Entendo as teorias
como pecgas que se encaixam, cada uma em seu lugar proprio formando um todo,
como se fosse mesmo a sustentagdo ou a viga que da suporte ao discurso-da-
construgao.

Dediquei minha atencéo a apresentagao dos significados a serem analisados
em textos e as respectivas categorias analiticas por entender que esse modelo
analitico esta organizado em torno de algumas relagées que expressam narrativas
tedricas sobre a modernidade tardia: globalizacdo e localizagédo, ideologia e
hegemonia, identidade.

Nesse entrecruzamento de conceitos, a Teoria das Representacbes Sociais
surge como elemento mediador e é objeto que reune, em torno de si, as propostas
tedricas da ADC aqui apresentadas, com aplicacdo em outra area de saber — a
Psicologia Social — mediante o exame de alguns de seus pressupostos. A
necessidade desse dialogo decorre das proprias caracteristicas do contexto socio-
histérico atual, que demanda conhecimento transdisciplinares. Porém, devo aclarar
que minhas reflexdes acerca da Teoria das Representagcbes Sociais ndo visam
esgotar o assunto nem discutir toda a ampla teoria desenvolvida nesta area: fago
uma selegao de tdpicos que me parecem relevantes para esta pesquisa. Passemos,
entdo, ao proximo capitulo no qual tento deixar claro qual a abordagem dentro do
estudo da Teoria das Representagdes Sociais € assumida neste enfoque

transdisciplinar.
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4

Dialogos com a Teoria das
Representacdes Sociais

Frenien essmunchde objpispessosncorieciverisu idios ndo samos(apervs)

outrosquenos
sa\e\daapoocsvmkfmmwgammpdanﬁbpammcﬂe adminsirg-
lo ouenfreride. Eis porquens represaringiéstosodiaise ttoimpariariena vidaootidond(.. ..)
Elas ciradomnos disarss sto trazidspelas palawrase veiauladbisem mersagerse imagers
mididticoscristolianchemoond ioe emorgonizagisnater e espacois(Joct2001:17)

O carater psicossocioldgico amplo da nogao de representagcdes sociais obriga
a consideracao de varias dimensdes em que pode ser empreendido o estudo do
fendbmeno de representagbes de identidades. Denise Jodelet (1989: 45) como
grande pesquisadora da area que €, mapeia esse “espac¢o multidimensional que € o
estudo das representagdes sociais”, precisamente em termos das “problematicas
interdependentes que subsumem os temas dos trabalhos tedricos e empiricos”.
Jodelet (op. cit) parte da nogdo basica de que uma representacdo social € uma
forma de saber pratico que liga um individuo a um objeto do/no mundo. Por objeto,
entende-se algo que adquire este estatuto a partir do processo de construgao
linguistico-conceitual.

O objeto de investigacdo desta tese é a identidade. Desta forma, trés
perguntas podem ser formuladas acerca desse saber: (1) “Quem sabe e de onde
sabe?”, cujas respostas apontam para o estudo das condigdes de producdo e
circulacao das representacdes sociais acerca da identidade; (2) “O que se sabe e
como se sabe?”; que corresponde a pesquisa dos processos e estados das
representacgdes sociais; (3) “Sobre o que se sabe e como se reproduz?”; o que leva
a uma ocupagao com o estatuto epistemoldgico das representagdes sociais.

Quanto as condigbes de produgao e circulagdo das representagdes sociais,
identifico trés conjuntos fundamentais, que s&o: cultura, linguagem e sociedade.

Dessa forma, tento entender, ainda, as relagbes de emergéncia e a difusdo das
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representacgdes sociais que sao influenciadas por fatores tais como: valores, atitudes
e crengas; discurso institucional; contexto ideoldgico e de poder. Por outro lado, no
que se refere aos processos e estados das representagdes sociais, sdo relevantes
os estudos de anadlise de discurso para que se possa inferir seu conteudo e sua
estrutura, assim como da andlise dos processos de sua formagéo, de sua logica
propria e de sua eventual transformagao de um tipo de saber a outro.

Opto por unir a Teoria das Representacées Sociais (TRS) a ADC com a
finalidade de ser uma contribuicdo para o entendimento da realidade social, aqui
nomeadamente a medicina paliativa, que sintonizada ou em oposi¢ao, € composta
por teias discursivas. A Analise de Discurso Critica € uma forte aliada para estudos
dessa natureza, isso porque como nos lembram Caldas-Coulthard e Coulthard
(1996, xi), e Coulthard (2004:172) o cerne da ADC esta na compreens&o de que ela
€ “essencialmente politica em suas intengdes ja que os/as que a praticam tentam
transformar para melhor o mundo em que vivem”. A ADC tem, ainda como
compromisso, “mostrar os efeitos construtivos do discurso sobre as identidades
sociais e, principalmente, em que medida o discurso € moldado por relagdes de
poder e ideologia.” (Silva, 2002:12; 2003; 2005). Por isso, tem como foco, ainda, a
mudanca discursiva e social e ndo se preocupa, apenas, como 0S mecanismos de
reproducao (Magalhdes, 2001). A compreensao de que problemas sociais sao
parcialmente discursivos, e vice-versa, assenta-se, sobretudo, na possibilidade de
didlogo que estabeleco entre a ADC e a Teoria das Representagbes Sociais, cujo
expoente é o psicélogo social Serge Moscovici.

Na primeira secdo, apresento a TRS como constituida por um campo de
saber na area da psicologia social e que possui, em suas perspectivas tedricas,
abordagens que, no entanto, compartilham principios que se alinham com a ADC, e
esclareco meu foco. Em 4.2, situo historicamente o marco dos estudos de ADC e
TRS. Em seguida, com base na TRS, discuto alguns preceitos basicos sobre o
conceito de representacdes e sua importancia para aprofundamentos analiticos. Em
4.3.2, posiciono a maneira como trabalho o conceito de representacdo social em
concordancia com a teoria de Norman Fairclough e sua visdo de significado
representacional como uma das possibilidades de analise discursiva. Na sequéncia,
reflito com base em alguns dos pressupostos dos conceitos de identidade e poder, a
recontextualizacdo desses conceitos em ADC e em TRS. Na quarta seg¢ao do

capitulo, procuro enfatizar a relevancia de analises discursivas que se coadunam
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com outras areas de saber.

4.1 Perspectiva dialogica entre a ADC e a TRS: uma justificativa

Nesta secdo, busco esclarecer minha opc¢ao pela reunido das duas
perspectivas tedricas usadas neste trabalho: a Teoria da Analise de Discurso, um
ramo da Linguistica e a Teoria das Representacdes Sociais, um ramo da Psicologia
Social.

A justificativa para tragar uma filiacdo teérica da ADC com a TRS pode ser
apresentada por meio de duas vertentes inter-relacionadas: Dois eixos de
preocupagao estdo ai associados. O primeiro liga-se a investigacdo de um
conhecimento popular acerca de dor, doenga, finitude de vida a apropriagao social
da ciéncia por uma ‘academia médica’, constituida pelo corpo médico (ver segdes:
251, 25.2, 2.6.1). Explico. Cabe reconhecer que o conhecimento pode e deve ser
entendido da posicao discursiva de pacientes, e ndo apenas do/a médico/a, o que
leva ao estudo das caracteristicas distintivas do conhecimento ‘natural’ em relagao
ao conhecimento ‘cientifico’.

O segundo eixo concerne a difusdo dos conhecimentos. Nos trabalhos que
examinam a interdependéncia entre os processos de representacdo e a sua
divulgacédo, ecoa a énfase dada, na didatica das ciéncias e na formac&o dos modos
de agir e ser de pessoas, ao papel das representagcdes sociais como um sistema de
acolhimento que pode constituir um obstaculo ou servir de ponto de apoio a
assimilacao de diferentes saberes.

A saude e sua contrapartida, a doencga, constituem uma tematica importante
que se impde nao sO por razdes histéricas, mas também por sua incbmoda e
persistente atualidade. E, nesse sentido, uma primeira tematica a resenhar, pelo seu
inegavel vinculo: a ciéncia e o pensamento eruditos, por um lado, e o pensamento
popular ou a representacao social, por outro. Ou seja, justifica-se investigar até que
ponto os conhecimentos eruditos de médicos/as estariam reduzindo e, pior,
estigmatizando o conhecimento ’natural’ de pacientes acerca de suas ‘dores’ e
‘males’ e, dessa forma, afetando suas representagdes identitarias.

Busco nas palavras de Blommaert (2005) algumas possiveis justificativas
para essa decisao. O primeiro passo sera refletir acerca do pronunciamento do autor

sobre como seriam os/as analistas de discurso e como os/as outros/as os/as véem.
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O autor afirma, ao referir-se a posicao recorrente entre analistas discursivos, que as
“pessoas que se identificam como 'membros' dessa escola ( ADC) ?° nem sempre se
percebem como tal, e muitos observadores poderiam ver nisso uma incoeréncia e
uma contradi¢do interna.” Isso aponta para pelo menos duas reflexées: Em primeiro
lugar, cada grupo de investigadores/as em analise de discurso possui interesses que
nem sempre sao iguais aos/as de seus/suas companheiros/as, ou seja, cada grupo
esta centrado em suas proprias pesquisas, com crengas em certos principios de
analise, porém com certezas no direcionamento de questdes similares e na
coadunacao das ferramentas para analise. Esses/essas pesquisadores/as, as vezes,
sdo vistos/as como grupos: Grupo de Norman Fairclough, de Ruth Wodak, de Teun
van Dijk, e de Paul Chilton, de Margaret Wetherell, de Michael Billig, de Cristina
Schaffner, de Theo van Leeuwen, de Gunther Kress, e tantos outros. Mas mais do
que grupos, sao investigadores/as, que estdo desenvolvendo suas pesquisas em
uma rede inter (trans) disciplinar. E o caso de Norman Fairclough, Teun van Dijk e
Ruth Wodak, que estabelecem diferentes relagdes interdisciplinares em suas
versdes de ADC.

Segundo Blommaert (2005: 21), Fairclough propde uma articulagdo entre a
Linguistica Sistémico-Funcional e a Sociologia; van Dijk estabelece um dialogo entre
LinguUistica Textual e Psicologia Social; Ruth Wodak volta-se para a Sociolinguistica
e a Histdria; enquanto, Paul Chilton volta-se para a Linguistica Semiotica e para os
estudos de Comunicacgao.

Ao reconhecer uma heterogeneidade de filiagdes, posiciono-me filiada ao
trabalho de Norman Fairclough por relacionar meu foco investigativo com seu modo
de fazer analises voltadas para os problemas sociais mediante a analise discursiva.
No entanto, busco uma articulagdo tedrica na Psicologia Social para o
desenvolvimento de meu trabalho.

Ao apresentar essas reflexdes, pretendo aclarar minha intengao de unir aquilo
que encontro como ponto de convergéncia entre dois campos de saberes que
contribuem para o entendimento das formas contemporaneas de desigualdade na
linguagem e por meio da linguagem. Como analista de discurso, acredito que
devamos olhar tanto para a linguagem como para a sociedade (ver capitulo 3).

Um outro ponto de convergéncia € a utilizagdo que fago da assertiva de

Jovchelovith (1995), para quem a teoria das representagdes sociais articula-se tanto

BGrifo meu.
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com a vida de uma sociedade como com a vida coletiva dessa mesma sociedade,
na constituicao simbdlica e discursiva, na qual atores sociais lutam para dar sentido
ao mundo, para entendé-lo e, nele, encontrar o seu lugar por meio de uma
identidade social.

Sendo assim, de acordo com Bauer (1995), destaco que a abordagem de
representacdes sociais diz respeito a sua funcdo semidtica, referindo-se as
representagdes simbdlicas com as quais lidamos, ou ainda, com imagens variaveis
da realidade, por meio das quais as pessoas estabelecem um sentido de ordem,
transformando o ndo familiar em familiar® mediante a ancoragem* de novos
conhecimentos.

A intencdo é explorar os significados que a vida social assume na sua
dimensao publica — no espago em que uns/umas se encontram com outros/as seja
de forma direta (como nas ruas, nas pragas, nos rituais coletivos, etc.) ou por meio
de mediacdes institucionais, no caso especifico desta pesquisa, na instituicdo com
Cuidados Paliativos. Seguindo essa linha de raciocinio, € possivel dizer que as
representagdes sociais ndo se centram em um ator social, em um sujeito, ou um
individuo, mas sim nos conhecimentos produzidos pelas construcdes particulares da
realidade social, que sao filtradas pelas suas construgcdes discursivas. Dessa forma,
€ necessario analisar o social enquanto totalidade. Logo, as representagdes sociais
sdo estratégias desenvolvidas pelos seus atores para enfrentar a diversidade e a
mobilidade de um mundo, que embora pertencga a todos, transcende a cada pessoa
individualmente. Tendo isso em vista, na proxima se¢ao meu foco volta-se para
algumas consideracgdes acerca de uma primeira afinidade entre ADC e TRS: o social
e o discurso, para na segao seguinte, abordar a Teoria das Representagdes Sociais

com o propésito de clarificar alguns de seus conceitos basicos.

4.2 Uma primeira 'afinidade': o social e o discursivo

Segundo Abril (2003: 51), os estudos envolvendo a Teoria das
Representacdes Sociais e os estudos do discurso tém uma perspectiva recente de
investigacbes. Segundo a autora, foi por meio da integracdo da Linguistica

Discursiva com os estudos de cogni¢c&o social que pela primeira vez encontramos

* Estes sdo termos usados na Teoria das Representagbes Sociais que serdo melhor compreendidos
com a leitura da Secao 4.3.1.
2 Ver Segéo 4.3.1.
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um ponto de convergéncia entre esses dois campos de saber e isso foi feito com o
propésito de posicionar, de forma central, a linguagem como nucleo dos estudos de
comunicagao humana. Os trabalhos de van Dijk (1999, 2002, 2003) péem em
evidéncia que a explicagdo para os discursos sociais tém uma estrutura triadica e
interdisciplinar na relagdo entre o social, discurso e a cognigdo®. Portanto, os
estudos de representagdes sociais de Moscovici (1993, 2001), que assinalam que a
compreensao das representagdes sociais podem dimensionar o carater social do
conhecimento, encontram na Linguistica uma forte aliada, tanto no nivel tedrico
como no metodoldgico.

Segundo Sa (2008: 22), quando decidimos realizar “um estudo em
representacbes sociais, 0 que queremos pesquisar € algum fendmeno que
despertou a nossa atencdo, em funcdo de seu interesse intrinseco ou de sua
relevancia social”. Mas, uma vez escolhido tal fenbmeno para pesquisar, o objeto de
pesquisa ndo estad automaticamente estabelecido. Fendbmeno e objeto de pesquisa
nao sao, pois, termos equivalentes. Os fendmenos de representagcdes sociais estao
‘espalhados por ai”’, na cultura, nas instituigdes, nas praticas sociais, nas
comunicagoes interpessoais e de massa e nos pensamentos individuais. Eles séo,
por natureza, difusos, multifacetados, em constante movimento e presentes em
inumeras instancias da interagao social.

Assim, esses fendmenos simplesmente ndo podem ser captados pela
pesquisa cientifica de um modo direto e completo. Convém lembrar que os
fendbmenos de representagdes sociais sdo mais complexos do que os objetos de
pesquisa que construimos a partir deles. Moscovici (2001) nos lembra que os
fendbmenos de representacéo social sdo caracteristicamente construidos no que ele
chamou de universos consensuais de pensamento. Porém, segundo Jodelet (1984)
podemos nos debrucar no estudo das representacdes sociais como estruturas
simbdlicas que se originam tanto na capacidade criativa do psiquismo humano como
nas fronteiras que a vida social impde. Isso quer dizer que ha mais de uma maneira
de se estudar dentro da TRS as representacdes de eventos. Acredito que essa
divisdo seja uma possibilidade didatica que poderei utilizar para os propositos deste
trabalho. Esse esclarecimento ratifica a minha opgao por trabalhar com a Teoria das

Representagbes Sociais, porém sem abordar a sua perspectiva cognitiva. Entéo,

% Devo esclarecer que nao faz parte de meus objetivos trabalhar com questdes de cognigcdo. Para
essas reflexdes, cf. os trabalhos de van Dijk.
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nao abordarei o aspecto cognitivo das representag¢des sociais por meio da analise
de discurso, tal como o faz van Dijk, entre outros. Esses autores ja puseram a nosso
dispor valiosas obras acerca do assunto.

Neste momento, desloco meu foco para uma reflexdo sobre as
representagdes sociais com a intengdo de posicionar historica e socialmente esse

campo de saber.

4.3 Representagoes sociais: a teoria e sua difusao

A nocéo de representacao social € concebida e abordada de modo diverso
em diferentes areas do conhecimento. O conceito das representacdes sociais,
bastante utilizado em ciéncias sociais, €& encontrado com definicbes
significativamente diferentes. O psicélogo Celso Sa (1998) cita, por exemplo, o uso
do termo como derivagdo genérica da representagdo para o campo do pensamento
social, como vinculagao tedrica com outras perspectivas microssociologicas, e ainda
sob a perspectiva de Berger e Luckmann (1973) como: uma construgdo social da
realidade.

A Teoria das Representagdes Sociais, de Serge Moscovici, nasce em 1961
com a publicacado de Psychanalyse: son image et son public e se distingue por
sugerir a existéncia de um pensamento social resultante das experiéncias, das
crencas e das trocas de informagbes presentes na vida cotidiana, visando
desenvolver uma teoria menos individualista que a psicologia social norte-americana
e, também, oferecendo uma posigdo mais sociolégica para a psicologia social,
mediadora entre o ser humano e o seu meio (Moscovici, 1961: 10-11).

Nessa obra o autor estudou, entdo, as diversas maneiras pelas quais a
psicanalise era percebida (representada), difundida e propagandeada ao publico
parisiense da época. Pela discussédo proficua sobre a relagdo entre linguagem e
representacao, as conclusdes desse trabalho fizeram escola. Vou sintetiza-lo em
trés pontos fundamentais: i) entre o que se acreditava cientificamente ser a
psicanalise e 0 que a sociedade francesa entendia por ela existia um intermediario
de peso, as representagdes sociais; ii) essas representacdbes ndo eram as mesmas
para todos os membros da sociedade, pois dependiam, tanto do conhecimento de
senso comum (ou popular), como do contexto sociocultural das pessoas; e iii) no
caso de novas situagdes ou diante de novos objetos, como a psicanalise, 0 processo

de representar apresentava uma sequéncia ldgica: tornar familiares objetos
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desconhecidos (novos) por meio de um duplo mecanismo entdo denominado de
amarragdo — “amarrar um barco a um porto seguro”, conceito que logo evoluiu para
sua congénere “ancoragem” — , e objetivacéao.

A reflexdo de Moscovici, contudo, ndo para ai. Ele propbée compreender
como a produgdo de conhecimentos plurais constitui e reforca a identidade de
grupos, como isso influi em suas praticas e como se reconstituem em seu
pensamento. Portanto, vejo esses objetivos muito proximos do quero focalizar,
embora ndo seja meu objetivo a analise do pensamento, 0 que nem caberia no meu
enfoque linguistico-discursivo.

A teoria de Moscovici foi desenvolvida com base em sua crenca de que a
sociedade atual, mais técnica e complexa, necessitaria de um outro conceito, menos
genérico que as representagdes coletivas de Durkheim (1969), para acompanhar,
explicar e tentar compreender como ocorre a formagdo do pensamento e do
conhecimento social. Para tal, Moscovici busca em outras areas e, mais
especificamente na Sociologia, fundamentos tedricos que Ihe permitam contrapor-se
a perspectiva individualista e 'psicologizante' de tradigdo norte-americana e inglesa
dominante na Psicologia Social até entao.

Nesse processo de reelaboracdo tedrica da area, Moscovici retoma os
trabalhos de Durkheim e sua énfase no papel do social na constru¢ao da realidade.
Embora considerando o conceito de representacao coletiva, usado por Durkheim, o
conceito de representacdo social discutido em La psychanalyse difere
profundamente daquele presente na teoria durkheimiana. Primeiramente, o conceito
elaborado por Durkheim refere-se a uma classe muito genérica de fendmenos
psicologicos e sociais, considerando entre eles a ciéncia, os mitos, e percebendo-os
como formas de conhecimento inerentes a sociedade. Em segundo lugar, a
concepgao de representacao coletiva € vista como algo estatico, talvez em razéo da
estabilidade dos fendmenos observados por Durkheim e que n&o corresponderiam a
realidade de uma sociedade extremamente mutante como a sociedade observada
por Moscovici em seu estudo.

Além disso, de acordo com Sa (1995), Durkheim considerava as
representagdes coletivas como entidades explicativas absolutas e, por isso, nao
careciam ser explicadas, mas apenas constatadas. Na verdade, o que realmente
interessou a Moscovici na teoria de representacéo coletiva de Durkheim foi o fato de

ela ter destacado o lado social da consciéncia e, dessa forma, ofereceu-lhe “um
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primeiro abrigo conceitual para as suas obje¢des ao excessivo individualismo da
psicologia”.

Partindo da premissa de que ndo ha separagao entre o universo externo e
interno do sujeito, Moscovici concebe as relagbes entre os individuos e a sociedade
de forma dialética e tenta, em seus estudos, afastar-se tanto da perspectiva
psicologizante da psicologia dominante quanto da perspectiva sociologizante da
teoria durkheimiana. Dessa forma, impde-se o desafio de situar a nocdo de
representacdo social na ‘encruzilhada’ entre a psicologia e as ciéncias sociais.
Segundo Jodelet, uma das colaboradoras de Moscovici, ao enfrentar tal desafio, o
autor teve o cuidado de nao cair em nenhum reducionismo, como se nota na
seguinte citagao:

O fato de que se trate de uma forma de conhecimento acarreta o risco de
reduzi-la (a representagao social) a um evento intra-individual, onde o social
intervém apenas secundariamente; o fato de se tratar de uma forma de
pensamento social acarreta o risco de dilui-la nos fendbmenos culturais ou
ideoldgicos (1991: 474).

Ao propor tal nogédo, Moscovici pretendeu introduzir nos estudos dos
fenbmenos psicossocioldgicos as dimensdes sociais, histéricas e ideoldgicas, assim
como aspectos simbdlicos ligados as relagdes sociais e de comunicagdo e aos
contextos de interagcdo social, que penso seja um ponto de convergéncia entre a
ADC e a TRS. Assim sendo, o conceito de representagao social acaba por ocupar
uma “posi¢cdo mista no cruzamento de uma série de conceitos psicolégicos e
sociologicos” (Moscovici, 1978: 54). Isso resultou numa reaproximacao de diferentes
campos e tradicdes de pesquisa em diferentes areas do conhecimento afastadas
pelo dominio da perspectiva positivista de fazer ciéncia instaurada desde a época
moderna Jodelet (1989). Esse carater de cruzamento entre diferentes areas de
pesquisa se da na medida em que nao apenas se utilizam conhecimentos
provenientes de diferentes areas, ao se aplicar o conceito de representacido social,
mas também pelo uso desse conceito por diferentes ramos da ciéncia. O campo de
estudos que se instaurou sob a égide do conceito de representagao social baseado
nos trabalhos de Moscovici tem crescido, nos ultimos 40 anos, ndo apenas no
ambito da Psicologia Social, mas também tem sido disseminado pelas mais diversas
areas do conhecimento, entre elas Antropologia, Educa¢do, Economia, Medicina,

etc®.

¥ Para maiores informagdes quanto ao uso do conceito em diferentes areas, consultar Jodelet, 1989
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Além dessa disseminacao da utilizacdo do conceito por diferentes areas do
conhecimento, cabe destacar desdobramentos da Teoria das Representacbes
Sociais efetuados com base nas proposi¢des originais de Moscovici. Segundo Sa
(1998), € possivel atualmente mencionar pelo menos trés abordagens resultantes
desses desdobramentos: uma que se encontra mais proxima das formulacbes de
Moscovici, elaborada por Denise Jodelet (1989); outra que procura articular as
proposi¢des originais da teoria com uma perspectiva mais sociolédgica, defendida por
Wille Doise (1995), e outra que pde maior énfase na dimensdo cognitiva-estrutural
das representagdes, introduzida por Jean-Claude Abric (1994).

Segundo Sa (1998: 73), Denise Jodelet preocupou-se com a sistematizagao
da Teoria das Representacbes Sociais, tentando dar uma “feicdo mais objetiva a
retdrica 'francesa' de Moscovici’. A énfase de seus trabalhos esta na consideracao
dos suportes através dos quais as representacdes sao veiculadas na vida cotidiana.
Esses suportes dizem respeito, basicamente, aos discursos das pessoas ou grupos
nos quais essas representacdes manifestem-se.

Wille Doise (1995), por sua vez, volta sua atengdo para as condigbes de
producgao e circulacédo das representagdes. Assim sendo, enfatiza em seus trabalhos
a posicdo ou inser¢cao social dos individuos ou grupos na construgdo das
representagoes.

Os trabalhos de Jean-Claude Abric (1994) tém como foco o conteudo das
representagbes. Segundo esse autor, o conteudo das representagbes organiza-se
em um sistema central e um periférico, com caracteristicas e funcdes especificas.
Nessa proposta, Abric elaborou o conceito de nucleo central da representacao que
busca responder ao carater ao mesmo tempo estavel e mutavel, rigido e flexivel das
representacoes.

Embora apresentando-se como releituras da Teoria das Representagdes
Sociais tal qual elaborada por Moscovici, as trés abordagens nao se pdéem como
alternativas as propostas originais de Moscovici, mas buscam complementa-las.
Dessa forma, n&o se caracterizam como abordagens incompativeis entre si, antes
sdo pontos de convergéncia e articulagdo tanto do ponto de vista tedrico quanto
metodoldgico. Parece-me que, aqui, temos mais uma similaridade com as linhas de
investigacdo na ADC, ja apontadas na Secéo 4.1.

Moscovici foi quem abriu na Psicologia Social a perspectiva de interconectar

e Alves-Mazzoti, 1994.



141

conceitos da sociologia e da psicologia, considerando que a realidade social é
construida em trés momentos que foram sintetizados por Berger & Luckmann (1973:
87) na expressao: “ A sociedade € um produto humano. A sociedade € uma
realidade objetiva. O homem €& um produto social’. A sociedade existe como
realidade objetiva e produto humano. Ao ser apropriada pelos atores sociais torna-
se, também uma realidade subjetiva. Nesse processo de apropriacéo da realidade,
os atores sociais ndo reproduzem os elementos da realidade objetiva, ha um
processo de reconstrugdo da realidade, uma reelaboragcdo que ocorre por
mecanismos semioticos, entre eles as praticas discursivas.

Segundo Markova (2003), o pensamento humano e a linguagem sao
produzidos na dialogicidade. O estudo da dialogicidade na Teoria das
Representagbes Sociais pressupde que o pensamento social e a linguagem sao
fendbmenos em ritmo de mudanca, e que os tipos diferentes de conhecimentos
sociais coexistem nas interagdes discursivas, e que podem servir a propoésitos
diferentes. Eis ai o caminho para o estudo de questbes de ideologia. Abro um
pequeno paréntese para lembrar que os conceitos dos conteudos simbdlicos de
cunho ideolégico, na medida em que favorecem a cristalizacdo de relagdes entre
grupos sociais pode ser um motivo para exploragao ou dominacéo (cf. Capitulo 3).

Uma das formas de 'rotulagédo’ e 'estigmatizagao' encontradas nos estudos
das representacbes de doentes terminais sdo: “os coitados, os pobres, os
desavisados, os esquecidos”. Essas representacdes, denominadas na TRS de
esquemas tipificadores; constituem um conhecimento socialmente compartilhado do
qual langamos mao para 'apreender o outro' nas interagdes sociais.

Segundo Berger & Luckmann (1973: 85), esses esquemas pressupdéem uma
“anomalia inicial”, na medida em que se trata de um pré-conceito para apreender o
outro, que precede e 'modela’ a interagdo com ele ou ela. Ao serem transmitidos
para as geragdoes seguintes, esses conteudos, como qualquer institucionalizagao,
acabam por ser revestidos de um carater a-historico, surgindo como construgbes
simbdlicas “dadas, inalteraveis e evidentes”.

O apice da ‘tipificacdo’ € a completa apreensao da pessoa como um ‘tipo’,
somente pelos aspectos rotulados, negando sua humanidade e a transformacéao a
ela inerente. Fica sendo algo como uma “identidade metamorfoseada”, entendida
como ininterrupta baseada nas relagdes sociais em um contexto historico

determinado. Surge, assim, na aparéncia de uma identidade reificada. Na subsecao
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seguinte, desloco o foco para apresentar o conceito de acordo com Moscovici
(2001).

4.3.1 A representacao social para Moscovici

Para Moscovici, o fenbmeno das representagdes sociais € préoprio das
sociedades pensantes, onde os acontecimentos ocorrem em ritmo acelerado, onde
nao ha tempo suficiente para que as representacbes se tornem uma tradicdo, ou
seja, das sociedades contemporaneas. Ndo se resumindo aos acontecimentos
culturais ou politicos, esse fenbmeno constitui uma forma de pensamento social que
inclui as informacodes, as experiéncias, os conhecimentos e modelos que, recebidos
e transmitidos pelas tradicdes, pela educagdo e pelo discurso, circulam na
sociedade.

Com essa definicdo, Moscovici refuta, simultaneamente, os principais
argumentos do behaviorismo e da psicologia cognitivista (onde a representacao é
vista como um elemento estatico). Para os behavioristas, a mente era apenas uma
lousa branca onde nossas experiéncias sensoriais podiam ser escritas (Schultz,
1992: 410). Para os cognitivistas, essa lousa transforma-se numa caixa preta onde
as informagdes, palavras e pensamentos poderiam ser totalmente manipulados ou
previsiveis, a depender do estimulo dado. Para compreender os atores sociais,
bastaria medir os estimulos, ndo havendo diferenca entre as reagdes dos “individuos
normais” e dos cientistas (Moscovici, 2001: 29). Moscovici defende que atores
sociais ou grupos nao sao receptores passivos, mas participantes importantes dessa
mesma sociedade pensante, elaboradores de um pensamento social onde
constantemente (re)avaliam seus problemas e solugdes.

Para provar suas hipéteses, Moscovici propde, em sua tese de doutoramento,
desvendar como ocorria a apropriagao do conceito cientifico da psicanalise pela
sociedade francesa, como ja mencionado, pois acreditava que a guerra e a
instabilidade social, a inquietude e a ansiedade fariam com que o publico leigo
adaptasse conceitos formais divulgados pelos meios de comunicagdo e pelas
pesquisas cientificas em algo mais tangivel e diferente do pretendido pela
comunidade cientifica. Assim, o conceito formal da psicanalise — uma ciéncia que se
propde a “esclarecer a natureza social” —, € transformado em um conceito diferente
do original ou seja, em uma representagéo social.

Moscovici conclui (1961: 308) que essa ressignificagdo possui um fim pratico
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aos atores sociais e aos grupos: desenvolver algo que fosse mais simples de
compreender (pela loégica ndo cientifica) e que pudesse, ao mesmo tempo, dar
chance as pessoas na resolugao de seus proprios problemas e conflitos. No entanto,
permitir que problemas pessoais ou de grupos possam ser resolvidos pela
elaboragdo de um senso comum néo justifica a existéncia de uma representagao.
Quando uma re-significagao torna-se necessaria € porque ha conflitos entre o que
foi dito e o efetivamente compreendido. As representacées expdem esses conflitos,
apresentam uma nova compreensao e permitem que discursos diferentes convivam

num mesmo ambiente:

La représentation facilitant I'énoncé de nombreux conflits normatifs,
nationaux, sociaux, permet em méme temps une transposition des langages
hétérodoxes, de conceps et de théories réputés co ésotériques et qui, de ce
fait, deviennent des instruments pour la communication et le comportement
collectifs. (1961:309)*

Dessa forma, as representagbes sociais explicariam o fato de ainda
encontrarmos em nossa sociedade a sobrevivéncia, apesar das explicagbes
cientificas que procuram demonstrar o contrario, de coisas como por exemplo, a
crengca em hordéscopos e curandeiros: isso porque os conhecimentos cientificos sao
familiarizados pelo conhecimento ja existente de forma a n&o colidirem ou
ameacarem a realidade pré-existente. O resultado é que as representacdes exercem
o papel de intermediarias entre o conceito e sua percepg¢ao, entre o sistema

cognitivo e a estrutura social, tornando-os intercambiaveis (Moscovici, 2001: 127).

It considers man in so far as he tries to solve the commonplace enigmas of
his own birth, his bodily existence, his humiliations, of the sky above him, of
the states of mind of his neighbors and of the powers that dominate him:
enigmas that occupy and preoccupy him from the cradle, and of which he
never ceases to speak. (2001: 28)*'

Com essas caracteristicas, Moscovici conclui que o proposito das
representacdes sociais seria “fazer algo nao familiar ou tornar a propria nao-

familiaridade em algo familiar” (Moscovici, 2001: 37), prevalecendo a memoria sobre

3 A representacdo facilitando o enunciado de numerosos conflitos normativos, nacionais, sociais, ao
mesmo tempo permite uma transposicdo das linguagens heterodoxas, de conceitos e de teorias
reputados como esotéricos e que,por conseqiéncia, se tornam instrumentos para a comunicagao € o
comportamento coletivos. (Tradu¢do minha)

' Ela (a Teoria das Representagbes Sociais) considera o ser humano a medida que ela tenta
solucionar os pequenos enigmas, do seu préprio nascimento, da sua existéncia corpérea, das suas
humilhacbes, do céu acima de si, dos estados mentais dos seus vizinhos e dos poderes que os
dominam: enigmas que ocupam e preocupam-no desde o bergo, e dos quais ele nunca deixa de falar.
(Tradug&o minha)
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a tradigao.

No que diz respeito a esta tese, busco perceber por meio das representagdes
sociais as representacdes identitarias de pessoas envolvidas com a medicina
paliativa. Procuro tragar uma relagao entre os atores sociais — médico ou a médica,
paciente e objeto do conhecimento desses; proponho entender a representagéo
social como uma perspectiva de esclarecimento da relagcdo entre os saberes acerca
de objetos sociais (ideais ou materiais) e atores sociais relacionados com outros
atores que deles se apropriam. Segundo Jodelet (1991), essa relagdo tem varias
explicacoes.

Primeiramente, estabelecer essa relacdo significa considerar que a
representacao social € sempre a representacao de algo (um objeto — saber sobre a
medicina paliativa e saber sobre a doenga) e de alguém (um ator social — pacientes
e equipe). No caso, desta pesquisa, trata-se dos saberes que todos/as possuem e
que podem ser apreendidos por meio de analises discursivas. Essas analises podem
vir a ser uma forma de, em primeiro lugar, expandir o conhecimento acerca das
representagbes do fazer médico; em segundo lugar, mas ndo menos importante,
como pacientes terminais representam seus saberes acerca desse modelo de
assisténcia médica. Explico: investigo as representagdes sociais que se definem por
um conteudo (informagdes, imagens, opinides, atitudes etc) e esse conteudo, por
sua vez, relaciona-se com um objeto (uma atividade a ser exercida, um
acontecimento, uma pratica). Por outro lado, é a representagcdo de um ator (grupo ou
classe) em relagdo com outro ator em uma dada realidade social que complementa
o estudo de representacgdes. Isso, no entanto, ndo significa que a representacao seja
a duplicagdo do real ou do ideal, nem se refere apenas a parte subjetiva do objeto
nem objetiva do ator. Mas constitui-se no processo pelo qual se estabelece uma
relacdo entre eles. Pois, “no fundo de toda representacdo devemos buscar esta
relacdo com o mundo e com as outras coisas” (Jodelet, 1992: 254). Em segundo
lugar, a representacgdo social esta com o seu objeto numa relagéo de simbolizagdo e
de interpretacdo. As significacbes resultantes dos processos de simbolizagdo e
interpretacdo sado produtos de uma atividade mental e/ou material e desencadeiam
mecanismos tanto cognitivos quanto intrapsiquicos (motivagdes, elementos afetivos
etc) — o que faz da representagdo uma construgdo e expressao do sujeito. Embora
seja uma producao fundamentalmente cognitiva, ja que é uma construgédo de atores,

a representacdo também é social. E construida pela cultura e suas condigbes
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econdmicas, historicas e sociais e produzida coletivamente em sociedade por meio
de relagdes discursivas. A nocao de representacao, portanto, nos situa no ponto em
que se cruzam o social e o psicolégico e é sempre mediada por relagdes
discursivas, pela linguagem. Dessa forma, a representagcéo tem, ao mesmo tempo,
uma dimensao individual e uma dimenséo coletiva. Conforme Jodelet (op. cit: 253), a

representacado pode ser compreendida da seguinte forma:

ao nivel individual, é tributaria da inser¢cdo social dos sujeitos que a
elaboram (isto é, de seu lugar na estrutura social, de seu contexto de vida e
de interacado). Ao nivel coletivo, ela é tributaria dos seus modos de produgao
(midiatico, institucional).

Ainda segundo a autora, a intervengdo do social na elaboragdo das
representacdes sociais ocorre de varias maneiras: por meio do contexto em que os
individuos e grupos situam-se, por meio das praticas discursivas que estabelecem
entre si; pelos modos de apreensao da realidade proporcionados pela bagagem
cultural dos individuos e pelos valores e ideologias relacionados com a posi¢ao
social a que pertencem as pessoas envolvidas. A figura a seguir sintetiza os

principais aspectos que caracterizam as representacdes sociais
Figura 4.1: Representagoes sociais (adaptado de Jodelet, 1989)

forma de
conhecimento
A/COHSWUQQO \ II / interpretagao \
sujeito representacao objeto

v\ '\ simbolizagao /

expressao

pratica

Segundo Jodelet (1989), o campo de estudo das representagbes sociais,
ilustrado na Figura 4.1, reune duas leituras importantes. Na primeira leitura (forma
vertical), as representagbes emergem como modalidades de conhecimento pratico
orientado para a compreensdo do mundo por meio das praticas discursivas. As

representacdes sociais, como formas de conhecimento pratico, situam-se mais
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especificamente entre as correntes que estudam o conhecimento de senso comum.
Esse ponto pressupde uma ruptura com as vertentes classicas das teorias do
conhecimento anunciando importantes mudangas no posicionamento quanto ao
estatuto da objetividade e da busca da verdade. Nao se trata apenas de reabilitar o
senso comum como forma valida de conhecimento. Trata-se, sobretudo, de situa-lo
enquanto teia de significados (Geertz, 1983) capaz de criar efetivamente a realidade
social.

Na segunda leitura (forma horizontal), emergem como constru¢des com
carater expressivo, elaboragbes dos sujeitos sobre os objetos ou eventos
socialmente valorizados. Entretanto, o sujeito € social, o que, segundo Jodelet
(1984: 36), “significa dizer, fora o caso em que tratamos da génese das
representacdes, um individuo adulto, inscrito numa situagao social e cultura definida,
tendo uma histdéria pessoal e social’. Ndo se trata de um individuo isolado que é
tomado em consideragdo, mas sim das respostas individuais como manifestacdes
de tendéncias do grupo de pertenca ou de afiliagdo da qual os individuos participam.
E nesse sentido que concordo com Spink (2008: 120) que afirma que as
representacdes sao estruturas estruturadas em campo socialmente estruturado. A
autora nos lembra que “as representacdes sdo também uma expressao da realidade
intra-individual, uma exteriorizacdo do afeto”. S&o, nesse sentido, estruturas
estruturantes que sugerem o poder de criagdo e de transformagédo da realidade
social. Ainda apoiando-me em Jodelet (1989: 41), as representa¢des sociais devem
ser estudadas “articulando elementos afetivos, mentais, sociais, integrando a
linguagem e o discurso as relagdes sociais que afetam as representacdes sociais e
a realidade material, social e ideativa sobre a qual elas intervém”. Dito de outra
forma, é consenso que as representagdes sociais, como produtos sociais, tém
sempre que ser remetidas as condigbes sociais que as engendram, ou seja, O
contexto de producao. Neste trabalho, enfocarei o sentido de contexto como a
justaposicédo de dimensdes socio-historicas que remetem as construgdes sociais que
alimentam nossa subjetividade, ou nosso imaginario social, e do discurso.

Nao podemos esquecer, no entanto, como bem nos alerta Spink, que “as
representagdes sociais sao tanto a expressao de permanéncias culturais como sao o
locus da multiplicidade, da diversidade e da contradi¢ao”. Dito de outra forma, como
pode ser visualizado na figura a seguir, as representacbes sociais s&o0 campos

socialmente estruturados na interface de contextos sociais de curto e longo alcance
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historico.

Figura 4.2 Representagcoes sociais no contexto da teia de significados do ser humano ao longo da

historia (baseado em Spink, 1993)

Imaginario Social

Episteme

Meta Sistema de Normas Habitus

Ciéncia p Senso Comum

No modelo proposto na figura acima, o contexto social de longo alcance foi
denominado ‘imaginario social’, definido aqui como teia de significados tecidos ao
longo da histéria da espécie ( Geerz, 1978). Esse imaginario social seria o conjunto
formado por todas as nossas produg¢des culturais, que circulam numa determinada
sociedade sob diferentes formas. Exemplos seriam: cangdes, provérbios, literatura,
mitos, lendas, crengas e valores. Essas producdes sao filtradas pelo que Spink
chama de representagdes hegemonicas constitutivas da Episteme, ou seja pela
visdo de mundo, de uma determinada época historica. Sdo, ainda, reinterpretadas
pelo grupo, ou, mais especificamente, pelo habitus®, entendido, conforme definido
por Bourdieu (1992), como disposi¢gdes adquiridas em fungcdo de se pertencer a
determinados grupos sociais.

Isso ndo quer dizer que as representagdes sejam meras (re)combinag¢des de
conteudos antigos sob pressao das forgas atuais. Elas também s&o alimentadas por
discursos da ciéncia, que circulam publicamente por meio da midia.

Os atores sociais ndo devem ser entendidos apenas como organismos

32O conceito de habitus é entendido como sistema de disposi¢des socialmente elaboradas que enquanto

estruturas estruturadas e estruturantes, constituem o principio gerador e unificador do habitus serve a forma
pela qual o individuo aprecia e age no grupo de que participa, fazendo-se presente nas agdes ¢ estratégias que
este realiza para se manter ou transformar.
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regidos por processos biopsicolégicos, mas sim como membros sociais, pois sua
atividade é tanto cognitiva quanto simbolica. E esse processo de elaboracio
simbdlica e cognitiva que orienta agdes, crengas e atitudes.

Uma implicagédo da Figura 4.2 €&, pois, conceber a representagcédo social como
um saber pratico, como uma modalidade de conhecimento da realidade elaborada
por parte de atores sociais que orientam a relacdo de si com o mundo e com os
outros e que guiam suas agdes. Esse conhecimento pratico forma-se com base nas
nossas experiéncias, mas também nas informagdes e modelos de pensamento que
recebemos e transmitimos por meio de praticas da educagao e que se concretizam
por meio de a¢des sociais. Trata-se, portanto, de um saber socialmente elaborado e
compartilhado. Isso implica reconhecer que a representacdo nao € simples reflexo
ou reproducao do mundo exterior e a relagado entre atores sociais e eventos nao se
reduz a uma relacdo entre estimulo-resposta. Mas atores e eventos interagem
modificando-se mutuamente num processo de construgdo da realidade. O que
significa que existe uma parte de atividade, de construcéo e reconstrucdo no ato de
representar.

No entanto, as representagdes sociais sdo uma ‘preparacao para a acao’ nao
apenas porque orientam as opinides e atitudes, mas principalmente porque
‘reconstituem os elementos do ambiente no qual o comportamento tera lugar,
integrando-o a uma rede de relagbes as quais esta vinculado o objeto” (Alves-
Mazzotti, 1994: 62).

Com base nessas consideragdes, concordo com Jodelet (op. cit: 475) quando

define as representagdes sociais como:

...uma forma especifica de conhecimento, a saber do senso comum (...) De
uma maneira mais ampla, ela designa uma forma de pensamento social. As
representagdes sociais sdo modalidades de pensamento pratico orientadas
para a compreensao e o dominio do ambiente social, material e ideal.

Analisando mais especificamente a natureza social das representagdes e a
interdependéncia entre a atividade psicologica e suas condigdes sociais de
exercicio, Moscovici (1978) destaca dois processos que dao origem as
representacgdes: a objetivacdo e a ancoragem.

A objetivacao constitui-se numa operagéao estruturante por meio da qual se da

uma forma especifica ao conhecimento acerca do objeto, tornando-o concreto.
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Objetivar, portanto, é transformar nogdes, idéias e imagens em coisas concretas e
materiais que constituem a realidade. Segundo Jodelet (1992: 61), ao se pbér em
imagens as nogbes abstratas, dota-se as idéias de textura material, fazendo
corresponder coisas com palavras, dando corpos a esquemas conceituais®.
Resultado de uma incorporagédo da abstragdo da linguagem e da reflexdo cotidiana,
essa tendéncia a “coisificar” responde a necessidade de conferir, nas trocas sociais,
um status de realidade as idéias que se formulam a respeito do objeto da
representacao.

Um exemplo da objetivagdo de uma nogao € a caracterizagdo do utero como
o “tabernaculo sagrado da vida” ( Jodelet, 1992: 31). Na construgdo dessa imagem,
percebe-se a presenca de discursos de carater religioso e moralista que ligam a
pratica do sexo pelas mulheres apenas com fins reprodutores, ou seja enfraquece.

O outro processo, a ancoragem, refere-se ao enraizamento social da
representacdo e de seu objeto. Ancorar significa integrar cognitivamente o objeto
representado dentro de um sistema de pensamento preexistente. Ndo se trata,
como no caso da objetivacéo, da constituicao formal de um conhecimento dentro de
pensamento ja construido. A ancoragem opera em referéncia a universais de
sentidos e saberes ja constituidos e estruturados sobre os quais se apdia a
constru¢ao da representagdo de um novo objeto.

Juntamente com a objetivagdo, a ancoragem permite compreender como a
representacéo intervém na constituicido das relagdes sociais. Esses dois processos
relacionam-se dialeticamente, garantindo a fungdo essencial das representagoes.
Dessa forma, as representacbes como maneiras de interpretar e pensar a realidade

cotidiana, teriam por propdésito a compreensao e o dominio do meio social, material e

¥ Moscovici (1992) trata da coexisténcia, na sociedade contemporanea, de dois modos de
conhecimento e de aquisicdo do conhecimento circunscritos em duas formas distintas de universos
de pensamento: os universos reificados e os consensuais. E no ambito dos universos reificados que
se produzem os saberes ditos cientificos e eruditos. Segundo o pesquisador francés, nesses
universos opera-se um pensamento considerado normatizado que “controla e formula critérios para
invalidar ou confirmar seus raciocinios (...) postula que para cada pergunta exista uma resposta e
uma so6.” Além disso, “a regra que conduz a formulacdo de solugdes corretas para todos os
problemas é de carater légico (...) e todas as solugdes séo validas para todos os homens em todos os
tempos” (p. 681).
Ja os universos consensuais dizem respeito aos saberes produzidos no cotidiano das pessoas
comuns. Esses saberes, por sua vez, correspondem a um pensamento mais natural, nao
normatizado. E nos universos consensuais que sdo produzidas as representacdes sociais, mas é dos
universos reificados que provém a matéria prima para a constru¢ao das realidades consensuais.

No entanto, Moscovici procura deixar bem claro que tal bifurcagdo ndo é proveniente de um
pensamento naturalmente dividido. Essa divisdo resulta mais de questdes de ordem social que de
ordem légica e é, na verdade, conseqiiéncia das divisdes existentes na sociedade.
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ideal. Para que isso ocorra, elas buscam “transformar algo ndo familiar, ou a prépria
nao familiaridade, em familiar” (Moscovici apud Sa, 1995). Essa familiaridade do nao
familiar da-se num processo em que objetos e eventos sdo reconhecidos e
compreendidos pelo ja conhecido. Nessa dinadmica, “a memdéria predomina sobre a
l6gica, o passado sobre o presente (...) transfere o que é estranho, perturbador do
universo externo para o interior, coloca-o em uma categoria e contextos conhecidos”
(Leme, 1995: 48). Ou seja, a interpretacdo e compreensdao do novo recorre ao ja
conhecido e aos parametros que ele oferece. Esse encontro entre a novidade e o ja
estabelecido ndo se da sem que haja atritos, pois a novidade é muitas vezes
perturbadora ao sistema ja existente.

Procurando esclarecer essa aparente contradicdo de um conhecimento que,
embora se proponha a explicar e até criar a realidade, o faz sob o peso da tradicao,
Moscovici explica que, nas sociedades modernas, a novidade é geralmente
produzida e divulgada por profissdes especializadas ligadas ao universo reificado. E
0 acesso a essas novas informagdes que produz a nao-familiaridade. Para a Teoria
das Representacbes Sociais, uma realidade é criada quando a novidade é
incorporada aos universos consensuais, passa a fazer parte do senso comum.
Segundo Leme (1995: 37), “o fato de que isso ocorra sob o peso da tradi¢cdo, da
memoria, do passado, ndo significa que ndo se esteja criando e acrescentando
novos elementos a realidade consensual’. Ainda, segundo Moscovici (apud Sa,
1995) “ a tensdo com o nao familiar tem o mérito de impedir que a habituagdo mental
domine completamente”. Isso nos sugere que o pensamento humano nao é estatico,
como defendia Durkheim por meio de seu conceito de representagao coletiva.

Na subsecdo 4.3.2, reforco minha posicdo em relacdo a abordagem das

representacdes sociais.

4.3.2 A Abordagem das representagoes sociais assumida neste trabalho

Estudar as representacdes dos atores sociais envolvidos com a medicina
paliativa, procurando compreender os processos de construcdo de suas identidades,
seus saberes e “saber-fazer”, implica considerar cada um dos membros desse grupo
por suas experiéncias de vida. Isso porque, por meio de seus relatos e depoimentos,
pode-se indicar de que forma cada pessoa mobiliza os seus conhecimentos, os seus

valores, as suas energias, de modo a formar a sua identidade, num didlogo com
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seus contextos.

Nesta pesquisa, assumo a perspectiva de que a representacido € um saber
pratico, ou seja, como forma de conhecimento pratico que diz respeito a experiéncia,
direta ou indireta, do mundo dos eventos e das praticas sociais nas quais transitam
as pessoas em discursos socialmente pertinentes. Nesse caso, 0 saber € sugerido
nas suas narrativas, em seus depoimentos, nas respostas as perguntas das
entrevistas.

Porém, reconhego que esse saber ndo € apenas inferido do contato com o
mundo, mas, também, do contato com os outros e da bagagem cultural partilhada
com eles/elas. As representacbes nao sao, apenas opinides sobre objetos ou
imagens (por exemplo, sobre os excluidos pela assisténcia médica), mas sao teorias
coletivas sobre o real, acerca de sistemas que tém uma ldgica e uma linguagem
particulares e que regem, subsequentemente, as condutas (praticas e desempenhos
dos agentes de saude, de familiares e de pacientes) desejaveis ou admitidas, isto &,
nos predispdem a ser e agir de um modo e a aprender também de uma certa
maneira.

As representacoes situam-se nos atores sociais e no trabalho de elaboracéo
mental que, tomando apoio sobre as praticas (vividas ou observadas), constréi sua
relacdo com essas praticas. Com respeito as praticas sociais da medicina paliativa,
essa relagdo € feita ndo sé por meio de instancias linguistico-discursivas
propriamente ditas, mas também de outras semioses, imagens, concepgdes e
opinides que constituem um corpo de conhecimento acerca das representacdes
identitarias dos atores sociais envolvidos no novo modo de assisténcia médica e em
torno dela.

Assim sendo, as representacdes sociais ndo se acham cristalizadas apenas
nas condutas de atores sociais, mas também sao veiculadas por intermédio do
discurso. Dai a importancia de analisar o relato de membros da equipe sobre as
experiéncias com questdes de morte e de perdas. No entanto, € preciso que se
compreenda que tais relatos ndo ocorrem em um vazio. As representagdes resultam
tanto de determinagdes histéricas quanto do aqui e agora, e situam as pessoas no
seu mundo. Dessa forma, os depoimentos dos atores sociais precisam ser
percebidos no encontro com a realidade efetiva com outros discursos (Bakhtin,
1997: 86).

Para Bakhtin (idem, ibidem), o sentido das palavras sé se realiza no
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entrecruzamento de discursos, no batimento de enunciados, pois, conforme o autor,
um “enunciado vivo (...) ndo pode deixar de tocar milhares de fios ideoldgicos vivos,
tecidos pela consciéncia soécio-ideoldogica em torno do objeto e de participar
ativamente do dialogo social”. Todo discurso é, portanto, produzido em relagdo com
esses fios, que se constituem dos diferentes discursos presentes no dizer do sujeito
que enuncia. A lingua tem, entdo, como elemento intrinseco a dialogizagéo interna
do discurso. E, pois, dessa diversidade que emerge o sentido dos discursos.

Assim, estudar as representacdes de atores sociais envolvidos na pratica da
medicina paliativa significa percebé-los ndo como produtos acabados, mas
sobretudo como sujeitos histéricos sempre em processo de construgdo. Por isso, as
representacbes de um grupo podem nos dar uma compreensao do seu processo
historico, da historicidade das praticas discursivas na medicina paliativa as quais
algumas pessoas experienciam durante um periodo de suas vidas.

A representacdo pode ser entendida como social na medida em que é
socializada e partilhada por um conjunto de pessoas de um mesmo grupo e que
apresenta escolhas, atividades e interesses em comum. Portanto, pode-se falar das
representacdes identitarias de atores sociais na medicina paliativa, na medida em
que como grupo social, partiilham de uma compreensao da doenga e de como a falta
de cura para ela passa a ser uma competéncia de todos os membros e seu saber
deve ser compartilhado por todos.

Ja que os atores sociais e a sociedade nao sao estaticos, as representacdes
também n&o o sdo. Elas sdo dindmicas e instaveis, logo, desestabilizaveis. Um
importante elemento dessa desestabilizacdo sao as novas informagdes recebidas
pelas pessoas a respeito de um objeto de conhecimento, pois podem vir a provocar
mudangas na concepgao que esses individuos tinham do mesmo objeto (Moscovici,
1981: 64).

Ao fazer a opgao por essa abordagem, creio estar refletindo ontoldgica e
epistemologicamente acerca do objeto de estudo. No momento em que quero
estudar as representacdes identitarias de atores sociais, penso que preciso refletir
acerca da centralidade desses atores para o tema desta pesquisa.

Markova (2003) sugere a necessidade de se ver os processos de
representacdo sob a otica do/a proprio/a participante. Em seus relatos, os/as
participantes redefinem espacos sociais, alocando a si mesmos, a outros/as e

seus/suas interlocutores/as presentes em papéis sociais com relagdes de poder.
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E como representacdo que devemos entender o enfoque analitico das
narrativas, depoimentos e relatos, neste trabalho, razdo pela qual propus de inicio
algumas nog¢des conceituais sobre o tema que amparam o trabalho analitico dos
préoximos capitulos, com ferramentas mais especificas do estudo da linguagem, e a

isso procederei nesta proxima secao.

4.3.3 O estudo das representagodes e a linguagem

Ao buscar compreender o conceito de representacgdes, foi importante
identifica-lo em determinados campos de saber, dos quais busquei apoio prévio para
este trabalho. Neste sentido, procurei na obra de Moscovici (1981) e em seus
colaboradores um “pilar” a mais para minhas reflexbes, mas também investiguei
outros autores. Nos Estudos Culturais, Stuart Hall (1997), pde as representag¢des na
base imediata das identidades culturais e politicas. Na Filosofia, Michel Foucault
(1987) defende o papel central do discurso nas representacoes, enfatizando, porém,
a forte relacdo com questdes de poder. No debate social critico, Bourdieu (1998)
indica as praticas sociais e as instituicbes como palcos de materializagdo das
representacdes, sem que essas Ultimas possuam autonomia com relacdo as
primeiras. Todos esses autores vinculam o conceito de representagcbes a dimensao
coletiva da criagdo do conhecimento e rejeitam a l6gica da mera reproducédo social.
De uma forma ou de outra, todos referem-se ao papel da linguagem e de outras
praticas de significacdo, por meio dos quais os significados sdo produzidos. Dessa
forma, encontro o elo da linguagem na compreenséao das representacdes sociais.

Para além disso, por ser a representacéo social uma das perspectivas através
da qual se procura explicar como se da a elaboragdo e transmissao de conceitos e
de que modo os individuos percebem e constroem a realidade, € que opto em
utilizar tal conceito como lente por meio da qual procuro perceber a relacdo da
equipe de cuidadores com pacientes por meio de seus depoimentos e relatos. Na
perspectiva da representacdo social, as pessoas sdo concebidas ndo como meras
processadoras e reprodutoras de conhecimento, mas como pensadores ativos.

No entanto, esses atores sociais ndo criam sozinhos e no vazio, mas na
integragcdo com outros/as e num dado contexto. Como destaca Silvia Lane (1995:
38), a elaboracdo da representacdo social “implica, necessariamente, um

intercambio entre subjetividades e o coletivo na construgdo de um saber que nao se
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da apenas como processo cognitivo”. O sujeito tal qual concebido nos estudos da
representacio social nos remete a nocao defendida por Morin.

Questionando os pressupostos que orientam a ciéncia classica, esse autor
propdée uma nogao de sujeito que ele chama de “biolégica, ndo no sentido das
disciplinas biologicas atuais (...)", mas como “bioldgica, que corresponde a propria
l6gica do ser vivo” Morin (1996:46). A nogao de sujeito defendida pelo estudioso
francés implica considerar a nogao de autonomia, a qual esta estreitamente ligada a
de dependéncia que, por sua vez, implica diretamente a nogdo de auto-organizagéao.
‘A auto-organizacdo significa obviamente autonomia, mas um sistema auto-
organizador € um sistema que deve trabalhar para construir e reconstruir sua
autonomia e que, portanto, dilapida energia” (idem, ibidem). Ou seja, “para ser
autbnomo é preciso depender do mundo” (idem, ibidem). Essa dependéncia ndo é
apenas energética, mas também informativa, pois o individuo extrai informagdes do
mundo externo com o fim de organizar suas acdes, atitudes e crengas. Com base
nesse conceito, busco a superagao da fragmentagao do ser humano e a dicotomia
entre individuo e sociedade. E nesse sentido que concordo com Spink (1995: 89)
quando afirma que “n&o basta enfocar o fendmeno no nivel intra-individual ou social.
E necessario entender, sempre, como o conhecimento individual se enraiza no
social e como um e outro se modificam mutuamente”. Isso porque esse sujeito, tanto
na teoria das representacdes sociais quanto na proposta de Morin, é entendido ao
mesmo tempo como sendo produtor e produto. Produtor porque a sociedade aqui é
concebida ndo como uma entidade autbnoma, mas como resultado das interagdes
entre os individuos. Portanto, no que diz respeito a linguagem, o sujeito considerado
neste trabalho ndo pode ser entendido como fonte do seu dizer, que se apropria da
lingua, atualiza-a e organiza seu pensamento que € transmitido aos outros. Mas
também ndo é considerado assujeitado as condigbes historicas, mero produto do
meio e das ideologias (Fairclough, 1989). Antes, o sujeito é resultado da heranca
cultural, mas também age sobre ela através das interagbes discursivas
concretamente vividas. Em outras palavras, as interacbes dao origem a
organizagdes com qualidades proprias como a linguagem e a cultura. Essas por sua
vez atuam sobre os individuos desde o seu nascimento.

E nesse sentido que a Teoria das Representacdes Sociais aproxima-se da
perspectiva da analise de discurso que propde que as propriedades especificas dos

atos humanos resultam de uma socializacdo particular que se torna possivel pela
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emergéncia histérica de instrumentos semidticos. Desses instrumentos, gostaria de
destacar o papel fundamental da linguagem, pois como afirma Geraldi (1993: 4), a

linguagem é :

fundamental no desenvolvimento de todo e qualquer homem, que ela é
condigdo sine qua non na apreensao de conceitos que permitem aos
sujeitos compreender o mundo e nele agir, de que ela é ainda a mais usual
forma de encontros, desencontros e confronto de posi¢des, porque € por ela
que estas posi¢oes se tornam publicas.

Nas situagdes sociais, a atividade pratica €, portanto, mediada por signos
linguisticos e o contexto ndo é estabelecido pelo ambiente em si, mas por formas de
semiotizagcdo que brotam de configuragcdes de representagdes sociais (Bronckart,
1996). A realidade social constréi-se numa relacdo dialética na qual os sujeitos
produzem a sociedade e essa, por sua vez, produz os sujeitos (Fairclough, trad.
2001). Nessa relagao, as agdes discursivas tém um papel decisivo na construgéo e
percepcao da realidade pelos individuos (Fairclough, 2003a).

Associado a essa nogao de sujeito e de sociedade esta o0 modo como os
estudos das representagdes sociais e os estudos da linguagem na perspectiva da
Andlise de Discurso Critica concebem o conhecimento. Esse é tomado como
processo e nao apenas como produto, assim como nao € reduzido a um
acontecimento puramente intra-individual, no qual o social interviria
secundariamente (Sawai, 1995). A matéria- prima da qual o individuo langa mao,
quando da construgcdo de seus saberes, € proveniente tanto das experiéncias
vividas quanto de saberes gerados por meio das interacées na vida cotidiana (S4,
1998). Varios desses saberes sao produzidos no ambito das diversas areas das
ciéncias. No que diz respeito as representacdes identitarias, busco, entdo, na
Linguistica, os estudos referentes aos significados textuais produzidos nessa area.
Trato neste trabalho de basicamente trés tipos de significados ou modos de se
compreender a linguagem.

Ja no capitulo anterior, comentei que Fairclough (2003a) ampliou o dialogo
tedrico entre a ADC e a LSF. Para tanto, propde uma articulacdo entre as
metafungdes de Halliday e os conceitos de género, discurso e estilo, sugerindo no
lugar das funcgdes da linguagem, trés tipos de significado*. A operacionalizagéo dos

trés significados mantém a nog¢ao de multifuncionalidade presente na LSF, uma vez

** Para maiores detalhes, ver capitulo 3.
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que Fairclough enfatiza que os significados podem atuar simultaneamente em todo
enunciado. O autor explica que o discurso figura de trés principais maneiras como
parte de praticas sociais, na relagao entre textos e eventos sociais: como modo de
agir, como modo de representar e como modo de ser. A cada um desses modos de
interag&o entre discurso e pratica social corresponde um tipo de significado.

Este trabalho aproxima-se, portanto, dos modos de significar os agentes
sociais, a sociedade e o conhecimento, explicitados neste capitulo, e é a partir deles
que tratarei as analises dos relatos e depoimentos nas entrevistas dos/as
participantes da pesquisa. A investigacdo das representagdes identitarias de
pessoas envolvidas na pratica da medicina paliativa, aqui realizada, nao procura
apenas observar quais conceitos foram construidos pela equipe no decorrer de sua
formagao pessoal e profissional. Interessou-me, também, verificar que experiéncias
com as novas praticas de medicina foram vivenciadas por eles/elas, e de que forma
tais experiéncias tiveram papel relevante na elaboragdo de suas representacdes
identitarias. Isso porque levo em conta que a relagdo que tem todo objeto de
conhecimento ndo se da num vazio, antes encontra-se ancorada em uma dada
realidade. Considerando que as representacgdes sociais sdo construidas e mediadas
pelo discurso, defendo que a apreensdo dessas representagdes ocorre
fundamentalmente por meio de interagdes discursivas que as corporificam. Por isso,
destaco a importancia de dar voz aos/as participantes em pesquisas que envolvam
pessoas. E preciso dar-lhes a palavra, para resgatar as suas memérias, sua histéria
e, por meio desses elementos poder-se-a, talvez, compreender quem sao esses
atores sociais, como se constituem. Por meio do relato de vida dos/as participantes,
daquilo que eles/elas contam de si, busco compreender que relagdes estabelecem
com a linguagem, quais representagdes a respeito da pratica social se formaram ao
longo de sua trajetoria pessoal e profissional, no caso da equipe. Ouvi-los/as podera
possibilitar apreender de que forma e a partir de que situacdes eles/elas vém
construindo o seu "saber-fazer-agir’ em relagéo a situagdes de finitude de vida.

Apresento a seguir, a Figura 4.3, que ilustra uma aproximacgao entre a ADC e
a TRS que encontra respaldo na ‘visualizagdo’ do processo tedrico da formacao de
uma representacao social na TRS e na possibilidade metodoldgica da categoria de

significado representacional para o entendimento de uma representagéo.
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Figura 4.3 As representagoes na Teoria das Representacdes Sociais
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Pela figura podemos depreender que o conhecimento, entendido como uma
forma de representagao social, é produzido por um sujeito ou grupo de agentes
sociais em sua relagdo com um objeto, na pratica social e no evento. O agente
social constroi e expressa por meio de uma representagdo a sua interpretagao ou
simbolizag¢ao da pratica social, do evento, e da sua relagdo com o objeto.

A escolha pela elaboragdo de uma figura envolta em forma circular significa
que o processo de construgao de uma representacao social é continuo. O pontilhado
justifica-se na medida em que concebo o sistema de formagdo de uma
representacdo como aberto e ndo hermeticamente fechado. Isso posto, significa que
outros elementos que ndo os contemplados na discussdo possam fazer-se
presentes. O estudo de uma representacido social s6 é valido se considerada sua

formacgao dentro de um contexto de cultura e de situagao (Halliday e Hasan, 1989).
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Figura 4.4 O significado representacional na Teoria Social de Discurso
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Pela lente da ADC ocorre algo semelhante. Ou seja, os textos sao
relacionados ao conceito de discurso como meio de representacdo de aspectos do
mundo. Sabe-se que diferentes discursos sao diferentes perspectivas de mundo,
associadas a diferentes relagdes desenvolvidas pelas pessoas (Fairclough, 2003a).
Essas, ao estabelecerem ligagcées com o mundo, fazem-no de uma posi¢cao que
depende das relagdes que estabelecem com outras pessoas/objetos/praticas.

Obviamente, ndo se trata de uma simples troca de nomenclatura, mas de
congruéncia de propositos que estabelego com a finalidade de ser um arcabougo
viavel para uma analise discursiva baseada no estudo de representagdes que
envolva conceitos de TRS e ADC. Nao ha duavida de que a Teoria das
Representagbes Sociais constréi-se sobre uma teoria de signos, imagens e

simbolos. As representacdes sociais sao consideradas, de acordo com Moscovici
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(2001), formas de conhecimento social que implicam duas faces, tdo interligadas
como os dois lados de uma folha de papel: o figurativo, ou lado imagente, e o lado
simbdlico . A associacdo com Suassure (1968) nessa citagcao é forgosa, porém o que
interessa neste momento € a associagdo com a premissa. Por isso, dedico-me a
construir a figura a seguir, que tenta resumir como se processa a representagao
social para a TRS e como pode estar associada com as categorias de andlise

elencadas na ADC.

Figura 4.5 Didlogo da ADC com a TRS

LINGUAGEM
IMAGENS
SIMBOI.0S
TRS ADC
CONTEXTO
ATORES SOCIAIS CONHECIMENTO OBJETO ATORES SOCIAIS PROCESSOS CIRCUNSTANCIAS
PRATICO

A linguagem, considerada como rede de significados e, portanto, de
discursos, permite interpretagdes para a realizagdo dos significados. Tanto a ADC
quanto a TRS tem como foco o uso da linguagem como centro de suas
investigacbes. Ambas as teorias defendem propdsito de que o proceder analitico de
seus dados de investigagcdo estejam situados em dado contexto social. Entdo é
preciso, primeiramente, esclarecer que o contexto social € formado pelo contexto
cultural e situacional.

A TRS tem como objetivo o estudo das representagdes sociais, aqui

entendidas como: formas de conhecimento. Isso nos possibilita o entendimento de
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que a aquisicdo desse saber se da de forma dialética entre atores sociais-
representacao-objeto. J& a ADC por meio do significado representacional refere-se
ao discurso como uma forma particular de conhecer o mundo (fisico, social,
psicologico) e por meio da agcdo de atores sociais, processos e circunstancias
discursivas (Fairclough, 2003a).

Entdo baseada nessa aproximacgao, apresentarei o Quadro 4.2 como uma

proposta tedrico-metodoldgica.

TRS
(Moscovicci, 2001; Jodelet, 1989)

Categorias

ADC
Fairclough (2003)

Forma de conhecimento

Preocupacdo com a possibilidade
mesma do conhecimento e da
apreensao da realidade, forma de agir.
O conhecimento como mecanismo de

Léxico-gramética de processos de
transitividade
Macrorelagdo semantica

(Inter)acdo em eventos sociais.
A acdo como forma de
legitimagao/questionamento das
relagbes sociais e portanto,
possibilidade de conhecimento.

acéo. Significado Acional
Funcgéo de Saber
Representagao Interdiscursividade Representacdo de aspectos do

Intertextualidade mundo.

Representagéo de atores sociais

Formas de conhecimento que soé
fazem sentido dentro de um contexto
que as engendrem em sua
funcionalidade nas interagdes sociais,
e de suas relagbes com aspectos
ideoldgicos e de poder

Funcéo de Orientacdo

Significado Representacional

Pratica Modalidade Identificagdo concebida como
Modo de ser. O que se é. Como se é. Avaliagao processo dialético.
Funcao identitaria Valoracdo Significado Identificacional

Quadro 4.2 Congruéncia entre ADC e TRS. Uma perspectiva de estudo da pratica social.

O esforgo tedrico-metodoldgico pode ser considerado tanto como categorias
de analise como roteiro tedrico para o conhecimento das representagbes sociais.
Toda forma de conhecimento € percebida por meio de uma representagao e, por
conseguinte, pode vir a ser ou a (re)construir o modo de ser e de agir de agentes
sociais em uma perspectiva dialética.

Defendo a contribuicdo da ADC para a TRS na medida em que os materiais
linguisticos e semioticos podem ser utilizados como dados para o estudo do discurso
das representacdes. A analise de discurso mostra ndo apenas que as pessoas
fazem avaliagdes diferentes e até contraditérias de um objeto de acordo com o
contexto, mas também que o proprio objeto €& construido diferentemente
dependendo de sua avaliagao (Fairclough, trad. 2001: 45). O argumento que utilizo &
que pode ser proveitoso para um melhor entendimento de ambas as teorias se as

funcbes das duas disciplinas forem enfocadas por meio de suas linhas de
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congruéncias. Por meio de suas fungdes, as representagbes permitem aos
individuos compreenderem e explicarem a realidade, construindo novos
conhecimentos e esses conhecimentos sdo parcialmente elaborados via discurso.

Ao integrar um novo conhecimento a saberes anteriores, as representagdes
sociais fazem do novo algo assimilavel e compreensivel (fungéo saber). Elas tém por
funcao, também, situar os individuos e os grupos no campo social, permitindo-lhes a
elaboragcdo de uma identidade social e pessoal (fungdo identitaria). Ainda, elas
orientam as ag¢des e as praticas: intervém na definigdo da finalidade da situagéo,
produzem um sistema de antecipagcao e expectativas e sao prescritivas, na medida
em que elas definem o que é aceitdvel em um dado contexto social (fungéo de
orientagao).

Como metodologia, podemos analisar as instancias anteriores por meio das
categorias elencadas no dominio da ADC o que, de certa forma, habilita-nos a fazer
uma analise das representacdes de atores sociais de um modo mais preciso e
abrangente. A cada uma dessas fungdes das representagdes sociais proponho uma
correspondéncia entre agdo e géneros, representacao e discursos, identificacao e
estilos — géneros, discursos e estilos sdo modos relativamente estaveis de agir, de
representar e de identificar, respectivamente (Fairclough, 2003a). Podemos ter
acesso a esses por meio de algumas categorias, como por exemplo: a
macrorrelagdo semantica, a analise léxico-gramatical, os processos de
transitividade, interdiscursividade, intertextualidade, modalidade, avaliagao.

O interesse de toda teoria é a sistematizagdo de um conjunto de regras que
fundamentam uma ciéncia, um conhecimento especulativo sobre determinado
assunto com a finalidade de alcancar a elucidacdo de um problema. O problema
nesta tese € investigar a representacdo de identidades. Pois bem, se concebo a
representacdo como uma forma de conhecimento pratico e que esse por sua vez s6
€ acessivel por meio do discurso, entdo ha que se pensar em um arcabouco tedrico-
analitico que tente demonstrar essa relagao.

Se o foco da TRS é a representacdo como uma forma de conhecimento
direcionado pela pratica e pelos sujeitos, entdo essa relagao pode ser entendida por
meio de um discurso constitutivo, constituindo o0s sujeitos sociais, as relagbes
sociais e os sistemas de conhecimento e crenga. O estudo do discurso nos permite
compreender seus efeitos ideolégicos. O trabalho constitutivo do discurso

necessariamente se realiza dentro das restricdes da determinacdo dialética do
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discurso pelas estruturas sociais segundo Fairclough, no interior de relagbes de luta
e poder particulares.

A ADC concebe textos como o objetos de analise. Textos podem ser
heterogéneos e ambiguos, e pode-se recorrer a configuragdes de diferentes tipos de
discurso em sua producgao e interpretacao. Dessa forma, nada obsta que possamos
ter acesso ao conhecimento por meio de ‘textos’, de discursos. Dessa forma, as
categorias elencadas por Fairclough (2003a) por meio dos significados acional,
representacional e identificacional sao utilizadas. Explico: a analise de discurso por
meio das categorias ja elencadas no capitulo anterior, nos possibilita 0 entendimento
mais amplo dos saberes que cada um dos atores envolvidos tem acerca das praticas
que formam os eventos que ocorrem na medicina paliativa, por exemplo.

Como se pode perceber pela leitura da Secdo 4.3.1, um contraste essencial
entre a teoria desenvolvida por Moscovici e a ADC € que a analise de discurso na
TRS nao inclui a andlise discursiva e linguistica dos textos reais. Justifica-se a
inclusao de tal analise que pode ser um meio de superagao dessa lacuna. Por isso,
escolho o caminho da interdisciplinariedade por ser tao proficuo. Trata-se de pontos
de convergéncias entre as ciéncias sociais. Nesse sentido, a contribuicdo da ADC
nao reduz a analise de discurso a analise textual ou linguistica. A questao é antes
incluir instancias concretas de linguagem. Quando elas sao incluidas na ADTO, elas
estariam sujeitas ndo apenas as formas linguisticas de analise textual, mas sim a
analise dos trés significados propostos por Fairclough (2003a). A analise do texto e
dos processos discursivos de produgao e interpretagcéo textual (incluindo a questao
de quais tipos e géneros de discurso sao tomados e como eles sao articulados) e a
analise social do evento discursivo, em termos de suas condi¢cdes e efeitos sociais
nos niveis situacional, institucional e societario (Fairclough, trad: 2001: 82).

Para concluir esta se¢ao, e por entender que a TRS é uma referéncia quando
nos referimos a ‘discursos’ particulares, o foco €, entdo, nos modos de representar a
realidade, nas maneiras situadas de representar e compreender a realidade. Assim,
podemos nos referir a varias tipos de discursos e proceder a ‘analise dos discursos’
que estabelecem relagdes de interdiscursividade em textos especificos com a
possibilidade da ‘descoberta’ de saberes — objetos de investigacdo tanto da TRS
quanto da ADC.

Lembro que as representacdes sociais por serem ao mesmo tempo ilusérias,

contraditérias e ‘verdadeiras’ podem ser ao mesmo tempo matéria-prima para a
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analise social e para a agao pedagogico-politica de transformagéo, pois retratam e
refratam a realidade segundo determinado segmento da sociedade. Porém, é
importante observar que as representagdes sociais ndo conformam a sociedade e
seria outra ilusdo toma-las como verdades cientificas, reduzindo a realidade a
concepgao que fazemos dela. Para terminar, vale reforcar que a mediagéao
privilegiada para a compreensao dos saberes € o ponto de interseccdo entre o
conceito de identidade e de representagdes sociais por meio de uma analise

discursiva. Na proxima sec¢ao, desloco meu foco para o estudo de identidades.

4.4 Concepgoes de Identidade

Nesta secdo, proponho-me a discutir o tema da identidade com base em
algumas revisdes tedricas, procurando trazer a discussao para identidade e discurso
e também a nocgao de identidade cultural, que penso nao poderia estar dissociada.
Minha proposta € discutir a proximidade de objetos e epistemologias que tratam
desse tema com questdes norteadoras semelhantes. Por exemplo, a emergéncia da
globalizagdo, como objeto de estudo das ciéncias sociais, ocupa essa fungéo
norteadora por estar diretamente relacionada a questao de identidades. Como diz
Fairclough (2003a), nao ha como discutir qualquer questao social sem discutir o
processo global e a referéncia ou discussdo dos sistemas de referéncia que nos
localizam em uma determinada regido ou em uma determinada posi¢céo. O global €,
dessa forma, parte da premissa para esclarecer um espaco de multiplas relacdes e
de eventos discursivos multiplos.

No pensamento contemporéaneo das ciéncias sociais e na analise de discurso,
€ notavel a emergéncia da discusséo das identidades como uma pauta necessaria a
compreensao das tematicas socioldgicas do final do século XX. O que se tinha antes
disso era a identidade como um assunto secundario, sempre relegado a um
segundo plano de discussdo ou a uma abordagem mais reflexiva. Como observa
Bauman (2005: 23), “ndo estava nem perto de nosso centro de debate,
permanecendo unicamente um objeto de meditacao filosofica”. No entanto, esse
assunto hoje assume um papel central na analise de muitos autores, a exemplo de
Castells (2002) que dedicou um dos volumes de sua trilogia denominada A era da
informagdo. Economia, sociedade e cultura a questao das identidades no panorama

vivenciado pela configuragdo da ‘sociedade em rede’ como ele proprio denomina no
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primeiro volume dos livros.

A identidade é observada de diferentes prismas. Alguns autores utilizam a
perspectiva da identidade pessoal, do nivel psiquico das identidades e das
subjetividades modernas, como um dos caminhos para a discussdo do termo
(Giddens, 2002; Woodward, 2000; Silva, 2000), uma “reflexividade da modernidade
que se estende ao nucleo do eu” (Giddens, 2002: 37). Outros tém uma perspectiva
de discussao que envolve a idéia de uma identidade coletiva ligada a sistemas
culturais especificos. Nessa perspectiva, a identidade €& compreendida como
culturalmente formada e, por sua vez, estd ligada a discussdo das identidades
coletivas, como as identidades regionais e nacionais e outras que formam “quadros
de referéncia e de sentidos estaveis, continuos e imutaveis por sob as divisbes
cambiantes e as vicissitudes de nossa histéria real” (Hall, 1997: 68). Adotam essa
linha alguns autores, como Stuart Hall (1997) e Zygmunt Bauman (2005), que
compreendem o carater de representacdo coletiva e da identidade como um
conjunto de significados partilhados. No entanto, ndo entendo que as duas posicoes
estejam em oposicéo, pois ha uma forte relagdo entre o subjetivo e o coletivo na
vivéncia das identidades, como sugere Woodward (2000: 15). Na verdade, elas
exercem uma interdependéncia em sua fungao social: ndo ha como vivenciar uma
identidade cultural especifica se nao for incorporada a identidade pessoal de cada
ator social. Essa distingdo € necessaria para que se especifique minha opgcdo em
por identidades culturalmente formadas em consonancia com o discurso.

Zygmunt Bauman (2001), com seu pensamento sobre a ‘modernidade
liquida’, percebe uma ambiguidade entre as concepgdes identitarias. A liquidez da
modernidade tardia enunciada por ele, ou até mesmo a vivéncia de um tempo pos-
moderno comentado por autores como David Harvey (2000) e Fredric Jameson
(2002), confere as pessoas uma posi¢cao agonistica de ‘mal-estar’ que nao as deixa
a vontade para compreender uma identidade cultural fragmentada em
transformagdo. Ao mesmo tempo, a experiéncia fixa que se opde a mudanca das

identidades é parte de uma postura ‘malvista’

O anseio por identidade vem do desejo de seguranga, ele proprio um
sentimento ambiguo. Embora possa parecer estimulante no curto prazo,
cheio de promessas e premoni¢cdes vagas de uma experiéncia ainda nao
vivenciada, flutuar sem apoio num espago pouco definido, num lugar
teimosamente, perturbadoramente “nem-um-nem-outro”, torna-se a longo
prazo uma condigao enervante e produtora de ansiedade. Por outro lado,
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uma posicao fixa dentro de uma infinidade de possibilidades também nao é
uma perspectiva atraente. Em nossa época liquido-moderna, em que o
individuo livremente flutua, desimpedido, é sem alternativa — é algo cada
vez mais malvisto (Bauman, 2001: 35)

Bauman deixa claro que as identidades operam num panorama de crise e
duvida. O autor explora de forma mais abrangente essa perspectiva agonistica das
identidades e distingue em diversos momentos uma postura essencialista que esta
em colapso e uma concepcgao fragmentaria de identidade excessivamente calcada
no presente e em concepcgdes efémeras advindas da ‘modernidade liquida’.

Como uma ultima referéncia importante sobre a discussdo do conceito de
identidade, destaco a abordagem de Manuel Castells, que adota posi¢ao de nao
pretender usar em sua obra uma extensa revisao bibliografica sobre os assuntos do
livro e ter uma dedicagdo maior ao trabalho com dados empiricos (Castells, 2002:
19). O autor traz uma reflexdo sobre o carater multiplo e fragmentéario da identidade
e, empiricamente, analisa como a pessoa pode sustentar multiplas identidades
(Castells, 2002: 22). No entanto, o autor faz uma distingao entre identidades e
papéis sociais (trabalhador, mée, vizinho, militante socialista, sindicalista, jogador de
basquete, frequentador de uma determinada igreja e fumante, para utilizar os
exemplos citados por ele). Os papéis sociais estabelecem uma relagédo de segunda
ordem com as identidades, ja que “a importancia relativa desses papéis no ato de
influenciar o comportamento das pessoas depende de negociagdes e acordos entre
individuos e essas instituicbes e organizagdes”. Ja as identidades “constituem fontes
de significado para os préprios atores”. Castells propde trés categorias de identidade
construidas em relagdes de poder, que sinteticamente apresento agora: i) identidade
legitimadora, com um carater essencialista, instituida pelas instituicdes dominantes;
ii) identidades de resisténcia, que seriam as identidades de certa forma
essencializadas, que representam os grupos contra-hegemdnicos; e (iii) identidades
de projeto, que € propriamente a perspectiva construtivista das identidades onde os
atores “constroem uma nova identidade, capaz de redefinir sua posigdo na

sociedade. O autor concorda com a perspectiva construtivista, de forma geral:

Nao é facil concordar com o fato de que, do ponto de vista sociolégico, toda
e qualquer identidade é construida. A principal questdo, na verdade diz
respeito a como, a partir de qué, por quem e para qué isso acontece. A
construgéo de identidades vale-se de matéria-prima fornecida pela histdria,
geografia, biologia, instituicdes produtivas e reprodutivas, pela memoria
coletiva e por fantasias pessoais, pelos aparatos de poder e revelagbes de
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cunho religioso. Porém, todos esses materiais sdo processados pelos
individuos, grupos sociais e sociedades, que reorganizam seu significado
em funcdo de tendéncias sociais e projetos culturais enraizados em sua
estrutura social. (Castells, 2002: 23)

Castells identifica relacédo entre a construcado de identidades e a agao social,
e, de certa forma, sugere que € possivel a agao coletiva que seja potencialmente
transformadora. Isso sugere a relagao dialética entre representacéao, identificagcao e
acgao, ja que discursos sao inculcados em identidades, e identidades podem estar
relacionadas a agao estratégica. Os discursos tomados como pressupostos para a
construcao identitaria, portanto, tém efeito nas possibilidades de acdo — e entdo a
contradicdo entre os discursos de atores sociais e o0s discursos institucionais
dominantes —, e os modos como sdo mobilizados para a construgao identitaria.
podem ser causalmente relacionados a acdo. Dessa forma, esclareco que embora,
posicione-me partidaria das concepcdoes de Castells ndo excluo as contribuicdes

para os estudos de identidade dos autores discutidos aqui.

4.4.1 Identidade e discurso

Estudos acerca de discurso e identidade sao diversos. Apenas para citar os
mais recentes, lembro de Discourse and identity de De Fina, Schiffrin, Bamberg
(2006), e Discourse and identity, de Benwel e Stokoe (2006). Para Benwel e Stokoe,
a identidade é constituida na linguagem, tanto no nivel da representagdo — em
termos da relagdo entre texto e seu leitor/a ou participantes conversacionais, e
também em termos da sua ‘dimensao expressiva’ que revela as atitudes ideoldgicas
dos sujeitos (Fairclough, 1989).

Mais recentemente, a ADC tem se comprometido com o estudo de discursos
associados com praticas particulares ou praticas institucionais que poderiam estar
operando interdiscursivamente por meio de 'molduras' contextuais (Chouliaraki &
Fairclough, 1999; Wodak e Meyer, 2003), tais como a linguagem de setores publicos
ou instituicbes como as universidades e os servigos hospitalares, por exemplo.

Fairclough (2003a) comenta que tais discursos podem estar operando pontos
de identificacdo a ser pressupostos, ou inculcados pelos atores sociais. A ADC tem
por isso, em sua agenda, demonstrado de forma explicita, que a conscientizagao

sobre os efeitos ideoldgicos passa pelas escolhas linguisticas e pelo modo como as



167

pessoas podem estar construindo, representando e posicionando-se por meio do
discurso, particularmente em contextos institucionais.

Duas premissas fundamentais desenham-se nas praticas da ADC. A primeira
€ que a anadlise devera ser baseada em um engajamento com as linguagens dos
textos. E a segunda é que a linguagem esta contextualizada como um fenédmeno
social e pode ser entendida se prestarmos atencdo em aspectos sociais € nos
contextos sociais em que ela ocorre.

A ADC inspirada no pensamento foucaultiano (1987, 1996, 2003, 2004), tenta
explorar o aspecto ideoldégico do funcionamento da linguagem como representativa
do mundo. Defende que a linguagem ndo € um meio neutro ou transparente que
reflete uma realidade objetiva. Nessa perspectiva, a linguagem é um dos elementos
que possibilita o estudo da instituicdo da medicina. Tal instituicdo € formada de
praticas sociais que medeiam e sao influentes, até mesmo capazes de ‘construir’
nossas experiéncias, identidades e modos de ver o mundo. Desse modo, os
proponentes da ADC tratam o discurso como um sistema de opg¢des no qual nos
fazemos escolhas que frequentemente sao unidas a efeitos ideoldgicos e de poder
especificos. O itinerario que Foucault anuncia carrega uma critica ao cartesianismo

que até hoje impera na pratica médica.

Minha escolha pela ADC como método de investigagdo de identidades tem
como justificativa o fato de a ADC ter explicitamente na sua agenda a postura
politica de elevar a consciéncia sobre os alicerces ideoldgicos. Acredito que esses
possam informar por meio da escolha de linguagem e pela forma de representar e

posicionar discursos, particularmente em contextos institucionais.

Como outros meétodos adotados, a ADC tenta estabelecer ligagbes entre
'micro' e ‘macro' contextos, possibilitando que uma analise de discurso envolva um
compromisso detalhado com um produto textual (‘texto'). A consideragdo mais
abrangente dos discursos nos quais os textos sao situados ( pratica discursiva) é
necessaria tanto quanto a analise do contexto sécio-cultural (pratica social).

Segundo Fairclough (2003a:159), a relagdo dos textos com os eventos
sociais nos quais os textos estdo situados, bem como as pessoas envolvidas
nesses eventos, sdo aspectos fundamentais para uma visdo dos textos em sua
multifuncionalidade. Os estilos sdo identificados, de acordo com o autor, em

diferentes niveis de abstracdo e estdo relacionados as formas pelas quais as
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pessoas investem nas identidades e nos papéis sociais, que sdo multiplos e
multifacetados. O estilo € visto como analiticamente distinto de, embora
dialeticamente interconectado com, géneros e discursos. O autor ressalta que
estilos sdo os aspectos discursivos dos modos de ser, das identidades. Destaca
ainda que quem vocé é passa a ser parcialmente uma questao de como vocé fala,
escreve; o modo como se mostra, se movimenta. Por exemplo, podemos observar
que as percepgdes que os/as pacientes apresentam sobre quem sao seus/suas
cuidadores/as sdo bastante variadas. Ora a equipe € apresentada, segundo os
discursos de pacientes, como figuras de autoridade, ora é apresentada com
expressdes de intimidade. O vinculo com a equipe difere dos demais vinculos
estabelecidos entre médicos/as e pacientes do sistema de medicina cientifico-
tecnologico.

O tema da identidade, ao mesmo tempo que assume centralidade nos
itinerarios de pesquisa levantados pelo fendmeno global, estd longe de ser
considerado um assunto ja definido sobre balizamentos estaveis. Toda caminhada
tedrica feita até este momento serviu para que o tema seja visto com importancia e
potencial de conexdo pelas ciéncias sociais e pela Linguistica. A identidade, neste
momento, pode ser considerada como uma ferramenta para o empreendimento de
pesquisas em um tempo de crise e onde ha uma busca por identificacbes e
legitimagdo dos processos sociais. A principal tarefa para a discussdo das
identidades é perceber como esse conceito sera articulado nas praticas discursivas
face a um mundo interconectado, onde a perspectiva de uma identidade que seja
formada por diversas outras representagdes torna-se cada vez mais necessaria.

Na proxima secdo, desloco meu foco para a relacdo do discurso com

questdes de poder com o propdsito de encerrar minhas reflexdes tedricas

4.5 Reflexoes acerca de poder e reflexividade

Nesta secdo, apenas esboco consideragcdes breves acerca de poder.
Gostaria de aclarar que a concepgao de poder usada nesta tese é a de Foucault por
ser um dos autores que melhor desenvolveu esse conceito. O debate do saber
meédico sobre loucura no século Xl foi inteiramente inovador.

Foucault direciona sua critica aos desmandos da supremacia médica que,

desgastada e pouco esclarecida em termos de avaliacdo do significado e dos
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conteudos da razao, trabalha com o olhar da instituicdo na pratica do poder, porém
desconsiderando a posi¢cao do sujeito. Para a medicina da época e que se reflete
nos nossos dias, o/a médico/a é o sujeito detentor do conhecimento da doencga e
cabe a ele/ela toda e qualquer decisao a seu respeito. A descricdo do/a médico/a
como personagem do grande cenario que € o hospital mostra-nos duas
modalidades de poder que sustentam até hoje sua pratica. Uma é imaginaria, pois
tem poder sobre seu/sua doente, mas o tratamento deve regular-se pelas normas
do hospital. Outra é de natureza simbdlica, pois representa o poder, mas ndo é o
poder, o que faz do médico/a, nas palavras de Foucault do médico tdo somente um
veiculo de poder destituido de toda autonomia. Quando, o autor refere-se a
produgao do discurso, torna-se nitida a relacdo entre discurso e poder. Vejamos

como Foucault discute esse tema em A ordem do discurso:

Creio que existe um terceiro grupo de procedimentos que permitem o
controle dos discursos. Desta vez, ndo se trata de dominar os poderes que
eles tém, nem de conjurar os acasos de sua aparicdo; trata-se de
determinar as condi¢des de seu funcionamento, de impor aos individuos os
que os pronunciam certo numero de regras e assim de nao permitir que
todo mundo tenha acesso a eles. Rarefagéo, desta vez, dos sujeitos que
falam; ninguém entrara na ordem do discurso se nio satisfazer a certas
exigéncias ou se nao for, de inicio, qualificado para fazé-lo. Mais
precisamente: nem todas as regides do discurso sdo igualmente abertas e
penetraveis; algumas sdo altamente proibidas (diferenciadas e
diferenciantes), enquanto outras parecem quase abertas a todos os ventos
e postas, sem restricdo prévia, a disposicdo de cada sujeito que fala.
(Foucault, M. A ordem do discurso, p. 36).

Foucault, em vez de analisar o saber na direcdo das idéias, analisa-o na
direcdo de lutas, conflitos, decisdes e taticas. O discurso pelo qual as pessoas se
fazem perguntas, respondem umas as outras, ou seja, a estratégia do discurso de
uns em relagc&o a outros, as taticas empregadas para se chegar a ‘verdade’. Nesse
sentido, portanto, poderiamos dizer que Foucault tem na linguagem um de seus
objetivos. Para ele, os discursos devem ser tratados como o conjunto de
‘acontecimentos discursivos’, sendo assim, “possuem uma materialidade, possuem
seu lugar e consistem na relagdo, coexisténcia, disperséo, acaso, descontinuidade,
recorte, acumulagédo que se produzem como efeito de e em dispersao material’( Sa,
2008: 1).

Foucault destaca que o poder que analisa € aquele praticado por modalidade

de saber, e essa modalidade € tomada e pensada no contexto de variados saberes,
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mas com um destaque quanto a pratica médica, no que ela contém de astucia e de
poder. As analises estabelecidas pelo autor se situam em épocas diferentes do
mundo classico. Busco compreender essa pluralidade no mundo da modernidade
tardia o que implica, de certo modo, entender diferentes sistemas de pensamentos,

e averiguar as diferentes formas de representagao de redes de discursos.

As redes de praticas de discurso sao sustentadas por relagbes de poder,
estando as articulagcdes entre as praticas ligadas a lutas hegemodnicas. Desse modo,
permanéncias de articulagdes entre praticas sdo compreendidas como efeitos de
poder sobre redes de praticas, enquanto tensbes pela transformacdo dessas
articulagbes sao vistas como lutas hegemodnicas (ver Se¢des 3.5 e 3.6). Dado o
carater inerentemente aberto das praticas sociais, toda hegemonia € um equilibrio
instavel e a ADC, no seu papel de pratica tedrica critica, trabalha nas brechas ou

aberturas existentes em toda a relagdo de dominacgéao.

A ADC é também uma pratica tedrica, e baseando-se na premissa de que
situagdes opressoras podem ser mudadas, visto que sao criagbes sociais e, como
tal, sdo passiveis de ser transformadas socialmente (Chouliaraki e Fairclough, 1999).
Para Rajagopalan (2003:12) é essa premissa “de ordem existencial’ que distingue a
teoria tradicional da teoria critica — essa ultima ndo se contenta em descrever e
teorizar os problemas sociais, objetivando participar ativamente em processos de
mudancga. A linguagem constitui um foco inescapavel na persecugao desse objetivo,
visto que é “palco de intervencdo politica”, em que se travam disputas pela
estruturacdo, desestruturacdo de hegemonias, em que se constroem identidades,

veiculando-se ideologias.

Como nos ensina Rajagopalan (2003: 25), “nés, linguistas, devemos, com
urgéncia, rever muitos dos conceitos e das categorias com as quais estamos
acostumados a trabalhar, no intuito de torna-los mais adequados as mudancgas
estonteantes, principalmente em nivel social, geopolitico e cultural, em curso neste
inicio de milénio”. Creio que decorre dai a minha escolha e a importancia que dedico
ao pensar as categorias linguisticas em sua relacdo com conceitos da TRS na

Psicologia Social.

Outro conceito que destaco, para o interesse desta pesquisa € o de

reflexividade. Se concebo o discurso como um dos momentos das praticas, entao,
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também, na mesma linha de raciocinio, entendo que o elemento reflexivo € um outro

componente importante nos estudos de praticas sociais.

Mencionei no capitulo anterior, Se¢ao 3.2, que, segundo Giddens (2002: 25),
a reflexividade € “a terceira maior influéncia sobre o dinamismo das instituicbes
modernas”, ao lado da separacao espacgo-tempo e dos mecanismos de desencaixe.
A separagao de tempo e espacgo € “a condigdo para a articulagdo das relacdes
sociais ao longo de amplos intervalos de espago-tempo, incluindo sistemas globais”,
no sentido de que as sociedades modernas dependem de modos de interacdo em
que as pessoas estdo separadas temporal e espacialmente (Giddens, 2002: 26). A
separacao espacgo-tempo é crucial para o desenvolvimento de desencaixes, pois 0
desencaixe refere-se ao “deslocamento das relagdes sociais de contextos locais de
interacdo e sua reestruturacdo através de extensdes indefinidas de tempo-
espaco” (Giddens, 1991: 29).

A reflexividade da vida social moderna, por sua vez, refere-se a revisido
intensa, por parte dos atores sociais, da maioria dos aspectos da atividade social, a
luz de novos conhecimentos gerados pelos sistemas especialistas (idem, ibidem)
Devido a relagédo entre esses conhecimentos e o monitoramento reflexivo da agéo,
Chouliaraki e Fairclough (1999) sugerem que a reflexividade inerente a agao
humana foi ‘externalizada’ na modernidade, ou seja, as informacdes de que os

atores sociais valem-se para a reflexividade vém ‘de fora’.

Por fim , questiono-me se pessoas como pacientes terminais e muito
diretamente seus familiares, que precisam das instituicbes publicas de saude,
podem ocupar-se da escolha da auto-reflexividade e do estilo de vida? Quais sdo os
estilos de vida disponiveis para que essas pessoas escolham quando vivem a
margem das informagdes? N&o tenho duvidas de que essas pessoas tenham
acesso a informacdes acerca de seus direitos, ou pelo menos a parte deles, mas
duvido muito que tenham incorporado sua nocéao e, dessa forma usem o conceito de
reflexividade para construirem suas auto-identidades. Isso esta baseado nas

inumeras entrevistas que realizei com os/as pacientes e seus familiares.

4.6 Algumas consideragoes
Ao terminar este capitulo, faco-o com a convicgado de ter apresentado uma

discussdo tedrica que me proporcionou abranger meu foco de investigagéo.
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Apresentei a nogdo de representagdes sociais, definindo-as como imagens
construidas sobre o real. As representacdes sociais manifestam-se por meio das
praticas sociais, e por consequéncia por praticas discursivas, e se institucionalizam.
Sem duvida, sua mediagédo privilegiada é a linguagem, tomada como forma de

conhecimento e de interagao social.

Tentei mostrar por meio deste capitulo que a coadunagao desse campo de
saber com a ADC se constréi com base em algumas similaridades entre ambas. Em
primeiro lugar, a preocupagdo das duas teorias com os problemas sociais. Em
segundo, mas ndo menos importante, o fato de ambas privilegiarem a linguagem
como um sistema aberto, atentando para uma visao dialética que percebe os textos
nao s6 como estruturas no sistema, mas com carater potencializador de inovagoes:
toda instancia discursiva “abre o sistema para novos estimulos de seu meio
social” (Chouliaraki e Fairclough 1999:141). E nesse sentido que a linguagem é
considerada como um sistema aberto a mudancas socialmente orientadas, o que

promove sua capacidade teoricamente ilimitada de construir significados.

Também pretendi que este capitulo fosse a continuagdo do anterior e tive
como objetivo comentar sobre as bases tedricas de que precisava para refletir
acerca da pratica social da medicina paliativa. Essas teorias proporcionaram o
entendimento de um sistema aberto constituido de redes de praticas em relagdes de

poder e, que, por iSso mesmo, ndo sao estaveis.

Procurei enfatizar a necessidade de reflexdes acerca de conceituagdes que
me parece serem de extrema importancia em estudos de representacdes
identitarias. Com base na Linguistica, em estudos discursivos, ponderei sobre as
vantagens de uma relagao tedrica entre representagdes sociais e discurso. Embora
tenha consciéncia que a aproximagao que busquei ndo esgota a complexidade das
teorias, propus uma contribuicdo frente a necessaria reflexdo de questdes de

identidade, discurso, ideologia, poder, via estudo de representag¢des sociais.

No préximo capitulo, fechando esta segunda parte do trabalho, apresentarei
as ferramentas de trabalho, o percurso metodoldgico que precisei seguir para a

construgcao desta tese. Passemos a ele.
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5

As Ferramentas de trabalho: um

caminhar com a etnografia

A epigrafe anterior € oportuna para introduzir determinados direcionamentos
metodolégicos que serdo empregados neste estudo. Neste capitulo, pretendo
explicar os procedimentos utilizados na coleta e na andlise de dados para o
desenvolvimento da pesquisa. Opto pela articulagdo de diversos métodos
etnograficos. Descrevo ndo apenas os instrumentos de pesquisa usados, mas,
também, faco um esbogo das experiéncias e dos desafios de desenvolver um estudo
que além de depender da colaboracao de outros, foi realizado em situacédo do limiar
da fronteira entre a vida e a morte. Na primeira sec¢ao, discorro acerca dos percursos
percorridos. Na segao seguinte, discorro sobre a perspectiva tedérica dos métodos

adotados e reflito sobre a analise do discurso e a etnografia.

5.1 O acesso ao campo

Nesta secao, identificarei onde a pesquisa foi feita: ‘O hospital’ mostra como
tudo comecou; logo apds, apresentarei quais foram as etapas da pesquisa e o
trabalho desenvolvido em cada uma delas. A coleta de dados realiza-se
precipuamente no contexto hospitalar, com a finalidade centrada em atingir meu

objetivo geral: refletir acerca das representagdes identitarias, relacionadas a
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questdes de discurso, ideologia e poder, verificando qual o impacto da nova
modalidade médica, a medicina paliativa, sobre os/as pacientes em cuidados

paliativos e seus/suas cuidadores/as.

Ao analisar depoimentos de grupos de individuos vinculados ao ambiente
hospitalar, bem como depoimentos de pacientes em estado terminal ou paliativos,
acredito poder entender melhor questbes relacionadas as representacbes de
identidade e sua relagdo com os conceitos de ideologia, poder e discurso. A escolha
de examinar as varias dimensdes da relagdo paliativista-paliativos/as decorre da
preocupacao em entender como a identidade € construida e como se constroi
discursivamente a inter-relagao entre os/as participantes do discurso médico. Para
isto busco, principalmente, responder minhas questdes de pesquisa, que sao as

seguintes:

1 Como os/as pacientes terminais representam suas identidades?

Como as relagdes sociais sao construidas por meio de depoimentos, relatos e entrevistas

com os/as pacientes?
Por meio de que marcagdes discursivas os membros da equipe de paliativistas estariam

3 | contribuindo para a representagéo identitaria dos/as pacientes e como esse grupo se

auto-representa?

Como as pessoas envolvidas no evento social da medicina paliativa representam esse
4 | espaco social e como questdes de poder e ideologia sdo percebidas no(s) discurso(s)

neste modelo de assisténcia?

Quadro 5.1 — Questdes de pesquisa.

5.1.1 O Hospital

O hospital por mim observado € um prédio especialmente construido para
ser um servico de assisténcia paliativa, porém atualmente somente uma de suas

alas é destinada aos Cuidados Paliativos — a ala “A”.

O hospital possui trés alas, ambulatério, ginasio para fisioterapia, salas para
funcionarios administrativos e alas destinadas as enfermarias para internacdo. Cada
ala recebe pacientes com suas devidas especificidades. A ala “A” dispde de vinte e
um leitos, distribuidos em sete enfermarias com trés leitos. As enfermarias s&o

amplas, arejadas e claras. Os trés leitos de cada enfermaria podem ser separados —
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para a privacidade dos/as pacientes e familiares — por uma cortina, do tipo biombo.
Para cada leito, ha uma mesa de cabeceira, um pequeno armario, uma poltrona

reclinavel para o/a acompanhante e uma televisao.

A construcdo do hospital € moderna, clara e ampla, com decoracdo em
férmica colorida e quadros nas paredes, apenas alguns ambientes possuem ar
condicionado. Todos os setores sdo bem sinalizados e ndo ha um sistema de
comunicagao por alto-falante. Via de regra, todos os/as profissionais que atuam
nesta instituicdo recebem os/as visitantes atenciosamente, assim, o primeiro contato
com a unidade hospitalar produz um impacto positivo, também pela organizacéo e

limpeza de suas instalagdes fisicas.

O hospital pesquisado presta assisténcia a cerca de 100 pacientes por més,
nas seguintes modalidades: consultas ambulatoriais, visitas domiciliares e
internacado hospitalar, contando com uma equipe de 285 profissionais. A parte de
ambulatério especificamente para os/as paliativos/as funciona nos demais hospitais
publicos de Brasilia nos dias uteis e os atendimentos sido realizados sem hora
marcada, de modo que ocorrem esperas e filas interminaveis. Os medicamentos
prescritos na consulta sao fornecidos pela farmacia, em quantidade suficiente até a

préxima consulta agendada.

A ala de Cuidados Paliativos atende doentes inscritos em outros hospitais
publicos do Distrito Federal, em tratamento curativo que, quando categorizados
como “fora de possibilidades terapéuticas”, doravante FPT, sdo encaminhados a
assisténcia paliativa no hospital pesquisado. Apds exame e entrevista, o/a doente
recebe a informagcdo de que naquele hospital ele/ela recebera tratamento
especializado e que sera encaminhado a unidade paliativa, na qual sera
acompanhado/a de outro modo, com atendimento mais individualizado. Caso
perceba-se que o/a paciente ndo deseja esta informagdo, o/a médico/a nada
comenta. Quando o/a paciente ja se encontra estavel, ou seja, sem dores, ele/ela
recebe ‘alta’ e é aconselhado/a a voltar para sua residéncia. Neste atendimento, o/a
meédico/a agenda a préxima consulta e investiga se o/a paciente tem medicamento
suficiente até a data marcada. Os familiares sao solicitados a participar desta
consulta de transferéncia, o que, por vezes, surpreende o/a doente e os proprios
familiares, ja que durante o tratamento curativo estes ultimos ndo sdo merecedores

da atencao dos/as profissionais. O que me causou estranheza nessa pesquisa foi 0
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fato de ter observado que alguns/algumas pacientes ndo demonstravam vontade de
voltarem para suas casas e pediam para os /as médicos/as para ficarem mais um
pouco no hospital. Uma hipétese que levanto é que talvez seja um fato ligado as
péssimas condigdes em que vivem. A pobreza aliada a falta de condi¢des de infra-
estrutura e saneamento basico parece ser tanta que até um hospital € um lugar
melhor para permanecer, além disso, muitas dessas pessoas nao tém o respeito que
merecem durante o tempo que estdo de volta ao lar, o que parece ser 0 caso de

‘Maria’.

N&o quero volta pra casa, as crianga (netos) faz muito barulho. As menina
liga o som alto, eu ndo gosto. Pego pra baixa mas elas ndo qué. ( entrevista
de “Maria” com AIDS).

A ocasido da informagdo de que pode ir para casa, o/a doente é informado/a
do progndstico, do encaminhamento a assisténcia paliativa nas regionais de saude
proximas ao seu domicilio e seus familiares recebem todas as informacodes

necessarias.

Nao ha posto de emergéncia no hospital, cabe as demais instituicdes de
saude fazer o atendimento de intercorréncias agudas ou exacerbagdo dos sintomas
dos/as doentes, estes postos de emergéncia costumam possuir um plantdo
telefébnico, para orientarem familiares e pacientes, e evitar deslocamentos
desnecessarios. Geralmente, doentes e acompanhantes s&o orientados a
telefonarem antes de se dirigirem a emergéncia. A ala “A” do hospital alvo n&o conta
com material para reanimagdo, mas possui ambulancia para transporte dos/as
doentes, 0 que é informado aos seus usuarios. Segundo Menezes (2004: 72) a
opc¢ao da equipe pela ndo realizagcdo de “manobras” de ressuscitagao € indicativa da
aceitacao dos limites da medicina, frente ao avanco da doenca. Trata-se de um

signo da especificidade da proposta dos cuidados paliativos.

O servico de visita domiciliar era feito por uma equipe de médicos/as,
enfermeiro/as, técnicos de enfermagem e assistentes sociais, que faziam uma
primeira visita para avaliagao e, usualmente, retornavam em sete dias. Este servigo
encontra-se suspenso até o momento da redacdo dessa tese. A internacao

hospitalar tem por finalidade oferecer suporte clinico ocasional aos/as pacientes que
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estdo em casa ou sob acompanhamento ambulatorial. Promove o retorno a
residéncia o mais breve possivel, ja que o ideal € que a morte ali ocorra, com o/a

doente cercado/a pelos seus familiares.

5.1.2 Os meus caminhos, a “nossa” historia

Tudo comegou com uma profunda crise. Havia acabado de terminar meu mestrado e
iniciava a dar aulas no ensino superior. Parecia que tudo estava a correr de forma ‘normal’,
porém precisei procurar ‘ser mais pratica’. Comecei a trabalhar como voluntaria no hospitail e

la me encontrei.

Descobri a existéncia de uma tarefa atribuida aos professores que desconhecia por
completo, a da professora hospitalar. Uma docente da Secretaria de Estado de Educacao
gue € que alocada para suprir as necessidades educacionais de alunos/as da Secretaria que
quando em tratamento de saude perdem aulas e conteudos. Conversamos muito e fiquei
sabendo das dificuldades de exercer a fungdo de professora junto a criangas, jovens e

adultos que se encontram internados.

Resolvi que trabalharia com meus/minhas alunos/as universitarios/as na confecgao
de materiais, que atendessem as particularidades de cada pessoa internada, para posterior
distribuicdo a professora do hospital e presenciei 0 processo vivido pelos/as pacientes que ja
vislumbram o final da vida. A partir dai, resolvi procurar toda a literatura sobre o assunto
disponivel. Foi nessa fase da pesquisa que encontrei o livro de Rachel Aisengart Menezes —
Em busca da boa morte antropologia dos Cuidados Paliativos — fruto de uma tese de
doutoramento. Esse foi so o inicio. Depois vieram muitas pesquisas, contatos e marcacao
de entrevistas e depoimentos que tiveram como objetivo maiores esclarecimentos sobre
os/as envolvidos/as com o ‘espaco da dor’ . Hoje esse trabalho representa o coroamento
da minha preocupacgéo com as representagdes de identidade daqueles/as que infelizmente
ja ndo estdo mais entre nés, mas que muito me ensinaram e possibilitaram que como

pesquisadora possa tornar publica suas vozes.

O préximo passo foi entrar em contato com o Comiité de Etica para a realizagdo da
pesquisa. Também fiz visitas ao Ministério da Saude para entrar em contato com a parte
burocratica. A fase seguinte foi esperar dois meses de intensa vistoria de documentagdes e
pedidos de autorizagdes de érgaos de Saude para entrar em ‘campo’. Finalmente no dia 18

de Dezembro de 2006 recebi a autorizacio do Comité de Etica da Secretaria de Estado de
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Saude do Distrito Federal.

No inicio de 2006 , tive o primeiro contato com a pessoa responsavel por Cuidados
Paliativos no Ministério da Saude. Esse primeiro contato foi um encontro rapido, apenas para
conhecé-la e para marcar o segundo encontro. No segundo momento, falei um pouco mais
sobre a pesquisa e ela indicou alguns livros sobre Cuidados Paliativos e alguns artigos de
médicos/as brasileiros/as. Ainda nesse mesmo encontro possibilitou-me ter toda a
documentacao oficial do modelo de assisténcia paliativa no Brasil. Todo esse inestimavel
material me foi entregue um dia depois em CD Room um dia ap6s 0 nosso segundo encontro.
Em agosto do mesmo ano foi feita a visita ao hospital da rede de saude, para conhecer melhor
o hospital e a equipe, mas foi apenas uma primeira visita para conhecer o local

O mesmo foi feito no més de Outubro de 2006 no hospital que de fato foi alvo de minha
pesquisa. Neste hospital a chefe da Unidade de Paliativos , possibilitou meu primeiro contato,
agora como pesquisadora, com alguns/algumas paliativistas da instituicdo, também neste dia
marcamos nossa primeira entrevista que ocorreu uma semana depois. Por questdes éticas o
nome desses/as profissionais sera resguardado.

A coleta de dados realizou-se precipuamente nesta instituicdo de saude, embora tenha
visitado outros hospitais, porém, nestes ultimos ndo colhi dados porque ndo se trata de
hospitais de Cuidados Paliativos mas sim de hospitais que seguem os modelos de medicina
cientifico-tecnolégica e, portanto, ndo caberia maiores investigagdes. Para atingir meus
objetivos de pesquisa e devido ao préprio enfoque da pesquisa de entender todas as vozes
vinculadas aos Cuidados Paliativos: agentes paliativistas; pacientes e seus/suas
acompanhantes foram ouvidos/as. A escolha de examinar as varias dimensdes do discurso e
das identidades em Cuidados Paliativos decorre da preocupacdo em entender como a
construcao identitaria e as relagbes de poder a ela subjacente funciona no ambito do modelo

de assisténcia paliativa.

5.1.3 Sobre as etapas da pesquisa
12 Etapa:
a) Pedido de autorizago junto ao Comité de Etica;
b) Visita aos hospitais com modelo paliativista e ndo paliativista.
c) Visita ao Ministério da Saude;

d) Analise de entrevistas coletadas nessas visitas.
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A pesquisa foi realizada no hospital com modelo paliativista, por ser este
especialmente preparado para receber os/as doentes portadores/as de alguma
doenga cancerigena ou degenerativa. Nesta fase foi feita uma investigacdo das
origens dos Cuidados Paliativos, com o propédsito de investigar possiveis mudangas

na forma de tratamento, neste modelo de assisténcia.

22 Etapa:
a) Trabalhar com a etnografia, coleta e analise de dados.
A etnografia, segundo o antropdlogo Clifford Geertz, é uma descrigao
cultural 'densa’, ou interpretativa, de estruturas conceituais interligadas, e muitas
vezes superpostas, que se apresentam de forma inexplicita, cabendo aos/as

pesquisadores/as compreendé-las e apresenta-las:

“Fazer a etnografia € como tentar ler (no sentido de ‘construir uma leitura
de') um manuscrito estranho, desbotado, cheio de elipses, incoeréncia,
emendas suspeitas e comentarios tendenciosos, escrito ndo com sinais
convencionais do som, mas com exemplos transitérios de comportamento
modelado.” Geertz (1989: 7).

b) Os principais métodos empregados sdo: a observagdo participante®;
entrevistas feitas através de gravacgdes de audio da equipe de paliativistas e de
pacientes; narrativas de episodio®, gravagbes de conversas auténticas com os/as
pacientes, e-mail, coleta de dados em documentos oficiais, resolugcdes e portarias do
Ministério da Saude, além das minhas notas de campo.

Acredito que seja necessario explicar o porqué da escolha desses
métodos em particular, pois em uma pesquisa qualitativa as nossas escolhas e os
NOssos propositos nunca sao neutros.

O engajamento pessoal do/a pesquisador/a com o problema pesquisado
nao implica uma parcialidade negativa, contando que especifique sua perspectiva de
andlise e nado simule uma suposta ‘imparcialidade cientifica’. Minha escolha
metodolégica de fazer a observagdo participativa se deve precipuamente a

necessidade de reunir ndo apenas as percepcdes visuais que tinha dos/as pacientes

3 Flick (2004: 152) ao citar Denzin diz:” a observagao participante sera definida como uma estratégia
de campo que combina, simultaneamente, a analise de documentos, a entrevista de respondentes e
informantes, a participagédo e a observacao diretas, e a introspecc¢do.” (1989b : 157-158.)

% Na secdo 5.4.2 deste capitulo discorro sobre o conceito de entrevistas episddicas ou narrativas
episodicas.
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e da equipe no hospital, mas também de sentir-me um membro situado no aqui e
agora das situagbes e dos ambientes da vida cotidiana como fundamento da
investigagcao e do método.

Ja a opcgéo por utilizar de entrevistas semi-estruturadas deu-se como uma
consequéncia de minhas observacbes participativas. Nas entrevistas que conduzi,
foram utilizados procedimentos metodoldgicos da pesquisa etnografica. As
circunstancias sociais que pretendi estudar foram como as relagdes sociais e as
representacdes de identidades de doentes sdo construidas no tecer das vozes
colhidas.

A intencdo foi identificar através, das ‘entrevistas episddicas’ e das
conversas, quais mudangas sociais acarretaram mudancgas discursivas na pratica do
discurso no modelo paliativo, implicando sua constituicdo na modernidade tardia.
Por fim, creio que o método multiplo que caracteriza a etnografia reduz o risco de

abordagem unilateral do tema.

32 Etapa: a finalizacdo

Avaliacdo dos resultados da pesquisa e retorno ao hospital para
apresentacao desses resultados a toda a equipe de paliativistas através de palestras
e/ou seminarios. Infelizmente, o mesmo nao pode ocorrer com os/as pacientes
porque todos /as foram a oébito, porém foi feita uma reunido informal com algumas
pessoas, familiares e/ou acompanhantes dos/as mesmos/as.

Apds essa primeira apresentacdo das etapas da pesquisa, arguirei sobre a

importancia da etnografia para a ADC.

5. 2 A articulagao tedrico-metodoldégica: etnografia e a Analise de Discurso
Critica (ADC)

Nosso mundo, e nossa vida, vém sendo moldados pelas tendéncias
conflitantes da globalizacdo® e da identidade. A revolugdo da tecnologia da

informagdo e a reestruturacdo do capitalismo introduziram uma nova forma de

7 Fairclough (2003a: 217) define: “Globalizagdo: Trata-se da tendéncia contemporénea dos
processos econdmicos, politicos e sociais em operar em uma crescente escala global. Este conceito
€ controverso, por isso o termo apresenta-se entre aspas (...) discute-se que ‘globalizagdo ndo é um
processo especificamente contemporéneo, mas sim um processo a longo prazo em que muitas
partes do mundo estdo marginalizadas numa economia dita global. As mudancas atuais s&o
provavelmente melhor vistas como uma nova guinada no processo ‘de dar uma nova dimensao’ as
relagbes entre os niveis global, regional, nacional e local. Essa nova dimensao afeta o discurso e
depende das mudangas do mesmo”. (tradugdo minha).
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sociedade, a sociedade em rede (Castells, 2002). Essa sociedade é caracterizada
pela ‘mundializacéo’ de diversas atividades, entre elas as ligadas as questdes de
saude. As redes de politicas que envolvem os sistemas de assisténcias meédicas nao
podem ser restritas a um tipo de discurso ou identidade, e sim com uma rede
complexa, que pode ser entendida apenas com uma etnografia extensa e que busca
entender as varias vozes embutidas no discurso. Além disso, o discurso da relagao
médico-paciente nao significa uma mera descri¢cao linguistica, porém, uma reflexao

sobre as ideologias, as vozes subjacentes a esse discurso.

Na pesquisa etnografica é necessario que o/a pesquisador/a reflita na escolha
do método ou métodos a ser/em utilizado/s. No caso dessa pesquisa, um dos
métodos escolhidos, foi a entrevista. A escolha desse método causou-me a
sensacao de ‘compartilhamento’ porque minhas entrevistas foram feitas de forma
informal e os/as participantes manifestaram-se livremente sem a minha imposigao.
Essa condicdo foi fundamental para propiciar um maior conhecimento do/a
pesquisador/a e do/a participante. Como demonstrado em uma das minhas notas de

campo abaixo:

Hoje percebi o quanto eu mesma tinha uma visdo estigmatizada frente a
morte. Depois de passar a tarde conversando com “Janaina” percebi que
nossa conversa foi cheia de risos e gargalhadas. Fiquei pensando como
isso poderia ser possivel dentro de um hospital, e pior, em uma ala de
doentes que estdo com seus dias contados. Enfim, hoje aprendi algo novo.
(nota de campo do dia 17/01/07).

Percebo-me nesta nota como pesquisadora que desconhece questbes do
ambiente pesquisado e, também, que tem a oportunidade de rever seus valores e
crengas.

A pesquisa etnografica ndo é alheia a questdo de género no campo:
Influencia o entrosamento com os/as pesquisados/as. As mulheres estavam sempre
dispostas a serem entrevistadas, até porque, era um momento que tinhamos para
falarmos de outras coisas que nao s6 a doenga. Tinhamos algo para compartilhar: o
fato de gostarmos de fazer coisas em comum, como por exemplo, trabalhos
manuais. Ja com os homens a receptividade nao foi a mesma.

Alguns demonstram claramente que tém preferéncia por ser entrevistados por

outros homens, como “José”.



182

Como custei a conseguir que José quisesse falar comigo. Ele é sempre téo
fugidio, todo dia me da uma desculpa. Sinto que ele ndo quer falar comigo,
talvez pelo fato de eu ser uma mulher, afinal ja me perguntou se era sé eu
na pesquisa, se ndo tinha um homem trabalhando comigo. (nota de campo
do dia 18/01/2007).

Logo apds a transcricdo das entrevistas gravadas, refletia sobre a
necessidade de discuti-las com os/as participantes da pesquisa. E preocupacédo de o
etnografo permitir a oportunidade de manifestagdo dos sujeitos de pesquisa sobre
como eles/elas foram descritos/as textualmente. Muitas foram as vezes que
eles/elas modificaram alguns de seus relatos. McCracken (1988: 10) recomenda a

entrevista longa.

“The long interview is one of the most powerful methods in qualitative
armory. For certain descriptive and analytic purposes, no instrument of
inquiry is more revealing. The method can take us into the mental world of
the individual, to glimpse the categories and logic by which he or she sees
the world.®

Apds a conclusdo das entrevistas, a triangulagcdo vem a tona como um
elemento critico na pratica da ciéncia social: ‘acrescentando’ uma camada de dados

a outra para construir um edificio confirmatério. Nas palavras de Stubbs (1983: 234).

The term ftriangulation is used in different ways, but essentially it refers to
collecting and comparing different perspectives on a situation. (...) any
method may be good for generating ideas, and that a combination is
probably best. (1983: 234)*

A triangulagédo n&o € uma ferramenta, nem uma estratégia de validagdo, mas
uma alternativa a validacdo. Assim, a melhor maneira de compreendermos a
combinagcdao de métodos multiplos, materiais empiricos, perspectivas e observagoes
em um unico estudo sdo como uma estratégia que acrescenta rigor, amplitude e
profundidade a qualquer investigacdo. A Figura 5.1 é uma tentativa de
demonstragdo dos meus instrumentos para a coleta de dados e a Figura 5.2 para a

minha analise dos dados.

3% A entrevista longa € um dos métodos mais poderosos no arsenal qualitativo. Para determinados
propésitos descritivos e analiticos, nenhum instrumento de pesquisa é mais revelador. O método
pode nos levar ao mundo mental do individuo para enxergar as categorias e a logica pelas quais ele
ou ela vé o mundo. ( minha tradugao).

¥ O termo triangulagédo é usado de diferentes maneiras, mas essencialmente se refere a coleta e a
comparacdo de diferentes perspectivas sobre uma situacéo (...) nenhum método pode ser bom para a
geracao de opinides, mas, provavelmente, a combinacado de métodos seja melhor. (minha traducgéo).
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A figura indica que os métodos escolhidos ndo tém nenhuma preponderancia
entre si. Antes a escolha tem como argumento a demonstracéo de que os métodos

possuem uma relagado de complementaridade.

Triangulagao

Figura 5.1: Instrumentos para a coleta de dados

DIARIO DE
CAMPO

INSTRUMENTOS
DE COLETA

DEPOIMENTOS
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Figura 5.2: Analise de dados

IDENTIDADE

ANALISES IDEOLOGIA

PODER

Nesse sentido, os dados foram coletados no contexto da instituicdo hospitalar
e em fontes como: andlise de documentos e leis (resolugbes e portarias do
Ministério da Saude) entrevistas com representantes do Estado, periodos de
observagdes nos hospitais, entrevistas com equipe de paliativistas de Brasilia,
conversas informais e encontros no MS (Ministério da Saude) na sec¢ao de Diretoria
de Assisténcia a saude, Coordenacado de Assisténcia a Hospitais e Coordenacao
geral de média e alta complexidade, sessdo que cuida dos paliativos no Brasil. As
experiéncias com a equipe de paliativistas e pacientes paliativos/as sdo variadas:
entrevistas com gravacao de audio, conversas de corredor, entrevistas por correio
eletrénico e por telefone ou respondidas por escrito e notas de campo. Todos esses
dados provém de diversas fontes, mas sao todos interligados. A partir desse ponto
confrontei as interpretagdes dos/as participantes com as minhas proprias. A
esséncia desta tese é de captar a relacdo entre o discurso das equipes de

paliativistas e os/as doentes paliativos/as na construcédo de suas identidades.



185

A identidade de paliativistas e paliativos/as ndo esta ligada somente ao
discurso institucional da medicina e da identidade médica coletiva, trata-se de
mundos de pessoas, das experiéncias do dia-a-dia de doentes. A doenga é um fato
cultural muito mais do que bioldgico.

Ao pedir aos/as pacientes para falar sobre suas experiéncias nas unidades
com modelos paliativos, destaca-se a narrativa episddica. Eles/elas falam sobre
suas experiéncias com a morte e com a vida, sobre seus planos e projetos no final
de suas vidas e como encaravam a vida antes da doencga. Alguns/algumas tém uma
tendéncia de omitir essas experiéncias, planos e projetos, talvez estejam sendo mais
reservados, talvez estejam apenas preocupados com o servico médico e tenham
medo de falarem algo desfavoravel sobre o novo sistema de assisténcia. De certa
forma, esses relatos dependem do contexto e, também, remetem a questbes de
confianga e confidéncia na etnografia — até que ponto podem confiar no/a
pesquisador/a?

Trabalhar com a etnografia ndo é facil. O/a pesquisador/a deve ter sempre em
mente que sua relagdo com os/as participantes de pesquisa esta baseada na
colaboragédo e no engajamento no campo e algumas questdes reflexivas foram feita
por mim, a mim mesma, durante as varias madrugadas de trabalho de leitura das
notas de campo ou durante a releitura de meus dados. Como posso revelar historias
de vida de pacientes em estado de alta fragilidade, na fronteira entre a vida e a
morte, sem quebrar a confidencialidade? Como posso usar as palavras da equipe de
paliativistas contra eles/elas, quando eles/elas mesmos/as se colocam na posi¢cao
de enfrentamento com o modelo de medicina cientifico-tecnolégica/medicina
paliativa? Todas essas perguntas reiteram o dilema do/a pesquisador/a na medida
em que procura manter a confidencialidade e ao mesmo tempo desenvolver a
agéncia:

“If qualitative researchers see themselves as political activists as well as
researchers, they must resolve another dilemma: they have to reconcile their
conflicting responsibilities as researchers/protectors and activists/exposers.”
(Baez, 2002: 36)*.

Segundo Baez (idem, ibidem), a relagcéo entre a confidencialidade e a agéncia

€ contraditoria, representam dois mundos paralelos e, ao mesmo tempo, sao

4% “Se os/as pesquisadores/as, consideram-se ativistas politicos assim como pesquisadores/as,
devem resolver: devem conciliar as responsabilidades como pesquisadores/as /protetores/as e
ativistas/expositores/as”. ( tradugdo minha).
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intimamente costuradas.

Quando estava fazendo a pesquisa no hospital e, mesmo depois de ter
terminado, fiz muitas amizades com a equipe e com alguns/algumas pacientes e
isso pode de certo modo abalar a confidencialidade a mim depositada? Sera que
essa confidencialidade pode impedir a geragdo de dados mais importantes? Ainda
nas palavras de (Baez, 2002: 42) em pesquisa engajada com a transformacgéao
social, voltada a articular a desigualdade, qual deve ser sacrificada: a agéncia ou a
confidencialidade? E dificil, mas é a reflexdo dessas questdes que o/a pesquisador/a

devera fazer para trabalhar com transparéncia na pesquisa.

| define agency and transformation in relation to the possibilities for
resistance from the margins of power. To set the stage for this agency,
qualitative research should be transformative; that is, it should serve
emancipatory efforts to resist oppression. To be transformative, qualitative
researchers must subject to question the idea of confidentiality.*' (Baez,
op.cit:36).

Para isso, € preciso que estejamos dispostos a assumir riscos, que podem
destruir a confianga. Os/as pesquisadores devem advogar por metas politicas
transformadoras voltadas a grupos e individuos historicamente marginalizados. Isto
requer abertura e a tomada de riscos é assustador e perigoso, claro, mas necessario
para a agéncia critica e o movimento. (Baez, op:cit: 55).

Uma outra preocupacao que tive durante a pesquisa foi quanto ao método da
observacgao participativa.

Na observacao participativa entre os/as pacientes e seus familiares e ou
amigos voluntarios, cumpre notar a franqueza com a qual as dificuldades e as
experiéncias referentes ao modelo de assisténcia ou a questdes da rotina hospitalar
sdo consideradas. E uma questdo de seguranga do grupo e de ‘pertencimento’. Ao
mesmo tempo, ha os/as pacientes que possuem uma renda muito baixa e que se
sentem tratados/as de forma diferenciada quando precisam deixar o hospital e voltar
para casa. Estas sdo questdes que precisam ser analisados com cuidado e atencgao.

Por isto este estudo propde integrar a abordagem da etnografia a analise de
discurso critica (ADC), posto que busca construir uma perspectiva de reflexao sobre

as nocoes de identidade, voz e outro. Nesse sentido, a etnografia néo é apenas uma

4 “Defino agéncia e a transformagéo em relagdo as possibilidades de resisténcia das margens do
poder. Para estabelecer um cenério para a agéncia e a transformacéo, a pesquisa qualitativa deve
ser transformadora; isto é, deve contribuir a esforcos para resistir a opressdo. Para ser
transformadora, os/as pesquisadores/as qualitativos/as devem questionar a nog¢dao de
confidencialidade.”( tradu¢do minha).
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metodologia em si, mas um processo complexo de registrar, redigir e construir as
experiéncias e os dados do trabalho de campo. E um trabalho de integracdo de
multiplas perspectivas, vozes e significados para desenvolver a reflexao.

O papel do etnografo segundo Atkinson e Hammersley (1983: 2) é de
participar publica e secretamente da vida diaria das pessoas por um periodo
prolongado de tempo, observando o que acontece, escutando o que ¢é dito, fazendo
perguntas; na verdade, coletando qualquer dado que esteja disponivel, iluminando
as questdes com as quais ele se ocupa. Isto foi feito durante toda a pesquisa. A
posicdo de van Maanen*?,(1988) corrobora com este posicionamento. A etnografia
nao pretende criar ou reforcar esteredtipos. Ao contrario, procura fomentar reflexées
sobre a ambivaléncia pés-moderna (Giddens, 2002; Harvey, 2000; Bauman, 1999)
focalizando especificamente questdes de identidade, no caso desta tese,

representagdes de identidade mediadas por questdes de ideologia, poder e discurso.

5.3. Um estudo etnografico critico e uma abordagem fortalecedora

A etnografia critica tem uma série de caracteristicas que a aproximam da
proposta de consciéncia critica da linguagem. Para ressaltar o que ja foi mencionado
antes é preciso lembrar que a etnografia critica € um processo de pesquisa interativo
e colaborativo que leva os/as participantes da pesquisa a considerar algumas
nogdes de linguagem em termos de sua pratica discursiva.

O nascimento da etnografia classica segundo Denzin & Lincoln (2006: 27) se
da com os textos de Malinoswski e, ainda hoje, sdo cuidadosamente examinados em
relagéo as informagdes que podem passar aos ‘novos’ etnografos quanto as formas
de conduzir o trabalho de campo, de registrar as notas de campo e de escrever a

teoria.

Os dois livros de Geertz, A interpretacdo das culturas (1989) e O saber local
(1997) séo duas obras de defesa da idéia de que as velhas abordagens funcionais,
positivistas, comportamentais, totalizadoras as disciplinas humanas estavam
cedendo lugar a uma perspectiva mais pluralista, interpretativa e aberta. Essa nova

perspectiva tomou como ponto de partida, as representagdes culturais e seus

“2VVan Maanem, em seu livro Tales of the field, escreve sobre a ambivaléncia inerente ao processo de
escrever a etnografia: “ Nao ha nenhuma maneira de ver, ouvir, ou representar o mundo de outrem,
que seja completa e universalmente valida ou correta®(1988:35). (tradug&o minha).
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significados. O termo cultura aqui utilizado ndo se refere a cultura no sentido de uma
comunidade, mas de um grupo significativo, com um espaco definido dentro da
sociedade. A cultura a qual me refiro ndo consiste em algo estatico, rigido,
concretamente perceptivel. Ao contrario, adoto a concepgéo de van Maanen (1988:
3): para quem “a cultura é expressa (ou constituida) apenas pelas a¢des e palavras
de seus membros” *. Ou seja, a visibilidade da cultura da-se por meio de sua
representacdo. E necessario, pois, interpreta-la — é essencial ouvir, ver e fazer as

anotagdes de campo.

Thomas, 1993 define a etnografia como um processo de pesquisa em que
se realiza um trabalho de campo. Com base nesse trabalho, que compreende
observagao préxima, registro e engajamento na vida diaria de outras pessoas, séo

feitos relatorios, enfatizando detalhes descritivos da cultura observada.

Uma vantagem bastante ébvia da etnografia € a relagdo que se desenvolve
entre pesquisadores/as e participantes, permitindo uma real aproximagao a
interpretacdo correta dos dados. Nessa perspectiva, os/as participantes sao
valorizados. Além da etnografia critica ha a proposta que visa a transformacao de
relagbes de poder como, por exemplo, a Consciéncia Critica da Linguagem (Clark et
allii. 1991; Fairclough, 1992a) que tem por objetivo despertar a consciéncia dos
sujeitos envolvidos. A natureza destas duas propostas, que implicam uma estreita
interacao entre os/as participantes de pesquisa que propdéem formas de ag¢ao que
pretendem o fortalecimento dos/as participantes envolvidos na investigacao, requer
um cuidado especial do/a pesquisador/a quanto aos aspectos éticos no
desenvolvimento da pesquisa e seus resultados. As questdes de éfica e poder em
pesquisa sobre a linguagem tém sido objeto de recentes trabalhos (Cameron et allii,
1992; Gieve e Magalhdes (orgs.), 1994) que destacam, entre outros aspectos, a
relagcdo entre poder e conhecimento, a ndo neutralidade da ciéncia social, o status

do conhecimento académico, as relagdes entre pesquisador/pesquisado.

A opgao pela etnografia critica foi essencial no que diz respeito as
representacdes de identidades. Em minha observagéo € primordial que isto seja
examinado. Os/as participantes pesquisados/as quiseram participar da pesquisa por
reconhecerem que questdes identitarias fazem parte do processo das relagdes

meédico-paciente.

# “The culture is expressed (or constituted) only by the actions and words of its members “.
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Quando se trabalha com etnografia critica, ha o propdsito de desencadear um
comportamento critico — parte-se da premissa de que toda vida cultural esta em
constante tensao entre controle e resisténcia. O comportamento critico pode revelar-

se um instrumento de combate a domesticacao ideoldgica.

A domesticacéo ideoldgica resulta em um sentimento de satisfagdo com nossas
condi¢gbes de vida (Thomas, idem: 7 - 9). Ela nos leva a uma forma de ignorancia
benigna e absolve-nos de certos tipos de responsabilidade social: compete a outros,
por exemplo: médicos/as, peritos e entidades governamentais, a solugdo de

problemas sociais.

A etnografia critica tem uma série de caracteristicas que a aproximam da
proposta da etnografia tradicional. Segundo Thomas (1993) a etnografia critica é a
etnografia convencional com um objetivo politico (idem, ibidem). Ambas tém em
comum algumas caracteristicas fundamentais: como a confianga na interpretagao
qualitativa dos dados; regras para o método e analise etnogréficas; adesdo ao
paradigma do interacionismo simbdlico e preferéncia por desenvolver “grounded

theory” - teoria baseada em dados.

Existem, porém, diferengas entre ambas. A convencional observa e
descreve 0 que €; a critica indaga o que poderia ser; a convencional estuda a cultura
com o proposito de descrevé-la; a critica para muda-la. Os/as etnégrafos/as criticos/
as usam os seus trabalhos com objetivos emancipatorios ou para negar influéncias
repressivas que levam a dominagdo social desnecessaria de grupos. A
emancipagdo refere-se a separacdo de modos constrangedores e da acéo para
realizar possibilidades alternativas. E a repressdo € condicdo pela qual o
pensamento e a acao sao reprimidos para impossibilitar o reconhecimento dessas
alternativas. Para a sobrevivéncia de qualquer sociedade, € necessaria a repressao
de alguns atos, entre eles comportamentos predatoérios, ou a imposicao de normas
sociais como a linguagem, mas nem todas essas limitagdes sao igualmente

necessarias ou benéficas para a harmonia e o crescimento social.

Na pesquisa, ou melhor, no processo de observacao da realidade, de contato
e interagdo com os sujeitos de pesquisa, o/a etnégrafo/a critico/a tenta identificar
focos de repressao entre outros; em seguida, investiga sua possivel origem, reflete

sobre a repressao e sugere modos de resistir a ela.
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Sao constantes os momentos de reflexdo e escolha, em que o/a pesquisador/
a tera de refletir e decidir, e, nesse processo, a inseguranga e tensdo sao naturais.
Considero que na etnografia critica esses aspectos tornam-se mais intensos, devido
a complexidade e delicadeza dos objetivos de transformagéo e de fortalecimento.
Entretanto, a observacado dos principios éticos nas diferentes etapas da pesquisa
podera permitir que se trabalhe com mais seguranga, pois o/a pesquisador/a tera
sempre a consciéncia da responsabilidade de seu trabalho, dos efeitos que possa
ter nos sujeitos envolvidos, contando com a participagado destes, ficando atento a

todos os detalhes nos momentos de entrevistas e conversas face a face.

A etnografia critica considera a posi¢ao dos sujeitos envolvidos e a relagao
deles com a pesquisa, sem impor aos participantes a condicdo de objeto. Desde o
inicio da pesquisa, propus que houvesse participacao ativa dos/as participantes no
processo e isso ocorreu. Desse modo € preciso ndo deixar duvidas de que a
pesquisa fortalecedora e suas preocupacgdes quanto ao poder, também, foi foco de

minha atencéo durante toda a pesquisa.

A questdo do poder foi tratada quanto a relacdo pesquisador/a e
pesquisado/a, durante o periodo da pesquisa. Segundo Cameron et al. (1992:
13-26), ha trés posicdbes que o/a pesquisador/a pode ter em relagdo aos
participantes na pesquisa: ética, defesa e fortalecimento. Embora possamos nos
perguntar como se fortalece um/uma doente terminal, lembro que esta € uma
pesquisa preocupada com uma reflexdo que ndo se esgota em um tempo
determinado. Certamente, os/as pacientes que participaram deste trabalho nao
poderao usufruir dos resultados desse esfor¢o de reflexdo, porém acredito que este

possa estar a servico de trabalhos futuros.

Quanto a ética, efeitos exploradores e de dano decorrentes do fato de ser
participante de pesquisa tém sido reconhecidos ha longo tempo pelos cientistas
sociais. Na pesquisa ética, o/a pesquisador/a deve evitar o abuso dos participantes,
devera garantir que a privacidade das pessoas seja protegida por pseuddnimo
quando os dados forem publicados. Na pesquisa ética, ha, entdo, uma preocupacao

em minimizar os danos do /a pesquisado/a e reconhecer a sua contribuig¢ao.

A posigao de defesa caracteriza-se por um compromisso do/a pesquisador/a

de fazer pesquisa sobre, mas também, para os sujeitos. Essa linha vem sendo
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seguida nas situagcbes de trabalho de campo, em que o/a pesquisador/a é
convidado/a a usar sua competéncia e autoridade para defesa dos interesses dos
sujeitos, envolvendo-se em suas campanhas sejam elas relativas a saude e a

educacgao, autonomia cultural ou politica, direitos da terra, falando em favor deles.

Antes de tratar de fortalecimento, os autores tratam da questdo de poder com
base em Foucault: o poder é considerado como uma propriedade que algumas
pessoas em alguns contextos podem ter mais do que outras. Como se sabe, a
relagado entre médicos/as e pacientes € historicamente perpassada por questbes de
poder. O poder ndo € monolitico, isto é, ele ndo vem de uma so6 fonte, porque o
poder opera em muitas divisdes sociais; qualquer individuo precisa ter uma
identidade complexa e multipla. A pessoa se torna um intrincado mosaico de
diferentes potenciais de poder em diferentes relagdes sociais: quem € dominado em
uma relagdo social particular, pode vir a ter um desenvolvimento poderoso de
discurso oposicional de resisténcia. Um exemplo disso seria o poder exercido pelos

movimentos feministas, negro, orgulho gay.

O fato de ver o poder assim de modo mais complexo nos leva a nao identificar
grupos fixos e estaticos de pessoa sem poder. Tendo em vista o fortalecimento,
tomei como base os pontos principais da pesquisa fortalecedora propostos por
Cameron et allii. (1992). A pesquisa fortalecedora é a pesquisa sobre, para e com
(idem, ibidem). Sao trés as questbes a serem consideradas: as pessoas nao séo
objetos e ndo deveriam ser tratadas como objetos, isto implica a adogédo de métodos
interativos; os sujeitos tém suas proprias agendas e o/a pesquisador/a deveria tentar
respeita-las, destaca-se a importancia das agendas dos proprios sujeitos; se € bom
ter conhecimento, é bom partilhar também; trata-se da questdo do ‘feedback’ e do
partilhar conhecimento. O ‘com’ implica o uso interativo ou dialégico dos métodos de

pesquisa, oposto ao distanciamento das estratégias positivistas.

Na pesquisa fortalecedora é possivel perceber que as pessoas pesquisadas
tenham, como primeira reagao, a ‘velha’ postura de: (apesar de tudo & melhor ficar
no hospital que tem recursos do que em casa ‘incomodando’ 0s outros)
desconhecem os proprios direitos, ou seja, acham que sdo um peso e que o Estado
esta fazendo-lhes um favor. Trata-se de um problema abordado por Thomas
(1993:5):
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Dominacao social desnecessaria existe quando sdo construidas
limitagdes dentro da vida cultural e social de modo a promover tal
desigualdade (Schroyer, 1975). As normas que distribuem poder no uso da
linguagem moldam deferéncias ou rituais de cortesia ou determinam a forma
e conteudo de cursos superiores €, contudo, alguns caminhos que algumas
pessoas sao capazes de tomar para dominar outras de maneira
culturalmente aceitavel. (Tradugdo minha). *

A atividade de pesquisa sempre é complexa, esta n&o fugiu a regra, tendo em
vista os diferentes papéis que exercia no meio hospitalar e as relacbes de poder
implicitas e evidenciadas nesse ambito, afinal, eu era a figura de uma professora
pesquisadora de uma das mais conceituadas universidades do pais e eles/elas
muitas vezes auto-rotulavam-se de ignorantes, sem nenhuma instrugdo, bem como,
faziam comentéarios estigmatizados. Porém, permaneci atenta a minha proposta
inicial. Avaliei, em diversos momentos, minha atuagdo como pesquisadora. Para
tanto, contei com as analises das minhas notas de campo e de todos os dados ja

coletados dos sujeitos pesquisados no decorrer da pesquisa.

Uma pesquisa que busca o fortalecimento dos sujeitos pesquisados, que se
pretende participante, ndo pode aceitar a primazia do/a pesquisador/a em
estabelecer e guiar a agenda de pesquisa. Surge a necessidade de uma posigao
contraria ao credenciamento. Na definicdo de Thomas (1993: 28), credenciamento
compreende o fato de que alguns, cuja competéncia € oficialmente certificada, sao
investidos de maior poder e influéncia para impor a outros sua visdo sobre a ordem

das coisas.

No primeiro encontro, minha expectativa girava em torno de diversas
informacdes a respeito dos/as pacientes/as, e da equipe de paliativistas fornecida
pelos/as mesmos/as. Propus estabelecer alguns parametros para mim quanto a
conscientizacdo de cada um/a acerca de seus/suas participacdes na pesquisa. Quis
fazer parte de sua histéria de vida. Em alguns momentos, algumas questées como
idade, local de moradia, foram feitas com a intencdo de ‘transporte’ para seus

mundos.

Assim, mesmo quando os sujeitos ainda n&o haviam decidido tornarem-se

* Unnecessary social domination exists when constraints are built into cultural and social life in ways
that promote such inequality (Schroyer, 1975). The norms that distribute power in language use,
shape deference or courtesy rituals, or determine the form and content of college courses are but a
few ways that some people are able to dominate others in culturally acceptable ways.
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co-agentes da pesquisa, foi possivel extrair de todo material colhido (as
observacoes feitas), entre eles minhas notas de campo, aquilo que cada um parecia
desejar isto é, a maioria parece ter ficado entusiasmada com o0s possiveis
resultados. Essa pesquisa poderia servir para apontar que eles/elas sentem-se

discriminados e que ndo gostam disso, 0 que pode ser percebido pela fala de ‘Ema’.

Chorando muito, ‘Ema’ comentou que no Hospital de Base foi tratada muito
mal e que ela queria processar o médico.” Ele disse: Aqui ndo é lugar de
vela preta e caixdo eu me senti tdo mal minha filha era como se o meu
lugar fosse o cemitério e ndo o hospital. Entrevista do dia 20/01/2007.

O relato de ‘Ema’ mostra como pode ser cruel qualquer forma de
discriminagdo por isso, tentei manter-me atenta ao processo da pesquisa e nao
apenas ansiar por resultados. Sabia da possibilidade de descobrir outras respostas,
diferentes daquelas que achava que se encontraria assim nao fosse; nao estaria
usando o método da etnografia critica: “nds sempre devemos estar preparados para

mudar nossas opinides sobre um tépico” (Thomas: 1993-35).

5.4 A geracao de dados: o processo etnografico

Com o intuito de construir a etnografia como um contexto de multiplas
perspectivas e vozes, a geragao de dados segue varios passos: entrevistas longas e
nao-estruturadas (McCracken, 1988), o levantamento de dados em documentos

oficiais, a coleta de depoimentos (em entrevistas) observagdes e notas de campo.

Equipes de Pacie |[Depoimentos entrevistas por|Observagoes e notas

paliativistas ntes e-mail/telefone/face-a-face, de campo
Hospital paliativista, |Pacientes do |Entrevistas/relatos de pacientes Notas de campo

Ministério da Saude, [hospital, Entrevistas com o0s principais |geradas de
Membros da DAS Pacientes; representantes do Ministério da |entrevistas;

Familiares e |Saude, DAS, diretores dos hospitais, |notas de campo
ou equipe de paliativistas geradas de gravagoes

acompanhan- | Depoimentos.

tes.

Quadro 5.2 Os dados da pesquisa
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5.4.1 Procedimentos de geracao de material empirico: a pesquisa de campo

Conforme o Quadro 5.2, analisei o discurso em documentos oficiais, porém
esta analise serviu somente para corroborar o discurso hegemdnico e burocratico.
Busquei na analise de depoimentos e em entrevistas realizadas com funcionarios do
Departamento de Assisténcia a Saude, mais precisamente do Departamento de alta
e média complexidade, 6rgao ligado ao Ministério da Saude, refletir sobre os papéis
dos atores envolvidos com a burocracia.

Além disso, foram entrevistados/as os/a) representantes das equipes de
paliativistas que trabalham diretamente com os/as pacientes paliativos/as e com
os/as seus familiares. Isto foi feito depois de ter lido e explicado toda a pesquisa
para eles/elas. O passo seguinte foi a assinatura do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido conforme Resolugédo 196/96 (Brasil: 1996) para a autorizagao formal.

A mensagem veiculada pelos paliativistas indica uma nova construgao social
do periodo final de vida do/a doente: uma antitese da ‘morte social’*>. O/a paciente
passa a ser alvo de atencdo e investimento de uma rede ampla e abrangente de
‘cuidadores’, profissionais e familiares. Uma das primeiras informacdes que recebi é
que apo6s a apresentagao geral do quadro e da atitude ideal dos familiares, uma
psicologa indica as dificuldades da trajetdria recém iniciada. Os/as profissionais
aproximam-se do tema da morte, enfatizando a importancia da resolucdo das
dependéncias juridicas e sociais.

O objetivo da assisténcia paliativa € propiciar internag¢des curtas, até que os
problemas sejam controlados. A partir de entdo, o/a paciente retorna para a casa
para que possa morrer em seu ambiente familiar, com aqueles/as que amam e por
quem sao amado/as. Durante a coleta de dados notei que o uso do termo ‘FPT’ gera
certo dilema para esse grupo, pois cria um estigma social.

Por ultimo, essas categorias (paliativos/FPT) ndo sdo apenas nomes, mas
remetem a questdes de organizag&o social e controle. Sdo nominalizagées em que
os/as pacientes tornam-se grupos homogéneos, mas distintos da sociedade ‘sadia’.
Ainda, alguns nomes tém mais prestigio; por exemplo, o/a paciente paliativo/a,

disfarca, camufla a doencga. Portanto, os rétulos ndo sdo termos neutros: dizer isso

# ‘Morte social’ antecede a morte bioldgica, e ocorre quando os profissionais de saltde ou familiares
tratam o (a) doente como se ele/ela ja estivesse morto. A “morte social’ é iniciada quando a
instituicdo, aceitando a morte proxima, perde o interesse no doente, tanto como individuo quanto
como um corpo a ser cuidado”. Sobre o tema, ver: Sudnow (1967: 61) e Menezes (2000a: 70).
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significa dizer que o discurso € mais do que uma estratégia linguistica. Essas
categorias permitem ao Estado estender o seu governo junto a sociedade civil, e, ao
mesmo tempo, incorporar as pessoas como doentes ou moribundas.

Tendo em vista o perfil qualitativo da pesquisa e as varias categorias de
paliativistas e paliativos/as, optou-se por trabalhar com entrevistas de 10 pacientes
de grupos diversos; e foram feitas entrevistas com uma média de 30 pacientes. A
dificuldade aqui é o fato de tratar-se de uma pesquisa que envolve pessoas em
estado terminal. Varias foram as vezes em que estava gravando a segunda
entrevista e ao chegar para a terceira o/a paciente tinha ido a obito ou estava
sedado ou, ainda dormindo, muitas vezes com dores muito fortes, enfim, eram

situagdes extremamente especiais.

Essas e outras dificuldades, porém serviram para reforgar o &nimo de seguir
em frente. Lembro que as notas de campo tém como base as entrevistas e/ou

observagdes participativas.

5.4.2 Entrevistas“® com os/as pacientes e as narrativas episédicas

As entrevistas semi-estruturadas com os/as pacientes apresentam
depoimentos sobre as experiéncias desse grupo. Além disso, esses depoimentos
serdao considerados a luz dos depoimentos publicados em meios eletrdnicos e,
portanto, de dominio publico, de documentos oficiais de gastos em medicamentos e
dos depoimentos das autoridades vinculadas a assisténcia paliativa. Deve-se
apontar que as entrevistas foram realizadas em grupo ou de forma individual,
levando em conta os fatores de tempo e de conveniéncia para o/a pesquisado/a.
Segue a relagdo dos temas da entrevista, que na verdade funcionaram muito mais

como um guia facilitador.

* Deve-se apontar que nem todas as entrevistas foram gravadas, pois a gravagdo € sujeita a
autorizagao do (a) pesquisado (a). Nos casos em que nao houve a gravagéo da entrevista, notas de
campo foram tomadas. Houve dois estilos de notas: um com anota¢des abreviadas e outro com notas
mais elaboradas, redigidas fora do campo. Essa pratica foi seguida mesmo em casos em que houve a
gravacao da entrevista. Ainda é essencial observar que, em alguns casos, as entrevistas foram
respondidas por escrito, devido aos fatores de tempo e distancia.
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Temas da entrevista com os/as pacientes

Idade;

Educacao;
Familia-vida familiar;
Religiao/ Crencas;
Profissao;

Rotina;

Interesses — gostos;

Essas questées servem como forma de incentivar a conversa;

Contato com a equipe;
Contato com os familiares;

Experiéncias com os/as outros/as pacientes;

Planos.

Quadro 5.3 Roteiro dos temas de entrevistas

Desdobramento dos temas:
(a) Como vocé esta se sentindo hoje?
(b) Conte-me um pouco sobre sua vida, sua familia.
(c) Conte-me um pouco da sua histéria depois que adoeceu.
(d) De que maneira vocé é tratado/a aqui no hospital?
(e) Como era a sua rotina, suas tarefas do dia-a-dia, antes da internagdo?
(f) O que vocé gostaria que mudasse aqui no hospital?
(g) Quais suas sugestbes para que a vida dos pacientes fique melhor?
(h) O que mais traz prazer a vocé?

(i) Quais sado os seus objetivos imediatos?

(j) Além da dor e da doenga, o que mais a/o incomoda?

N&o depositei demasiada preocupagdo em seguir as questdes na ordem em
que foram pensadas inicialmente, procurei respeitar o fluxo da interagcdo. Sequer tive
a preocupacao de formular as questdes acima e seus desdobramentos exatamente
no formato que ai aparecem ( Atkinson & Pugsley, 2005). Esse roteiro, como 0 nome
sugere, foi utilizado como um guia para as interagdes, porém € preciso que se diga
que houve espaco de abertura para que os/as participantes sugerissem outras

perguntas ou conduzissem o tema para as conversas, para as suas narrativas.
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A entrevista narrativa episddica € um método que foi desenvolvido no
contexto de complementacao das entrevistas feitas por mim. Como tinha como um
dos objetivos a perseguir o estudo de questdes relacionadas as representacdes
identitarias, utilizei a entrevista de narrativa episédica com o propdsito de tragar um
paralelo sobre as histérias de vida dos/as pacientes antes e depois da doenca.
Segundo Flick (2004: 117) o elemento central dessa forma de entrevista é o convite
periddico a apresentacdo de narrativas de situagdo. As entrevistas episodicas
buscam explorar as vantagens tanto da entrevista quanto da entrevista semi-

estruturada.

5.4.3 Entrevistas com a equipe de paliativistas

A entrevista segue uma abordagem semi-estruturada e, também aqui, foram
feitas como descrito na segdo anterior. Os dados gerados por meio da entrevista
serao usados como depoimentos referentes a questdo do modelo de assisténcia
paliativa. Além disso, esses depoimentos sdo examinados a luz de documentos
oficiais sobre o ideario de cuidados paliativos, dos depoimentos dos/as pacientes. A

entrevista aborda as seguintes questdes:

Questoes de entrevista com a equipe paliativista

1. Ha quanto tempo trabalha com o modelo de assisténcia paliativa?

2. Como proceder com este tipo de paciente?

3. Como administrar seu final de vida?

4. Sera que se justifica a manutencdo do aparato tecnolégico quando ndo ha mais
esperancga de cura? Por qué?

5. Quando interromper o tratamento curativo e iniciar o paliativo?Por qué?

6. Que vida é possivel para este/a doente, a partir de sua categorizagdo como FTP?

7. Como trabalhar com o processo de despersonalizagdo dos/as internados/as nos
hospitais?

8. Como tem sido seu contato com os/as pacientes? O que faria para melhorar?

9. Como definiria o atual momento do modelo de assisténcia paliativa em relagéo a
medicina dita tecnoldgica? Refiro-me a relagdo médico-paciente

10. A seu ver, que mudangas podem ser feitas nesse modelo?De que forma isso pode
ser benéfico ao paciente?

11. Como considera a posi¢cao dos/das pacientes nesse modelo? Eles realmente tém
compreensao do ideario paliativista?

12. Como vocé procede quando um/uma doente ndo aceita seu procedimento? Até que
ponto as vontades deles/delas séo satisfeitas?

Pergunta aberta sobre a questdo de paliativos/as vindos de outros lugares: Como o
governo percebe a situagéo e qual sua participagao financeira para os/as acompanhantes?

13. No caso de trabalhar ha muito tempo com o modelo paliativo, sera que houve
alguma mudanca de visdo em relagdo ao modelo tecnologico? Ou seja, realmente o paciente é
ouvido?

Quadro 5.4: Roteiro de questées de entrevistas
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Acredito que com estas questbes poderei estar refletindo sobre as minhas

questdes de pesquisa.

5.4.4 Depoimentos e relatos

Os depoimentos tém como base as entrevistas realizadas com os/as
pacientes, os/as representantes das equipes dos hospitais e representantes dos
familiares. Todos esses servem como corpus para analisar as contradicbes
embutidas no mundo da medicina paliativa. Deve-se observar que os depoimentos
serao apresentados de duas maneiras: pequenos relatos referentes as historias e as
experiéncias entre os/as pacientes, a equipe paliativista e familiares. O objetivo é
entender a relacdo entre os varios discursos e contextos do modelo paliativo
mediante a linguagem.

O intuito de criar relatos das experiéncias ou das histérias dos/as pacientes
baseia-se na nog¢ao de incluir as vozes dos/as pacientes. A escolha de escrever
relatos significa um engajamento com as vozes da pesquisa de uma forma interativa:
significa a dialogia com o outro (Miller, 1996). Nao se trata de um mero registro
descritivo de dados, mas de interpretar os dados de perspectivas especificas com a
finalidade de focalizar o poder hegemébnico em relacdo a voz do/a paciente na
pesquisa. Nao € uma simples redacdo de uma histéria, mas € um processo de
construcao de significados. Desse angulo, os relatos funcionam dentro do processo
metodoldgico para melhor contextualizar os dados (notas de campo, entrevistas e
conversas) e os/as pesquisados/as.

Da mesma forma, tendo em vista a preocupacédo solidaria e social desta
pesquisa com as experiéncias de pacientes, os relatos servem para humanizar as
vozes desses grupos e ressaltar a distancia entre as experiéncias humanas e o

discurso institucional. Westwood argumenta:

A resisténcia @ hegemonia é possivel mediante a consciéncia de que as
estruturas sado historicamente contingentes e temporais, e que as ‘vozes’
decorrentes daquelas estruturas podem ser redirecionadas contra essas
estruturas. Para fazer isso, os/as pesquisadores/as qualitativos/as devem se
perceber com dar ‘voz’ a subjetividades especificas, portanto, dar ‘posicbes
de fala’ (speaking positions) aos individuos pela narrativa (apud Baez, op.
cit: 52)*.

47 Resistance to hegemony is possible through an awareness that structures are historically contingent
and temporal, and the ‘voices’ that emerge from those structures can be redirected agains them. To
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E também uma forma de tornar o proprio processo de fazer a pesquisa mais
sensivel a questdes sociais e ndo apenas a uma pratica académica.

Ao mesmo tempo, deve-se apontar que a decisdo de trabalhar com as
experiéncias dos/as pacientes, acarreta questionamentos sobre a ética e a

confidencialidade.

5.4.5 Observagoes e notas de campo

As notas de campo servem como um espacgo de reflexdo na etnografia critica.
Servem, igualmente, para registrar e refletir sobre as lembrangas e as impressdes
das entrevistas (gravadas e ndo gravadas) e das observagdes realizadas no campo
(Clifford. 1990). Conforme a nota 46 foram realizados dois tipos de notas campo:
notas mais abreviadas realizadas no local e outras mais elaboradas redigidas fora
do campo. No primeiro momento, todas as notas foram escritas em diario e,
posteriormente, foram digitalizadas. Essas notas foram organizadas de acordo com
0s espacgos da pesquisa: as experiéncias e contatos com pacientes e familiares, a
equipe de paliativistas; os representantes de governo — a esfera publica. Deve-se
reiterar que as notas de campo contemplam a complexidade ética da etnografia e a
prépria intersubjetividade do/a pesquisador/a, ndo sao meras descricdes do campo.
Em outras palavras, as minhas notas de campo variam entre os contos realistas e os
contos confessionais conforme van Maanen (1988). Caracterizam-se mais pelo seu
estilo confessional®® porque trazem as lembrancas e impressdes imediatas das
entrevistas, seguem o estilo diario, oferecendo um momento de reflexao depois de
entrevistas longas. Fazem parte do processo de alternancia entre o ‘distanciamento’

e a ‘intimidade’ (van Maanen, 1988: 77) com os/as participantes:

5.4.6 A etnografia e a ética

Tendo em vista que esta € uma pesquisa qualitativa, etnografica, torna-se
imprescindivel entender o/s mundo/s da coleta de dados, pois a etnografia acabada,
nao reflete o engajamento do/a pesquisador/a nesses mundos. Esse engajamento

acarreta questdes éticas, pois a etnografia ndo trata apenas de escrever um relato

do this, qualitative researchers must not see themselves as giving ‘voice’ to particular subjectivities,
but as giving ‘speaking positions’ to individuals through the narrative mode.

“Van Maanen escreve: “As caracteristicas principais dos contos confessionais sdo os estilos
altamente personalizados e suas agendas auto-introspectivas”(1988: 73).
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da coleta de dados, mas significa a intersubjetividade — um encontro de multiplas
vozes.

As fontes de principios éticos que guiam a pesquisa na ciéncia social sao
varias segundo Mason (2002). Por um lado, existem os principios e regras que
dizem respeito a ética de convivéncia, tais como a solidariedade e o respeito mutuo.
Ja mais especificos seriam os principios e regras reguladores da nossa agao
enquanto pesquisadores/as, relacionados a honestidade e confiabilidade da
pesquisa. Em terceiro lugar, existem as regras e principios que se fundamentam no
conhecimento especifico do grupo profissional, relacionado “a prépria natureza do
objeto estudado, ou seja, o conhecimento que permite ao/a pesquisador/a se
posicionar contra grupos que atacam os fundamentos na profissao (idem, ibidem). A
responsabilidade do/a pesquisador/a quanto a grupos mais desprotegidos, nesta
pesquisa os/as pacientes, no dia-a-dia é preponderante. E necessario destacar a
necessidade de transparéncia nos objetivos e questdes de pesquisa para 0 grupo
participante, o que implica a existéncia de consentimento informado do grupo a ser
pesquisado. No caso desta pesquisa, a autorizagdo do Comité de Etica em Pesquisa
foi fundamental para que pudesse entrar em campo. Além disso, a assinatura de
todos os/as pacientes no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido- TCLE nao
foi simples. Afinal como explicar que todas as informagdes eram confidenciais e que
s6 usaria pseuddnimos, se eles /elas tinham que assinar o termo de consentimento
livre e esclarecido. Mesmo buscando a transparéncia, € ingénuo pensar que ela é
facilmente acessivel. Porém, o/a pesquisador/a tem o dever e a responsabilidade de
conduzir sua pesquisa com o maior rigor ético.

E preciso dizer que a ética ndo se restringe a confiabilidade, significa a
construcao de um vinculo entre elementos contraditérios: transparéncia ou revelacao
em relacdo a confiabilidade. Ou seja, a ética significa um processo de tomada de
decisbes em que se deve decidir entre a quebra de confidéncias em beneficio da
transformacgao social para os/as proprios/as participantes da pesquisa. Nesse sentido,
o/a pesquisador/a ndo é participante passivo, porém, ativo na pesquisa, tida como
questionadora de relagcbes de poder que claramente estavam presentes nos

didlogos entre médicos/as e pacientes.
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5.4.7 O diario de campo

Iniciei a pesquisa em 2005, mas foram contatos esporadicos: uma entrevista
por telefone, ndo gravada com o chefe da diregdo do setor de Cuidados Paliativos
do hospital. Tive contato, também nessa época, com alguns funcionarios do
Ministério da Saude devido ao fato de que precisava de alguns contatos e
informacdes legais sobre Cuidados Paliativos. A questao de pesquisa foi tocada de
maneira informal, porém, por questdes éticas, achei que nao seria uma boa hora
para marcar entrevistas afinal nem mesmo tinha ocorrido a sele¢ao de doutoramento
da Universidade de Brasilia, lugar que eu escolhera para participar do processo de
selecdo. Ja depois de ter sido aprovada na selecdo comecei uma trajetoria. Para
investigar os Cuidados Paliativos, iniciei um percurso: busquei suas origens, as
transformagdes histdricas e sociais das atitudes face a morte e ao morrer, chegando a uma
literatura analitica sobre o tema. A leitura dos trabalhos de Rachel Menezes foi de grande
importancia e quero, nesse momento, fazer um agradecimento pessoal a autora que também
me forneceu informagdes valiosas por meio do correio eletrénico. Fui informada da criagéo de
uma nova especialidade médica, a Medicina Paliativa - ja reconhecida em varios paises,
como Canada, Estados Unidos, Inglaterra, entre outros. Buscando conhecer de mais perto
este campo profissional, pesquisei na Intemnet e achei associagdes, profissionais e leigas,
dedicadas ao ensino, pesquisa e divulgagdo do novo modelo do morrer, além dos trabalhos
de: (Menezes, 2004; Twycross, 2003; Alvarenga, 2005).

Creio que a fase mais dificil tenha sido a solicitacdo junto ao Comité de Etica para a
autorizacéo das entrevistas. De fato, a resolugéo desse pedido levou aproximadamente dois
meses , entdo, de certa forma, tive de interromper o trabalho de campo.

Por questdes éticas, ja citadas, o nome de todos/as participantes foram trocados por
pseuddnimos, até mesmo dos/as autoridades do Ministério da Saude.

As pessoas envolvidas na pesquisa estao assim relacionadas:

Equipe de Paliativistas

Hospital: 2 médicas: M: Sabrina e M: Lucia; 1 psicologa: Patricia; 1 assistente social :
Joelma; 1 enfermeiro e 1 enfermeira: respectivamente: Ricardo e Aline

Pacientes;

Magali; José; Janaina; Ivo; Maria; Mario; Mateus; Vanda; Ema; Jerdnimo .
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5.5 Algumas consideragoes

Devo dizer que a selegdo da triangulagdo metodoldgica nesta pesquisa se
justifica porque as fontes e métodos selecionados para a geragdo e a coleta de
dados ensinam sobre as praticas implicadas no modelo de medicina paliativa e
ajudam a perceber como relagdes sociais, identidades e discursos articulam-se
nessas praticas. Também porque, por meio dessas fontes e métodos, foi possivel
examinar todas as questdes de pesquisa.

Além disso, a articulacdo de métodos foi uma das formas que escolhi para
explorar diferentes dimensbdes de um processo social e de dirigir-me a diferentes
lugares.

Concluindo, as informacdes dispostas neste capitulo procuram prover um
detalhamento dos itens essenciais na metodologia de pesquisa. Assim, apos ter
caracterizado e justificado a opgdo metodoldgica e esclarecendo o processo de
triangulacdo que sera aplicado as analises, fecho esta secao e esta segunda parte
do trabalho para dedicar-me ao exame minucioso das ‘vozes’ encontradas no

modelo de assisténcia paliativo nos préximos capitulos.
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A linguagem em foco: Afinando as analises
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Nesta terceira parte do trabalho, exponho os produtos analiticos resultantes
da interpretacdo de meus dados que, entdo, sao consistentes porque estéo firmados
ndo em um unico instrumental mas em varios métodos triangulados. Sao
consistentes, ainda, porque possibilitaram o acesso por meio tedrico de

representacdes acerca do conhecimento de saberes sobre a realidade social.

O objetivo desta parte do trabalho, é tornar mais concretas as abordagens
tedrico-metodologicas discutidas anteriormente com o intuito de oferecer alguns
exemplos de aplicagdo do arcabougo tedrico-metodoldgico da ADC e das categorias
analiticas discutidas nos capitulos precedentes, em anélises que se ocupam com

problemas sociais parcialmente discursivos.

Lembro que tal aplicagdo impde uma abordagem critica explanatéria, em que
textos representam materializacbes discursivas eventuais que devem ser
analisadas, tendo em vista ndo s6 as praticas particulares de producdo desses
textos mas também a constituicdo de redes de praticas interligadas, como as
representacbes de saberes de agentes sociais. Nessa perspectiva, as analises
trazem reflexdes sociodiscursivas. Esse vinculo justifica-se pela percepg¢ao da
linguagem como uma forma de ag¢ao social que, por um lado, constitui a realidade e,

por outro, é constituida por essa mesma realidade.

O que me interessa com cada um dos 3 capitulos que formam esta Il parte é
entender questdes relacionadas a identidade, ideologia e poder para chegar a uma
visdo compreensiva das relagdes de representacgdes identitarias entre médico-

paciente na medicina paliativa.
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Representacdes identitarias de pacientes

Taramorasconsinistqueo pertaraivenie a idniibabido tém solidzeumaredhondo
sngrmdzpauradn vidg, stobaskninegoaiiaie reagiese dequeas deaiezeo
nd'uiomnas'arm‘mzpamraa mareiucatoage- ea ckbrrrc;m:k.ae

mariiafime fudbisso- i
ZygnrlBamx(2004:17)

Neste capitulo, dedico-me a refletir sobre a auto-representacao de pacientes
terminais, seus respectivos papéis e identidades. Para tanto, parto de alguns
esclarecimentos tedricos acerca dos conceitos de representagdo, atores sociais e
papéis. Para isso, busco apoio no trabalho desenvolvido por Castells (2002). Trata-
se de uma alternativa para a ampliagao dos estudos e pressupostos da ADC.

O estudo das relagbes entre medicina e linguistica, ou melhor, a analise da
medicina como objeto linguistico ndo € ainda muito frequente, pelo menos no Brasil.
No entanto a linguistica brasileira apresenta algumas contribui¢ées: Silveira (1993);
Magalhaes (2000a); Ribeiro (2008) que tém demonstrado a necessidade de se ver
0s processos de investigagdes sob a 6tica do/a paciente.

Essas autoras contribuiram para esclarecer a relagao entre a medicina e a
sociedade a partir de dois pontos: primeiramente, ao demonstrarem que a doenca e
a saude nao sao meramente problemas de ordem organica ou fisiolégica, mas que
dependem largamente do meio social e de nossas insergcbes em diversas
instituicbes, como a familia e o trabalho; em segundo lugar, ao estabelecerem que o
enfrentamento da doenca nao se faz apenas pela ciéncia, mas também por outros
recursos semiodticos existentes na sociedade, como os magicos e religiosos (os
rituais, as oragdes, as dancas, etc).

Nesses estudos, a atividade reflexiva, que se processa no ato de tornar
publica a experiéncia pelas quais passam pessoas, faz da analise linguistica das
praticas médicas um material particularmente iluminador, uma vez que, a partir da

divulgacao desses trabalhos, as pessoas podem fazer sentido de praticas sociais



208

discriminatorias e preconceituosas.

Trabalhar com a representacido da dor e da morte nem sempre € uma tarefa
facil, mas com certeza necessaria. Dessa forma, proponho-me a refletir sobre
questdes de identidade em instituicdes com modelo de assisténcia paliativa.

Ao escrever este capitulo, tenho, ainda, como objetivo responder as minhas
primeira e segunda questbes de pesquisa: “Como os/as pacientes terminais
representam suas identidades”, e como as relagdes sociais sdo construidas por
meio de depoimentos, relatos e entrevistas com os/as pacientes? E, portanto, a
esses questionamentos que me dedico nesta parte do trabalho. As se¢des analiticas
que norteiam o capitulo encontram-se assim estruturadas: (1) Quem é o/a doente
paliativo/a? (2) Quem sado ‘os outros’ com quem interage? (3) Que papéis e
significados desempenham os/as participantes no modelo de assisténcia paliativa?
Utilizo-me desses questionamentos como uma forma de entendimento das
identidades de pacientes terminais.

E, ao final, tento encontrar as respostas para estas indagacdes o que justifica

as proximas segodes.

6.1 As representagoes das vozes

Nesta etapa do trabalho que desenvolvo, opto por fazer minhas analises com
o foco nas representagcdes de pacientes. Dessa forma, dedico-me a conceituar
algumas nogbes com o proposito de ancorar-me em elementos teodricos que
amparem as analises linguisticas que fago.

Em seguida, utilizo das explicagdes da linguistica sistémico-funcional, para
analisar essas representagdes, ou seja, analiso as representagdes por meio de
processos discursivos e gramaticais, o que significa enfocar questdes sobre as
fungbes ideacional, o significado representacional e a transitividade da linguagem,
(ver Capitulo 3).

Na sequéncia, esbog¢o alguns comentarios acerca de representagdes da
doenca que, de uma maneira ou de outra, estabelecem um elo importante de
investigacdo em uma pesquisa de identidades de pacientes terminais.

Relembro os conceitos sociolégicos de ator social, contrapondo-o0 ao conceito

linglistico de ator/participante. Por fim, apresento na Secdo 6.1.4, algumas
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diferenciagdes entre papéis e identidades de atores sociais que se destacam nas

vozes de pacientes.

6.1.1 As representagoes nas ciéncias sociais

Embora ja tenha desenvolvido no Capitulo 4 questbes sobre as
representagdes sociais, relembro aqui, que a nogao de representagao social tem
sido concebida e abordada de modo diverso em diferentes areas do conhecimento.
Cada vez mais se verifica que, no campo das ciéncias sociais, sdo desenvolvidos
estudos sobre as representagdes da doenga e da saude. A categoria Representagao
Social (doravante RS) tem sido objeto de reflexdo sendo utilizada como referencial
tedrico das representagdes sociais (Moscovici, 1978) e outros, a exemplo de Minayo
(1994) e Cardoso e Gomes (2000), que por sua vez, se fundamentam em outros
referenciais das ciéncias sociais.

Apesar de as chamadas RS serem amplamente utilizadas na pesquisa social
em saude, acredito que tanto o seu conceito como o seu uso devem ser mais
problematizados. Junto a essas consideragdes, a observacado de Herzlich (1991),
para quem na explicagdo das condutas, outros aspectos, para além das
representacdes, devem ser levados em conta. Segundo a autora, o principal limite
da nogao de representagao social reside na generalidade do nivel de analise que ela
constitui, fazendo da RS uma “metanocao”. Ciente desse limite, acredito que uma
das minhas tarefas possa ser a de indicar de que modo essas representacoes,
sendo enraizadas nas praticas sociais, podem ser foco de uma analise de discurso
textualmente orientada. Meu propdsito, nesta fase, € proporcionar um debate no
sentido de refletir os estudos de RS sob a lupa da ADC, enfocando as praticas de
saude e doenga como eventos culturais, como praticas sociais.

Cabe fazer, aqui, apenas mais um comentario sobre o conceito de
representacdes, desta feita em relagdo a Linguistica Sistémico-Funcional. Para a
LSF, a representacdo € um processo no qual eventos, acdes, sensacodes,
pensamentos, comportamentos e outras atividades humanas se materializam por
meio de uma relacdo simbdlica que envolve muitas escolhas gramaticais e
complexos oracionais. Essa representacdo da experiéncia, por meio de
encadeamentos gramaticos-discursivos, ou aspecto experiencial da linguagem, tem

sido tratada na Linguistica Sistémico-Funcional e na Teoria Social de Discurso,
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dentro das consideragbes teoricas sobre a fungédo ideacional da linguagem por
Halliday (1985) e significado representacional por Fairclough (2003a). E a partir
desses conceitos que tento fundamentar minhas analises.

Como minha filiagao tedrica é a ADC sinto-me a vontade para utilizar-me dos
conceitos de representacao formulados pela Teoria das Representagdes Sociais,
quando achar que pode ser mais uma 'contribuicdo interdisciplinar para

contextualizar socialmente minhas analises.

6.1.2 Um dialogo lingliistico com a Teoria das Representagées Sociais

Nesta subsec¢do, chamo a atengao para o fato de que a construgao de uma
representacdo social sobre doenga implica, necessariamente, a reconstrucido de
toda uma trajetéria de filiagoes ideoldgicas. O conhecimento € sempre interessado e
o reconhecimento de um evento como biolégico passaria por um crivo
epistemoldgico e politico. O meu reconhecimento da pratica de saber sobre a saude
e a doenga esta sendo elaborado do ponto de vista linguistico e cultural, da
perspectiva de uma pesquisadora posicionada ideologicamente.

Antes de falar da experiéncia da doenca, farei um rapido comentario sobre o
conceito de doenga. Retomo as palavras de Laplantine (1991: 15), que chama a
atengdo para o fato de que pensar em doenga ja é pensar em um significado
representacional da linguagem. A lingua francesa, por exemplo, s6 dispde de um
vocabulo (maladie) para designar a doenga, enquanto na lingua inglesa ha trés
expressoes: “disease (a doenga como € apreendida pelo conhecimento médico),
illness (a doenga como é expressada pelo doente) e sickness (um estado muito
menos grave e mais incerto que o precedente [...] de maneira mais geral, o mal
estar)”.

O autor destaca também que a expressao illness pode ser entendida por meio
de dois pontos de vista classicos: doenga-sujeito e doencga-sociedade, refletindo,
respectivamente, a experiéncia subjetiva do doente e comportamentos soécio-
culturais ligados a doenca. Para integrar as nogdes de doenca-objeto (disease),
doenga-sujeito (um ponto de vista de illness) e a doenga-sociedade (outro ponto de
vista illness) , ele propde que se avance no debate de sickness, uma vez que esse

termo pode articular ao mesmo tempo, “as condi¢gdes sociais, histéricas e culturais
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de elaboragao das representacbes de doentes e de médicos e isso qualquer que
seja a sociedade considerada” (Laplantine, 1991: 16-17).

Nesta secdo, foco minha atengdo a essa discussao, deixando claro que em
meus dados constatei que a utilizagdo conceitual mais abordada estaria mais
compativel com a nogao de illness, sem contudo, estar associada a dicotomia entre
o ponto de vista de ser uma experiéncia subjetiva ou um comportamento sécio-
cultural referidos por Laplantine. Explico: como sugerem os excertos (1-6) adiante, a
ocorréncia do nome ‘doenca’ tem um conceito diferenciado para os atores
envolvidos.

Segundo Moscovici, as representagdes sociais, sendo formas de
conhecimento pratico, situam-se mais especificamente entre correntes de senso
comum. Ou seja, as representacbes sao também uma expressdo da realidade
vivenciada pelos atores sociais de forma individual.

Constato que, entre os membros da equipe de paliativistas, os termos doenca
e enfermidade sao usados como reflexo da combinagao de aspectos da experiéncia
dos individuos em situagdes soécio-culturais demarcadas. Isso ndo significa que
desconsiderem os aspectos subjetivos presentes no processo de adoecer, apenas
que suas representacdes sobre ‘doenca’ sdo ligadas ao conhecimento cientifico.
Dito de outra forma, trata-se de termos que estdo marcados de forma diferente nas
vozes da equipe e nas vozes de pacientes. Na realidade n&o houve uma soé
ocorréncia do termo doenga nas falas de pacientes.

Segundo Fairclough, devemos compreender que somos produtores e
interpretes de textos e estamos sempre sendo confrontados com ‘grupos’ de
palavras e seus significados, ao contrario de palavras e significados isolados,
embora, como nos lembra o autor, “algumas vezes seja util para propositos
analiticos focalizar uma unica palavra” (Fairclough, trad: 2001: 230).

A enfermidade ou doenca seria, entdo, o modelo que permitiria a mediagao
possivel entre os participantes da equipe que jogam com seus saberes e admitem
uma certa légica, condutas e praticas. Ja entre pacientes os relatos estdo sempre
relacionados ao termo dor. A leitura que fago dessa relacdo entre
doenga/enfermidade e dor € que para os/as pacientes ndo ha um interesse na
doenca per se e sim nos sintomas que ela evoca. Nao quero dizer com isso, que
eles/elas nao se importem com suas doengas, e sim que na construgdo de suas

falas € muito mais recorrente o emprego do vocabulo (dor). Exemplo: “Eu estou com
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dor nas pernas, nas costas”, que pode ser interpretado como um indicativo que, no
momento em que falo, o importante € o alivio da dor e ndo a reflexdo sobre 0 motivo
da dor. Sao coisas diferentes e que fazem a diferengca no contexto da enfermidade.
Ou seja, quero que alguém me dé um remédio ou faga algo que tire ou alivie ‘esse
mal’ do meu corpo. E nesse sentido que percebi que a doenga nos relatos fosse o
objeto de conhecimento, alvo do/a médico/a e a dor fosse o objeto de interesse do/a

paciente. A relacdo que estabeleco pode ser indicada pela Figura 6.1.

Figura 6.1 Relagdes de hierarquizagao das representagdes de doenca e dor

DOENCA

—1 MEDICO/A

CONHECIMENTO

DOR PACIENTE

A Figura 6.1 encontra-se em dois niveis, que néo significam uma escala de
importancia de um em detrimento do outro, mas uma diferenga hierarquica em
fungdo do conceito que os termos assumem para diferentes atores. Isto me parece
relevante uma vez que tem a ver com o ‘foco de atengado’ linguisticamente
construido por médicos/as e por pacientes. Ou seja, ha uma linha conceitual de
saber nesta relagcado, enquanto para o/a médico/a doencga é o objeto de preocupagao

maior, para o/a paciente a dor € o motivo de sua inquietagao.
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Figura 6.2 A escolha lexical de pacientes e membros da equipe

(1) Entdo, a visdo que se tem da doenca (...)

(2) O que esta influenciando no adoecimento > Meédicos/as

(3) Se eles entendessem essa doenca

S

(4) Tenho muita dor doutora.

Pacientes

(5) Tenho dor na perna. >

(6) Estou com dor de cabeca

Para além disso, percebo um distanciamento marcado discursivamente por
meio tanto da impessoalidade, como nos exemplos 1, 2 e 3, como pela transitividade
em 4, 5 e 6. Aqui a representacao de atores se da por meio da excluséo e da
inclusdo. A representacido da equipe médica € marcada pela exclusdo, uma vez que
nao se pode perceber quem esta falando. J4 a marcagao de pessoalidade (Eu) nos
excertos 4, 5 e 6 ndo deixa duvida de quem € que tem a dor. Aqui, a inclusdo da
primeira pessoa € muito importante porque nado se pode correr o risco de ndo ser
entendido/a, com o agravante de uma situagéo incébmoda.

Na construgcdo dos conteudos atraveés do sistema de transitividade, a escolha
do tipo de processo selecionado é vital. O que chama a atengdo nas vozes de
pacientes é que a escolha por processo material (ter) estd na verdade significando
um processo mental (ter= sentir). Tenho dor = Sinto dor. Mas esta escolha nao é
ingénua, muito menos sem importancia, pois se 0s processos sao responsaveis por
codificar agdes, eventos, estabelecer relagdes, exprimir idéias e sentimentos, ou
seja construir o dizer, entdo é de se entender que pacientes queiram utilizar-se de
uma forma mais préxima de entendimento ao seu interlocutor.

E do dominio de senso comum que em nossa cultura a materialidade e a
l6gica predominam em relagdo a subjetividade, fazendo que saibamos distinguir
uma valoragao entre sentir (+subjetivo) e ter (+ objetivo). Portanto, frente a equipe
médica, tenta-se demonstrar objetividade para a dor. Essa nédo sera alvo de

contestagao se for entendida como “real”.
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Ao estabelecer relacado entre a selecao feita pela médica e a selecao mais
utilizada pela paciente, pode-se inferir que a ruptura com o status quo do
conhecimento médico ainda nao se faz presente entre paliativistas. Explico: A partir
do ideario de Cuidados Paliativos essa relagdo de causa e efeito deveria ser
desfeita. O/ a médico/a deveria estar mais preocupado com a dor, até porque ja é de
seu dominio saber que a doenga ndo pode mais ser ‘vencida’. Trata-se de doentes
terminais. No entanto, a médica ao se referir a doenca pode estar refletindo sua
'heranga' de formagdo. Na maior parte dos casos analisados, trata-se de refletir
sobre relagdes de causas passadas, da época de formacdo, as dificuldades de
mudar velhas posturas, que justificam e legitimam decisdées de escolhas lexicais.

Cabe ressaltar que a médica, ao relatar seu conhecimento que a morte é
certa, o faz de uma forma contraditéria em relagdo a seu posicionamento paliativista.
Além disso, quando o faz opta por dividir a responsabilidade com a paciente. Veja o

que Lucia diz:

(7) Na verdade acaba por tirar o médico daquele pedestal e devolve ele
para o lugar dele. Que é na verdade um agente que cura. E um facilitador
da cura. Mas a cura ela precisa ser devolvida ao paciente, a pessoa. A cura
ndo é um poder que estda na mao do outro. O outro pode contribuir com
aquele instrumento né dele. Parece que pode contribuir, pode oferecer mas
o que é decisivo €& a propria pessoa.*

A entrevistada comecga seu relato com o perfil que se espera de uma
paliativista engajada no ideario do modelo de assisténcia. Ao escolher o processo
verbal ((tirar) o médico daquele pedestal), se afasta da visdo conceitual do/a médico/
a como detentor do poder de cura. Porém, observo que ha, na instancia discursiva,
duas delimitagdes que a afastam desse posicionamento. Ao selecionar o uso de
duas estruturas oracionais de parataxe (1) mas a cura (...) (2) mas o que é decisivo
(...) faz ja com uma postura que pode ser interpretada como hibrida.

Ha uma contradicdo entre o relato inicial e o restante, em que a médica expoe
o dever do/a paciente querer se curar. “Na verdade”, nesse caso, sugere tanto uma

alta afinidade com o conteudo expresso quanto ao seu carater inusitado. A

4 Nas transcrigdes dos dados para esta pesquisa utilizei (...) para indicar um corte na fala de um/a
participante. As reticéncias simples sem paréntese nem colchete , indicam frase inconclusa, mas
transcrita conforme aparece na interagdo. Em virtude da natureza de meu interesse nos dados, ndo
julguei necessario adotar convengdes de transcricdo mais detalhadas porque néo analiso aspectos
como trocas de turno, falas sobrepostas ou entonacgao.
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modalidade aqui, indica um compromisso com a afirmacao.

Percebe-se que, mesmo quando a médica se distancia das praticas médicas
da medicina cientifico-tecnolégica, ela ndo se afasta dos fundamentos dessa pratica
social mais conservadora ou intervencionista.

O fragmento caracteriza-se por aspectos heterogéneos e contraditorios. Por
um lado, a ocorréncia da assertiva da médica com o objetivo de ndo ser mais a
detentora do saber. Por outro lado, a forma que utiliza n&o corrobora para isso, pois,
inclui um marcador explicito de modalidade (parece) a moderar o carater autoritario
dito e, por fim, a afirmagao categorica (€) “ 0 que € decisivo é a pessoa”.

Como é evidente, ndo se trata de uma atitude da exclusividade desta médica,
mas de uma articulagdo comum, bastante difundida; por um lado, as intervencdes
dos /as médicos/as seguem uma ordem que controla a estrutura do que dizem. Por
outro lado, a médica parece ceder ao paciente grande parte do controle e lideranca
do saber.

Segundo Fairclough (1997: 87) “a natureza do processo de produgao
discursiva pode reportar-se a pratica sociocultural mais ampla, no ambito da qual
ocorre”. por exemplo, no contexto institucional, a médica pertence a um grupo
minoritario de oposi¢do, no seio da medicina e do aconselhamento. E bastante
provavel que outros médicos, conhecedores das relagcbes no campo da medicina,
considerem anti-autoritaria a articulagdo que a médica faz das convengdes
discursivas por ser contra a autoridade médica sobre o /a paciente e da instituicdo
meédica sobre a profissdo e por quebrar o elitismo da classe médica, permitindo ao/a
paciente exercer algum controle sobre o que afeta a si diretamente. Passo, entao,

agora, a refletir acerca do conceito de ator e seus respectivos fazeres.

6.1.3 Atores e Participantes

Nesta subsecao, lembro os conceitos de ‘ator’ na Sociologia e na Linguistica.
Berger e Luckmann (1973) destacam que atores sociais sédo participantes na
formacao de estruturas sociais, através de sua pratica interativa diaria, onde com
uma gama de “outros” formam a base das institui¢des sociais e da identidade.

Esse conceito associa ator a instituigdes. Contudo, como linguista, adotarei

tanto o conceito de Berger e Luckmann, quanto o proposto pela Linguistica
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Sistémico-Funcional, que entende ator relacionado a um papel gramatical atribuido
ao participante de um processo material que executa a acdo. Um bom exemplo seria
a voz de Magali: “Eu ia para casa”, que possui dois participantes, “Eu” e “casa”, em
que “eu” é o ator do processo material “ia” e “casa” € a meta. Passo, agora, a

apresentar os pacientes por meio de pseuddnimos.

PACIENTES PATOLOGIA
Magali Cancer nas Parotidas
José Cancer de Prostata
Janaina Cancer de Colo de Utero
Ivo Cancer nas Cordas Vocais
Maria Aids
Mario Cancer de Prostata
Mateus Céancer de Prostata
Vanda Cancer de Colo de Utero
Ema Cancer no Cérebro
Jerénimo Cancer de Prostata

Quadro 6.1: Pseudonimos de Pacientes

Para aclarar, devo comentar que, além de usar de modo intercambiavel os
termos ator e participante, farei alusbes as acepgdes de van Leeuwen (1997), em
seu artigo “A representacdo de atores sociais”, comentado no Capitulo 3, Segao
3.2.5.3. Procedo dessa forma por estar de acordo com a associacao que o autor faz

entre atores sociais e contexto social.

6.1.4 Papéis e identidades segundo a LSF

Nesta subsecao, relembro alguns dos pressupostos analiticos da Linguistica

Sistémico-Funcional, com o objetivo de clarificar o conceito de papel e identidade.
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Para este ultimo, recorro aos conceitos de Castells (2002). Existem papéis sociais,
que sdo estruturas sociais, como médicos e pacientes e papéis gramaticais. As
categorias de van Leeuwen (ibidem), acrescenta-se a transitividade, proposta por
Halliday e Matthiessen (2004), categoria funcional, que auxilia na microanalise dos
papéis gramaticais dos/as participantes nos processos gramaticais. Esses papéis
variam segundo o préprio processo. Assim, nos processos materiais os participantes
podem ser afor ou meta, os processos mentais envolvem experienciador e
fenébmeno,; os relacionais, dependendo do tipo de relagdo, comportam portador,
atributo, identificado, identificador, caracteristica e valor; os verbais envolvem
dizente e alvo; os existenciais envolvem o existente; enquanto nos comportamentais
o participante principal € denominado comportante.

A analise da categoria papel gramatical dos atores sociais em relagao a agéo
no estrato léxico-gramatical das entrevistas e depoimentos é feita, também, por meio
da analise das praticas sociais nas vozes dos/as pacientes envolvidos/as. Isso &
relevante, uma vez que nem sempre encontrei uma similaridade entre os papéis
sociais que os atores sociais desempenhavam e o papel gramatical que lhes é dado
nas falas da equipe. A abordagem de van Leeuwen (1997), aliada a uma analise dos
papéis dos participantes em processos de transitividade em Fairclough (2003a),
sugere que as representagdes podem realocar papéis sociais, rearranjar relagdes
entre atores sociais e vincular identidades.

Para discutir a diferenciagado entre o conceito de papel social e identidade,
utilizo-me de Castells (ver Capitulo 4, Secado 4.4). Segundo esse autor, as
identidades organizam significados enquanto papéis organizam fungdes. O conceito
de papel social traz consigo a idéia de um palco, em que ‘atores sociais’
representam papéis nos mais diversos ‘palcos’ da vida: trabalho, familia, hospital e
assim por diante. Ja as identidades sao fontes mais importantes de significados do
que os papéis, por causa do processo social de autoconstrugdo. Além disso, as
identidades séo interpretadas e padronizadas na fala de alguém cujo papel social
implica uma funcéo. Essa relagao dialética entre papéis e identidades é, portanto, o

ponto central das segbes a seguir.

6.2 Os participantes e suas identidades

Nesta subsecédo, relembro o grau de dificuldade que foi conseguir obter esta
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parte dos dados, visto que tinha ao meu dispor um periodo minimo para poder
‘conversar’ com os/as pacientes paliativos/as, e uma das razdes para isso era o alto
grau de fragilidade dos/as pacientes. Mesmo com enorme dificuldade, considero que
foram estas ‘ricas’ interacdes.

Nas entrevistas com esse grupo, reconhego que a parte mais produtiva esteja
nos depoimentos e nos relatos. Os meus temas com os/as pacientes foram os
seguintes: idade, educagao (entendida aqui como nivel de instrugao), familia, vida
familiar, religides e crengas, profissdes, rotinas, interesses e gostos. Devo admitir
que estes temas foram organizados em funcdo da necessidade que tive de
aproximar-me do grupo, de iniciar uma conversa. Neste momento, senti que era
preciso adotar uma postura de entrevistadora para que eles/elas permitissem que eu
comecgasse a frequentar um espaco tdo intimo como é o quarto de uma pessoa,
mais ainda um quarto de uma instituicdo hospitalar. Todos nés sabemos que com
excegao de grupos religiosos, familiares, amigos e pesquisadores/as, ninguém faz
visitas hospitalares. Como n&o queria associar a minha imagem a nenhum grupo
religioso e, também, ndo pertencia a familia de nenhum/nenhuma participante, a
alternativa ética foi afirmar meu posicionamento como pesquisadora e que estava ali
para estudar questdes de identidade.

Nesse instante, é importante fazer uma digressao para aclarar minha linha de
raciocinio frente ao grupo. Quando eles/as ficavam sabendo que era uma entrevista
sobre identidade ficavam receosos/as e preocupados/as com o que aquilo poderia
significar. Portanto, minhas questdes de entrevistas foram utilizadas com o unico
proposito de incentivar minhas conversas, em uma tentativa de aproximagéo com o
grupo, com os /as pacientes e com seus familiares.

Como justificado acima, ndo farei uma analise detalhada desta parte, por
considerar que o objetivo maior era mesmo iniciar uma conversa. Opto por tragar um
perfil das respostas por meio de alguns fragmentos de relatos, com a finalidade de
mostrar algumas congruéncias entre os membros do grupo quanto as indagacoes
feitas.

Praticamente, a maioria das pessoas entrevistadas sao pessoas de classe
econdmica baixa, com baixo nivel de escolaridade, sem manifestagao de filiacoes
religiosas, porém com grande sentimento de espiritualidade, praticamente todos/as
de uma mesma faixa etaria, que oscilava entre 30 e 60 anos, com excecido de

Vanda, que tinha 24 anos e era estudante de Letras.
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Desta forma, creio ter respondido a minha primeira questdao norteadora,
“‘Quem é o/a doente paliativo/a?” Trata-se de uma pessoa comum, como eu, Como

vocé, como se verifica nos excertos abaixo:

(8) Ema: Tenho 54 anos, 6 filhos (3 homens, 3 mulheres). Moro na Ceilandia
e trabalho em casa.

(9) Maria:Tenho 36 anos, 4 filhos, moro no PN ( referéncia a bairro de
Ceilandia )
(10) José: Tenho 57 anos e 2 filhos. Moro em Taguatinga.

Nao desconhego que as respostas dadas pelos/as pacientes estao
diretamente vinculadas ao género discursivo ‘entrevista’. Porém, ao fazer as
perguntas tive em mente tragar um perfil que pudesse auxiliar-me na descoberta de
vestigios de representac¢des familiares nesses atores.

A seguir, aprofundo a exploragao analitica, distinguindo os atores sociais que
serao agrupados por suas auto-representagdes e pelas representagdes atribuidas a

eles/as pela equipe de cuidadores paliativos.

6.2.1 As representagoes de pacientes

Nesta secado, apresento os textos que compdem uma parte do corpus da
pesquisa. Os textos analisados nesta primeira parte pertencem ao que chamei de
auto-representacao de pacientes, pois tecem consideracdes a respeito da condicio
em que os/as pacientes se encontram no modelo de assisténcia paliativa, ou seja,
de que forma esse espago € diferente dos demais espagos institucionais

responsaveis por cuidados de saude.

Os depoimentos de pacientes sdo interpretados como uma forma de
entendimento de novas praticas sociais que estdo em articulacdo nos hospitais com

modelos de implementagao de novas maneiras de ‘ver as pessoas’.

6.2.1.1 Como os /as pacientes paliativos/as representam a equipe de saude

Neste ponto do trabalho, esclare¢co que as categorias analiticas né&o
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obedecerdo a um enquadramento metodoldgico ordenado. Ndo € meu objetivo
seguir uma ordem pré-estabelecida, mas sim deixar que meus dados 'mostrem' as
categorias a serem analisadas. A justificativa encontra respaldo na maior liberdade
interpretativa. Comecgo por verificar como pacientes representam a equipe, € ao
fazé-lo desta forma acredito estar a entendé-los melhor, porque como nos ensina
Woodward (2004: 9), “a identidade de cada um depende, para existir, de algo fora
dela: a saber, de outra identidade, de uma identidade que ela ndo €&". Portanto,

preocupo-me em saber quem sao 0os membros da equipe na voz de pacientes.

a) Especiais ou diferentes

Cabe registrar que os/as pacientes sempre se referem aos hospitais que nao
possuem a assisténcia paliativa como parametro de relagdo ao modelo de medicina

paliativa. Observemos os fragmentos que se seguem.

(11) ao ser perguntado de que maneira é tratado no hospital, responde:
“Esse aqui € o melhor, o melhor, ndo tem coisa melhor (...) eu gostei
demais, o hospital, (..) aqui ta 6timo, ta perfeito,té6 mais que satisfeito. (lvo)

(12) eles sdo uns amorzinhos, adoro todos eles, sdo gente boa muito
diferente dos do ( ), la é horrivel. ( Vanda)

(13) nossa aqui eu t6 melhor do que em casa, la faz muito barulho, ndo
quero volta pra casa néo, aqui a gente se sente bem melhor né . (Maria)

Cabe destacar as caracteristicas visiveis consideradas pelos/as pacientes
para qualificar o hospital e a equipe como diferentes dos outros com os quais
tiveram contato. Além disso, é freqliente associar a identidade da equipe com uma
afetividade exacerbada, talvez como reflexo de uma vida extremamente sofrida,
muitas vezes, reflexo de um sistema segregador. A escolha do adjetivo (melhor) e
do advérbio, ( mais) e dos adjetivos (6timo, perfeito, satisfeito) nos levam a pensar
em um ambiente diferente do que se espera de um hospital. Outro aspecto relevante
€ a comparagdo do ambiente hospitalar com a casa da paciente. Maria
categoricamente afirma que nao quer voltar para casa, que o hospital € melhor, para
isso utiliza-se dos advérbios de lugar: (aqui e la), diferenciando-os, e de certa forma,
distanciando-os. A utilizagao de déiticos ('1a’), particula espacial que, nesses casos,
congrega valor intersubjetivo, faz uma diferenciagcao entre o local de moradia e o

lugar de internacgao.
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O processo mental (querer) selecionado por Maria representa a experiéncia
nova que a paciente esta vivenciando, um desejo ou mesmo a vontade. Usando um
experienciador em primeira pessoa, a paciente consolida o seu envolvimento, talvez
visando externar o que julga ser o melhor para o paradigma das instituicdes

hospitalares como se fosse o desejo que todas as pessoas doentes deveriam ter.

O modificador (demais) constroi um desdobramento do processo mental
(gostar) selecionado por Ivo com a intencdo de destacar a situagdo de
caracterizagdo do espacgo hospitalar como algo muito bom. Como, a priori, ndo
estamos habituados a ouvir este tipo de comentario em relacédo as instituicdes de
saude publica no pais, fica a sensagao de que o paciente poderia estar tendo uma

reagao anormal, o que logo se desfaz com os depoimentos de outros/as pacientes.

A escolha de uma oragdo com processo relacional feita por Vanda (“eles séo
uns amorzinhos”) contribui para a ratificagdo da visdo de que os /as pacientes
acreditam que a equipe de profissionais do hospital sejam diferentes e especiais.
Seguindo as interpretacdes, podemos perceber que na visdo de pacientes a equipe

também é vista como bondosa e gentil.

b) Bondosos, gentis

27

No fragmento (14), a utilizacdo do operador argumentativo (“s6”) pretende
reforcar a postura diferencial do tratamento oferecido pela equipe paliativista e do
oferecido por outras instituicbes. Destaco, também, na oragao inicial um processo de
hipotaxe que é alcada — deslocada para frente. Essa € uma declaracdo sobre o
momento em que as coisas comegam a ficar melhores para a paciente. Creio que é
possivel perceber na generosidade que a paciente refere ter encontrado na equipe
um indicativo de denuncia, um comportamento que, infelizmente, ndo é a regra entre
profissionais de saude. Na esmagadora maioria das vezes, encontramos relatos de
situacdes opostas. Ao afirmar isto, respaldo-me nao sé pelo conhecimento de senso

comum mas, também por trabalhos de pesquisa na area.

Em sequéncia, no fragmento (15) o processo mental (adorei) corrobora com o
discurso de que a equipe é boa e diferente. O processo relacional (é) confirma uma
atitude por vezes ligada a uma relagcdo mais intima, pois ndo temos por habito

presentearmos alguém com o qual n&o tenhamos uma ligacdo de afinidade. A
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enfermeira presenteia Ema com uma boneca.

Por outro lado, podemos inferir um comportamento infantilizado por parte da
paciente, uma senhora de 54 anos. De qualquer forma, o fato de estar ou sentir-se
infantilizada pode ser um indicativo ambiguo, que em minha interpretagéo trata-se

de um comportamento que n&o invalida a agéo gentil do membro da equipe.

(14) Desde o dia que cheguei aqui (hospital) as coisas que eles me diziam, foi me
deixando mais calma. Eu acho que sé de vé o jeito deles com todo mundo me
deixava mais confiante. ( Janaina)

(5) Adorei quando ela (enfermeira) me deu essa boneca, eu nunca nédo tinha
ganhado uma na minha vida, esse pessoal € muito bom é gente muito gente. (Ema)

(16) o pessoal daqui é tudo qualificado, bem treinado, eles tratam a gente como
gente e ndo como porco, la no (...), eles tratam a gente como porco. (Ivo)

Em (16), observo o processo relacional que destaca os atributos da equipe,
de forma a associar sua competéncia técnica com o tratamento pessoal. Essa idéia
é reforgcada, em termos linguisticos, com a escolha da oracao seguinte formada por
processo material (trata(m)), o que possibilita 0 entendimento que a equipe os trata
com um respeito que anteriormente ndo percebiam ou nao tinham. Isso é entendido
como uma denuncia clara ao comportamento desrespeitoso ao qual as pessoas sao

submetidas nas instituigdes com modelos cientifico-tecnologicos.

c) Membros da Familia

E freqiiente a identidade de a equipe estar atravessada pelo papel familiar
nas representagdes dos/as pacientes entrevistados/as. Em (17) e em (18) os papéis
de mae e de pai zelosos sao ressaltados. Esse discurso familiar pode estar sendo
percebido como indicativo de denuncia do afastamento que as instituicbes com
modelos cientifico-tecnolégico estabeleceram ao longo da histéria entre pacientes e

médicos. Uma relagao que tem se tornado cada vez mais conflituante.

(17) Essas pessoas que tdo me cuidando sdo uns fofos. Essa doutora é uma
verdadeira mée. (Ema)

(18) Eu aqui sou que nem um filho pros meninos eles me dao banho e nunca acham
ruim, sempre fazem isso sem aquele jeito de quem t4 com nojo e depois que eles
terminam e me cheiram e dizem: ta bonito hein, assim vai ser o terror da mulherada.
(risos). (Jerdbnimo)
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Destaco que no cenario descrito por Ema, predominam a modalidade e a
avaliacado subjetivas. Assim como Janaina deixa transparecer no excerto 14 sua
subjetividade na escolha das operagdes de modalizacdo ‘desde que cheguei aqui’,
ela também o faz nas avaliagbes. Ema utiliza-se de afirmagdes avaliativas com
adjetivo em fungdo de atributo. A valorizagdo do ser humano € uma questdo de
saude. Qualquer um/a sabe que quando estamos limpos e cheirosos e recebemos
elogios, a tendéncia € que venhamos a nos sentir mais felizes e por consequéncia

com a sensacao de bem estar, o que comprovadamente € saudavel.

Ao percebermos que os/as pacientes representam a equipe de cuidadores
atribuindo-lhes caraterizagdes de familiaridade, resta-nos investigar se estas

representacdes sado coincidentes com o papel desempenhado pelos seus familiares.

6.2.1.2 Como os/as pacientes representam seus relacionamentos familiares

Praticamente em todos os depoimentos e relatos, os/as pacientes fazem
mencgdes a sua relagdo familiar, mas cabe comentar as relagdes dispares que
encontrei. Comego com o relato de Ema, com fragmento de comentario do marido

que estava junto neste dia.

(19)Carmem: Quem cuida mais de vocé aqui no hospital?
Ema: Todo mundo. Cada dia um.

Marido: Cada dia um e depois de nés ainda vem o genro, ele € o que mais
ajuda.

Carmem: é o genro que mais vem é7? Foi ele quem deu esta boneca?
(Referéncia a uma boneca que a paciente faz questao de apresentar a todos
que chegam para visita-la).

Ema: Nao, quem deu a boneca é outro, foi a Aline.(...)

Marido: Ela ganhou até celular.

Carmem: Lindo, que é que Ihe deu?

Ema: foi meu genro. ( Ema faz questdo de mostrar a foto do outro genro.
E muito bonito.

Marido: A familia € muito unida.

Ema: Gragas a Deus.

(20) Janaina:eu tenho 54 anos minha filha (risos)

Carmem: Dona Janaina, a senhora esta sempre sorrindo,sabe o que me
chamou a atengao? Nao tem um so dia que eu venha neste hospital e ndo a
encontre sorrindo. Sabe que s6 de ver a senhora ja sinto vontade de sorrir.

Janaina: (continuou a sorrir) (...)
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Carmem: Quem cuida mais da senhora aqui no hospital?(neste momento
Janaina desconversa e nao responde).

Carmem:Quantos filhos a senhora tem?

Janaina: Tenho quatro, eu tive cinco um morreu, agora tenho quatro . Duas
mulheres e dois homens

Carmem: E moram com a senhora?

Janaina: Mora tudo comigo, é neto(...)

Carmem: Quantos netos a senhora tem?

Janaina:Minha filha, eu tenho dez netos e doze bisnetos.
Carmem: E as meninas?

Janaina: A mais velha vai completar seis, e a filha dela de dezoito ja tem um
menino, a mais nova de vinte anos, tem quatro meninos, duas mulher e dois
homens; e tem o outro que tem quatro mais. E assim, cada um com uma
mulher né, um filho de cada mulher.

Carmem: Sim, entendi, cada um com uma mulher.

Janaina E , s6 tem um que casou e que ainda n&o quis filho.

Carmem: Mora com a senhora?

Janaina:Mora, mora tudo comigo minha fia.

Carmem: Entao a familia € bem grande. E a senhora tinha um companheiro?
Janaina: Tive, ele convivia com outra né?

Carmem: Sim,e ele era casado com essa outra?

Janaina: Nao, com nenhuma das duas, ele trabalhava na feira da barragem
e uma vez quando ele foi subir a barragem, pegaram ele.

Carmem: E a policia descobriu o motivo?

Jannaina; Nao, diz que foram atras do filho da mulher né, ele dizia que era o
pai dele pegaram ele, ai de |a para ca que eu té direto no hospital.

(21) Carmem: Quem cuida mais de vocé aqui no hospital?
Jeronimo: O pessoal daqui, eles sdo gente muito boa.
Carmem: O senhor tem familiares aqui ( Em Brasilia).

Jerénimo: é tenho.

A escolha destes fragmentos tem por objetivo caracterizar o relacionamento
dos atores sociais com a familia. Segundo van Leeuwen(1997), apontar a escolha
entre referéncia genérica e especifica € importante na representacdo de atores
sociais. Pois bem, note que as categorizagdes feitas por Ema e por Janaina sao
sempre especificas, enquanto as categorizagdes de Jerdbnimo sao genéricas.

Quando perguntado sobre a familia, restringe-se a dizer: é tenho. Nos
fragmentos (19) e (20), sdo selecionados varios nomes contaveis; tanto Ema quanto
Janaina especificam nominalmente os membros de sua familia, no entanto Jerénimo

faz uma escolha de carater bem genérico. Segundo van Leeuwen (1997: 193), “a
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presenca de um numerativo € interpretada como realizando uma referéncia
especifica”.

Em concordancia a minha interpretagdo baseada em van Leeuwen, utilizo
como lente de analise o processo da objetivacdo de Moscovici para estender-me um
pouco mais na reflexdo sobre fragmento acima. Na visdo de Moscovici, pela
categoria da objetivacdo € possivel tornar concreto aquilo que é abstrato. Ela
transforma um conceito em imagem de uma coisa, retirando-o de seu quadro
conceitual. Trata-se de privilegiar certas informagbes em detrimento de outras,
simplificando-as e dissociando-as de seu contexto original de produgao.

Parece-me que €& o procedimento de Jerbnimo ao selecionar uma oracao
simples e direta. (..) Tenho, com a selegao de um processo material em posicao de
nucleo na voz do paciente. Conhecedor que € do conceito de familia na sociedade
brasileira, Jerbnimo prefere ndo estender o assunto.

Ainda, de acordo com os fragmentos (19) e (20) acima, a realidade das
pacientes diferencia-se da realidade de Jerdbnimo, e segundo as declaragbes de
membros da equipe, diferencia-se majoritariamente da norma estabelecida pelo
modelo familiar nuclear de pacientes terminais, uma vez que essas pacientes fazem
parte de familias com as quais mantém um contato de pelo menos, aproximacao,
como atesta o quadro abaixo.

Faco esse comentario para revelar que somente essas duas pacientes
narraram um sentimento de pertenga familiar, ou seja, pertencem a um quadro de
‘ruptura” no modelo conceitual predominante na nossa sociedade atual. Mesmo

assim, ha uma diferenciagao entre as duas. Vejamos o quadro.

Nome idade Com quem mora Quantos filhos tem? Outros parentes
Ema 54 Com o marido Duas filhas genro
Janaina 54 Com toda a familia Quatro. Duas mulheres e dois|Netos, noras
extensiva homens
Jerdébnimo 65 Sozinho Um filho Irma, ex-mulher

Quadro 6. 2 Representagao da instituigao familiar.

O quadro acima permite sugerir as diferencas ja comentadas. Os dados

indicam que apenas uma paciente® tem convivéncia com um companheiro, no caso

Cabe aqui esclarecer que embora o quadro acima tenha apenas os relatos de trés pacientes,
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o marido. O excerto abaixo refor¢a essa situagao.

(21) é que eu moro sozinho, minha ex-mulher morreu de cancer, eu néo
sabia eu tinha largado dela. Jerénimo

No excerto (21), o paciente releva de maneira objetiva o contexto
familiar, no qual se insere, a partir de uma experiéncia do mundo fisico, configurado
pelo uso da forma verbal (morar). Trata-se da realizacdo de um processo material,
em que o ator envolvido é o proprio paciente e as circunstancias associadas

caracterizam o rompimento dos lagos de convivéncia com a figura da ex-mulher.

Além disso, as relagbes com outros membros da familia como os filhos por

exemplo nem sempre € satisfatoria. Vejamos:

(22)depois de um ano que eu fui la que eles vieram falar pra mim. Mas
rapaz eu tenho telefone aqui, eu tenho tudo porque vocés ndo me
telefonaram, deixou sua mée morrer € eu ndo vi a ela pela ultima vez, ai
ficaram calados, e depois que eu t6 aqui a minha outra mulher (que ja n&o
vive mais com o paciente) disse: Vem ver seu pai que seu pai t4 doente e
ele falou: Ndo vou néo, eu quero que ele morra,ele t4 pagando o que fez.”
Jerbnimo

Ao analisar as circunsténcias de espago (la) , (aqui) o paciente demarca a
distancia, primeiro fisica, depois pessoal com um membro de sua familia. Essa
distancia fisica e pessoal de seu filho deixa claro que seu relacionamento familiar é
ofuscado e, de certa forma, conflitante para si. Afirmo isso baseada na escolha de
negacao feita por Jerbnimo que usa do discurso direto para relatar o sentimento que
acredita que o filho nutre por ele.

Como as representagdes sociais sdo representagdes de alguma coisa e séo
sustentadas por alguém, é essencial identificar o grupo que as vincula, situar seu
conteudo simbdlico no espaco e no tempo e relaciona-lo funcionalmente a um
contexto intergrupal especifico. Ou seja, vive-se em uma sociedade que nutre
principios, ainda calcados em uma ilusdo de familia nuclear que corresponde a algo
desejavel. Isso pode servir de base para a compreensao de que para alguns dos/as
pacientes, seja importante ver-se encaixado dentro daquilo que o grupo percebe
como sendo o ideal. E claro que uma representacéo particular pode mudar de grupo

‘hospedeiro’ e vagar por entre grupos sociais, assumindo outros valores e crengas.

somente a paciente Ema, dentre todos /as os/as participantes da pesquisa tinha um companheiro —
marido com quem morava, os/as demais ndo possuem tais lagos.



227

Busquei, nesta subsecao, analisar o conceito de familia nas representacdes
dos/as pacientes terminais como uma forma de comprender suas representagcdes
identitarias. Para tanto, foram coletados dados empiricos que demonstraram que a
atual representagcdo das pessoas envolvidas n&do sustentam os anseios dessas
pessoas. Sabemos que os conceitos de familia sdo diferentes hoje e que
independem do espago em que estejamos inseridos, porém o que observo € que no
espaco institucional do hospital, e nesse caso um espaco reservado ao final de vida,
ha quase que uma busca por antigos conceitos e valores, com um sentido de
catarse. Nao cabe a esta pesquisa buscar as razdes para isso, mas foi importante
observar tais questionamentos porque sado eles que vao contribuir para a definicao

das identidades de cada participante.

Acredito, dessa forma, que minha questdo norteadora, (2) “Quem sdo “os
outros” com quem interage?” esteja parcialmente respondida. Constatei que,
infelizmente, as pessoas que estado internadas ndo recebem muitas visitas. Raros
sao 0s casos em que pacientes interagem com pessoas que nhao sejam ou de seu
circulo familiar ou os membros da equipe de cuidadores. Ndo ha muitos com quem
dialogar, trocar idéias, conversar sobre amenidades. Isso, inegavelmente, torna os
ultimos dias mais tristes e pesados. Porém, paradoxalmente € possivel perceber que
ha um aspecto identitario marcante, qual seja o de luta pela dignidade de vida e nao

de tempo de vida.

Creio ser essa uma forma de representar a finitude de vida pela qual estas
pessoas passam. Nao estou com isso querendo dizer que todos/as morram
sozinhos/as e tristes, mas que a sensacao percebida € de um grande abandono, em
um momento em que esses atores sociais precisam de uma participacdo mais
efetiva de pessoas amigas. Por outro lado, esta falta dos amigos antigos da a
oportunidade para que se criem novos lagos de afetividade. Entretanto, os novos
amigos acabam por ser representados por um mesmo grupo, pela equipe. Eis, entao

a razao pela qual escrevo a préxima subsecao.

6.2.1.3 Relacionamentos de amizade

O que foi possivel inferir da situacéo de interacdo com outras pessoas € que a

familia € um grupo de atores sociais significativo no inicio do tratamento de
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pacientes. Muitos/as relatam que foram acompanhados/as por algum membro da
familia, mas com o passar do tempo — e isso significa muito pouco, questao de dias
— a tendéncia é o abandono e mesmo a auséncia desses membros familiares. Um
outro grupo que também tem seu papel representado com certo valor nos relatos é o
dos amigos que, em geral, sdo os membros da equipe. Esses aparecem com maior
freqUéncia, geralmente em momentos dificeis, como na hora das dores e da morte.
A seguir, analiso o comentario feito por Jerdbnimo que me conta como foi chegar ao

hospital de cuidados paliativos.

(23)Pena eu néo ter vindo para ca antes(...) um lugar bom desse.

(...) Quando cheguei aqui, o dr(...) tava falando comigo e chegou tanta
enfermeira, uma ja me deu morfina, outra ja me deu comprimido, ja me deu
soro, e aquela coisa toda, e eu fiquei assim o que sera que aconteceu nesse
hospital que ta tao bom, com todo mundo correndo ai para cima de mim, eu
nao sabia o qué era, eu ndo sei foi o médico diretor daqui. O dr(...) estava
me esperando aqui, € eu nunca que chegava. Ai me tratou tdo bem rapaz, e
depois( regressdo ao tempo que ficou esperando a ambuléncia leva-lo do
hospital com modelo anterior até o hospital pesquisado e que ao chegar.(..) e
entdo o dr me disse: “Comegou rebelde hein, ficamos esperando o sr chegar
aqui até esta hora”,rindo depois que cheguei aqui fiquei completamente em
um hotel. Aqui eu tenho amigos. Pergunta a essas meninas ai.

(...) Quando a sra (médica) chega perto de mim, tudo que ta doendo
desaparece. Jerdbnimo

No relato acima, destaco que a representacdo dos atores sociais tem uma
agéncia marcada em processos materiais como (“ir”), (“chegar”), (“correr para mim”),
indicando significados no estabelecimento do paciente que saiu de um hospital com

modelo cientifico-tecnolédgico e chega ao hospital paliativo.

Ainda em relagdo ao excerto acima, ressalto a fala de Jerbnimo que diz:
(“Quando a sra chega perto de mim, tudo que ta4 doendo desaparece.”), o que
sugere, primeiro a presenga de alguém junto a si; segundo, mas ndao menos
relevante, a representacdo do espaco. Em relacdo ao primeiro ponto, trata-se ao
meu ver de uma representacdo da necessidade de afeto que é inerente ao ser

humano e o segundo sera o alvo de minhas analises no Capitulo 8.

Em varias relatos, o apoio dos /as profissionais da equipe é citado em
momentos chave, aplicando medicagao na hora, dando suporte medicamentoso que
alivie a dor e assim por diante, conforme ilustra o trecho do relato de Jerénimo a

seguir:
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(24)aqui, esse pessoal é tudo bom, ndo tem um sé deles que sejam ruim.
Desde as moga da limpeza trata a gente bem. As enfermeiras as meninas
que da banho e que depois diz que a gente ta cheiroso e dao beijinhos, isso
€ que é sé amigo nao tem nojo da gente né. porque la no (..) tinha uns que
achavam que a gente era tudo bicho. Eu estes dias tive uma dor que achei
que era a minha hora , entdo veio gente de toda parte. Aqui o povo toda
hora vem pergunta se a gente ta com dor, e ja da um remédio e ja faz uma
massagem, tem até uma tal de fisioterapeuta que vem me ver. Outro dia
uma amiga minha a (...) que é psicdloga veio aqui me da um beijo e disse
que era porque tava com saudade. E & desse jeito.

Esse recorte, que confirma a anadlise anterior, é significativo para
demonstrar a preocupacao da equipe que esta presente a todo o momento. Por meio
da observagao da selecdo de processos que o paciente utiliza, percebe-se que as
relagbes desempenhadas ndo sdo somente vinculadas ao critério fisico, mas,
também , ao aspecto emocional. A passagem da psicéloga pelo quarto do paciente
para ver como ele estava e dizer que era s6 saudade, representa a demonstragao de

carinho e respeito.

Conforme expliquei no Capitulo 2, existe uma rede de humanizagéo
sendo divulgada pelo Ministério da Saude no pais que tem como objetivo que agdes
como estas sejam uma constante nas redes de saude, mas n&o é isso que
encontramos nos relatos dos /as pacientes quando fazem referéncia aos centros de

saude convencionais. Veja o relato de Ema:

(25) Chorando muito, ‘Ema’ comentou que no Hospital de (...) foi tratada
muito mal e que o filho queria processar o médico. "Ele disse: Aqui ndo é
lugar de vela preta e caixdo eu me senti tdo mal minha filha era como se o
meu lugar fosse o cemitério e n&o o hospital”.

Neste fragmento, destaco a atitude covarde e maldosa com a qual o
profissional de saude tratou Ema. O profissional ja sabia que a paciente era paliativa
porque Ema estava acompanhada por uma enfermeira do hospital com Cuidados
Paliativos e foi levada ao hospital cientifico-tecnolégico para fazer um procedimento
de rotina. Trata-se da representagdo negativa de profissionais da area de saude
dominante. Nao quero dizer com isso que todos/as sejam assim, porém as
representacdes desses atores sociais estdo intimamente ligadas as representacdes

de carater depreciativo. Inevitavelmente, ha um conflito na ordem do discurso pela
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qual circulam os atores sociais envolvidos com as praticas sociais da medicina

paliativa e da medicina cientifico-tecnolégica.

O relato de Ema é uma denuncia ao caos do sistema de saude publica no
pais e & falta de preparo de alguns profissionais da area. E significativo que Ema
escolha ndo nomear o médico que a atendeu de forma tdo desrespeitosa. Trata-se
de um recurso utilizado pelos atores sociais como estratégia de impersonalizagéo de
outros. Segundo van Leeuwen, aqui ocorre o que o autor chama de
impersonalizagdo objetiva, que acontece quando os atores sociais sao
representados por meio de uma referéncia a atividade a que estdo ligados, nesse
caso, 0 médico. Vejo aqui, uma declaragao de intimidacao por parte da paciente que
nao se sente a vontade para dizer o nome do profissional e isso é corroborado
porque quem decide tomar uma atitude de represalia é o filho e ndo a paciente, que

€ quem foi atingida.

Quanto a atitude do filho, ndo cabe comentario porque seria de se esperar
dentro do contexto em que se encontra a familia. Quanto a paciente, também ¢é de
certa forma uma atitude comum, porém serve para demonstrar como ainda somos
reféns de situagdes de humilhagado, discriminacdo e desrespeito em instituicdes de
saude de modelo cientifico-tecnolégico e que se essas representagdes estdo de tal
forma naturalizadas, cabe a cada um de ndés ao menos pensar no processo contrario

qual seja o de sua desnaturalizagao.

Jodelet (1989) ressalta que as representagdes nos ajudam na relagédo com o
mundo e com as outras pessoas. As representacdes sao importantes na medida em
que “nos guiam na forma de nomear e definir juntos os diferentes aspectos de nossa
realidade de todos os dias” (Jodelet, 1989: 31). Aqui aparecem nas selegdes lexicais
utilizadas pelo profissional, cristalizando sua conduta no espago da medicina

cientifico-tecnoldgica (ver Capitulo 8).

Como uma das fungdes das representagdes € compartilhar com membros de
um grupo especifico, € possivel outras pessoas incorporarem as mesmas formas
preconceituosas. Entretanto, essas representacdes podem entrar em conflito com as
de outras pessoas, uma vez que elas séo guia de agdes e de trocas. Com isso quero
dizer que acredito que tais posturas preconceituosas possam ser modificadas. Ao

usar o discurso direto com o processo dicendi, a paciente marca a fala do médico
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com o provavel objetivo que pode ser o de denuncia a uma postura preconceituosa.

Fecho esta secdo observando que a auto-reprepresentacdo de pacientes é
conflituante e se desenrola em uma situagao de tenséo social € emocional. Por isso,
€ uma representacdo identitaria hibrida, dependente de um posicionamento do
‘outro’. Esse outro pode ser visto, aqui, como dois grupos claramente identificaveis —
a equipe e a familia. Essas identidades adquirem sentido por meio da linguagem e
dos sistemas simbdlicos pelos quais sao representados. Porém, as representagdes
identitarias de pacientes sdo construidas pelo modo como o0s outros os/as

representam. Para melhor entender isso, vejamos a proxima segéao.

6.2.3 Como os /as pacientes paliativos/as sdao representados pela equipe de

saude

Procedo a analise das vozes de membros da equipe e o modo como
representam os/as pacientes. A equipe praticamente utiliza-se do modelo de

representacao dos/as pacientes em quatro grandes grupos, a saber:

a) Abandonados pela familia e pelo Estado

No excerto (26), opera a dissimulagdo — modo de operacao da ideologia que
sustenta relagcdes de dominagao por meio de sua ofuscagédo — por eufemizacédo, uma
vez que as relagdes sociais e familiares sdo ai representadas de modo a despertar
uma valorizagao positiva que ofusca pontos de instabilidade. O resultado € que a
exclusdo socio-econdmica da familia, como ponto determinante da situacdo de
abandono dos/as pacientes, pode estar sendo apagada, bem como outras questdes

de abandono do Estado.

(26)Patricia: A familia... () tem muitas... por exemplo... (Que o pai realmente
foi uma pessoa ruim), ( ) (tem muitos conflitos). Ai, as vezes... éh:: conflito
mais em termos praticos... ‘Quem vai cuidar? Quem vai ser o acompanhante
( )?" ‘Ah, eu nao posso porque trabalho o dia inteiro.” (Ndo faz o minimo
esforgco para estar aqui)... () aquela pessoa, (‘Nao, eu ja sofri demais com
ele, entdo eles ndo merece meu sacrificio de estar aqui)'.

Sabrina: quando chega aquela... aquele momento mais critico, ai_eles...
trazem para o hospital porque ndo conseguem, né? alguns conseguem.
Outros, ndo conseguem ou ndo tém condi¢do... ou ndo tém familia, né? Uma
das questdes que faz com que muitos pacientes figquem internados as vezes
mais do que o necessario, e agora &€ um momento que isso esta
acontecendo, sdo as questdes sociais, né? Um é morador de rua, um nao



232

tem familia, um morava num acampamento dos sem-terra (e ndo tem
ninguém), outros... entdo as vezes ( ) tem condi¢cao de alta, dai, se tivesse
alguém para... para cuidar, né? E as vezes nao tem ninguém para cuidar. A
gente corre atras... as vezes acha um familiar la no Piaui, la no Maranhao, la
no Rio Grande do Norte.

Carmem:Vocés fazem esse trabalho de pesquisa?

Sabrina: Faz. A fulana faz, ela corre atras. Mas nem sempre consegue,
encontra, e nem sempre, quando encontra, (Quem é encontrado, ndo) quer
assumir porque tém as histérias passadas de vida, todas as questdes ( ) séo
dificeis, as vezes, de ser resolvidas...de envolvimento com o crime, né? e
largado, sozinho... e... né? sem contato.

Carmem: E vocés acabam se envolvendo né?

Sabrina: As vezes a gente consegue facilitar um pouco esse processo de
ajudar _até nessas resolucbes, nas questbes pendentes de vida, né? Nao
resolver, porque a gente nao resolve por eles, eles quem tem que resolver,
mas tem um facilitador. Mas, muitas vezes (nao).

Esses pacientes sdo abandonados pela familia, como sugere a psicéloga. (eu
nédo posso porque trabalho o dia inteiro. (..) Ndo faz o minimo esfor¢o para estar
aqui (...) .'Nao, eu ja sofri demais com ele, entao ele ndo merece meu sacrificio de
estar aqui’). Ou seja, ndo ha economia de expressdes naturalizadas de omisséo por
parte da familia dos/as pacientes. Muitos dos usos linguisticos ressaltados na ADC
sdo empregados: nominalizagdo, personificagdo, indeterminagdo. A nominalizagao
diz respeito a apresentagcdo de processos como entidades, e para Fairclough

(2003a: 143) a nominalizagdo € “ um recurso para a generalizagdo, para a
abstracdo”. De acordo com meus dados, podemos acrescentar outro efeito de uso
recursivo de nominalizagbes em textos: a indefinicao (“Quem vai cuidar? Quem vai
ser o acompanhante?”). Nota-se a indefinicAdo que ocorre por meio dos
questionamentos, com o uso do pronome indefinido. Nao se sabe por que a familia
abandona o/a paciente e, entdo, comeca-se a fazer uso de nominaliza¢des para as
possiveis especulagdes. “O trabalho” como agente que impede a agao de cuidar ou
“os problemas de relacionamento”. A voz passiva ocorre em “foi abandonado”, “é
largado”, ficam internados”. O uso da passiva aparece como referéncia a denuncia
do abandono pela familia. Por fim, ha indeterminacdo pela utilizagdo de pro-formas
nominais (alguns, outros). Todas estas escolhas somadas conferem ao excerto um
alto grau de atribuicdo de responsabilidades que segundo a equipe sao

negligenciadas tanto pela familia quanto pelo Estado.

Em (27) destacarei a heterogeneidade discursiva no que se refere

especificamente a atualizacdo de diferentes discursos no fragmento, que considero
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bem distinta. Comego com o discurso da dificuldade do sistema (primeiro grifo), ou
seja, o que chamo discurso da esfera publica parafraseando Habermas®'.
Considerando que o conceito de ‘esfera publica’ remete a deliberacao de individuos,
como cidadaos, a entrevistada parece clamar por providéncias, da parte do governo,

e que delibera propondo alternativas como uma ‘ajuda para resolver os problemas’.

(27)Joelma: de assisténcia a saude mesmo. Entdo, nds procuramos muito
estar garantindo esses direitos, né? Por que o Governo é assim mesmo.

muitas vezes a gente tem que acionar o poder judiciario mesmo... para
estar resolvendo questdes. Entdo, nés temos muitas questdes de ordem...
legais, que é uma coisa que ndés do Servigo Social... éh:: ndo sabiamos que
ia haver tanta (interface aqui), né? Sao pacientes que as vezes falecem... e
que a familia entra em conflito por conta de inventario, de bens... e que,
depois, quer que a gente... dé algum parecer... ai, eles comegam aquelas...
aquele briga entre familiares, e nos procuram porque querem que a gente
dé um parecer de quem que é que estava aqui acompanhando ele mais...
de perto, que a gente possa estar interferindo nessas questdes deles, né?
de ordem ai de inventario, tudo o mais. Entdo assim, sdo... E todo dia
aparece uma situagdo nova... né? Ainda... nés temos aqui uma... uma
questao, que a maioria dos nossos pacientes, né? que estado internados
aqui no hospital... passam por muitas dificuldades... sécio-econémicas, né?
Entao, uma das coisas que a gente tra/... com o ndmero de 6bitos é grande
aqui... entdo a gente trabalha muito no sentido de estar orientando
encaminhando.

Na maior parte do relato do caso analisado, trata-se de refletir sobre o

papel do abandono do Estado as suas fungbes primeiras. Nesse excerto destaca-se

'De acordo com Jovchelovitch (2008:67) ha pelo menos dois momentos histéricos que podem ser
considerados paradigméticos para a nogédo de esfera publica de acordo com Habermas (1990). Um
desses momentos corresponde a cidade cidade-estado grega e outro refere-se as transformacgdes
ocorridas na Europa do século XVII a primeira metade do século XX. Ainda que as nogdes de publico
e privado que circulam hoje tenham sido formadas no processo de ascensdo e transformagado da
assim chamada esfera publica burguesa, nog¢des definindo o que é publico e o que niao é — quer dizer,
0 que é privado — podem ser encontradas em um passado mais remoto que vai até a Grécia Antiga.
De fato, como Habermas coloca “desde a Renascenga o modelo da esfera publica helénica, tal como
foi transmitido pela autoconcepgao dos gregos, compartilhou com tudo o que é considerado “classico”
uma forga normativa peculiar’. (Habermas, 1990: 4). Eu acredito que essa forga normativa peculiar a
que Habermas se refere tem origem na prépria peculiaridade da experiéncia grega. Foi talvez Hannah
Arendt (1958) quem delimitou de forma definitiva os significados e configuragées estruturais da esfera
publica para os gregos antigos, salientado a extensdo em que o seu entendimento original se perdeu
em sociedades contemporaneas. De certa forma, sua obra € uma critica a filosofia ocidental como um
todo que preferiu falar do homem como categoria universal ao invés da pluralidade humana
( Jovchelovitch, 1994). De acordo com Arendt, viver entre as pessoas de modo humano pressupde a
capacidade de escapar do dominio da pura necessidade para um espaco que é qualitativamente
diferente — o espacgo da agédo e o discurso, onde as pessoas realizam sua capacidade para falar e
agir. A condigdo sine qua non para a agao e o discurso € a pluralidade humana, o fato de que
homens, e ndo o Homem, vivem na terra e habitam o mundo (1958). Porque as pessoas sao
diferentes — e ao mesmo tempo as mesmas — a agdo e o discurso tornam-se necessarios: se noés
fossemos todos idénticos ndo haveria a necessidade de comunicagéo ou da agéo sobre 0 que nunca
varia, se nés nao tivéssemos nada em comum a fala perderia seu préprio fundamento e a agdo nao
justificaria a si mesma. E na experiéncia da pluralidade e da diversidade entre perspectivas
diferentes — que, porém, pode levar ao entendimento e ao consenso — que o significado primeiro da
esfera publica pode ser encontrado.
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o discurso neoliberal, porém de forma distinta. No primeiro caso naturaliza-se a
demissao do Estado (o governo é assim mesmo) e a transferéncia para a sociedade,
desta responsabilidade, segundo Bourdieu(1997) é “a parte essencial da idéia-forca
que caracteriza o discurso neoliberal”. No mesmo excerto Joelma identifica que é
necessario (“acionar o poder judiciario”). Ou seja, aqui fica marcado o conflito que se
vive na relagdo do discurso de paliativista e o discurso neoliberal. Nesse conflito

pessoal, o discurso de profissionais paliativista se mostra mais forte.

b) Desconhecedores de seus direitos

Em (28), os/as pacientes desconhecem seus direitos e a tarefa de resolver
essas questdes fica a cargo da equipe, que com a ajuda do pessoal do servigo
social, faz o resgate de questdes juridicas. A visdo da pobreza associada a falta de

conhecimento € outra questao a ser discutida.

A identidade aqui representada é de pessoas que desconhecem e ou nao tém

a preocupacgao com a questao juridica.

(28) Joelma: Geralmente, quando o paciente chega aqui, né? ele
desconhece muitos dos direitos dele, né? Nao

sO previdencidario, mas em relacdo também a uestdo) de outros

beneficios, de assisténcia a saude mesmo. Entdo, nés procuramos muito
estar garantindo esses direitos, né? E trabalhamos também, muito, na

questdo do... éh:: do acompanhamento, do apoio tanto ao paciente como
ao fami/... aos familiares. Essa experiéncia nossa dentro da area de

Cuidados Paliativos... € uma experiéncia muito nova, né? Na verdade, é
um campo que estd sendo descoberto agora pelo Servico Social. ()
(costuma) dizer que nds estamos aprendendo a lidar com... com essa...
com esse grupo de pessoas, de pacientes, né? E a Unica experiéncia que
noés temos aqui no Distrito Federal... aqui no Centro-Oeste... com Cuidados
Paliativos aqui no hospital de apoio... e temos nos deparados dia a dia com
desafios, né? com constantes desafios. Como, por exemplo, de estar
repassando, né? para o paciente, para a familia, que apesar/... quer dizer...
que apesar, ndo... que esse momento € um momento muito importante da
vida, né? e:: e de estar... viabilizando uma maior qualidade de vida,
principalmente para o paciente, né? e de estar trabalhando com questdes
de ordem juridica, que a gente ndo pensava que ia se deparar com isso...
€. chega nesse momento agora, né? nesse... a pessoa esta nesse estado,
() fora de possibilidade terapéutica, onde muitas coisas que ele deixou de.

resolver durante a vida todinha... né? ele sente a necessidade de serem
resolvidas agora... né?

Questdes juridicas ()...

uestdes juridicas, como or exemplo... pessoas que viveram

maritalmente com uma outra pessoa durante a vida toda, e nunca
egularlzou essa situacao... né? al, de repente, tem uma pensao... ne" para

ele VIVIa/ ele era separado da primeira mulher, vivia ha guarenta anos..
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com uma companheira, com uma... eu considero assim. com outra/... com
esposa, né? (tiveram dez filhos)... t4? 9...)

ndo tinha/... ai, ele/... e ele tinha uma pensdo... do INSS. Quando ele

chegou aqui, que ai a gente descobr/... quando o paciente chega aqui...

nos fazemos junto ao paciente e a familia... admissdo... a gente chama de
Admissdo Social dele, né? onde nés fazemos um... um estudo sdcio-

econdmico... né? do paciente... e tentamos ver também como esta a rede
de apoio familiar... éh:: da comunidade, com que ele, né? que o paciente...
pode estar contando... e ai a gente tenta/... ja verifica (todas essas outras

questdes). Estado civil, vinculo previdenciario... essa € uma coisa bem
técnica mesmo... que é o que eu estava falando, né? de inicio, né? Noés
temos procedimentos bem técnicos mesmo que isso fica facil de ser feito...
(eu falo assim), preencher uma ficha, fazer orientagdes, fazer o
encaminhamento. Agora, o que vem no meio disso ai € o que eu chamo de
desafio, né? Por exemplo, nesse caso, desse paciente, ele era bem pobre,
separado justamente de uma primeira esposa... vivia ha quarenta anos
com essa outra... tinham tido dez filhos... e até entdo nao tinham resolvido
essa questdo..mas tinham pens&o. Logo que eu vi isso, eu falei, “Pdxa, se
ele vier a falecer, vai haver problema.” Como aconteceu, né? ( ) eu chamei
as filhas, chamei a... a esposa, né? eu falei, “Olha, vocés tém que ver essa
situacao, legalizar essa situagéo, tudo o mais, porque::, ele vindo a falecer,
né? se acontecer ( ), né? se acontecer dele vir a dbito, vocés sabem que o
estado dele é grave... vai haver problema”... (como esta havendo). Ai, (ele)
nao deu tempo... né? que ele passou, o qué? Uns... dois/... uns trés dias
aqui com nos... {e veio a falecer..e ai, a esposa dele tem mantido contato
com nés porque ela ( )...

N&o conseguiu resolver isso. Quer dizer, ( ), né? a penséo tem que ficar
com ela, uma senhora de idade ja, e tudo, e ainda deparando com uma
situacéo dessa, né. E complicado, né?

Nesta secao, espero estar dando mais um passo rumo a ampliacao da analise
das identidades a que me propus. Na analise das representacdes de pacientes é
necessario entender como pacientes terminais sdo representados pela equipe. O

comentario de Joelma esta bem relacionado aos idearios de cuidados paliativos.

No préximo item, apresentarei o grupo de pacientes que se dizem
conformados/as com a situagdo de terminalidade e, em um segundo momento,
aqueles/as que ao contrario, ndo aceitam a finitude de suas vidas. Passemos a

estas subsecdes.

c) Conformados com a situagao de terminalidade

A expressao ‘conformados’, ndo deve ser encarada como sinénimo de
passividade, mas como uma forma de aceitacdo. A aceitagdo em Cuidados
Paliativos € considerada um avango, uma maturidade do ser humano em relacéo a

finitude da vida, a algo natural. Constata-se que Cuidados Paliativos ndo séao
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definidos somente a partir de um determinado tipo de doenca, mas, aplicam-se a
pacientes de todas as idades, com base em uma avaliagdo de seus provaveis
diagndsticos e necessidades especificas. Além do mais, os servicos de Cuidados
Paliativos tém como foco central atingir a melhor qualidade de vida possivel para
cada paciente e sua familia, o que envolve uma mudanga de paradigmas frente ao

ato de morrer.

O relato de Mateus em (29) pode ser entendido como um desabafo, que para

paliativistas é sinbnimo de resgate, ndo possuindo a carga negativa que muitas

vezes impomos a expressao.

(29) Bom o0 meu caso é que abandonei a minha familia e os meus filhos no
Norte né. Ai eu vim pra ca, entdo eu acho que sou merecedor do que eu t
passando, ninguém precisa me dizer que €& um castigo, e eu aceito.
(Mateus)

(30) E todo mundo tem que morrer um dia né, é claro que eu ndo quero ir
agora mas fazer o que o que me déi mesmo é que eu tenho uma casinha,
bem pequena, mas a mulher ja ta brigando com os meus filhos dizendo que
ela é que me aguentou a vida toda , que a casa tem que ficar com ela. Eu
acho isso duro, ndo a morte, (José)

Tanto em (29) como em (30), os pacientes chamam a atengcédo para a
representacdo de passos de aceitacdo da doenca. No primeiro, € apresentada por
meio do discurso indireto, ressaltando que néo “precisa ninguém dizer”, um tempo
verbal sugerindo que era comum as pessoas que sofrem de doengas terminais
estarem sendo ‘castigadas’. Na verdade, ndo € bem o que o modelo paliativista
prega. Ficar doente ndo esta ligado a culpabilidade de ninguém, trata-se de um
fendmeno natural. O que poderia estar explicando esse comportamento, talvez seja
o que Castells chama de ‘identidade legitimadora’ introduzida pelas instituicoes
dominantes para expandir sua dominagdo em relagdo as pessoas, até mesmo

quando se trata de uma doenga terminal.

Em (30) a situacdo ndo é muito diferente. O diferencial aqui € o problema
familiar coadunado ao problema social da disputa por um imével. A resignacao esta
na afirmacao da vida com o conceito tacito da morte como algo natural em oposigao

ao nao natural que seria a disputa pelo bem material.

Por outro lado, segundo o ideario paliativista, podemos encarar a morte como
um fato de nossa existéncia; podemos ajustar nossas vidas, e particularmente nosso

comportamento em relacdo as outras pessoas, a duragédo limitada de cada vida.
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Podemos considerar parte de nossa tarefa fazer com que o fim, a despedida dos
seres humanos, quando chegar, seja tao facil quanto possivel para os outros e para

nos mesmos. Passemos a um outro grupo.

d) Inconformados com a situagao de terminalidade

Para esse grupo, ndo é a morte que os/as deixa inconformados/as, mas sim o
conhecimento da morte como fato cultural é que cria problemas para os seres

humanos.

(31) Vocé nunca se prepara para o momento que € uma desgraga, mas
vocé sabe que elas chegam , entdo vocé sé se preocupa com a morte
quando ela esta rondando vocé e ai minha amiga a gente nao aguenta ...
(choro). (Mario)

(32)Eu sou muito moga, casei agora tem uns dois anos. Tenho 24 anos. Eu
sou professora, cuido dos filhos dos outros e quero cuidar dos meus, quero
terminar minha faculdade, cuidar da minha casa. O que eu mais quero é
viver com saude. ( Vanda).

(33)o que mais me incomoda é nao poder mais andar, eu sé queria voltar a
caminhar e poder viver com saude.( Janaina)

Em (31) destaco o uso de duas oragdes declarativas afirmativas em contraste
com uma negativa. Observo que o periodo € iniciado por uma negacao que serve
para confirmar a constatagdo do medo inevitavel da morte. Essa € uma postura que
vai de encontro com o ideario de Cuidados Paliativos. Nos fragmentos (32) e (33),
destaco o uso do grupo nominal (“saude”) que é usado como o objetivo maior
dessas pacientes. Se o ideario promove a aceitagdo do enfraquecimento do/a
paciente e a aceitacdo da morte como algo natural, entdo destaco a referéncia a

saude como indicativo do desejo pela vida e, portanto, da ndo aceitagdo da morte.

Creio que com essas analises, feitas pela equipe, seja possivel compreender
as representagbes de identidades marcadas nas vozes da equipe e dos/as
pacientes. Apesar de os Cuidados Paliativos buscarem a constru¢dao de uma nova
representacdo social da morte, permanece uma concepgdo negativa entre

pacientes.

Em outro grupo de representagdes observado, as vozes dos/as pacientes
constroem um cenario dividido entre aqueles/as que n&do tém medo de morrer, mas

sim de sofrer e aqueles/as que anunciam exatamente posicoes contrarias.
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O que observei é que no primeiro grupo o que eles/elas temem na verdade é
o processo de morrer, especialmente a dependéncia, impoténcia, abandono e dor
que geralmente estdo associados a doenca. Enquanto a dor fisica é a fonte mais
comum de sofrimento, o sofrimento ligado ao morrer e ao abandono vai além do
mero nivel fisico, atinge o individuo como um todo, € fator preponderante na

construgao identitaria do ser.

No segundo grupo de pacientes, estdo aqueles que vivenciam o medo de

morrer. Estes, no decorrer da pesquisa, relatam alguns desconfortos e inquietagdes.

(34) Até que a dor ja melhorou um pouco, estou bem contente. Antes, para
ir pra cama era dificil. Tenho medo de piorar, a (fulana) quando melhorou
morreu no outro dia. ( Maria)

(35) Tenho medo de morrer eu ndo sei porque ndo me cuidei antes(...).
( Vanda)

Medo e dor s&o expressos por ambos, pois sdo emogdes e sentimentos que
os acompanham em todos os momentos, comprometendo significativamente a
qualidade de vida. A dor € um fendmeno social e universal. E ao mesmo tempo,
peculiar e prépria, com milhares de sensagdes, sentimentos e significados, que
indubitavelmente, se materializam em representacdes identitarias. A dor social
(isolamento, rejeicdo, abandono, mudancgas de papéis, dependéncia); a dor espiritual
(falta de sentido na vida e na morte, medo do pds-morte, do submeter-se, das
culpas, busca de fé, de conforto espiritual) e a dor fisica (sensagcdo dolorosa
associada a lesdes reais) sdo com certeza os sintomas que junto com o medo da

morte mais aterrorizam esse segundo grupo.

Minha ultima questdo motivadora para este capitulo foi: “Que papéis e
significados os participantes desempenham no modelo de assisténcia paliativa?”
Confesso que se trata de uma questao ambiciosa e que, neste momento, em que
tento respondé-la, dou-me conta de sua amplitude e responsabilidade. Entao,
procuro trazer a memoria tudo que vivenciei durante esses quatro anos com
algumas das pessoas participantes desta pesquisa e convido o leitor a leitora a mais

um passo de analise.
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6.2.4 Que papéis representam as pessoas envolvidas com cuidados

paliativos?

Comeco esta Ultima seg¢do, com a sensacdo de que muitas sdo as
expectativas das pessoas envolvidas nesta nova atividade. Com certeza, todas as
pessoas que participaram desta pesquisa sdo vencedores de uma maneira ou de
outra. Os/as pacientes, que até pouco tempo atras eram tratados basicamente nos
hospitais cientificos-tecnolégicos, tém a possibilidade — quando sabem da existéncia
desse direito — de serem tratados em hospitais por pessoas com posturas mais
humanizadoras e sao agora transferidos/as o mais rapidamente possivel para seus
domicilios, onde continuardo seus tratamentos, com programas de reabilitacédo, de
recuperacao e de cuidados paliativos. Percebo que com o passar do tempo surgem
situagdes conflitantes entre os diversos atores: o/a paciente, a familia, os/as
cuidadores/as, sempre envoltos por decisdes dificeis. Estas situacdes de tenséo e
de conflito emergem dentro de um contexto maior onde alguns aspectos devem ser
levados em consideragdo como algumas das representagdes que estéo cristalizadas

na estrutura da pratica em estudo:

—

a equipe que deseja que pacientes possam voltar aos domicilios e os
familiares que ndo querem, ndo podem ou nao tém condi¢cdes de recebé-

los/as;

2. ha um modelo de formacdo médica centrado no hospital que muitas vezes

faz com que o/a paciente sinta-se mais seguro neste local;

3. existe uma concepg¢ao amplamente difundida entre os atores sociais de ser o

hospital lugar de exceléncia para tratamentos de doengas;

4. o sistema de institucionalizagao paliativo é frequentemente associado a lugar

de abandono para morrer, confinamento e exclusao social.



Figura 6.3: Representagao da pratica social da medicina paliativa
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Deter-me-ei a esses questionamentos que chamarei ‘a arena de conflitos’. A
figura acima é uma tentativa de sintese dessa area que envolve, precipuamente,
interesses antagbnicos dos dois grupos. Na representacdo da Figura 6.3, pretendo
demonstrar que ha dois locais de disputa na pratica social da medicina paliativa: o
espaco hospitalar e o espaco do domicilio dos/as pacientes. O circulo em volta dos
dois ambientes tem como objetivo demarcar a area de disputa e os pequenos
‘circulos’ pontilhados tém como propdsito mostrar o envolvimento e o
posicionamento existentes no que entendo como espacos de disputa. O pontilhado
serve, ainda, para indicar que nao se trata de espacos unanimemente demarcados,
mas que sao lugares ocupados por uma maioria de atores sociais com
representacbes convergentes. Ora a equipe que objetiva que os/as pacientes
possam ficar mais tempo em seus domicilios e ora os/as pacientes e seus
familiares que preferem o espaco hospitalar. Voltarei a aprofundar este raciocinio

no Capitulo 8.

Por questdes de cultura tanto pacientes quanto seus familiares acreditam que
o hospital é o lugar para se tratar de pessoas enfermas, mas este é um fato com
raizes culturais que so6 se justificam em parte. Nada obsta, que pensemos que tao
logo estejam esgotados os recursos da medicina e que o/a paciente encontre-se em
situacdo de terminalidade, seja entdo possivel, permitir-lhe a escolha de morrer
rodeada de ‘estranhos’ em um hospital, ou morrer entre seus familiares com todo o
amparo de cuidadores e de equipamentos que aliviem e proporcionem conforto
antes do fim . Neste caso, ndo significa que estejamos frente a uma renuncia ou
abandono da pessoa terminal, mas que estejamos a dar-lhe uma opg¢ado a mais de

escolha. Isso estaria reforgando um respeito a identidade de todos/as.

Por outro lado, temos a equipe de paliativistas que deseja que a morte
aconteca no domicilio do/a paciente, o que pode ser recomendado do ponto de vista
do ideario da assisténcia paliativa, mas que ndo seja necessariamente a escolha do/
a paciente. Outro fato a ser analisado € que, por meio das analises dos relatos de
alguns pacientes que vivenciam problemas familiares, seria muito complicado
voltarem para seus domicilios, e ndo se pode deixar de levar em conta que cada
caso € especifico e que as decisdes tém que partir da vontade de pacientes. Trata-

se de pontos de vista dispares e que precisam ser reavaliados e examinados
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sempre tendo como prioridade a vontade do/a doente, como um dos mais simples
sinais de respeito as identidades. Passo, entdo, as minhas consideragdes deste

capitulo.

6.3 Algumas consideragoes

Neste capitulo, procurei analisar as relagdes sociais que cercam os/as
doentes. Ao me propor listar atores que estdo ora representando os/as doentes, ora
representando as pessoas diretamente envolvidas em cuidar desses/as pacientes,

tomei como base algumas categorias linguisticas.

As analises, empreendidas com o apoio de Halliday e Matthiessen (2004) e
de van Leeuwen (1996), indicaram os papéis e significados que desempenham
esses atores em suas relagdes no modelo de medicina paliativa. Assim, foi possivel

identificar tensdes, emocgdes e temores em suas relacdes com o final de suas vidas.

As representagdes analisadas neste capitulo foram verificadas por meio de
analises de textos (transcricoes de entrevista) com o propdsito de entender como as
pessoas constroem marcas de identidades por meio de suas representagdes e

auto-representacoes.

Os/as pacientes representam sua identidade de forma paradoxal. Ora
parecem estar conformados com a situagao de finitude, ora ndo conseguem aceitar.
E freqliente a identidade do grupo de pacientes estar diretamente vinculada a
representagbes dos membros da equipe de cuidadores e € a esse grupo que volto

minha atenc&o no préximo capitulo.
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Representacdes identitarias da equipe
paliativista

Asidentichcbsito fabrioochparmeioda maraagtiada diferergoEssama—aagtda diferergmocare
‘antoparmeiodesistamaimbdicsde represaringinuaontcpor meiode farmasde exd siosocidl
(Grifesiaautora) Woodhad2000:39)

Neste segundo capitulo analitico, desenvolvo analises discursivas de
entrevistas, que compdem o corpus da pesquisa. Dividirei as analises em
consonancia com uma das caracteristicas da forma de fazer analise baseada na
analise de discurso textualmente orientada, doravante ADTO, da perspectiva das
pessoas envolvidas na pesquisa. Opto por apresentar nesta instancia, as analises
das vozes da equipe de paliativistas. Trata-se de um capitulo que traz reflexdes
empiricas, mas que, ao mesmo tempo, aborda, embora de forma menos abrangente,
reflexdes tedricas. Dai, entéo, a justificativa de utilizar-me dos conceitos tedricos de
identidades e papéis desenvolvido por Castells (2002), que estariam a refinar minha
pesquisa de cunho lingluistico, com a analise das categorias elencadas por
Fairclough (2003a). Investigo as representacdes da equipe a respeito do modelo de
assisténcia paliativa, a suas percepgdes do novo tipo de trabalho, suas conquistas e
desafios. Pretendo, assim, nesta parte da tese, desenvolver uma analise da
constituicdo das identidades e papéis sociais desempenhados pela equipe de
profissionais que se dedicam ao novo modelo de assisténcia médica, focalizando as
representagcdes dos papéis sociais que o grupo constitui para si mesmo. Para tanto,
o trabalho de van Leeuwen (1997) sera mais um suporte de analise. A investigagao
tem o propdsito de saber como a passagem do modelo de medicina cientifico-
tecnolégico para o modelo paliativo tem (ou n&o) afetado as representagdes

identitarias do grupo de profissionais e de que maneira isso pode ser relevante a
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reflexdo acerca da exclusdo em que vivem os/as pacientes paliativos/as. Este
capitulo deve se entendido como uma resposta a minha terceira questdo de
pesquisa: Por meio de que marcas discursivas os membros da equipe de
paliativistas estariam contribuindo para a representacao identitaria dos/as pacientes?

Como esse grupo se auto-representa?

7.1 Analise da constituicao das identidades na voz da prépria equipe

Refletir acerca das representacdes de identidades da equipe de profissionais
da medicina paliativa significa percebé-los ndo como produtos acabados, mas
sobretudo como sujeitos historicos sempre em processo de construgéo, levando em
conta o incessante movimento e a multiplicidade de praticas e discursos em que
estdo situados. Por isso, as representagdes de um grupo podem nos dar uma
compreensao do seu processo historico e nos dar pistas para entendermos suas
posi¢des atuais. Proponho, dessa forma, iniciarmos a apresentacao dos membros
da equipe. Opto por ndo fazer uma separacao na analise das vozes da equipe por
tratar-se de uma diferenciagdo importante aos idearios de cuidados paliativos (ver
Capitulo 1, Secéao 1.4.3).

7.1.2 Os participantes e suas identidades

Nesta secdo, relembro os instrumentos utilizados para a construcdo do
corpus
da pesquisa: entrevistas, depoimentos e relatos da equipe constituida por duas
médicas, um enfermeiro e uma enfermeira, de uma assistente social e uma
psicologa, com a finalidade de tracar um perfil da equipe e ndo de uma classe de
profissionais, embora em alguns momentos seja preciso separa-los pela importancia
de seus posicionamentos nas analises de identidades e papéis sociais. Essas
entrevistas e demais dados foram analisados na perspectiva da representacado da
identidade dos/as envolvidos/as na medicina paliativa. Por questdes éticas, todos

terdo seus nomes trocados por pseuddénimos.
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EQUIPE DE PALIATIVISTAS

MEDICA — Sabrina

MEDICA — Lucia

PSICOLOGA - Patricia

ENFERMEIRO - Ricardo

ENFERMEIRA — Aline

ASSISTENTE SOCIAL — Joelma

Quadro 7.1: Pseuddnimos da equipe paliativista

Tanto as entrevistas como os relatos sao analisados na perspectiva de
compreender as representacdes de identidades da equipe. Note-se que somente
meédicas estao representando a classe que cursou medicina, porque 0s homens nao
quiseram participar da pesquisa. Como se tratava de um corpo clinico pequeno, nao
foi possivel ouvir as vozes masculinas. Quando questionei o porqué da nao
participagdo, as respostas foram as seguintes: “Nao me sinto confortavel com
pesquisadores” e “Nao quero participar porque sou muito ocupado”.

Em termos da analise das questdes relativas a medicina paliativa, decidi
respeitar a ordem em que os anotei em meu diario o que corresponde a Se¢ao 5.4.3
do Capitulo 5. Séo eles: (1) o tempo em que trabalham com o modelo paliativo;
questdes relacionadas a legislagao; (2) como se posicionam frente aos dois modelos
de medicina: cientifico-tecnolégico e paliativo; (3) quais os procedimentos com
pacientes paliativos; como consideram a posi¢cdo de pacientes em situacdo de
terminalidade; (4) como administrar o final de vida dessas pessoas. Essa
enumeragao segue a ordem em que os temas sao tratados nas entrevistas. Para
discutir a representacdo de cada um dos temas, apresento recortes das
transcricoes.

Devo aclarar, de inicio, que neste capitulo privilegiei fazer as analises
seguindo o modelo de Fairclough (2003a). Entretanto, sigo a exemplo do capitulo

anterior, a aplicacdo do modelo proposto por Halliday (1994) em sua gramatica da
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experiéncia.

7.2. Anadlise das identidades e dos papéis

Nesta secdo, examino os textos (transcrigdes das entrevistas) que compdem
uma parte do corpus da pesquisa. Os textos analisados nesta primeira parte
pertencem ao que chamei de ‘representacdes de identidades e papéis da equipe’;
pois tecem consideracdes a respeito da condicdo do sistema paliativista como um

todo, ou seja, de forma generalizada.

Esta pesquisa proporcionou-me algumas reflexdes sobre conceitos de poder,
discurso e identidade na relagdo médico-paciente. Em primeiro lugar, foi
surpreendente a maneira como percebi que mesmo diante de praticas sociais
‘diferentes’, com posturas bem mais humanizadoras, ainda ha uma assimetria,
talvez, o que mude seja o nivel de poder nas vozes dos/as participantes das
entrevistas. E bem verdade que n&o presenciei nenhuma das rotinas ja cristalizadas
de situagdes de tensdo entre médicos e pacientes, ou situagbes de desgastes

emocionais, com o uso de linguagem desrespeitosa.

De acordo com a Sec¢édo 3.2.3 do Capitulo 3, Fairclough (2003a) cumpre a
tarefa de ampliacdo do dialogo tedrico entre a ADC e a Linguistica Sistémico-
Funcional (LSF). O autor propde uma articulagdo entre as macrofungdes de Halliday
e os conceitos de género, discurso e estilo, sugerindo trés principais tipos de
significado: significado acional, significado representacional e significado

identificacional. Passo, entdo, a analise de cada significado.

7.2.1 Significado acional

Nesta secdo, os textos sdo analisados da perspectiva de seu significado
acional, isto €, do modo como figuram na acgéo (ver Capitulo 3, Secdo 3.2.4). O
significado acional focaliza o texto como modo de (inter) agdo em eventos sociais
dai sua importancia para um estudo de identidades, pois a agao legitima/questiona
relagdes sociais. A secao esta dividida em duas subsecgbes: em 7.2.1.1, sao
analisadas as estruturas genéricas dos textos, em termos de géneros, pré-géneros e

subgéneros atualizados na composigao dos textos produzidos pelos/as participantes
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da pesquisa. Em 7.2.1.2, sdo analisadas as rela¢gdes intertextuais, entendidas com a
articulagdo de vozes nos textos, de acordo com a proposta de Fairclough (2003a),
discutida no Capitulo 3, Secdo 3.2.4.1; por fim, apresento algumas conclusdes

preliminares acerca do significado acional .

7.2.1.1 Estrutura de género

A concepgdo de linguagem como um momento de praticas sociais
dialeticamente interconectado aos demais momentos dessas praticas reserva um
lugar especial para as ordens do discurso, o elemento discursivo do social no nivel
das praticas. Cada pratica social produz e utiliza géneros discursivos particulares,
que articulam estilos e discursos de maneira relativamente estavel num determinado
contexto sociohistérico e cultural. Géneros constituem “o aspecto especificamente
discursivo de formas de acdo e interagcdo no decorrer de eventos
sociais” (Fairclough, 2003a: 65). Quando se analisa um texto em termos de género,
0 proposito &€ examinar como o texto figura na (inter)acao social.

A entrevista é um género flexivel, que, segundo Magalhdes (2004b:4), pode
ser entendida como uma espécie de confissdo em que a subjetividade € exposta,
avaliada e vigiada. Tive acesso a subjetividade por meio dos relatos dos/as
pacientes. Ja as narrativas, conforme Fairclough (2003a: 69), sdo géneros mais
abstratos. De acordo com o autor, pode-se identificar em textos diversos pré-
géneros hierarquicamente relacionados, de modo que se tenha um pré-género
principal e outros a que se pode denominar subgéneros.

A analise de entrevistas e relatos sera desenvolvida, para compreender o
significado acional dos textos, tendo a categoria da intertextualidade (ver Capitulo 3)

como uma das possibilidades de analise.

7.2.1.2.Intertextualidade

Em seu livro Analysing discourse: textual analysis for social research,
Fairclough (2003a) enfatiza o estudo da intertextualidade em termos da articulagao
de vozes em um texto. Nesse sentido, a intertextualidade é entendida como a

combinacdo da voz do autor com outras vozes que lhe sdo articuladas, o que
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constitui basicamente a presenca de outros textos por meio do uso do discurso
direto ou indireto. Com base nas falas de membros da equipe durante interacbes
com os/as pacientes, uma participante reflete sobre a forma como a paciente age

em sua vida particular:

(36) Sabrina: Olha Ricardo o que a Magali ganhou.

Ricardo: O qué? Flores. — Hum.

Sabrina: E do namorado da filha.

Magali: Ele tem é que me agradar primeiro, sendo eu encrenco mesmo.

Sabrina: Ela diz que ele tem que agrada-la porque se ndo ela ndo deixa o nhamoro
seguir, 0 que esta correto. Afinal, temos que cuidar de nossas filhas, eu tenho uma
filha e sei o que é isso.

Identifico essa voz como sendo do mundo da vida privada, que pode ter aqui
0 proposito de aproximagao com a paciente, e para que o ambiente hospitalar deixe
de ser percebido como aquele lugar ‘frio’ e distante. Ao incluir em seu texto a voz da
paciente, por meio da citacdo, a médica recontextualiza a fala e, por meio disso,
justifica sua percepgéo de que a paciente esta vivenciando uma situacdo normal, do
dia a dia de sua vida, independentemente de ndo estar em sua casa. Ou seja, o
hospital pode ser visto como um ambiente acolhedor, no qual cenas corriqueiras

acontecem.

Como dito anteriormente, em seu trabalho de 2003a, Fairclough recomenda o
estudo da intertextualidade. Uma questao pertinente a analise da intertextualidade é
a investigagcdo de quais vozes sdo incluidas e quais sao excluidas, em uma
abordagem das auséncias significativas. Sabrina, ao narrar a situagao de pacientes
que chegam ao hospital, comenta que os familiares ndo sabem lidar com a situagao
de enfermidade e acabam por entregar o/a doente nas méaos da equipe. Veja o

relato de Sabrina:

(37) Sabrina: Quando chega aquela... aquele momento mais critico, ai eles... trazem
para o hospital porque ndo conseguem, né? Alguns conseguem. Outros, nao
conseguem ou nao tém condigao.

Essa é uma situacdo problematica entre a equipe, que quer dar alta ao/a
paciente estavel, para que possa desfrutar da companhia de seus familiares nos
instantes finais de sua vida, e familiares ou responsaveis pelo/a paciente que nao

querem ou nao podem ficar com o/a doente. Trava-se um impasse, no qual a voz da
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equipe é visivel, mas a voz do outro, ndo. As escolhas linguisticas, como o uso de
alguns, outros e, ainda, o apagamento do sujeito gramatical por meio do recurso do
processo verbal na terceira pessoa’ sdo indicativos de que a equipe nao pretende se
comprometer em apontar uma pessoa responsavel pelo problema. Implicitamente,
podemos perceber uma denuncia de descaso com os/as pacientes que sao levados

até o hospital e la sdo abandonados/as.

Quando a médica diz que (alguns) ndo tém condi¢bes, pode-se inferir que,
relacionando-se a fala inicial, o fato de familiares ndo terem condi¢des de cuidar &
ambiguo, pois ndo se sabe se é por ndo terem condi¢des financeiras ou por nao

terem condigdes psicologicas para fazé-lo.

De modo geral, ha uma auséncia de dialogo, sendo escassas as instancias de
discurso relatado e pequena a visibilidade de outras vozes. Este € o caso do

exemplo de Patricia:

(38) Patricia: Os que viviam sofrendo, depois lembrardo em algum momento que

foram felizes.

Mesmo essa instancia de discurso indireto que traz a voz do/a paciente €, na
verdade, a voz da psicéloga, na defesa de seu trabalho. A articulagdo dessa voz,
entdo, ndo sinaliza uma abertura para a diferenga entre a equipe e pacientes,
tratando-se apenas de uma estratégia de reforco da posigdo da equipe, respaldada

pelo ideario de Cuidados Paliativos.

Nas ocorréncias de relato de falas atribuidas aos/as pacientes, prevalece a
identidade de coitado, de abandonado, ou seja de um discurso assistencialista. A

fala de Sabrina sugere tais representagdes.

(39) Sabrina: Um é morador de rua, um ndo tem familia, um morava num
acampamento dos sem-terra (e ndo tem ninguém), outros... entdo, as vezes, as

vezes se acha um familiar 1a no Piaui, la no Maranh&o, la no Rio Grande do Norte.
Mas nem sempre consegue, encontra, € nem sempre, quando encontra, o que &
encontrado, ndo quer assumir porque tém as histérias passadas de vida, todas as

questdes sociais.

Como o segmento sinaliza — “morador de rua”, “ndo tem familia”, “mora em
um acampamento dos-sem-terra® —, as pessoas sao representadas como

abandonadas pela sociedade. S&o pessoas vindas do Nordeste, “Piaui, Maranh&o,
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Rio Grande do Norte”, numa referéncia, ainda que sutil, ao abandono do Estado a
essa regido do pais. E como se todos tivessem necessidade de assisténcia, o que
até pode ser, mas nao se tem certeza, uma que vez que cada individuo tem uma

historia e esta situado em um determinado contexto.

Uma ultima consideragdo antes de encerrar a segéo: quero prolongar, ainda
que de modo sucinto, a referéncia que fiz anteriormente a identidade de pacientes
estar diretamente relacionada a determinadas regides € nao a outras. Se existem
pacientes do Sul e do Sudeste, esses ndo foram mencionados. Portanto, é
conveniente pensar na discussdo que acusa a existéncia, na sociedade brasileira,
de uma ‘cidadania partida, ou uma cidadania de segunda classe’, nos termos de
Soares (2003) desnaturalizando essa situacdo de diferenca social. E lamentavel,
entretanto, que o Estado n&o seja o agente primeiro da reversdo desse quadro, uma

vez que quem mora na rua é ou deveria ser preocupacgao dos dirigentes do pais.

7.2.2 Significado representacional

Nesta secdo, os textos s&o analisados da perspectiva de seu significado
representacional. O foco da anadlise € a interdiscursividade, entendida como a
atualizacao de diversos discursos em um texto. S3o analisados os diferentes
significados que a expressao ‘Cuidados Paliativos’ assume nos textos. Ambas as
categorias analiticas — interdiscursividade e significado de palavra — foram
explicitadas no Capitulo 3, Secdo 3.2.5. Em 7.2.2.1, tego algumas conclusdes
preliminares a respeito do significado representacional. O significado
representacional de textos é importante para um estudo de identidade, na medida
em que é relacionado ao conceito de discurso como modo de representar o mundo e

dai o modo como as pessoas entendem esse mundo.

7.2.2.1 Interdiscursividade

Um dado aspecto do mundo pode ser representado por meio de diferentes
discursos, de modo que textos podem articular, no nivel da representacao, discursos
particulares. Os diferentes discursos articulados em um texto podem estabelecer

relagbes dialdgicas harménicas ou polémicas, podem atuar em colaboragdo ou em
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oposicdo. As maneiras particulares de representacdo de aspectos do mundo —
discursos particulares — podem ser indicadas em um texto por meio de aspectos
linguisticos que ‘atualizam’ um discurso, sendo o vocabulario o mais evidente
desses aspectos, uma vez que diferentes discursos ‘lexicalizam’ o mundo de
maneiras diferentes (Fairclough, 2003a). A analise interdiscursiva de um texto
refere-se a identificagdo dos discursos articulados e da maneira como sao
articulados. Nesta subsec¢do, desenvolvo as analises interdiscursivas dos relatos e
das entrevistas.

H& uma heterogeneidade discursiva nos textos. No que se refere
especificamente a atualizagcdo de diferentes discursos, sdo bem distintos. Ha a
presenca do discurso assistencialista, da moralidade, discurso religioso, discurso
normatizador, discurso humanizador e o discurso intervencionista (cf. adiante).

Para comecar esta segado, relembro que as entrevistas iniciam-se com
formulagdes acerca do tempo em que os profissionais trabalham com o modelo de
medicina paliativa. A selecdo desse topico para o inicio da entrevista foi
condicionada por minha primeira intervengao: “Ola! Eu queria saber ha quanto
tempo vocé trabalha com o modelo de assisténcia paliativa, que vocé me dissesse
como se sente em relagao a legislagdo? Como procede com pacientes em estagio
final, ou seja, como vocé faz para administrar o final de vida dessas pessoas? Dessa
maneira, poderia comentar se vocé acha que se justifica a manutengcédo do aparato
tecnolégico quando nédo ha mais esperanga de cura?”. _ Esses foram os meus
questionamentos, que tinham como propdsito iniciar o que gosto de lembrar como

“as nossas conversas”. As respostas foram:

(40) Ldcia: ...eu trabalho ha muito pouco tempo (...) eu cheguei aqui em
junho desse ano, entdo sdo poucos meses trabalhando com cuidados
paliativos. Mas eu considero que a vida inteira eu estive me preparando
para isso, sabe?

(41) Sabrina: Ha pouco mais de seis anos.

(42) Patricia: 9 meses.

(43) Aline: Ha 7 meses.

(44) Joelma: Aqui no hospital eu estou ja ha alguns anos (...) mas os
cuidados paliativos eu vim conhecer ha pouco.

Nessas primeiras respostas, o0 que se percebe é que as pessoas estdo ha
pouco tempo envolvidas na atividade de cuidados paliativos, ou seja, trata-se de
uma especialidade que é recente, que esta a ser implementada, e que, portanto,

deve ser entendida como algo novo, algo que ainda nao € familiar aos/as integrantes
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do grupo. Embora parega obvio, pode se tratar de uma especialidade nova em
termos de divulgacéo ao publico, mas que nao é tdo nova se pensarmos em relagao
a sua divulgacao no meio médico.

Quanto a segunda questdo, as respostas ja indicam as primeiras

diferenciac¢des entre as pessoas que integram o grupo. Vejamos:

(45) Lucia: Eu nao sei nada disso(risos)

Carmem: Sério?!

Lacia: Sério. Eu estou aqui ha muito pouco tempo... e-e-e... por natureza,
eu sou um pouco desligada de leis(...) e, como estou ha muito pouco tempo,
desde junho, né?

Carmem: E?

Lucia: como eu te falei... eu ndo estou nada nada familiarizada com as leis,
sabe?

Carmem: Uhum.

Lucia: E uma(...) é uma coisa assim que(...) ndo sei nem... se-se... se eu
vou realmente... eu acho que eu vou ter que-que... buscar isso, entendeu?
essa... essa... acompanhar mais.... sabe? fazer um esfor¢co. Mas eu nao...
eu, realmente... ndo sei nada... dessa parte. Até a parte do... do motivo...
pelo qual eu n&o... é: respondi aquele questionario € que aquela segunda
parte justamente pegava mais perguntas relativas a leis.

Carmem: E.

Lucia: Entao, eu(...) e eu num(...) ndo estou a par, sabe?

Carmem:Uhum.

Lucia: Estou bem(...) bem por fora.

A médica enfatiza que desconhece a legislagdo que ampara os conceitos e
preceitos da assisténcia paliativa. Entdo, podemos aqui perceber uma manifestacao
do discurso normativo, mas ela nos da a idéia de que nao seja algo de importancia
em sua profissdo. Quando usa a oragcdo (vou ter que buscar) aponta uma
possibilidade que podera ocorrer ou ndao. Ao se referir a legislacao, Lucia seleciona
diferentemente os tempos verbais. Utiliza-se do presente para afirmar que
desconhece a parte legal da medicina paliativa, mas que pode vir a se interessar no

futuro pelo assunto. Vejamos a estrutura seguinte, conforme Halliday (1985).

(45a) ... eu ndo estou nada nada familiarizada com as leis...

Eu nao estou nada (nada) | familiarizada | com as leis
Experienciador |Circunstancia de | Processo Circunstancia de | atributo fendbmeno
negacgao relacional negacgao

Quanto a repeticdo que Lucia faz do advérbio “nada”, creio que pode
significar uma tomada de posigdo de quem n&o acredita no discurso normatizador.

Para corroborar com essa linha de pensamento, ressalto a recorréncia do processo
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relacional, concretizado na forma do processo (estar familiarizada), que desencadeia
um comentario avaliativo sobre a legislagado. Isso parece indicar a naturalizagado do
desconhecimento das leis, 0 que podemos inferir como algo que nao vale para nada.
N&o ha uma priorizagdo do conhecimento da legislagao para o exercicio da fungao.
Talvez, possamos inferir que se trate de praticas ja cristalizadas no senso comum,
de que a legislagao é para alguns nao para todos, ou ainda, que em determinadas
ocasides ndao ha necessidade de estar a par de leis. Para corroborar com esse

raciocinio, busco a resposta de Sabrina para a mesma questéo.

(46) Carmem: E quanto a legislagao, o que vocé pensa?
Sabrina: Nao gosto desse negdcio de papelada. Isso de lei é Ia com eles.
Eu quero é saber dos meus doentes.

Por outro lado, pode-se inferir que por tras desse discurso, aparentemente
normativo esteja um outro, um discurso de ruptura com o status quo no qual fica
marcada uma escolha. Quando, no excerto 46, Sabrina diz ndo (gostar de
papelada), a selegdo de um processo comportamental estaria a marcar sua posigao
desfavoravel ao normativo.

No excerto 46 embora a linha de raciocinio seja semelhante a anterior, a
diferenca decorre da utilizagdo do processo mental (querer) escolhido, o que me faz
inferir por meio do grupo nominal que o sucede que a justificagao estaria na relagao
de importancia atribuida entre questbes aparentemente dispares. Parece que se
esta 'julgando' em um mesmo nivel, leis e pessoas. Explico: dispares, porque néo se
pode querer justificar uma coisa com outra que nédo pertenga ao mesmo campo
semantico, ou seja leis sdo objetos pertencentes aos campos semanticos das coisas
inventadas pelos seres humanos e pessoas, como 6bvio, ao campo semantico dos
seres.

Portanto, seres e coisas tém dominios diferentes. Ao pd-las em um mesmo
patamar € como se estivesse justificando algo injustificavel. Nessa interpretacao, é
como se alguém que se diz ndo preconceituoso/a dissesse: “Mesmo sendo mulher,

fez um excelente trabalho”. Observe:

Eu quero Eu (quero) saber dos meus doentes

experienciador Processo mental ator Processo mental fendbmeno
Da perspectiva linguistico-textual, a estrutura exibe uma experiéncia no
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mundo da consciéncia da narradora, expressa por um processo mental. A
experiéncia mental, ou nao fisica, da médica caracteriza a situagao de ruptura com a
legislagao.

Ainda, cabe notar que, quando Sabrina utiliza do grupo nominal (meus
doentes), pode estar sugerindo a possibilidade de estar considerando os/as
pacientes como posse, um tipo de coisificacdo que creio nao ocorre no nivel do
consciente, mas sim de uma pratica naturalizada pela sua formacédo que foi
convencional. Em certo ponto de seu relato, Sabrina narra: (Eu né&o tive nada disso
em minha faculdade), em referéncia a sua formagado académica, o que poderia
sugerir um outro discurso, dessa vez do discurso paliativista X cientifico-tecnolégico,
aquele se afasta do discurso da medicina convencional, na qual a médica posiciona-
se sutiimente acreditando ter sido uma 'falha' na pratica da medicina na qual ela foi
formada. Além disso, a entrevistada ja sinaliza uma resposta para o segundo e
terceiro excertos selecionados, qual seja, a sua posi¢ao frente aos dois modelos de
medicina e seu procedimento em relagdao aos/as pacientes. Quanto a esse ponto, a

afirmacgao de Lucia € ainda mais categoérica.

(47) De modo geral...inclusive a tradicional (formacdo médica), ela esta
passando por uma crise, eu acredito, sabe? Porque... a coisa ficou tao
voltada para...para essa dimensao fisica do corpo, e para isso, toda
aparelhagem, sabe? Aconteceu um fenémeno que é (...), sabe? Que ¢é a
coisificagdo do ser humano e a sacralizagao das coisas.

Ainda como parte de sua resposta a essa primeira questdo, Lucia
ressalta a diferenciacdo do modelo de medicina cientifico-tecnolégico em
comparagao ao modelo paliativo. Com relagao ao significado representacional, mais
especificamente ao recorrer a categoria da interdiscursividade, percebo na voz de
Lacia um discurso de mudanca de paradigmas. A medicina cientifico-tecnolégica
(esta passando por uma crise). Ao reconhecer a (coisificagdo do ser humano), atribui
uma representacao do processo tradicional de fazer medicina.

Ao reconhecer um discurso muito freqliiente no ambito do modelo
paliativo, o da diferenciagao entre as duas modalidades, deixa vir a tona um aspecto
de identidade que é relevante, o fato de ndo se sentir bem no modelo de assisténcia

cientifico-tecnoldgico. Vejamos um exemplo:
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(48) Lucia: Eu comecei muito cedo na minha histéria, né? Médica...como
meédica, comecei muito cedo a perceber que a pessoa era mais do que um
corpo doente. E ai, com o passar do tempo, eu comecei a achar que estava
no lugar errado, que eu tinha feito medicina, mas que nao era isso
exatamente o que eu queria.

Ao mencionar (eu tinha feito medicina, mas que ndo era iSSo
exatamente o0 que eu queria) Lucia seleciona processos relacionais e
comportamentais (ter, fazer), dando-nos a idéia de que essas escolhas
representam manifestacdes de processos internos, uma manifestagao de processos
da consciéncia. Ou seja, fez algo que por algum motivo ndo parece ter sido
satisfatério. Nesse ponto, vamos passar a uma subsecdo que focaliza mais

precisamente esse discurso.

7.2.2.1.2 Modelo paliativista X modelo cientifico-tecnolégico

Passando, agora, para a questdo de como eles/elas se posicionam
frente aos dois modelos de fazer medicina, ouvir o relato de outros profissionais da
equipe, dessa vez, da enfermagem, aponta para uma mudanga na diferenciagdo dos

modelos. Um exemplo disso é a narracado de Ricardo.

(49) Ricardo: cuidado paliativo né... no caso (...) bom[...] a minha categoria,
o enfermeiro, ele (..) teoricamente (...) ele é tocado, na formacao dele, por
essa necessidade de trabalhar de forma diferente, ndo tdo técnica, néo tao
fria, né? Que ...nessa..nessa nessa tradicdo de cuidado [...] € nessa
tradicdo de cuidado que a gente vé nos hospitais, o centro para falar a
verdade, ndo & o paciente. O centro_é a tecnologia é a técnica. O que
acontece na maioria dos casos € que o enfermeiro muitas vezes tem que se
adaptar a essa realidade para poder (...) estar trabalhando. Infelizmente eles
perdem (...) algum qué desse (...) desse centro no paciente, né? Na familia.
Pessoalmente eu prefiro a forma néo tradicional, dos cuidados paliativos.
Que ela nao & s6 a questédo de (...) ndo usar tanto a técnica, ndo usar tanto
a (..) o dizer assim, os cuidados tradicionais. Algumas ag¢bes dentro de
cuidados paliativos elas sdo diametralmente opostas ao tradicional.

O centro é a tecnologia

participante/caracteristica Processo relacional Participante/valor
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As oragdes com processos relacionais estabelecem uma relacdo entre
entidades diferentes, estabelecendo entre elas uma conexdo que nesse caso é do
tipo definidor e categodrico. Na medicina cientifico-tecnologica, o centro é a
tecnologia e ndo o/a paciente. Ricardo enfatiza que a medicina de cuidados
paliativos € diferente da medicina tradicional ou tecnoldgica, porém ao se referir a
isso Ricardo seleciona diferentemente o uso pronominal para falar do modelo. Usa a
terceira pessoa para tragar o perfil do/a profissional de enfermagem que, a priori, ja
teria uma formacdo académica voltada para ver o/a paciente de forma mais
'humanizada'. (a minha categoria, o enfermeiro, ele (..) teoricamente (...) ele é
tocado, na formagédo dele, por essa necessidade de trabalhar de forma diferente,
nao tao técnica, ndo tao fria, né?) Vejo nessa escolha uma forma de protecao,
afastando-se do comentario que, de forma indireta, estaria denunciando que outras
classes de profissionais (talvez o corpo médico) ndo possuem uma formagado com
foco na questao humanitaria.

Segundo van Leeuwen (1997), as representacdes incluem ou excluem atores
sociais para servir aos seus interesses e propositos em relagdo aos seus
interlocutores. Algumas das exclusbes podem ser inocentes, pormenores que se
assume que o outro va entender. Porém, ha aquelas exclusdes que sdo mais
radicais; ndo deixam marcas na representacéo, excluindo quer os atores, quer suas
atividades. Mas creio que em outro fragmento de entrevista minha hipbtese se

confirme. Vejamos:

(50) Carmem: Vocé sente realmente essa questdo de equipe, se € um
ideario mesmo de vocés, e como isso funciona na pratica? Ricardo: Olha se
isso funciona na pratica... eu nao diria cem por cento porque a questao da
equipe significa ouvir também, ndo sé falar. Significa vocé estar aberto para
a sugestao do outro (...) exemplo pratico eu ndo gosto de intervengao
(invasiva) (...) outros ja sdo mais invasivos ( ) e acaba que ele decide e pde
a sonda.

Esse (ele) na voz de Ricardo parece ser atribuido ao corpo médico (que é
quem decide). Desse modo, vejo pelo menos duas caracteristicas identitarias no
relato acima. Primeiramente, Ricardo ao selecionar a forma pronominal (ele) o faz
para manter um distanciamento entre o que fala e o que se fala. Em segundo lugar,
ha uma contradicdo entre o ideario que promulga agbes ndo evasivas e agdes que
realmente ocorrem. N&o estou aqui a emitir nenhuma forma de juizo de valoragéo,

mas entendo que por mais que se diga que em Cuidados Paliativos o trabalho em
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equipe seja uma marca de identificagdo de seus proponentes, alguns relatos provam
o contrario. H4 uma forte caracteristica de um discurso hibrido sobre a identidade
das pessoas envolvidas em Cuidados Paliativos. Talvez nao fosse possivel ser de
forma diferente ja que se trata de uma nova modalidade de pensar cuidados
meédicos. Uma prova disso é que, como ja observado aqui, as pessoas que
trabalham na area ndo conhecem muito sobre os idearios e sua legislagcdo. Embora
ja tenhamos algumas legislag¢des vigentes no pais acerca de medicina paliativa e, de
modo universal, o modelo de assisténcia esteja a divulgar seus idearios em meio
eletrbnico e, até mesmo por meio de seminarios e congressos, ainda é dificil
perceber o conhecimento de estatutos sobre a medicina paliativa, pelo menos no
local alvo desta pesquisa.

Dando prosseguimento a analise dos itens de meu roteiro de entrevista,
passo aos demais questionamentos, quais sejam: como procedem em relagao
aos/as pacientes em situacao de terminalidade e se os/as pacientes tém consciéncia

do ideario de Cuidados Paliativos. Para essas questdes, as respostas foram:

Carmem: Como proceder com este tipo de paciente?

(51) Patricia: Dar significado a fala do paciente de acordo com o contetudo
que ele mesmo traz; assim ele (paciente) “indicara” o que sera trabalhado.
(52) Sabrina: Resumidamente, o paciente é abordado em sua totalidade. Os
cuidados paliativos abrangem os diversos niveis do ser humano: fisico,
psiquico, social e espiritual. Assim, os pacientes séo tratados por uma
equipe multiprofissional, com abordagem interdisciplinar.

(53) Aline: Da mesma forma que se deve proceder com todo o ser humano.
Com respeito, dignidade, seriedade, humildade, honestidade, atengéo,
carinho e amorosidade. Lembrar que o paciente que esta diante de nds é
muito mais que do que um corpo doente. E uma pessoa que tem
sentimentos, medos, tristezas e alegrias, que sofre e sente prazer, que
sonha que tem familia e amigos, uma vida social, profissional e que, acima
de tudo, é um “Ser” que transcende tudo isso e que traz em si um enorme
potencial independente do tempo de vida que tiver.

As trés pessoas de quem obtive respostas demonstram uma
falta de sincronismo nas suas falas, e talvez isso decorra do fato de terem sido
respostas em que nao havia a presenca da entrevistadora. Tratava-se de um pedido
feito pela propria equipe de poder responder as questdes com calma em casa. Isso
foi feito em respeito as participantes, pois em uma pesquisa etnografica, o respeito é
fundamental. Porém, de maneira geral, as respostas ndo foram divergentes das
entrevistas face a face. As pessoas envolvidas com Cuidados Paliativos procuram

mostrar um diferencial em suas atitudes e crengas, sentindo-se mais a vontade para
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apresentar relatos de atribuicdes emocionais como um diferencial do modelo.

Nos fragmentos anteriores encontramos pelo menos mais trés
discursos. O primeiro (51) € um discurso mais voltado para o pessoal, enquanto o
(52) é o que chamo de discurso de panfletagem ou de manual e o (53) o discurso da
moralidade. Vejamos: em (51), Patricia esta preocupada com o aspecto verbal (fala
e contedo), importando a ela o que o/a paciente diz. E o/a paciente quem dita o
que deve ser feito. Ja em (52), a fala de Sabrina esta muito mais voltada a cumprir o
papel de seguir um “manual, um roteiro, um panfleto”, se compararmos sua fala com
0 que descreve o guia de Cuidados Paliativos, veremos que as falas sao
sobrepostas. Por fim, em (53), percebe-se um discurso mais ligado a questdes de
moralidade. Ao selecionar uma estrutura de hipotaxe com a utilizagdo do
modalizador (deve), a Aline sugere uma preocupagao moral que é reforcada pelos
grupos nominais elencados: (com respeito, dignidade, seriedade, humanidade,
honestidade, ateng¢ao, carinho e amorosidade).

Em relagao ao topico seguinte, houve um desdobramento congruente
entre as respostas, o que ja era de se esperar em fungédo da natureza do modelo de
assisténcia. Ao ser perguntada “Como administrar o final de vida desses pacientes?”

a equipe respondeu:

(54) Sabrina: Antes de mais nada precisamos cuidar de nés (cuidadores),
fisica, emocional e espiritualmente, para que possamos ser de forma mais
plena instrumentos de melhoria para essas pessoas. Precisamos fazer
contato com a nossa esséncia mais profunda para assim, por ressonancia,
podermos fazer contato com a esséncia do Ser que esta diante de nos.
Assim podemos perceber qual a maior necessidade daquela pessoa
naquele momento.(...)

(55) Lucia: Detectando, respeitando e procurando atendé-lo em suas
necessidades, visando o conforto fisico, bem estar e tranqlilidade
emocional e espiritual. Em outras palavras, proporcionando qualidade de
vida. Lembrando que, dentro do razoavel, ao paciente deve ser garantido o
direito de escolher os rumos da prépria vida.

(56) Patricia: Procurar dar sentido a vida do paciente. A tudo aquilo que ele
viveu e ainda pode fazer enquanto esta vivo.

Na pratica social médica de Cuidados Paliativos, as pessoas constroem
coédigos comuns para “classificar e nomear de maneira univoca as partes de seu
mundo, de sua histéria individual e coletiva® (Moscovici, 1976: 11). Em outras
palavras, compartilhar as premissas do modelo paliativo assegura a comunicagao a
respeito do que os/as profissionais devem fazer ou sentir e fornece um guia para as

suas condutas. Porém, mesmo que as pessoas envolvidas queiram coadunar suas
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vozes, por meio do que Moscovici chama de ancoragem, elas acabam por deixar,

‘escapar’ em suas falas discursos que podem ser contraditérios. Passemos, entéo, a

um outro discurso apontado, o da religiosidade.

Quanto ao discurso religioso, veja a entrevista de Lucia:

(57) Lucia: O nivel do ser humano também... que pode estar se curando é
importante, né? que pode continuar... apesar da ( ), esse nivel pode estar se
curando... o nivel espiritual, né?

Aqui, a gente recebe... padre, sabe? pastor... grupos que vém aqui dar um
apoio espiritual, tem missa toda segunda feira... eles passam perguntando
se 0 paciente quer comungar... tem grupos... tem outros grupos religiosos
que vém dar assisténcia também espiritual. Entao, acaba sendo uma equipe
mesmo que conta.

Note-se que a articulagdo do discurso religioso € vislumbrada no aspecto

ecuménico; nédo se trata de dar destaque a uma religido, mas a espiritualidade.

Registro que ha uma relagao linguistica que corrobora com a leitura feita. Ao citar

padre, pastor, grupos religiosos, a médica recorre ao discurso cristdo — que prega a

tolerdncia — e no restante de sua entrevista, relata fatos que sédo explicados como

‘milagres’. Veja o relato de Sabrina a respeito de uma paciente que estava paralitica:

(58) Sabrina: E ela foi na cadeira de rodas, aquele vestiddo de noiva,
(imenso), e para surpresa nossa... apoiada, né? de bragcos dados com
quem estava ao lado, ela entrou e andou assim, da porta até o altar... e
depois voltou a gente ndo sabe como, ndo tenta explicar muito, ela...
caminhou, né.

O segundo discurso articulado na amostra de texto € o discurso do abandono,

no relato de Sabrina:

(59) Sabrina: Estou me lembrando de um caso que eu acho lindissimo, eu
sempre relato, (eu até escrevi num) trabalho meu. Um senhor que
chegou... com histérias passadas... de envolvimento com o crime, né? e
largado, sozinho... e... né? sem contato com a familia... que abandonou,
porque bebia, porque batia, porque era ex-presidiario... aquela histéria
toda...problemas sociais, ele era muito emburrado, muito sério.

Nesse fragmento, destaco a articulagcdo do discurso do abandono com o

discurso da criminalidade. A situacdo do paciente € representada como

consequéncia do abandono, primeiro da familia, depois do Estado — ex-presidiario —

e dele mesmo, porque bebia muito e batia nas outras pessoas.

Note que a articulacdo do discurso do abandono, embora naturalize a
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homogeneidade dos determinantes da situacao de ser ‘largado’, é critica no sentido
de que percebe na ‘demissdo do Estado’ ‘problemas sociais’ sendo a origem do

problema ao menos o seu agravamento.

O terceiro discurso, o discurso humanizador € o mais produtivo, em termos de
ocorréncia nas entrevistas. O discurso humanizador ou humanista traz marcas de
identidades assumidas que passam por varios papéis, como foi discutido no Capitulo
6, Secao 6.3, de protetores, de orientadores e de facilitadores. Cabe aqui comentar

um ou dois fragmentos.

(60) Sabrina: As vezes, a gente consegue facilitar um pouco esse processo
de ajudar até nessas resolugdes, nas questdes pendentes de vida.

(61) Sabrina: Entdo, tem questées que sdo mais simples da gente... ajudar,
né? e estar colaborando na resolugéo.

O discurso intervencionista da medicina cientifico-tecnoldégica € bem menos
presente nos textos, o que me remete a idéia de que esteja ocorrendo mudancas
significativas nas praticas sociais da medicina. Observei que os/as médicos/as
recolocam-se em seu papel de dominante na cadeia da interagdo de modo menos
assimétrico e, também, mais voltado a uma postura em desacordo com o sistema

vigente, qual seja de total intervencédo, com praticas invasivas e violentas.

(62) Lucia: E eu acredito que a Medicina, né? a Medicina... como é
concebida ainda, né? ela... ela esta num ponto de declinio, mas ela esta a
beira dessa... desse declinio... nesse sentido... no sentido de que... ver sé o
corpo nao da... ndo da. Se diz que a doenga, né? ela... ela... a gente nunca
consegue vencer a doenga, o combate € uma luta que no maximo vocé
consegue momentaneamente controlar, né? Mas ela volta. A morte € uma
coisa que... que é certa.

O relato de Lucia é representativo das mudangas atuais na medicina. Porém,
ainda, € possivel perceber alguns aspectos sutis de intervencionismo. Como por

exemplo.

(63) Sabrina: Entao foi feito uma gastrectomia, mas n&o deu porque o
aparelho ndo entrava porque o tumor tinha obstruido totalmente. Ele tinha
também uma traqueotomia,

Um ponto a destacar é que talvez por influéncia do discurso humanizador,

esses procedimentos intervencionistas sao sempre feitos com respeito ao/a
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paciente.

Por fim, quero comentar sobre o fatalismo muitas vezes esperado em
hospitais com assisténcia a doentes terminais nao foi representativo nesta pesquisa,
pois até o momento em que escrevo esta tese, em que completo quatro anos de

visitagdo quase que diaria ao hospital, tal discurso n&o foi verificado.

7.2.2.2 Significado de palavra

Como registrei na Secdo 3.2.5.1, a analise do significado de uma dada
palavra ou expressao em um texto € a analise de como os sentidos das palavras
entram em disputa dentro de lutas mais amplas, de como as estruturagcbes
particulares das relacbes entre os sentidos de uma palavra sdo formas de
significagao.

Os significados das palavras e expressdes e a lexicalizagdo de significados
sdo construgbes sociais, no sentido de que s&o socialmente negociadas e
contestadas. A relagcdo que se estabelece entre uma dada palavra ou expressao e
um significado particular é instavel, pode variar. Isso significa que a tensao entre a
palavra e o significado pode envolver lutas entre atribuicdes conflitantes de
significados como um elemento de conflito ideoldgico, uma vez que os significados
‘podem ser politica e ideologicamente investidos’. Nesse sentido, e de acordo com
Fairclough (2003a), diferentes representacdes discursivas podem usar as mesmas
palavras diferentemente, e a analise das relagdes semanticas pode ser util na

identificacdo dessas diferencas.

Ao refletir sobre o relato de Sabrina, percebo o quanto os significados das
palavras podem ser sugestivos de representagdes identitarias. Primeiro, em relagao

ao uso do diminutivo.

(64) Sabrina: vou te contar uma outra histéria bem rapida, assim nessa...
na questdo da... que vocé colocou da identidade, que é muito bacana...
tinha um paciente nosso que tinha um cancer de eséfago bem avangado...
que ndo deglutia, ndo comia nada. Entéo foi feito uma (gastrectomia), que
€ aquela, na barriga para ele comer. E a gente fazia uma festa de
aniversario uma vez por més, para os aniversariantes do més, que era uma
festona. Festona, com faixa, baldo, era uma baguncga. Agora a gente nao
esta fazendo mais essa festona porque muitos pacientes ndo... ndo
chegam até o final do més, os aniversariantes do més... ndo conseguem
participar dessa festa, ou saem de alta. Entdo, a gente faz sé um bolinho,

uma coisa simples, no dia do aniversario de cada um. Pelo menos entra,
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cantando parabéns, etc., da um presentinho, uns baldezinhos, entendeu,
né? faz uma baguncinha. — Que fica uma coisa mais individual, né?- ...mas

€ individual, é dele, né._ Entdo, acabou essa festona. Tinham duas
voluntarias que ajudavam também, faziam bolo, salgados, etc., elas foram
embora... de Brasilia e ndo conseguiram continuar. Bom, mas... essa festa
de aniversariante do més coincidiu de ser no dia do aniversario desse
paciente que eu estava falando. E ele ndo deglutia nada, nada, nada. A
gente tentou, a gastrectomia dele deu problema, ela abriu, entdo refluia
todo o suco gastrico na barriga, queimava, ndo estava dando para
alimentar pela... sonda, era a maior dificuldade, nossa com ele, era essa
questdo. Eu tinha tentado ver se fazia uma endoscoépica, uma
gastrectomia, que faz com... igual faz endoscopia, enfia a sondinha, mas
nao deu porque o aparelho ndao entrava porque o tumor tinha obstruido
totalmente. Ele tinha também uma traqueotomia, aquele que €, um
buraquinho para respirar. Entdo, respirava por aqui, e alimentava por aqui,
porque aqui estava... fechado. E, nesse dia do aniversario, o pessoal
passava servindo as bandejas, eles entraram no quarto, era nesse quarto
aqui, era essa sala de acolhimento, era aqui na frente. Entédo ele foi na
cama, na maca, né? e tudo que passavam servindo ele... ele aceitava.
Colocou um prato do lado, aceitava coxinha, pastelzinho, brigadeiro, bolo.
E a gente ainda olhando de longe, falava ‘Coitado, a vontade dele de
comer é tdo grande que ele ndo recusa... nenhum. Esta fazendo uma...
enchendo uma bandeja ali do lado dele, e ele ndo come’ né? E ai, no final,
ele pegou e comeu... absolutamente tudo, né? Foram acho que treze... eu
lembro que nds contamos entre salgado e doce, mais o pedaco de bolo...
né a gente ainda olhando de longe, falava ‘Coitado, a vontade dele de
comer é tao grande que ele nao recusa... nenhum.? e a gente olhando de
longe assustada, mas () ‘deixa quieto, deixa quieto. Ele esta la (). E ai (a
tarde) eu fui la conversar com ele, né? ‘(Mas, Seu Fulano de Tal), mas... eu
estava prestando atencao, la de manha, né? Eu vi que o senhor comeu um
bocado, né? Mas o que que foi aquilo?’ ‘Doutora... eu nunca nem soube
que eu tinha aniversario! Ninguém nunca cantou parabéns para mim. Eu
nunca tive um bolo, eu nunca ganhei presente, eu nunca tive uma festa. Foi
a primeira festa da minha vida. Hoje eu descobri que eu tenho aniversario,
que eu fago aniversério, que eu sou gente!’ né? ‘Entdo, como que eu nao
ia... comer na minha festa de... aniversario?’ né? Entéo... ele resgatou, né?
a questdo da... da dignidade mesmo ()...

...valeu como pessoa, como ser humano, querido, todo mundo abragou,
beijou, cantou parabéns, tinha o nome dele numa faixa, tinha balao, (...) e
tudo o que tem direito, presentinho, né? festa, entdo... eu acho que... é por
ai, né? Entdo, algumas coisas a gente consegue fazer com muito pouco,
né? com um esforgo muito pequeno foi uma festa de aniversario, né?

Nesse fragmento, destaco em primeiro lugar o uso do diminutivo (bolinho,

baldozinho; baguncinha; sondinha; buraquinho; pastelzinho muito pequeno), todas

as palavras ligadas ao mundo afetivo, emocional. O cancer que o paciente tinha era

gravissimo e parecia impossivel ele poder comer qualquer coisa, mas me parece

que muito mais do que o discurso cientifico possa explicar, aqui Sabrina relata que

gestos de carinho, simples como uma festa de aniversario podem desafiar as

explicagbes da ciéncia. Esse talvez seja um indicativo de que a pratica de Cuidados

Paliativos tenha um discurso diferenciado em relagdo a medicina cientifico-

tecnoldgica porque permite que o ser humano seja visto como um ser e ndo como
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uma maquina precisa e a doenga como um ‘defeito na engrenagem’, algo a ser
consertado a qualquer pregco. Em segundo lugar, o uso de palavras de sentido
negativo, como os advérbios (ndo, nunca, nem) reafirmam a identidade do paciente
relatada por Sabrina que € a de alguém que ndo sabia 0 que era ter aniversario, ou
melhor, a comemoracdo da data natalicia. Em termos de identidade, esse
mecanismo contribui para a construcdo discursiva da equipe como aquele/aquela
que é amigo/a, que ajuda na realizagcdo de pequenos prazeres. Além disso,
identifica-se na identidade assumida pelo membro da equipe como alguém que tem
muita calma e que nado é invasivo/a, agressivo/a ou violento/a (caracteristicas essas

que marcam as manobras do ambiente hospitalar, per se).

Ao entendermos, por um lado, que a manobra em si é muito invasiva e
violenta, como nos procedimentos de gastrectomia e de traqueotomia, podemos
visualizar como sutiimente a voz da medicina cientifico-tecnoloégica atua na pratica
clinica, pois alguns membros da equipe ficaram observando a atitude do paciente,
(a gente ainda olhando de longe, falava ‘Coitado, a vontade dele de comer é tdo
grande que ele ndo recusa... nenhum, e a gente olhando de longe assustada, mas
‘deixa quieto, deixa quieto). Por outro lado, o ideario de Cuidados Paliativos
‘aparece’ em: (Entdo... ele resgatou, né? a questdo da... da dignidade mesmo
().. ...valeu como pessoa, como ser humano, querido, todo mundo abragou, beijou,
cantou parabéns. Entdo, algumas coisas a gente consegue fazer com muito pouco,
né? com um esforgo muito pequeno. () foi uma festa de aniversario, né?). Talvez
nesse relato a intengcao seja indicar os efeitos de um atendimento humanizado,
tendo o ser humano como foco da atencao e, também, como as identidades dos

membros da equipe sao hibridas e flutuantes.

Na fala de Lucia, um outro ponto a ser destacado é o Iéxico e as
nominalizagbes dentro do significado representacional que estabelece relagdes

dicotdbmicas entre os modelos de medicina:

(65) Lucia:_A coisa ficou tao voltada para... para essa dimenséo fisica, do
corpo, e para isso toda uma instrumentacdo, toda aparelhagem, sabe
(...)que é a coisificacdo do ser humano e a sacralizagdo das coisas. Por

exemplo, um aparelho, um aparelho de ressonancia magnética, ou mesmo
de um de radiografia acaba se tornando um... um sinal de eficiéncia, sabe?

Comparando fragmentos dos excertos (64) e (65), percebemos por meio das
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lexicalizagdes pares dicotdmicos, como mostra o quadro® a seguir:

Modelo Cientifico-tecnologico Modelo Paliativo®
instrumentalizagao resgate
aparelhagem presente
coisificacado dignidade
aparelho de ressonéncia magnética valores
radiografia amor

Quadro 7.2: Marcas de diferenciagoes lexicais entre modelos de assisténcia médica

O léxico selecionado para cada um dos modelos é surpreendentemente

pertencente a dominios semanticos diferentes. O cientifico-tecnoloégico esta dentro

de um quadro esperado, ou pelo menos ja naturalizado nas praticas sociais da

medicina. O que nos parece novo sao as lexicalizagdes do modelo paliativo.

Com base nessa perspectiva, desenvolvo a analise dos significados que a

expressao ‘Cuidados Paliativos’ assume nas entrevistas. Para tanto, examino os

padroes de co-ocorréncia entre a expressao e sua conceituagao.

(66) Sabrina: Entdo sado poucos meses... em cuidados... trabalhando com
Cuidados Paliativos. Mas, eu... eu considero que a vida inteira eu estive me
preparando para isso, sabe? Porque Cuidados Paliativos, né? Acho que
seria interessante comentar alguma coisa sobre os principios, né? Que,
muitas vezes, o médico ele ndo... ndo conhece nem os principios. Com os
principios de... de uma visdo mais abrangente, que é o que a gente faz em
Cuidados Paliativos, né? Cuidados Paliativos, a pessoa nessa... nessa...
nesse estado adiantado, em que ndo ha mais possibilidade de cura
oncoldgica... eu diria, ndo ha possibilidade de cura fisica, né? oncoldgica.
Mas, dentro da visdo, dos principios de Cuidados Paliativos, a gente sabe
que... 0s niveis emocionais, né? o nivel psiquico, o nivel () social, que
inclui os relacionamentos, a familia... o nivel do ser humano também... que

pode estar se curando... importante, né? que pode continuar... apesar da ,

esse nivel pode estar se curando... o nivel espiritual, né? o nivel do ser
humano também. Entdo, o que a gente faz aqui é... tratar aquilo que

precisa ser tratado, sintomas e... né? fisico, ( ) tudo que pode/... uma
infecgdo... tudo que pode estar... (trazendo mais conforto, né?) para o
paciente, sofrimento... dor... a gente trata no nivel fisico, mas a gente sabe
que (existe) muito mais do que isso. Porque tem esses outros niveis ().

A médica conceitua Cuidados Paliativos ao dizer que em cuidados paliativos

20 quadro deve ser lido de maneira que se entenda que aos vocabulos da lado esquerdo
(representativos no modelo cientifico-tecnoldgico ) devem ser substituidos pelos vocabulos do lado
direito (representativos do modelo paliativo).

53

Cabe ressaltar que o vocabulo escolhido como representativos do modelo paliativo encontra-se em varios
excertos ja mencionados.
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€ possivel poder curar outros niveis que nao o fisico. Isso me remete a idéia da
diferenciagdo que esse novo modelo de assisténcia sinaliza. Em nenhum dos
trabalhos lidos sobre a relagdo médico-paciente, tanto no Brasil como no exterior,
percebi a preocupacao com o cuidado de outros niveis. Os niveis espirituais,
emocionais sem nenhuma duvida ha muito tempo ja deveriam estar sendo cuidados
na pratica médica. Aqui vale o comentario de que estudos ocorrem na area
emocional, espiritual, porém, ndo € comum que médicos/as oncologistas tenham tal
postura. Essa podera vir a ser uma postura que marque a identidade diferenciada

desse novo profissional da area de saude.

Para corroborar com essa leitura, relato que os/as pacientes por mim
entrevistados/as sdo unanimes em afirmar que estdo sendo tratados/as por uma
equipe ‘diferente’, por pessoas que os/as tratam com dignidade e respeito. Creio que
iSsO seja uma compreensao inequivoca da legitimacdo e naturalizagcdo da pratica
médica de outros modelos de assisténcia que ndo o modelo paliativo, totalmente

desvinculada do discurso humanizador.

Em relacdo ao ideario de Cuidados Paliativos, percebi um programa de
assisténcia em vias de implementacdo, que nado esta completamente pronto que
precisa de tempo e muito investimento, mais precisamente na preparacao de
pessoal. Como se trata de um modelo em processo no Distrito Federal, constatei
que os/as pacientes nem sempre sao informados/as de que sao paliativos/as e que
descobrem a ocorréncia da gravidade de suas doengas, as vezes, de forma casual,

como pode ser percebido, a seguir, em excerto de entrevista.

(67) Patricia: Porque a familia... (0 médico)... né? quando vem para ca ( )
Cuidados Paliativos, mas as vezes os médicos dos outros hospitais
resolvem primeiro contar para a familia, né? esse diagnéstico de
terminalidade... e ndo contam para o paciente ( ) fica meio que a critério da
familia... estar dando esse diagndstico. Algumas familias contam, outras
nao contam...e as vezes o paciente quer saber e o médico conta, se ele nao
quer saber... mas a maioria, eles chegam... sabendo, né? quando nao
sabem... ao longo da internagéo, eles vao entendendo o que que € que eles
estdo passando, né? Porque vao vendo muitas mortes do lado, né? eles vao
piorando um pouquinho... ( ) pessoal fala que é o hospital da morte, vem
para morrer...por conta dos Cuidado Paliativos, né? Cuidados Paliativos é
entendido como... uma coisa que... vem morrer, né? vir para ca para qué,
né? Como se fosse...vir para ca para morrer.

O que se nota nesse fragmento é que ndo existe uma obrigatoriedade do
relato de terminalidade, o que deixa margem a interpretacdo de que existe um

respeito a vontade do/a paciente de saber ou ndo do seu estado de saude. Reitero
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que a representacdo de Cuidados Paliativos € um conceito em formacao.

7.2.3 Significado Identificacional

Volto-me, enfim, a andlise do significado identificacional por meio das
entrevistas, depoimentos e relatos. Da perspectiva identificacional, avalio como
os/as participantes da pesquisa se auto—representam e como identificam os outros
atores sociais. Para tanto, tomo como categoria de analise da identidade nos textos

a modalidade e a avaliagao ( ver subsecéao 3.2.6).

7.2.3.1 Modalidade

A questdo da modalidade, conforme Fairclough (2003a), diz respeito a quanto
as pessoas se comprometem quando fazem afirmagdes, perguntas, demandas ou
ofertas.

No processo de analise discursiva que adoto neste capitulo, interessa-me
destacar que é por meio do uso de advérbios modalizadores, de alguns tipos de
modos e tempos verbais, de operadores argumentativos ou de formas verbais
perifrasticas que marcas importantes de identidades foram notadas.

Por meio da leitura do préximo fragmento, € possivel afirmar que as pessoas
da equipe fazem uma interpretacao da identidade dos/as pacientes como pessoas
que tém medo, que ndo sabem bem o que esta acontecendo com elas. A construcao
oracional com o processo mental (ter) com valor categérico, pode estar apontando

para uma assertiva conclusiva. Aquele/a que fala, fala de um lugar de autoridade.

(68)Aline: Entao, ( ) muitos chegam com essa expectativa, ttm medo de vir
para ca... entdo, ao longo dos... dos dias, né? tem alguns que passam
dias... € muito... ( ) aqui, né? ndo da para gente ter uma nogéo do tempo
que eles permanecem. Porque tem uns que realmente vém e morrem...
outros vém, passam duas, trés semanas, um més, e vao para casa € ja €
muito tempo falecem em casa, esse vai e vem eles tém esse medo, né? de
estar vindo para ca, mas ai, ao longo eles vao percebendo que nao, né?
caindo em si, nao tem jeito né?

O que se depreende do texto é que o/a paciente, na verdade, ndao tem uma
nogédo clara do que seja assisténcia paliativa, ndo tem informagbdes acerca do

ideario. Todas as informacdes sdo dadas de forma diferenciada do modelo cientifico-
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tecnolégico por meio do ocultamento da gravidade da doenga, informando somente

se o/a paciente assim o desejar.

7.2.3.2 Avaliagao

A categoria de analise de avaliagao deve ser vista como o enquadramento
que delimita as representagdes porque a analise da avaliagao inclui os enunciados
com verbos de processo mental afetivo e as presuncgdes valorativas. As afirmacgdes
avaliativas séo julgamentos acerca do que é considerado desejavel ou indesejavel,
relevante ou irrelevante, e pode realizar-se por meio de processos relacionais, em
que a avaliacao € afirmada explicitamente, ou implicita em frases. Os enunciados
com verbos de processo mental sdo afetivos porque geralmente sdo marcados
subjetivamente, em estruturas como ‘eu detesto isso’, ‘eu gosto disso’, ‘eu adoro
isso’; as presuncdes valorativas referem-se aos casos em que a avaliagao é
engatilhada por marcadores de avaliagdo menos explicitos, em que os valores estao

mais profundamente embutidas no texto.

(69) Patricia: Em termos de Cuidados Paliativos, eu adoro assim, o que eu
faco.

(70) Marido da Magali: O pai gosta mais de mim, entdo..eu quero cuidar
dele agora

(71) Familiar de Magali: Eu n&o fiz..antes. Eu quero fazer tudo.

Nesses excertos, por meio da categoria de analise avaliativa, percebo como
podem ser diferentes ou reestruturadas as identidades de familiares em relacdo aos
pacientes no estagio terminal. Aquilo que n&o era um comportamento habitual antes
passa por uma transformagao ou reestruturagao e a pessoa parece querer modificar

a situacao.

Muito mais poderia ser discutido aqui, porém, por questbes de espacgo e
ordem passo ao que denominei o terceiro momento desta secdo do capitulo, qual
seja a divisdo por analises de reflexdo sobre papéis especificos auto-atribuidos
pelos membros da equipe ou atribuidos pelos/as pacientes. O primeiro refere-se a

como 0s membros da equipe se auto-denominam.

7.3 Anadlise das representagoes identitarias
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Quero lembrar que farei uma subdivisdo dos papéis sociais e identidades que

cada grupo de participantes da pesquisa utilizou para se auto-denominar.

7.3.1 Quanto representacao profissional

Nesta subsecao, destacarei os aspectos identitarios encontrados na voz da
equipe. Como forma de aprofundar a andlise das identidades da equipe de
paliativistas acredito que sera mais apropriado se dividir as representacdes pelos/as
proprios/as participantes da pequisa. Opto por esse critério por questbes didaticas.
Em termos de auto-representacédo, gostaria de destacar os seguintes aspectos
observados nos discursos analisados: dos membros da equipe que se auto-
constituem por meio de representagbes que podem ser assim percebidas: (i)
protetores — aqueles que agem como se fossem maes ou pais; (i) companheiros —
aqueles que se sentem como facilitadores e acompanhantes do final da vida dos/as
pacientes; (iii) ouvintes — aqueles que se firmam no dizer do senso comum de que é
preciso ouvir mais e falar menos; (iv) detentores do conhecimento — sdo os
‘terapeutas’ que recorrem ao discurso religioso; (v) humanizadores® — aqueles que
se apoiam no discurso pedagogico que minimiza a utilizagado de aparato tecnoldgico
(sdo profissionais que reconhecem os limites da medicina e procuram evitar o
excesso de tratamento, a chamada distanasia), e, finalmente, (vi) amigos — que
proporcionam a realizagado de pequenos sonhos e desejos.

Tais construgbes da auto-representacdo da equipe vao ao encontro do
ideario de Cuidados Paliativos que busca que as pessoas enfermas tenham a
felicidade de viver plenamente com dignidade e ndo apenas sobreviver. Passo agora

as representagdes identitarias desempenhadas pela equipe.

7.3.1.2 Auto-atribuicao de identidades

A proposta desta subsecao € tragar algumas identidades em que membros da

equipe se auto-representam. Nao pretento fazer uma analise muito longa, mas

%0 termo humanizadores esta sendo utilizado aqui com a mesma conceitualizacéo utilizada pelo Programa
Nacional de Humanizacdo dos Servigos de Saude, langado em 24 de maio de 2000, que tem como proposta
reduzir as dificuldades encontradas durante o tratamento, favorecer a recuperagdo da comunicagédo entre a
equipe de profissionais da saude e o usuario, incluindo a familia, diante do momento de fragilidade emocional do
paciente. Pessini, L e Bertachini, L. em seu livro Humanizagao e Cuidados Paliativos Ed: Sdo Camilo, p.2; 2004.
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acredito que seja importante perceber como séo representativas na construgdo e a
reconstrucado de identidades das pessoas que trabalham com o novo modelo de

assisténcia médica. Sao elas:
a) Os protetores

No exemplo selecionado, o uso da modalidade esta, sobretudo, contribuindo
para a construcao da identidade da equipe médica, por meio de voz prépria como

agente competente, como mantenedor da ordem pré-estabelecida.

(72) Ricardo: Eu procuro falar de uma forma mais tranquila, mais calma,
mais pausada. eu acho que a questao da voz pausada, o sussurro, ele esta
muito relacionado ao acolhimento (..) eu ndo sei se existe alguma coisa do
tipo espirito materno na coisa, mas vocé se sente meio pai, meio mae, como
se estivesse ninando as vezes, ou oferecendo carinho.

Nesse exemplo, o emprego do advérbio intensificador (mais) refor¢ga a associagéo
do tratamento do/a paciente a segurancga, a tranquilidade, a calma, ao acolhimento.
Os adjetivos contribuem para criar essa imagem em busca da legitimagao de uma
realidade que é tipica do novo modelo. O advérbio (meio) seguido dos nomes (pai,
mé&e), corrobora com a idéia de especialistas que proporcionam carinho, afeto e
protecdo. Aqui, também, destaco a categoria de avaliagdo para corroborar com a
leitura que fago. A presenca do processo mental (sentir) indica por meio de sua
complementacdo a identidade protetora de ‘pai e mae’ que culturalmente esta

diretamente relacionada a conceitos de afetividade, carinho e cuidado.
b) Os companheiros

Sao aqueles/as que se sentem como facilitadores, ou como companheiros/as
de uma jornada. Aqui, 0 membro da equipe apresenta-se como protagonista da cena
descrita, como quem esta no comando do cenario e, por meio da modalidade,
demonstra sua experiéncia que pode estar sinalizando para uma postura de

tranquilidade frente a situacdes de extrema tensao.

(73) Ricardo: As vezes, o paciente esta desorientado, esta gritando, esta
falando alto (...) € muito dificil eu impor a minha voz. Eu acho que € um
momento que vocé deve mais esperar o que o paciente tem para passar
para vocé, do que vocé realmente impor alguma coisa.
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Destaco a escolha da forma nominal do gerundio, que destaca o estado do/a
paciente como aquele/aquela que precisa desabafar. O uso do advérbio
intensificador (muito) traz a marca sutil de um comportamento ainda com resquicios

de assimetria de poderes e da pratica médica cientifico-tecnolégica.

c) Ouvintes

Aqui a funcdo da modalidade é apresentar o membro da equipe como o/a
ouvinte, aquele/a que esta disposto a escutar o/a paciente. A utilizacdo do processo
mental (gosto) com a anteposicdo do advérbio (frequentemente) pode ser um

indicativo do julgamento do falante a respeito do fato que anuncia.

(74) Ricardo: Frequentemente eu gosto muito mais de ouvir do que falar
com o paciente. Porque muitas vezes o paciente, ele quer mais ser ouvido
do que propriamente ouvir.

A escolha do advérbio (freqlientemente) remete, ainda, a idéia que enfatiza
uma postura pedagdgica, com a intencdo de clarificar a postura do ideario

paliativista frente a relacdo com o/a paciente.
d) Detentores do conhecimento

Sabe-se que o advérbio ou locugao adverbial tem posicado mais ou menos fixa
ou bastante variavel, dependendo de sua significagdo. Os advérbios modificadores
de intensidade, que se incluem num grupo nominal, modificando o adjetivo ou o
participio, sdo normalmente antepostos, porém os que contém uma determinagao
precisa pospdéem-se ao processo verbal. Na fala de Ricardo, percebo a escolha do
adveérbio posposto ao verbo corroborando com a idéia de precisao e certeza no seu

enunciado.

(75) Ricardo: Eu pelo menos, eu me sinto mais a vontade, eu me sinto mais
seguro (...) olhando direto nos olhos do paciente. E como se vocé quisesse
naquele momento de fala, vocé captar muito do que ele esta passando. E
vocé percebe que, dependendo do quadro, o paciente, ele retribui.

Destaco também a utilizagdo da repeticao enfatica do pronome de primeira
pessoa, que busca estabelecer um pacto de conhecimento que ndo pode ser

contestado por estar diretamente relacionado a um fendmeno transcendental,
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sobrenatural. O conhecimento € um bem distintivo na relagdo eu-outro, e, desse

modo, marcador de identidade.

Segundo Fairclough (2003a: 116), a importancia do estudo da modalidade
para o significado identificacional € decorrente do fato de que a modalidade é
entendida com a relagdo entre o/a autor/a de um texto e a representagdo. A
modalidade é relevante na construgao discursiva de identidades, porque “o quanto
vocé se compromete € uma parte significativa do que vocé é — entdo escolhas de
modalidade em textos podem ser vistas como parte do processo de textualizacéo de

auto-identidades”.

Continuando a caracterizacdo da subdivisdo das identidades dos membros da

equipe quanto a sua auto-representagao, destaco os humanizadores.

e) Humanizadores

Aqui a construgao avaliativa é a mais transparente, uma vez que se constroi
por meio de estruturas relacionais nas quais a avaliagao € explicitamente afirmada.
E o tipo de estrutura predominante no relato de membros da equipe quando
sinalizam que sempre estiveram sintonizados em posturas diferenciais de seus
pares proponentes da medicina cientifico-tecnolégica. A médica diz explicitamente

que desde cedo percebia ‘que a pessoa era mais do que um corpo doente’

(76) Lucia: Eu comecei muito cedo na minha histéria, né (...) médica (..)
como médica, comecei muito cedo a perceber que a pessoa era mais do
que um corpo doente era uma pessoa, um individuo.

Nesse fragmento, destaco, também, o uso do processo relacional (ser) que
por pressuposicao serve para conceituar Cuidados Paliativos como sendo
transdisciplinares, que pode ser entendido como um aspecto de identidade que
reforca a postura da médica como membro paliativista. Antes mesmo de ser
paliativista, ja era alguém preocupada com a pratica humanizadora e, portanto,
sempre esteve preparada para a nova fungdo. No fragmento que se segue esse
aspecto identitario se confirma. Além disso, a diferenciacdo entre o modelo
cientifico-tecnoldgico e o paliativo é reforgada pelo grupo nominal (a gente) quando
da referenciacédo a equipe. Nao se trata, entdo, de uma supremacia do/a médico/a,

muito pelo contrario, o nome (a gente) parece ter um carater um pouco mais informal
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e pessoal. O/a médico/a parece comprometer-se com o valor de verdade do que

estd sendo dito, uma vez que, claramente, inclui-se no sujeito gramatical das

oragdes. Esse processo, ao mesmo tempo que pde a pratica da assisténcia paliativa

em evidéncia, mostra como a médica vé a medicina cientifico-tecnologica de forma

(77) Lucia: A equipe procura esse conforto em todos os niveis... desde o
fisico... até... passando pelo psiquico, essa dimensado social e espiritual,
sabe? Entdo a gente trabalha em equipe... e a gente inclusive, né? busca
esse didlogo entre as varias disciplinas, € interdisciplinar... a_gente faz
reunides para discutir uma situacdo de um paciente, entdo a nutricionista
participa, a psicdloga, a assistente social, a enfermagem, sabe? médicos. e
a gente discute os fatos, né? com essa... essa visdo abrangente”.

Carmem — Vocé acha que isso ndo ocorre na medicina tradicional?

Ldcia — Isso ndo ocorre. De modo geral... inclusive a tradicional, ela esta
passando por uma crise, eu acredito, sabe? Porque... a coisa ficou tao
voltada para... para essa dimenséao fisica, do corpo, e para isso toda uma
instrumentacao, toda aparelhagem, sabe? Aconteceu um fenédmeno que é,
sabe? que € a coisificagdo do ser humano e a sacralizagdo das coisas. Por
exemplo, um aparelho, um aparelho de ressonancia magnética, ou... ou
mesmo de um de radiografia acaba se tornando um... um sinal de
eficiéncia, sabe? Se uma clinica, um hospital... tem um aparelho moderno
sabe? essa clinica é vista como sendo qualificada, entende? Porque tem
um aparelho, sabe? porque tem uma maquina... moderna. E o que a gente
vé hoje em hospitais publicos... eu ndo sei particular porque eu nunca
trabalhei em hospital particular, mas o que eu vi, eu posso falar do que eu
vi em hospitais publicos, esse... 0 ser humano, que deveria ser o foco da
atencdo, do cuidado do interesse, sabe? ele fica como um... um acidente
de percurso, sabe? ( ) nessa... nesse circo, vamos dizer assim, que se
monta, né? para... acaba sendo para ostentar eficiéncia, competéncia,
poder... e tudo... status... e tudo que... e tudo que pode significar a
estrutura, sabe? quando o ser humano, ele... ele & simplesmente um corpo
fisico, sabe? que atua, sabe? mecanicamente com toda essa aparelhagem,
com toda essa ciéncia, né? E ...aquele ser humano que esta ali, com
sentimentos, com medos, com questionamentos, com angustias, ele n&o
esta sendo visto.

Carmem: — Nao esta sendo ouvido, né?

Lucia— Ele ndo esta sendo ouvido, ndo esta sendo percebido, sabe? A
insensibilidade chega a tal ponto, que eu acredito que ele nao é visto. E é
uma forma, as vezes, de se defender da dor, também, né? () dificimente
pergunta se o paciente esta triste, ou como ele esta... quais sdo os
sentimentos, se ele esta com medo, né? Porque, na maior parte das vezes
0 médico nédo sabe o que fazer com isso... com a resposta do paciente...
porque o médico nido teve o treinamento. Ai entra aquela coisa que vocé
falou, ( ) cai de para-quedas, né? Por qué? Porque justamente durante a
formacao, onde... onde poderia ter ali uma disciplina, né? que desse uma
visdo mais abrangente... do paciente, né? isso ndo aconteceu. Entdo, o
sofrimento ndo sé para o paciente, para... para a sociedade, né? mas para
0 médico também. Para o médico que nado sabe lidar com... com o
sofrimento. Ele sabe lidar com a dor, sabe... né? Bem ou mal, ele lida com
a dor.

Carmem: Com aquela parte mecanica que vocé falou, né?
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Lucia: Com a dor fisica, né? O sofrimento, que esta mais nesse nivel,
nessa dimensao psicoldgica, espiritual, o sofrimento do ser humano... ndo
se sabe. Tem um especialista para isso, que é o psicélogo, ou o padre, né?
o lider espiritual... mas, o médico, ele nao foi preparado para isso. Entéo,
ele vive um sofrimento, ele tem que fazer um... um processo de
anestesiamento de... ( ) que faz com que ele acabe nao vendo... as vezes,
ele/... eu acredito que isso acontece... ele ndo percebe que ali dentro tem
um ser humano que sente, e que esta em sofrimento. *°

Penso que somente a leitura mais profunda desse relato € que facilitara o
julgamento do que ¢é considerado desejavel para ser um/a paliativista. Os
enunciados avaliativos séo feitos com base naquilo que é considerado desejavel ou
relevante. Na fala de Lucia, percebe-se a utilizacdo de assertivas para corroborar
com o discurso paliativista de ser um diferencial na area de saude. A médica afirma
categoricamente quanto indagada se a mesma postura ocorre na medicina
tradicional e de forma direta responde: (isso ndo ocorre) e continua sua fala

apresentando diferencia¢des entre os dois modelos de assisténcia médica.

No nivel oracional, percebo a utilizacdo da construgao avaliativa feita por uma
oracao condicional (Se uma clinica, um hospital... tem um aparelho moderno sabe),
que a priori nos daria a hipotese de duvida, que acaba ndo se confirmando, e
percebemos, entdo, essa condicional como um recurso para reforgar a diferenga

entre a medicina paliativa e a medicina cientifico-tecnolégica.

Essa clinica é vista como sendo qualificada, entende? Porque tem um
aparelho, sabe? Porque tem uma maquina... moderna.

Ainda gostaria de destacar nesse relato a presenga da metafora do circo, que

corrobora para enfatizar a diferenciagao entre o trabalho da equipe de paliativistas e

» Uma preocupacgao que tive foi orientar a minha pesquisa pela forma ética. Este trabalho norteou-
se pela concepgdo de que os sujeitos envolvidos na pesquisa ndo sdo meros informantes ou
objetos de pesquisa, mas atores sociais (agentes participantes/valorizados). Magalhaes (2000: 63)
enfatiza que os/as pesquisas devem ser tratados como seres humanos e sujeitos sociais. No
entanto, percebi que mesmo com todo o cuidado e atencdo somos ‘traidos pelas marcas da
heranga de uma educacao positivista’ que queremos e pretendemos acabar. Nesse sentido,
percebi que mesmo tendo tido o cuidado de formular minhas questées de entrevista ‘abertas’,
evitando assim as simples respostas ‘sim’ ou ‘ndo’ possibilitando mais liberdade para os/as
participantes expressarem suas opinides, infelizmente apds as transcricdes notei que isso havia
ocorrido. Essas intervengdes que atribui ao contexto de dialogo travado em que estavamos tao
absortos na interagdo enunciativa que vieram a tona algumas marcas de pressuposi¢des, que
garanto foram expontaneas. Isso foi motivo para que pudesse retornar ao hospital e conversasse
sobre essa questdo com os/as participantes e pudesse travar relagbes que demonstravam a
relacdo de aprendizado que como pesquisadora estava vivenciando e, mais, foram espagos em
que discutimos o texto juntos para que os/as participantes tivessem a oportunidade de
manifestarem-se sobre a forma como sao representados.
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o da medicina cientifico-tecnolégica. O depoimento é enfatico e da vazdo ao
discurso humanizador. A imagem que a metafora traz, especialmente por meio da
imagem (do circo), pode ter varias implicagdes praticas e emocionais na identidade
da médica. A profissional pode ter a confianga no seu trabalho exacerbada e, auto
suficiente, ndo compactuando com seus/suas colegas médicos/as, pode assim
assumir riscos que os outros nao estariam prontos a assumir, uma vez que teriam a
(tecnologia) como aliado, o que de certa forma ameniza as decisbes a serem

tomadas, sempre com o respaldo da ciéncia e da tecnologia.

(78) Lucia: O ser humano, que deveria ser o foco da atengao, do cuidado
do interesse, sabe? ele fica como um... um acidente de percurso, sabe? ()
nessa... nesse circo, vamos dizer assim, que se monta, né? para... acaba
sendo para ostentar eficiéncia, competéncia, poder... e tudo... status... e
tudo que... e tudo que pode significar a estrutura, sabe? quando o ser
humano, ele... ele é simplesmente um corpo fisico, sabe? (que atua),
sabe? mecanicamente com toda essa aparelhagem, com toda essa
ciéncia, né?

Aqui destaco o pronome modalizador (tudo) que remete a idéia de que na
medicina cientifico-tecnolégica ha poder, eficiéncia, competéncia, status. Dessa
forma, € possivel inferir que ao descrever outros profissionais da saude preocupados
com (tudo) que ndo seja a face do ser humano, a entrevistada demarca de forma

sutil, sua postura diferenciada, sua identidade profissional.

As identidades da equipe, que vém sendo reconstruidas, especialmente no
momento bem atual da medicina paliativa estdo, pouco a pouco, delineando-se sob
as influéncias do discurso da humanizacdo, de uma medicina baseada no respeito
aos limites do ser humano. Nesse sentido, observo a emergéncia de um novo
discurso, em termos da identidade, que destaca o papel do/a médico/a nao mais
como o/a protagonista e unico/a que detém o conhecimento técnico e especializado.
Percebo uma fluidez nas identidades que antes eram percebidas como fixas e mais

assimétricas no que diz respeito a relagdo com o/a paciente.

Com as mudancas nas praticas sociais da medicina, observo que o/a médico/
a recoloca-se em seu papel de dominante na cadeia da interacdo de um modo
menos assimétrico. Nao pretendo com essas reflexdes sobre identidade defender
que a assimetria da relagao entre o/a medico/a e o/a paciente desaparega ou que o

poder possa inexistir nessa interagao. Nao se trata disso. Acredito ser significativo
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exatamente o que os dados estdo sugerindo: uma mudanga no interior da relagéao
médico-paciente que torna as posicoes identitarias mais fluidas e a utilizacdo do
conhecimento técnico do/a especialista de maneira mais compartilhada, mais
consciente, com fungédo reguladora e coercitiva cada vez menor. A atengdo as
necessidades fisicas, psicolégicas e espirituais dos/as pacientes ndo sé no final da
vida, mas em qualquer fase, tem que ser identificada como prioridade, tanto por
organizagcbes profissionais médicas, como pelos/as proprios/as pacientes que

enfrentam uma determinada doenca.

Para fechar esta segao, relembro que ao utilizar as categorias de analise de
Fairclough (2003a) e os conceitos de identidade de Castells (2002), foi possivel
perceber que as representagdes identitarias que os atores assumem para si, estao
intrinsecamente ligadas as praticas sociais especificas do contexto institucional da

medicina.

7.4 Pratica social da medicina paliativa e identidades

Algumas analises mostram, por exemplo, nas categorias interdiscursivas, que
serao realizadas neste ponto da discussao, que ha relagdes de interiorizacdo e
limites entre os elementos que envolvem a pratica social da medicina paliativa. Toda
pratica articula em conjunto diversos elementos e, nesse sentido, diversos
mecanismos. O discurso, como um desses elementos possui seus proprios
mecanismos em uma perspectiva dialética com relagdo aos demais, pois ajuda a
constituir os outros elementos da mesma forma que por eles é constituido. Cada
elemento da pratica interioriza os outros elementos sem ser redutivel a nenhum
deles (Chouliaraki & Fairclough, 1999: 61). Analiso, pois, quatro principais momentos
de uma pratica e a relacdo que o constitui, como indicado na figura a seguir: (1)
atividade material (voz e marcas no papel); (2) relagbes sociais e processos (poder,

instituigcées); (3) fenbmenos mentais (crengas, valores, desejos) e ( 4) discurso.
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Figura 7.1: Articulagcido dos elementos da pratica social (baseada em Chouliaraki e Fairclough, 1999)

Como a ADC entende a vida social composta de praticas sociais em
articulacdo constante e instavel, o discurso é considerado como um elemento
dessas praticas. No universo do modelo paliativo, entendo que a articulacdo desses
elementos estd em uma fase de formagédo e de transformacéo no bojo da pratica
social da medicina. Entendo o modelo de assisténcia paliativa como uma pratica
social, que ao mesmo tempo em que esta sendo implantada, esta transformando a
medicina. O elemento relativo as relagbes sociais e aos processos, também
atravessa inUmeras mudancas no que concerne ao poder e as assimetrias. Os
componentes humanos e ideoldgicos situam-se aqui e ndo ha como nao falar nas
transformagdes da relagcado médico-paciente. Trata-se, na realidade, de uma rede de
relagdes, de praticas e de crengas que sao constituidas e que, ao mesmo tempo,

constituem os discursos (Fairclough, 2003a).
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O conceito de doenga entendido como uma condicado material, certamente,
vem sofrendo modificacbes consideraveis. A implementacdo em instituicbes
hospitalares de modelos de assisténcia paliativa € motivada em fungcdo da nova
demanda oriunda de um discurso de humanizagao. Ha uma visivel preocupacado em
desenvolver os programas ja existentes e expandi-los por todos os lugares. Segundo
pesquisas do Ministério da Saude junto aos usuarios do SUS — Sistema Unico de
Saude —, o avanco cientifico, a utilizagcao de sofisticados aparelhos de diagndsticos,
técnicas cirurgicas avangadas e o desenvolvimento de agdes preventivas ndo vém
sendo acompanhados de um atendimento humanizado. Por essa raz&do, o Ministério
da Saude objetiva por meio desse programa estabelecer condicées de melhoria do
contato pessoal entre os/as pacientes, para que sejam atendidos/as de forma
humana e solidaria (Brasil, 2001). Essa postura contrasta com a situagdo da
esmagadora maioria de instituicdbes hospitalares no Brasil, que sdo marcadas pela
impessoalidade, velha conhecida de todos ndés. No entanto, no sistema de

assisténcia paliativa, os/as pacientes ja sinalizam algumas dessas mudancas.

(79) José: Isso aqui parece um hotel, olha a vista que eu tenho. Eu enxergo
arvores, flores, eu tenho piscina para ver a ‘paisagem’ (referéncia a algumas
mogas que faziam fisioterapia na piscina, no momento da entrevista), tenho
um jardim lindo para conversar com as pessoas. Estou bem, minha filha.

(80) Magali: A gente daqui € muito boa gente, € completamente diferente la
do (...). Eles aqui tratam a gente como gente, com respeito.

O aspecto relativo as relagdes sociais e aos processos também atravessa
inumeras mudangas no que concerne ao poder e as assimetrias. O relacionamento
humano (entre equipe e pacientes) esta transformando-se e parece que para
melhor, baseada no depoimento de Magali. Novas identidades comegam a surgir
com a implementacdo da assisténcia paliativa. As antigas identidades tradicionais,
de médico/a como aquele/a que faz, aquele/a que sabe e que vai resolver tudo, vai
gradativamente cedendo um pouco mais de espago para o/a préprio/a paciente

embora a relacdo de poder permaneca.

(81) Lucia: E aqui, a medida que o paciente é recebe os familiares, muitas
vezes € 0 momento que ele vai... ter a chance, sabe? de, através do
carinho que ele vai receber, né? da-da... da-da da lembranga, do
reconhecimento, das coisas que a familia as vezes comega a comentar...
ali, do lado do paciente... sabe? é as vezes até o paciente estando num
nivel... comatoso... mas... mas... ainda assim percebendo o que se passa,
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sentindo o0 que se passa... é através disso que, muitas vezes, a... aquele
coracgdo, né? que as vezes estava, ou esteve fechado para alguma coisa,
endurecido, magoado, ressentido, que vai comegar a se abrir, se curar,
sabe? A vai dizer o quer ela fala de-de de:: de tarefas inacabadas. Isso me
chama muito a atencdo. Eu... eu, com tempo, quero... pesquisar mais..

Os relatos de pacientes e de membros da equipe ilustram o quanto assumir
uma posigao diferente do senso comum é dificil. Nesse momento da implementagao
de Cuidados Paliativos, percebo que as pessoas envolvidas estdo aprendendo umas
com as outras porque na verdade elas ndo foram preparadas para agir dessa
maneira. O programa de humanizagdo é muito recente, datando de 2000, segundo
informagdes do Ministério da Saude. Existem estudos da comunicagdo meédico-
paciente, tanto no Brasil quanto na Europa e nos Estados Unidos, que registram a
assimetria de poder entre pacientes e médicos/as *°. Trata-se de uma realidade que
estd mudando aos poucos. Uma mudanga lenta e gradual, mas que ja se insinua,

pelo menos com a equipe entrevistada. Porém, veja a critica de Lucia:

(82) o que a gente vé (hoje) em hospitais publicos... eu n&o sei particular
porque eu nunca trabalhei em hospital particular, mas o que eu vi, eu posso
falar do que eu vi em hospitais publicos, esse... 0 ser humano, que deveria
ser o foco da atengéo, do cuidado do interesse, sabe? ele fica como um...
um acidente de percurso, sabe? () nessa... nesse circo, vamos dizer assim,
que se monta, né? para.. acaba sendo para ostentar eficiéncia,
competéncia, poder... e tudo... status... e tudo que... e tudo que pode
significar a estrutura, sabe? quando o ser humano, ele... ele é simplesmente
um corpo fisico, sabe?

Percebo nesse relato que esse processo, ainda € muito restrito e cheio de
contradicoes, ambivaléncias e de poder. As tensdes existem mesmo em relacdes

menos assimétricas. Basta perceber a fala de Ricardo:

(83) As vezes, o paciente estd desorientado, esta gritando, esta falando
alto... € muito dificil eu impor a minha voz.
Nesse fragmento, destaco o advérbio modalizador (muito dificil) como um
pressuposto de que, quando se faz necessario ele impde a voz.
Trata-se de um sistema complexo que inclui a esfera educacional, a familiar e
a publica que ainda traz cristalizadas crencas e pressuposicdes de que a ultima

palavra tem que ser dos/as médicos/as. As identidades do/a paciente e do/a médico/

*Por exemplo Brasil: (D’ Assumpgao (1985), Silveira (1993), MagalhZes (2000). Estados Unidos: Mishler
(1984), Tannen & Wallat (1986).
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a foram ampliadas, porém ainda ha um longo caminho a ser percorrido até que

tenhamos uma relagdo mais humana.

Algumas discussdes recentes — entre elas os Programas de Humanizagao em
Saude —, ilustram que é preciso ouvir a voz de pacientes, familiares e proporcionar
que debates éticos envolvendo a medicina como um todo sejam frequentes e
contem com a participacdo de representantes do grupos de pacientes. Um inicio

poderia ser o estudo das identidades desses grupos.

7.5 Algumas consideragoes

Nas entrevistas, feitas com a equipe de profissionais que trabalham com
cuidados paliativos, analisei suas representagcdes do modelo de assisténcia paliativa,
a conquista desses/as profissionais. Procurei analisar como a equipe paliativista
estrutura seu discurso e de que forma esse discurso se relaciona com outros
discursos sobre o tema, sempre tendo como norte a agenda de estudos para a ADC

sugerida por Fairclough (2003a).

Nesta investida, Halliday (1985) foi um autor em quem me apoiei em varias
analises. Este capitulo, ao se dedicar a fala dos membros da equipe, oferece uma
perspectiva sob 0 angulo de um grupo de pessoas que se movimenta dentro de um
espaco institucional bem pouco conhecido pela populacéo brasileira. Dessa forma, é
muito oportuno ver esses processos de dentro, sob uma analise discursiva capaz de
situar essas pessoas como atores que estdo tendo suas identidades modificadas
pelas posicdes que estdo representando em uma pratica social ainda em formacao
e, por isso mesmo, profissionais que apresentem um hibridismo em suas

caraterizagoes.

Neste capitulo, por fim, refleti acerca de minha terceira questdo norteadora
“‘Por meio de que marcas discursivas os membros da equipe de paliativistas
estariam contribuindo para a representacdo identitaria dos/as doentes? E como
esse grupo se auto-representa?”. Creio que no que diz respeito aos membros da
equipe, eles estejam com firme propdsito de alcangar as mudangas necessarias
para que pacientes terminais nao sofram além do que as doengas fisicas |hes inflige.
Dessa forma, mesmo que indiretamente, contribuem para a (re)construgao identitaria

de pacientes.
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No proximo capitulo, desloco meu foco para a analise das representagdes
que os atores sociais envolvidos em medicina paliativa (re) constroem para si no que
chamo “o espago da dor”, o local onde cada um desses agentes se encontra.

Passemos ao proximo capitulo.
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Representacbes do espaco da dor:
representacoes identitarias

Tadtp inferesiaa doergrena marke, ermverdicg maouireexressizlonossainteresaa
vida
—p

Neste capitulo, pretendo desenvolver a analise do que convencionei chamar
de representagdes do espaco da dor. Ao final do Capitulo 6, fiz uma distingdo entre
0s espacgos ocupados por pacientes e pela equipe de paliativistas, porém naquele
momento ndo se justificava expandir esses conceitos. Cabe a este capitulo tal
tarefa. Nos Capitulos 6 e 7, optei por analisar as relagdes internas do texto; neste
capitulo, pretendo aprofundar minhas investigagbes ao que estou denominando
aspectos externos ao texto, que sado segundo Fairclough (2003a), relagdes entre um
texto e outros textos externos a ele, fora dele, embora de alguma forma, presentes

nele.

O espaco € um aspecto das pesquisas contemporaneas acerca de discurso e
identidade. E minha intencéo focalizar o espaco nas praticas de linguagem, embora
nao esquecendo que ha outras formas de praticas de dominios semidticos, como por
exemplo, simbolos, movimentos e gestos, que sao importantes em estudos que
focalizem a producdo do espaco. Considero que espaco e identidades sao
construgcbes discursivas. Para os objetivos desta tese, devo esclarecer que
observarei a nogdo de espago em dois temas. Primeiro, o espago produzido no

discurso e como um tépico do discurso; segundo, espaco como o ‘local’ do discurso.

Nessa linha de raciocinio, estou considerando a ligagéo entre espaco, agéo
social e identidade — particularmente entendendo que o espago € de alguma forma

construido por meio de um ‘fio condutor no qual as atividades humanas e as
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identidades sdo (re)construidas. Dessa maneira, focalizo algumas categorias de
andlise que auxiliardo na interpretacdo de meus dados. Entre elas, estao:
intertextualidade/ suposicao, interdiscursividade, metafora e transitividade. A
finalidade é a ampliagdo do entendimento das representagdes identitarias da

medicina paliativa.

Na Secédo 8.1, o objetivo € inscrever o estudo do espago no campo de
abordagens da analise de discurso. Na sec¢ao seguinte, dedico-me a algumas
analises. A exemplo da se¢ao anterior, essa também ¢é subdividida com o propdsito
de clarificar as categorias analiticas utilizadas. Em 8.2.2 por meio da categoria
intertextualidade/suposi¢cao, procuro analisar representacdes das vozes da equipe
em relacéo ao espaco da dor. A Secéao 8.3, é escrita com o objetivo de ser a ponte
entre as reflexdes sobre identidade de espaco e identidades institucionais. Desloco
meu foco, na Secéo 8.4 para o estudo de identidades institucionais por entender que

essa ‘categoria’ é (re) construida em fungao da nogao de ‘espaco’.

Embasada nas consideragdes da ADC, que nos ensina que o modo como as
pessoas interagem é parte de praticas e estruturas sociais, e na teoria das
representagdes sociais, que entende que a elaboragdo do conhecimento esta ligada
a estreita relagao entre forcas sociais, € que inicio a analise das interacdes sociais
no espago da dor. Acredito que algumas analises de interagdes institucionais
possam indicar as instituicdes como ‘estruturas’ que envolvem relagdes de poder,

dessa forma, tém uma funcao nas representacdes identitarias.

Nessa parte da analise, recorro a Fairclough, que nos aconselha a analisar os
textos sob uma perspectiva representacional, ou seja, a perceber quais sdo os
elementos dos eventos que estido incluidos na representacédo desses eventos, quais
deles sao excluidos e a quais € dada maior importancia (Fairclough, 2003a: 140).
Porém, é necessario lembrar que todos os trés tipos de significados textuais (agéo,
representacao e identificacdo) devem ser levados em consideragdo, pois cada um
deles oferece uma perspectiva especifica e categorias analiticas especificas.
Segundo Fairclough (idem, ibidem), “podemos ver agéo, representacdo e
identificacdo simultaneamente em textos inteiros e em pequenas partes do texto”,
porque ha uma correspondéncia entre agcao e géneros, representacado e discursos,
identificac&o e estilos. Nada obsta, entdo, que venhamos a eleger os significados e

as categorias que consideramos mais expressivos nos textos analisados.
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Esclareco que minhas secbes analiticas sao precedidas pelas definicdes de
espaco e instituicdo. Meu propésito, nesta fase da analise, € responder a minha
ultima questdao de pesquisa: Como as pessoas envolvidas no evento social da
medicina paliativa representam esse espaco social e como questdes de poder e

ideologia sao percebidas no(s) discurso(s) desse modelo de assisténcia?

8.1 As representagoes identitarias do espago da dor

Procedo, nesta secdo, a uma tentativa de inscrever o espago da dor no
campo de abordagens da analise de discurso e, assim, compreender o hospital
como o lugar onde o discurso sugere a pratica social da medicina paliativa em seus

aspectos ideoldgicos e de poder.

Diferentemente de uma concepcéo centralizada e estatica de cultura, busco
problematizar o significado entendido como propriedade do texto produzido por meio
dos relatos feitos tanto pela equipe como pelos/as pacientes, propondo que qualquer
compreensao que se tenha dele n&o é fixa ou imutavel, uma vez que o hospital ndo
esta aqui sendo considerado como espelho da realidade e, sim, como qualquer outro
meio de representacdo que constroi e representa seus quadros de realidade por
meio de codigos, mitos, convengdes, ideologias, bem como praticas de significagéo.
Isso equivale a dizer que é pelo processo de significagcdo que construimos nossa
posicao de atores sociais e nossa identidade e que procuramos construir a posi¢ao
dos outros. Assim, representar € significar algo que é particular, proprio de um grupo

social e significar outros grupos.

Por fim, o que pretendo com esta segdo e com a seguinte & trazer para a
andlise das representacbes do espagco da dor, a reflexdo de como as
representagcdes presentes neste espaco estdo impregnadas pelo ‘peso’ de valores
culturais tradicionais caros a Modernidade. Nesse sentido, tomo as contribuigcdes de
Hall (1997) para situar os atores sociais da Modernidade e da Pds-modernidade no
contexto das transformagdes do tempo e espaco, bem como as contribuicdes de
autores como Giddens (1991) e Harvey (2000) sobre as concepgdes de espago na
Pés-modernidade. E a essas reflexdes que dedico minha atencdo na préxima

subsecao.
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8.1.1 Para uma reflexao de conceitos de espago e representagoes identitarias

de espaco

Nesta subsecao, procedo a reflexdo do espaco, e de forma indireta a tempo
na instituicdo hospitalar, ancorando-me na concepg¢éo desenvolvida por Hall (1997),
quando ele afirma que essas categorias sdo basicas em todos os sistemas de
representacao e que todo meio de significagao, por sua vez, deve traduzir seu objeto
em dimensdes espaciais e temporais, aqui, no caso, o hospital na modernidade
tardia. Segundo o autor, diferentes épocas culturais tém diferentes formas de
combinar essas coordenadas espaco-tempo. Hall nos lembra, ainda, que todas as
identidades estao localizadas no tempo e no espago simbdlicos e que elas tém o
que Said (1990) chama de “suas geografias imaginarias”, suas paisagens
caracteristicas, seu senso de lugar, bem como localizagées no tempo, nas tradigoes
inventadas que ligam passado e presente. Logo, os significados produzidos em
relagao a instituicdo hospitalar e as pessoas que a habitam ganham expressao: no
caso especifico da pesquisa que estou a desenvolver, a equipe de profissionais da

saude e o/a paciente.

Dito de outra forma, falar de representacbes de tempo e espago da dor é
tomar essas concepgdes como construgdes sociais, isto €, ndo toma-las como
concepgdes dadas, a priori e, sim, compreendé-las como derivadas da forma da vida
social da sociedade. Nesse caso, é perguntar como o espago e o tempo no hospital
constituiram os/as participantes e como foram se constituindo — o tempo e espaco
— através das formas de vida social. Aqui relembro que, ao me dedicar aos
Capitulos 1 e 2, tentei compreender como foram sendo (re)formadas as percepgoes
dos atores envolvidos na pratica estudada no tempo, ou seja, depois de terem sido

considerados/as terminais.

Na proxima secao, desloco o foco para as necessarias reflexdes do que

denomino de identidades de espaco.
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8.1.2 Para uma reflexao acerca do espago nas representagoes identitarias

Embora muitas pesquisas em ciéncias sociais, tenham focalizado sua atencgao
no estudo da vida social em ‘seu contexto’, Dixon (2005) comenta que é
caracteristica destas pesquisas desconsiderar uma dimensédo fundamental da vida
social — a localizagdo geografica. Espago e lugar tém sido tratados como
receptaculos ou recipientes de que ‘tomados como certos’ sdo vistos como ‘neutros’
e, portanto, ndo interessantes para estudos que ndo sejam da area da Geografia e
Histéria, por exemplo. Isto vai de encontro a algumas observacgbes feitas por
estudiosos que teorizam a ligagcado de espago, lugar e identidade. Um desses
estudos € o de Barnes (2000) que nos ensina que quem nos somos esta
inexoravelmente relacionado a onde nos estamos, tenhamos estado ou onde
estaremos. A centralidade do lugar e do espago para o entendimento do dia a dia de
nossas vidas tem se tornado um tema recorrente na teorizagao das ciéncias sociais

e humanas. Como Dixon (2005: i) aponta-nos:

Todos os aspectos de nossa vida social revelam-se dentro de ambientes
(‘lugares’) materiais e simbdlicos que sdo ambos socialmente constituidos e
construidos. A este reconhecimento chamamos ‘dimensao espacial’ que nos
torna acessiveis a novos modos de olhar o fendmeno tal como uma

formacgao de identidades sociais e de relacionamentos.

A atencdo ao estudo do espago tem sua origem nas teorias do pos-
estruturalismo e do pds-modernismo, esbogcado na observagdo de Foucault
(1987:22), para quem “nés estamos atualmente vivendo em uma “era do espacgo”.
Espaco, mais do que ‘tempo’, € crucial para as analises sociais e culturais
contemporaneas. O que cada vez mais se observa é que ha uma mudanca de
enfoque para estes estudos, ou seja, ha um deslocamento de foco da temporalidade
e da histdria para o espacgo e a geografia e para a teorizagdo dos processos sociais.
A prioridade desta mudancga, segundo nos explica Gunn (2002) é que o espago, o
lugar ou a paisagem foram dimensbées da vida social fundamentalmente
negligenciadas em estudos sociais criticos. Estudos sociologicos de antecedentes
histéricos e geograficos nos dizem o quanto ha de ligacdo entre classe e estrutura
espacial de cidades, tratando o espago como uma categoria abstrata e uniforme.

Ainda, segundo o autor (2002:2-3) "houve pouco enfoque no estudo do espaco,
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como algo que fosse ‘produzido’ ou que pudesse ser constituido pelo

desenvolvimento historico”.

Segundo Gunn(op.cit), foram a linguistica e a analise de discurso, dentro das
ciéncias humanas e sociais, que trouxeram um novo entendimento para ‘lugar’ e
‘espaco’ como constituintes significantes dos processos sociais e como condutores

de significados.

Nao se desconhece que o termo espaco seja uma categoria fundamental para
a Geografia, mas também, foi adotado recentemente em analises de diversas areas
do conhecimento. Embora muitos gedgrafos ainda trabalhem a partir de uma nogao
unidimensional desse conceito, crescem concepg¢des multidimensionais. Para
Lefebvre (1991), por exemplo, 0 espaco social € a materializacdo da existéncia
humana. Contudo, o autor nos esclarece que o espacgo social esta contido no espacgo
geografico, criado pela natureza e transformado pelas relagées humanas, existindo,
portanto, diversos tipos de espagos materiais e imateriais como por exemplo:
espacos politicos, culturais, econémicos e virtuais.

A relagao social em sua intencionalidade cria uma determinada leitura do
espaco e, assim, é produzido um espaco geografico e ou social especifico. Aqui 0
espaco social especifico € a instituicdo hospitalar. Em um outro momento desta tese
(ver Capitulo 1, Secao 1.5.3 e Capitulo 2, Secao 2.1.2), ja teci minhas consideragdes
acerca desta instituicdo. Nesta subsecdo, dedico-me a abordar o espacgo/lugar
produzido no discurso, como um tépico do discurso ou arena de conflitos no qual
algumas representacgdes identitarias sao (re)criadas e ou modificadas.

Segundo Hall (1997), as pessoas usam o espago como local apropriado para
uma determinada relagdo social que as produz e as mantém a partir de alguma
forma de poder. Nessa medida, os espacgos sao tanto concretos como imateriais. O
espaco geografico de um hospital, por exemplo, forma um territério concreto, assim
como a sua representacdo forma um territério imaterial. O conhecimento € um
importante tipo de territorio imaterial. Imaterial ou concreto, o fato € que o territério
possui limites, fronteiras e, assim, € consequentemente um espago propicio ao
conflito.

E no espaco de conflito que as relacdes ideolégicas e de poder acabam
‘aflorando’ de forma a possibilitar a investigagdo de representagdes identitarias. Por

exemplo, uma tabua com a inscricdo “Ala A” poderia n&o ter sentido nenhum até ser
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posta em um lugar especifico, na entrada do espago destinado a acolher somente
doentes terminais. Embora isto possa ter um significado linguistico abstrato, como
placa de sinalizagcdo, ela ndo teve o seu referencial de poder até ter sido posta
firmemente em um determinado lugar. As placas, os quadros, os sinais, portanto,
sdo fundamentalmente ‘indicadores’, ganham seus significados e o poder de dividir
espagos uma vez que elas sao posicionadas como que para esculpir algum espaco,
informando a todos que a lerem quem esta e quem nao esta convidado/a a ocupar
o lugar que ela delimita. Uma vez que uma placa ou um sinal, estd em um
determinado lugar, torna-se dialogicamente interdiscursiva e intersemiética.

Scollon e Scollon (2003) discutem diferentes discursos que compreendem
“‘agregados semidticos” em placas ou marcas em espagos publicos. Foi possivel
perceber discursos similares na ala A, ao observar que nesta ala, que é dividida por
um longo corredor, ha um quadro com nomes abaixo das figuras que o0s
representam, que servem para nomear cada sala ou quarto de paciente, o que de
fato pode ser um indicativo de controle da circulagao das pessoas nos lugares, uma
espécie de divisdo de espacgos dentro de um local. Apresentarei a seguir um quadro

com o nome das salas e dos quartos para maior elucidagao da questao.

Quartos de pacientes Salas da equipe
Quero-quero Primavera — copa
Beija-flor Orquidea
Pica-pau Lirio branco — posto de enfermagem
Sabia Azaléia — repouso da enfermagem
Jodo-de-barro Gérbeja — copa dos servidores
Andorinha Margarida — sala de nutricdo
Sanhaco Girassol — prescricdo médica

Rosa — laboratério

Figura 8.1 Representacao dos espacgos da ala A.

Quando perguntei para a assistente social, que era quem me acompanhava
no dia 11 de dezembro de 2006, o motivo da escolha desses nomes, Joelma nao
soube explicar-me e nem dizer quem os havia escolhido. Apenas informou-me que
esta € uma postura tipica de um modelo implantado no hospital que é chamado de
‘modelo humanizador”. Porém, estes quadros tém um significado marcado porque
eles dividem os espacos e determinam posturas em seu interior. Por que nomes de

passaros para o local de acesso de pacientes e de flores para o espaco da equipe?
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So6 o fato de serem nomes que diferenciam duas categorias de coisas que existem
no mundo ja pode ser uma indicagdo de uma diferenciagao espacial e identitaria.

O espaco e o lugar ndo sdo examinados de forma estatica, a priori, ou como
um fendbmeno objetivo, mas sim como ferramentas progressivamente e
dinamicamente construidas ‘para o pensar e o agir (Lefebvre 1991:26).
Relativamente, o significado experiencial e cultural de espago e lugar em
construcdes identitarias € examinado nao somente na geografia cultural e humana,
mas também na psicologia e sociologia. Dentro destas perspectivas de
conhecimento, estas ciéncias argumentam ‘que ndo somente pessoas fazem os
espacos, mas também que os espagos fazem as pessoas’ pelo confinamento, entao
também podem oferecer oportunidades para a construgdo de identidades.
Instituicbes como os hospitais, ‘mais do que incluir sujeitos particulares podem
verdadeiramente e ativamente cria-los’ ( Thift 1995:4, apud Lefebvre 1991). A
identidade é vista, desta forma, fundamentalmente como uma categoria de espaco,
desde que entendamos a idéia de ‘territorio’, ‘eu’ e ‘nds’, como entidades simbdlicas,
socio-culturais que sdo/ou estao divididas em linhas demarcadas fisicamente com o
outro. Espacgos e lugares podem ter um significado em torno do qual identidades sao
constituidas e representadas.

Um conceito emergente nesta perspectiva da identidade de espacgo, que
focalizarei agora, é aquele que diz respeito ao modo com as pessoas fazem sentido
do seu ‘eu’ via atribuigdo do significado de lugares. Um exemplo destes significados
pode ser expresso em expressodes idiomaticas tais como: “ndo ha lugar melhor do
que o0 nosso lar’, ou “minha casa € meu castelo”. Porém, no ambiente hospitalar
pesquisado, ha algumas divergéncias destas posturas e que, por isso mesmo, sdo
significativas para o entendimento das representacdes de identidades. Na proxima
secao, comeco a focalizar mais detalhadamente as representagdes identitarias no

espaco da dor.

8.2 A representacao do espago da dor por meio da voz de pacientes

Ja discuti em outro local (ver Capitulo 3, Secdo 3.2.4.2) a questao da
intertextualidade. Porém, devo aclarar que adoto a caracterizagdo de
intertextualidade e suposigdo conforme Fairclough (2003a: 47). Segundo o autor ha

varias outras maneiras menos evidentes de incorporar elementos de outros textos,
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ou seja “intertextualidade refere-se a uma gama de possibilidades. Tudo que € ‘dito’
num texto, é ‘dito’ numa relagdo de contraste com o ‘ndo-dito’, mas tomado como
dado”. O autor relaciona suposi¢do com intertextualidade “eu uso o termo genérico
‘suposicao’ para abarcar termos de teor implicito que s&o distinguidos na literatura
da linguistica pragmatica, como pressuposicoes, implicagdes ou
acarretamentos” (Fairclough, 2003a:40). Como na intertextualidade, suposi¢cdes
conectam um texto a outros, a um ‘mundo de textos’. A diferencga entre suposicoes e
intertextualidade € que as suposigbes geralmente ndo sdo atribuidas a textos
especificos. E muito mais uma questdo de relacdo entre o texto e o que foi dito,
escrito ou pensado em outro lugar, com o ‘outro lugar deixado vago. E nesse
sentido que utilizo do termo intertextualidade nas analises desta se¢dao, como um
conceito permutavel com ‘suposi¢cdo’. Devo comentar que embora ndo va analisar
apenas a intertextualidade, as analises que vou fazer estarao relacionadas a isso.
Portanto, a esta se¢ao cabe propor por meio de analises quais as vozes presentes e
ausentes nos discursos de pacientes e como as relagbes intertextuais que estao
implicitas e, por vezes, explicitas s&o uma via de denuncia de suas relagées com o

espaco da dor.

Para a percepcado da maioria de doentes, o hospital da modernidade tardia,
muitas vezes, traz experiéncias negativas que afetam o estado fisico e psicoldgico
dessas pessoas, marcando-as fortemente. A imagem do hospital como o local de
dor, juntamente com o medo natural que se tem frente a ambientes estranhos,
permanece arraigado na memoéria de muitos/as. Entretanto, esta postura encontra-
se em processo que pode ser caracterizado como hibrido e fluido, ja que
encontramos posturas diferenciadas no hospital pesquisado. Ou seja, com base em
minhas observag¢des participativas e, mesmo diante da leitura dos depoimentos e
relatos de pacientes, encontrei percep¢des diferenciadas as posturas dominantes.
Procuro, desta forma, investigar por meio das andlises a categoria de
intertextualidade/suposicdo como uma das possibilidades de entendimento da

representacédo do espaco da dor. Passemos as analises.

8.2.1 A intertextualidade/ suposi¢cao nas narrativas de pacientes
A partir deste topico, tém inicio os momentos analiticos sobre a leitura que as

pessoas em estado paliativo fazem de sua experiéncia na ala ‘A’ do Hospital de
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Apoio. Uma experiéncia entendida como aquilo que nos passa, 0 que nos acontece,
0 que nos toca, em oposigao ao que simplesmente passa. Vejamos o comentario de

José, paciente.

(84) José

Quando vi que o diretor me esperava na porta... eu pensei. Isso aqui néo é
hospital n&do(...) eu sei que depois que aconteceu isso, apareceu tanta
enfermeira , ja tirou morfina em mim, ja me deu comprimido, ja me deu soro,
€ aquela coisa toda, e eu fiquei assim , 0 que sera que aconteceu com esse
hospital que ta tdo bom, com todo mundo correndo ai para cima de mim, eu
nao sabia o que era(..).me trataram tdo bem(..) foi bom demais nao sei por
que?(..)

Destaco a estrutura oracional elaborada por José. Trata-se de oragao
formada pelo ator (o diretor), por um processo material (esperava), a meta (José=
me) , que pode ser entendida como a complementagao que justifica a surpresa do
paciente, qual seja o fato de o diretor de uma unidade hospitalar estar esperando um
paciente, o que com certeza parece ser algo inusitado. Seguindo em minhas
analises, ao examinar o mesmo topico, destaco a categoria de intertextualidade
implicita como uma forma de entender a representacdo que José tem do espaco
hospitalar da medicina cientifico-tecnolégica que contrapde a representagao do
hospital paliativo. Ao topicalizar a estrutura hipotatica: (“Quando vi que o diretor me
esperava na porta eu pensei”) José pde em realce que nao € comum o diretor de um
hospital esperar pacientes na porta de entrada. José nao faz uma mengao explicita
do seu julgamento acerca de outros modelos, mas reforca seu ‘estranhamento’
quando faz uso de oragdes de sentido negativo como em : (“eu ndo sabia o que era’
e “isso aqui ndo é hospital ndo” “eu sei” ,“foi bom demais eu ndo sei por que”). Ha
uma repeticdo de negativa — oragao negativa seguida de oragao positiva. Negacao
implica que a assercao esta em ‘outro lugar’ daquilo que esta sendo negado — neste
caso, que alguém asseverou que ha demasiada diferenca de tratamento em
hospitais com modelos cientifico-tecnolégico em relagdo ao novo hospital. No
contexto de onde esse trecho foi extraido, José estava se referindo as diferencas de
posturas entre profissionais de saude dos dois modelos de medicina: o cientifico-
tecnoldgico e o paliativo. O que ele parece estar implicando é que as pessoas que 0
atenderam asseveram ou asseveraram comportamentos diferentes do que ele

estava acostumado, o que nao deixa de ser um diferencial para o paciente.

O relato enfatiza um outro aspecto relevante, qual seja, a escolha feita por José
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de iniciar sua fala com um marcador de temporalidade, “quando vi”, o0 que promove a

interpretacdo de um sentimento de surpresa

Em sequéncia, José refere-se ao cenario concreto do hospital, e ao fazé-lo,
remete-se a espacgos afetivos. Como bem nos adverte Beiro (2005), a paisagem
antes de ser um repouso para os sentidos € obra da mente. Desse modo, o espaco
nao se apresenta aos nossos olhos com um objeto pronto e acabado. Ao contrario,
ele nos interpela, cobrando-nos posi¢cées de cunho funcional e afetivo e assim por
diante. Nesse sentido, o0 espago e a paisagem s&do como explica Beiro (op.cit), um
texto cultural de muitas dimensdes, que se oferece a diferentes possibilidades de
leituras simultaneas e igualmente validas. E essa qualidade do espaco que justifica
o fato de José acionar varios campos atitudinais ao avaliar o cenario do hospital,
contrariando a expectativa mais comum que seria a de tragar avaliagbes meramente

negativas.

Um outro elemento que destaco é o déitico “isso” como marcador de espaco
que é reforgado pelo advérbio de lugar “aqui” e que nos leva a inferir que € algo que
acontece em um espac¢o demarcado. Nao se trata de um outro lugar mas do hospital
paliativo. Em contrapartida, se afirmo categoricamente que € aqui que acontece
desta maneira é porque acredito que em outros lugares ndo ha ocorréncias

semelhantes.

O cenario a que se refere José € a ala A do hospital de Apoio, lugar sobre o
qual ele inicia a narragdo, desta forma ele imediatamente se alinha as vozes da
representacdo de local ‘estranho’, lancando uma reacdo de impacto, ampliado na
descricdo das acbes de profissionais da saude (“que apareceram”). Ou seja,
implicitamente podemos perceber que este paciente estaria ‘acostumado’ com o
exato contrario. Explico: nas instituicdes hospitalares cientifico-tecnologico, a equipe
parece ausentar-se. Nunca aparece um/a enfermeira/o ou outro/a profissional tao
prontamente. Nesta linha de raciocinio, poderiamos inferir que José tece uma
‘denuncia’ de forma velada, qual seja a de que os atores sociais representados na
voz do paciente sdo diferenciados. Ha a marcagdo explicita das acbes de
profissionais paliativistas mas o mesmo nao acontece em relacdo aos/as
profissionais com outro modelo de assisténcia, pelo menos de forma explicita.
Segundo van Leeuwen (1997), algumas exclusdes ndo deixam marcas explicitas na

representacéo, porque excluem quer os atores sociais quer as suas atividades. Uma
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exclusdo tao radical pode desempenhar seu papel numa comparacdo critica de

diferentes representacdes da mesma pratica social.

O comentario de Ivo parece corroborar com o relato feito por José. Ambos
demonstram uma postura que constréi uma imagem do espago hospitalar de forma
contrastante e diferencial. Um modelo é considerado ‘muito bom’ e o outro, ‘muito

ruim’. Vejamos:

(85) Ivo

O melhor hospital que passei € esse aqui. Esse aqui € o melhor. O melhor,
nao tem coisa melhor(..) eu nem vou falar dos outros que eu passei, a
situacao la é grave. O hospital de Base é horrivel. Se depender deles a
gente morre, morre mesmo, € o0 mesmo que falar: “ah ja vai morrer, morre
logo”. (..). € horrivel. E a diferenca do tratamento de |4 pro tratamento
daqui. Eu ndo tenho nem coragem de falar, la ave Maria, parece que eles
tavam tratando de porcos. La ndo tem conversa nao. Isso ndo pode é
desumano.

Como bem se percebe, o relato de lvo é categdrico e explicito. Ele declara
que ha diferencas enormes entre os dois modelos de medicina, representados
respectivamente, pelo Hospital de Apoio e pelo Hospital de Base. Ele compara os
dois lugares, sempre reafirmando seu desapontamento frente ao cenario a que vinha

sendo submetido em relacdo a um cenario que se revelou melhor.

Neste excerto, destaco a ocorréncia dos déiticos ‘aqui’ e ‘&’ e sua variante
‘daqui’ como marcadores espaciais elencados com a finalidade de demarcacgao
territorial. Ivo ndo deixa duvidas sobre as representagdes que faz em relagao ao
Hospital de Base (la). Trata-se de um espacgo indigno, inadequado para seres
humanos, uma vez que o paciente utiliza-se da metafora (“‘eles tavam tratando de
porcos”). Segundo Thompson (1995:83), o emprego da metafora como um tipo de
tropo compreende o uso de um termo, na selegao de Ivo “porcos”, para se referir as
pessoas, o que possibilita a tensdo gerada dentro da sentenga. Esta é formada pela
combinacdo de um termo extraido do campo semantico de animais e que estaria
sendo atribuido a seres humanos, e, dessa forma, podemos inferir que a associagao
é feita com um sentido duradouro pelo menos no hospital com modelo cientifico-
tecnoldégico. Trata-se de uma estratégia que atribui aos individuos ou grupos
caracteristicas que, na verdade, ndo possuem, impodo-lhes um sentido negativo. As
pessoas doentes estdo sofrendo discriminagbes, e isto acaba por provocar uma

atitude desesperada em Ivo, quando fecha seu comentario com a frase “Isso nao
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pode é desumano”.

O destaque em termos de intertextualidade é a insercédo do relato indireto no
qual Ivo resume o conteudo do que foi dito, sem o recurso de cépia literal do outro
texto. Nao ha uso de marcas de citagcado, porém de uma forma clara ele apresenta a
mudanga de tempo verbal (ah! ja vai morrer) e déixis (‘j@’, ‘logo’). Percebe-se uma
outra voz, supostamente da equipe de profissionais de saude, representando,
respectivamente, enfermeiros/as e médicos/as. Outras vozes poderiam ser
incorporadas, mas néo foram. O que leva a inferir que no espago hospitalar a
ocorréncia dos conflitos de vozes sempre é remetida a atores especificos. De forma
comparativa, percebe-se que o espaco de Cuidados Paliativos € uma referéncia
positiva para Ivo, enquanto o espaco de cuidados cientifico-tecnoldgico teria uma

avaliacéo negativa.

No sentido de complementar as reflexdes sobre o espacgo feitas até este
momento, utilizo-me do estudo de Fiorin (2003:174) que nos ensina que “0 espago
linguistico ordena-se “a partir do hic, ou seja do lugar do ego”. Todos os objetos séo
assim localizados, sem que tenha importancia seu lugar fisico no mundo, pois
aquele que os situa se coloca como centro e ponto de referéncia da localizacdo”. O
espaco linguistico para Fiorin é expresso pelos demonstrativos e por certos
advérbios de lugar. Para o autor, o espaco linguistico ndo é o espaco fisico,
analisado a partir das categorias geométricas, mas é aquele onde se desenrola o
enunciado. Dai a pertinéncia de focalizar a atengdo no que nos ensina o linguista

brasileiro.

Ainda, em referéncia ao excerto 85, o pronome demonstrativo (‘aqui)’ em (‘o
melhor hospital que passei é aqui’) € espago do enunciador. Por sua vez, o (/a) &
determinado em fungéo do (aqui). Essas palavras tém duas fung¢des distintas: uma
seria a de designar ou mostrar (funcéo déitica) e uma de lembrar (fungédo anafdrica).
A primeira funcao € muito importante, pois da mesma forma como nao se pode falar
do mundo sem discursivizar, sem temporalizar, também ndo se pode falar do mundo
sem singularizar os seres a que nos referimos. Nao se pode construir discursos
apenas com referéncias universais. O demonstrativo partilha com o artigo a fungao
de designar seres singulares, mas nao tem como este a fungdo de generalizar. Por
outro lado, ainda o que o diferencia do artigo € a sua capacidade de situar no

espaco. (“O”) de (“o melhor)” singulariza e especifica o hospital mas é o aqui que
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situa o hospital, que determina o territorio, a fronteira na qual Ivo se situa e que pelo
seu relato faz a diferenca em sua identidade, uma vez que ele sente-se melhor neste

(‘aqui’ )do que no (1a).

Destaco, ainda, uma outra funcdo dos demonstrativos no relato de Ivo, o uso
da anafora. A anéfora, por sua vez, retoma (relembra) o que fora dito, € um dos
mecanismos de coesao textual. Ivo pode estar utilizando o (‘/a’) para marcar em sua
lembranca a diferenca dos dois locais. Nesta linha de raciocinio, podemos

vislumbrar a nogao de tempo vinculada a espaco.

Ao lado da anafora, podemos perceber o uso de uma relagao cataférica, ou
seja o ato de enunciar o que vai ser dito, como em (“La ndo tem conversa’”). Todas
essas funcdes sao faces de um mesmo papel desempenhado pelos demonstrativos:
designar a singularidade do espago no qual os/as participantes estdo envolvidos

bem como demarcar o tem