Universidade de Brasilia— UnB
Instituto de Letras - IL

Departamento de Linguistica, Portugués e Linguas Classicas — LIP

Programa de Pds-Graduacédo em Linguistica — PPGL

CUIDADOS PALIATIVOS EM UNIDADE NEONATAL: uma Analise Critica de

Praticas Discursivas e Sociomateriais

LUCIARA DE OLIVEIRA PEREIRA

Brasilia/DF
2023



LUCIARA DE OLIVEIRA PEREIRA

CUIDADOS PALIATIVOS EM UNIDADE NEONATAL: uma Analise Critica de

Praticas Discursivas e Sociomateriais

Dissertacao apresentada ao Programa de
Pés-Graduagcdo em  Linguistica, do
Departamento de Linguistica, Portugués e
Linguas Classicas do Instituto de Letras da
Universidade de Brasilia, como requisito
para a obtencdo do Titulo de Mestra em
Linguistica. Area de concentragao:
Linguagem e Sociedade.

Orientadora: Profa. Dra. Viviane Cristina Vieira

Brasilia/DF
2023



Ficha catalografica elaborada automaticamente,
com os dados fornecidos pelo(a) autor(a)

dF436c

de Oliveira Pereira, Luciara

CUIDADOS PALIATIVOS EM UNIDADE HEOMNATAL: uma Analise
Critica de Praticas Discursivas e Sociomateriais / Luciara
de Oliveira Pereira; orientador Viviane Cristina Wieira. --
Brasgilia, 2023.

173 p.

Dissertacgdo (Mestrado em Linguistica) -- Universidade de
Brasilia, 2023.

1. DISCURSO. 2. IDENTIDADES. 3. GENERO DISCURSIVO. 4.
CUIDADOS PALIATIVOS. 5. PRATICA SOCIOMATERIAL. I. Cristina
Vieira, Viviane, orient. II. Titule.




Luciara de Oliveira Pereira

CUIDADOS PALIATIVOS EM UNIDADE NEONATAL: uma Analise Critica de

Praticas Discursivas e Sociomateriais

Dissertacdo apresentada ao Programa de
Pé6s-Graduagcdo em  Linguistica, do
Departamento de Linguistica, Portugués e
Linguas Classicas do Instituto de Letras da
Universidade de Brasilia, como requisito
para a obtencdo do Titulo de Mestra em
Linguistica. Area de concentragao:
Linguagem e Sociedade.

COMISSAO AVALIADORA:

Profa. Dra. Viviane Cristina Vieira
Universidade de Brasilia (UnB-PPGL)
Professora Orientadora — Presidente da Banca Examinadora

Profa. Dra. Lisa Valéria Vieira Torres
Pontificia Universidade Catdlica de Goias (PUC Goias)
Membro externo

Profa. Dra. Juliana de Freitas Dias
Universidade de Brasilia (UnB-PPGL)
Membro interno

Profa. Dra. Aveliny Mantovan Lima
Universidade de Brasilia (UnB-PPGL)
Membro suplente

Brasilia, 22 de agosto de 2023



AGRADECIMENTOS

A minha m&e Sandra por todo apoio nas escolhas. Desde 0 momento em que
decidi deixar Orizona para explorar novos caminhos em busca de conhecimento e de
uma nova perspectiva sobre o mundo, ela tem sido um pilar fundamental em minha
vida.

Aos meus familiares pelo apoio, direta ou indiretamente: meu pai Ricardo, meus
irmaos Luciano e Arthur, e minha irma Luciele. Cada um deles desempenham um
papel fundamental em minha vida, oferecendo amor, encorajamento e compreensao.

A minha avo Nidia pelo seu carinho e apoio que também fazem parte de mim e
da minha trajetéria. Ao meu avé Miguel (in memoriam) por ter encorajado minha mée
a buscar independéncia e educacao formal, o que refletiu em como ela nos incentiva,
a mim e aos meus irmaos.

A minha querida orientadora Viviane Vieira pelo acolhimento ao longo do
processo. Obrigada pela orientacdo cuidadosa. Sua presenca afetuosa e experiéncias
compartilhadas foram fundamentais para a concluséo deste trabalho.

Aos amigos desta jornada, que vai além e alcanca minha vida pessoal: Pedro,
amigo desde o primeiro dia de aula, sua generosidade e amor fazem os meus dias
mais luminosos; Camila, amiga que traz valiosas reflexdes sobre a vida e me mostra
um novo olhar sobre as coisas, agradeco pelo companheirismo e pelo olhar atento
nas revisdes; Fabio, sempre pontuando tudo que é necessério, sua presenca fisica
faz falta em Brasilia; Leonardo José, sou grata pelo carinho e apoio durante o
processo. Obrigada pela amizade e confianca que construimos ao longo desses anos!

A Lisa, minha amiga e professora de longa data, que teve um papel importante
na minha escolha pelo programa de Linguistica, agradeco por toda a sua inspiracao e
trajetoria.

Ao Gabriel, amigo desde a adolescéncia e meu professor de inglés, que me
apoiou e contribuiu desde o inicio do processo de sele¢do do mestrado.

A Ivette, pela escuta amorosa e reviséo cuidadosa do resumen. Obrigada por
estar comigo no final deste processo.

A professora Juliana Dias, com quem tive o prazer de aprender em suas aulas
e que compde a banca de defesa.

As participantes deste estudo, colegas profissionais de saude, pela

disponibilidade e contribuicdo para que esta pesquisa acontecesse.



A todos/as que contribuiram de algum modo para a realizacéo do estudo.

Ao tempo, generoso e necessario, “és um dos deuses mais lindos”.



O indivisivel é a melhor expresséo da
experiéncia de vivenciar a morte. E talvez
seja por isso mesmo que tememos tanto
esse tempo. O mais inquietante é que todos
nds passaremos por ela ou
acompanharemos a morte de quem amamos

(Ana Claudia Quintana Arantes)



RESUMO

Nos ultimos anos, apesar de maior divulgacdo e conhecimento sobre Cuidado
Paliativo Neonatal (CPN), alguns problemas ainda sao enfrentados durante a sua
pratica, como as perspectivas no entendimento de curar/cuidar, 0os mitos e 0s
problemas no sistema de salude. Desse modo, compreender o ambiente social em que
o CPN acontece fornece possibilidades de refletir sobre as praticas sociais e as
possiveis mudancas nesse contexto. Nesse sentido, esta pesquisa teve como objetivo
principal investigar aspectos identitarios, interacionais, discursivos e sociomateriais da
pratica social do CPN em um hospital publico do Distrito Federal, a fim de analisar as
praticas sociomateriais representadas pelos/nos discursos das profissionais de saude
que trabalham em uma Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN). Trata-se de
um estudo com base tedrico-metodolégica na Analise de Discurso Critica
(CHOULIARAKI; FAIRCLOUGH, 1999; FAIRCLOUGH, 2003, 2016; MAGALHAES,
2000; MAGALHAES; MARTINS; RESENDE, 2017; VIEIRA; RESENDE, 2016; VIEIRA,
2019, 2022) e nos Estudos Baseados na Prética (GHERARDI, 2011, 2012). A
investigacdo qualitativa de cunho etnografico e documental permitiu refletir sobre as
interacOes e representacdes das profissionais de saude, de diferentes profissées, a
vista das ideologias envolvidas no contexto de suas relacfes sociais, especialmente
como atuantes nas atividades de uma unidade neonatal da rede publica de saude.
Observa-se que uma visao limitada dos conceitos e praticas do CPN pode levar a
subutilizacdo de estratégias de cuidado em pacientes que poderiam se beneficiar
deles em fases anteriores da doenca. A analise aponta assimetrias de poder
relacionadas a centralizagao do discurso médico e as regras institucionais, que podem
limitar a participacdo e o envolvimento das familias nas praticas de cuidado. Destaca-
se a necessidade de uma abordagem mais inclusiva no ambiente da UTIN, na qual as
familias sejam vistas como parceiras no cuidado e suas perspectivas e conhecimentos

sejam valorizados.

Palavras-chave: Discurso. ldentidades. Género discursivo. Pratica sociomaterial.

Cuidados Paliativos.



ABSTRACT

In recent years, despite a greater diffusion and knowledge about Neonatal Palliative
Care (NPC), there are still some problems during its practice, such as perspectives on
curing/caring, myths, and challenges in the health system. Understanding the social
environment in which NCP takes place provides possibilities to reflect on social
practices and possible changes in this context. The main objective of this study is to
investigate identity, interactional, discursive and sociomaterial aspects of the social
practice of the NCP in a public hospital in the Federal District, in order to analyze the
sociomaterial practices represented in the discourses of health professionals working
in a Neonatology Intensive Care Unit (NICU). This is a study with a theoretical-
methodological basis in Critical Discourse Analysis (CHOULIARAKI; FAIRCLOUGH,
1999; FAIRCLOUGH, 2003, 2016; MAGALHAES, 2000; MAGALHAES; MARTINS;
RESENDE, 2017; VIEIRA; RESENDE, 2016; VIEIRA, 2019, 2022) and Practice-Based
Studies (GHERARDI, 2011, 2012). The qualitative research of an ethnographic and
documentary nature allowed us to reflect on the interactions and representations of
health professionals, in the face of the ideologies involved in their social relationships,
especially due to their active role in the activities of a neonatal unit of the public health
network. It is observed that a limited vision of the concepts and practices of NCP can
lead to the underutilization of care strategies in patients who could benefit from them,
in earlier stages of the disease. The analysis points to power asymmetries related to
the centralization of medical discourse and institutional rules, which can limit the
participation and involvement of families in care practices. The need for a more
inclusive approach in the NICU is highlighted, in which families are seen as partners
in care and their perspectives and knowledge are valued.

Keywords: Discourse. Identities. Discursive genre. Sociomaterial practice. Palliative

Care.



RESUMEN

En los dltimos afios, a pesar de una mayor difusion y conocimiento sobre Cuidados
Paliativos en Neonatologia (CPN), aun existen algunos problemas durante su préctica,
tales como las perspectivas sobre el curar/cuidar, mitos, y desafios en el sistema de
salud. Comprender el entorno social en el que se desarrolla el CPN brinda
posibilidades para reflexionar sobre las practicas sociales y los posibles cambios en
este contexto. Este estudio tiene como objetivo principal investigar aspectos
identitarios, interaccionales, discursivos y sociomateriales de la practica social del
CPN en un hospital publico del Distrito Federal, con el fin de analizar las practicas
sociomateriales representadas por los/en los discursos de las profesionales de la
salud que trabajan en una Unidad de Cuidados Intensivos en Neonatologia (UCIN).
Se trata de un estudio con base teérico-metodoldgica en el Analisis de Discurso Critico
(CHOULIARAKI; FAIRCLOUGH, 1999; FAIRCLOUGH, 2003, 2016; MAGALHAES,
2000; MAGALHAES; MARTINS; RESENDE, 2017; VIEIRA; RESENDE, 2016; VIEIRA,
2019, 2022) y Estudios Basados en la Practica (GHERARDI, 2011, 2012). La
investigacion cualitativa de caracter etnografico y documental permitié reflexionar
sobre las interacciones y representaciones de las profesionales de la salud, frente a
las ideologias involucradas en sus relaciones sociales, especialmente por su papel
activo en las actividades de una unidad neonatal de la red publica de salud. Se
observa que una vision limitada de los conceptos y practicas de CPN puede conducir
a la subutilizacion de las estrategias de cuidado en pacientes que podrian beneficiarse
de estas, en etapas mas tempranas de la enfermedad. El analisis sefiala asimetrias
de poder relacionadas a la centralizacion del discurso médico y las reglas
institucionales, que pueden limitar la participacion y el involucramiento de las familias
en las préacticas de cuidado. Se destaca la necesidad de un enfoque mas inclusivo en
la UCIN, en la que las familias sean vistas como aliadas en el cuidado y se valoren

Sus perspectivas y conocimientos.

Palabras clave: Discurso. ldentidades. Género discursivo. Practica sociomaterial.

Cuidados Paliativos.
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APRESENTACAO

Apesar de nao ter tido contato com a Analise de Discurso Critica durante a
Graduacao, ao me inscrever num Programa de Pos-Graduacdo que tem como area
de investigacéo a Linguagem e Sociedade, busquei fazer uma ligagéo transdisciplinar
da vivéncia como profissional da area de salde com 0s meus anseios de iniciar uma
formacgé&o na area da Linguistica, que tem muita importancia na constituicdo da minha
identidade e no meu papel social profissional. Além disso, o tema “cuidados paliativos”
inspira atencdo cientifica, principalmente na area de Neonatologia, por estarmos
lidando com o inicio da vida. A perda de um bebé logo depois de nascer ou apds dias
de internacéo pode ser dificil para a familia, profissionais e outras pessoas envolvidas
no cuidado. Porém, é preciso lidar com o fato de que bebés adoecem e também
morrem. Estar preparada para esse cuidado aumenta as chances de oferecer uma
assisténcia respeitosa, adequada e digna as familias.

Nos ultimos anos, apesar de maior divulgacdo e conhecimento sobre Cuidado
Paliativo Neonatal (CPN), alguns problemas ainda sé@o enfrentados durante a pratica
do cuidado, como as perspectivas no entendimento de curar/cuidar, mitos e problemas
no sistema de saude. Compreender o ambiente social em que o CPN acontece
fornece possibilidades de refletir sobre as préaticas sociais e as possiveis mudancas
nesse contexto. Para isso, recorro a abordagem teérico-metodolégica da Analise de
Discurso Critica (ADC) (CHOULIARAKI; FAIRCLOUGH, 1999; FAIRCLOUGH, 2003,
2016; MAGALHAES, 2000; MAGALHAES; MARTINS; RESENDE, 2017; RESENDE,
2019; VIEIRA; RESENDE, 2016) que, por seu carater transdisciplinar, explora uma
variedade de teorias com foco na conexdo entre aspectos sociais e linguistico-
discursivos. Diante disso, nesta abordagem cientifica, as questdes sociais precisam
ser analisadas considerando o momento em que o discurso acontece, suas relacdes
politicas e os aspectos de ideologias e poder.

Nesse percurso de pesquisa, enfrentei algumas dificuldades. O auge da
pandemia me atravessou completamente e, nesse periodo, tive além de
ensinamentos e tristezas, a possibilidade de crescimento profissional. Todo o0 meu
processo de pesquisa foi afetado por esse momento em que tive muitas incertezas e
medo de uma doenca desconhecida, atuando como profissional de saude em Unidade

de Terapia Intensiva (UTI) e enfermarias, de criancas a adultos, com pessoas
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contaminadas com a covid-19. Vivenciei de perto o que era noticiado diariamente nos
jornais.

Assim, realizar esta pesquisa foi muito gratificante, embora dificil. Desde a
minha Residéncia Multiprofissional em Saude da Crianc¢a e do Adolescente, em 2017,
me interessei pelo trabalho em ambiente de UTI, onde pude conhecer de perto os
desafios enfrentados no processo de cuidar de pessoas com doencas graves. A
oportunidade de conduzir uma pesquisa qualitativa com um enfoque critico sobre um
tema tdo sensivel me permitiu refletir também sobre a minha atuagdo como
profissional de saude.

Vale ressaltar que, sendo da area da saude, deslocar-me para a area da
Linguistica para realizar esta pesquisa foi um grande desafio, que mexeu com minha
forma de pensar e escrever pesquisas. ISso trouxe novas perspectivas sobre como as
pesquisas ndo sao neutras e como a histéria do pesquisador influencia suas escolhas,
sem que isso diminua a credibilidade do trabalho. Pelo contrario, essa abordagem
exige uma postura critica e rigor cientifico para desvendar como os discursos séo
construidos e como eles contribuem potencialmente para a manutencdo e/ou
mudancas nas estruturas sociais.

Sendo assim, ao longo deste trabalho, dediquei-me a investigar os aspectos
identitarios, interacionais, discursivos e sociomateriais da pratica social dos CPN em
um hospital publico de Brasilia. Com esse propésito, dividi-o em quatro capitulos.

No primeiro capitulo, intitulado "Motiva¢8es, Dilemas e Contexto dos Cuidados
Paliativos", apresento meu percurso na pesquisa, exponho as motivacdes e dilemas
enfrentados, defino conceitos centrais para a compreensdo do processo saude-
doenca e importantes para a pratica dos cuidados paliativos; e discorro sobre
questdes politicas relacionadas a pratica e a formacao de profissionais da area de
saude.

No segundo capitulo, denominado "A constru¢cdo da vivéncia etnografico-
discursiva da unidade neonatal”, demonstro o planejamento da pesquisa, com a
construcdo das bases tedrico-metodoldgicas, 0s objetivos gerais e especificos, as
participantes e as etapas de desenvolvimento do estudo; e descrevo o percurso da
pesquisa, as perspectivas tedricas dos métodos e os instrumentos escolhidos para a
coleta de dados.

Em seguida, no terceiro capitulo, "Analise de praticas discursivas e

sociomateriais"”, apresento o local de pesquisa, com andlise da pratica patrticular,
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examino o género discursivo e a acao-interagcdo com as profissionais de saude que
participaram do estudo; e investigo as relacdes sociais e a interagao institucional no
contexto de atuagao.

Finalmente, no quarto capitulo, intitulado “Didlogos interseccionais nos
Cuidados Paliativos”, dedico-me a analise de como as profissionais constroem e
negociam suas identificacbes nas acles, interacdes e relacdes sociais diante do
exercicio da pratica investigada, associando a critica explanatéria e as interpretacées
de cunho social. Além disso, examino como as relacbes de poder e as dindmicas
identitarias e relacionais sdo negociadas; e descrevo como ocorrem 0S movimentos
discursivos de contestacdo do atual modelo de cuidado.

Nas consideragdes finais, apresento as conclusdes do estudo, resumindo 0s

principais achados da pesquisa.
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1. MOTIVACOES, DILEMAS E CONTEXTO DOS CUIDADOS PALIATIVOS

Eu sou um corpo

Um ser

Um corpo s6

Tem cor, tem corte

E a histéria do meu lugar
(Luedji Luna)

este capitulo, contextualizo o meu percurso dentro da pesquisa, e apresento
as motivacdes e dilemas que surgiram durante a pos-graduacédo. Além
disso, defino conceitos centrais para compreensao da pratica social em
estudo. Inicio, nestas primeiras paginas, uma tentativa de apresentar a/ao leitor/a
minhas motivacfes para pesquisar sobre este tema de saude publica dentro de uma
perspectiva linguistico-discursiva. Importa relatar que, pela primeira vez, assumo o
protagonismo de escrever na primeira pessoa do singular em um texto académico.
Isso me motiva e desafia na elaboragédo do meu lugar como uma participante desta
pesquisa, responsavel também pela construcao dos sentidos no texto, pois todo texto

€ escrito por alguém e para alguém, em contextos sociais particulares.

1.1 “Um corpo no mundo” — minha caminhada como motivacédo da pesquisa

Para escrever sobre a jornada de pesquisa, € necessario que a/o leitor/a
entenda o meu posicionamento como uma pesquisadora que tem formacédo na area
da saude, que fez parte da equipe multiprofissional da unidade neonatal investigada
e que se dispde a refletir e se reinventar por meio das analises discursivo-criticas. Sou
uma mulher branca, nascida na cidade de Orizona, no interior de Goias. Filha de uma
pedagoga e de um pedreiro, e a primeira de quatro irmaos. Estudei durante todo o
ensino fundamental e médio em escolas publicas. Desde o ensino fundamental, fui
beneficiada por politicas publicas de incentivo a educacao, devido as condicbes
socioeconémicas da minha familia, que foram muito importantes para garantir o
melhor acesso aos estudos e para ampliar a nossa qualidade de vida.

Graduei-me em Fonoaudiologia na Pontificia Universidade Catolica de Goias e,

durante a formacao, participei de projetos de extensdo, pesquisa e voluntariado. A

! Referéncia & musica da cantora e compositora Luedji Luna — Um corpo no mundo (LUNA, 2017).
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participacdo nesses projetos me ajudou a desenvolver um espirito investigativo e a
trocar experiéncias com a comunidade.

A profissdo de Fonoaudidlogo tem origem oficial na década de 1960 com a
criacao dos primeiros cursos na Universidade de Sao Paulo e, somente em 1981, foi
regulamentada e reconhecida no Brasil. A Fonoaudiologia tem em sua origem
contribuicbes essenciais de outras areas de conhecimento, como a Linguistica, a
Medicina, a Pedagogia e a Psicologia. O livro “Fonoaudiologia e Linguistica” mostra a
relagdo entre as duas areas, com énfase em como a Linguistica, com suas diferentes
abordagens, contribui na compreensdo da lingua/linguagem na clinica
fonoaudiolégica (MONTENEGRO; BARROS; AZEVEDO, 2016).

Nascimento e Brait (2016) discutem, no capitulo do livro citado, como a
Fonoaudiologia, pela perspectiva bakhtiniana (1997), pode se apropriar de uma
concepcao de linguagem que considere aspectos como géneros do discurso e
interacdo, para auxiliar no atendimento clinico de pessoas que buscam um espaco
para reorganizar sua linguagem. Os géneros do discurso sao socialmente construidos
e historicamente situados. Logo, refletem as condi¢cdes culturais, politicas e
ideoldgicas de um momento da sociedade. Assim, durante a interacao, a linguagem é
vista como um processo dindmico, no qual as pessoas estdo continuamente
negociando o significado e construindo novos sentidos.

Isso posto, entendo como pertinente que antes eu defina, dentro da minha area
de atuacdo como terapeuta, o objeto de estudo da Fonoaudiologia para depois alcar
caminhos para o entendimento da linguagem como contexto social. Nesse sentido,
entendo que o objeto da Fonoaudiologia é a linguagem em seu funcionamento
singular e em sua materialidade, privilegiando o campo “patolégico”. Mas vale
ressaltar, de acordo com Freire (2015), que a interpretacdo da patologizacdo da
linguagem também é regida por elementos que a constituem, com causas néo lineares
e atravessadas por processos discursivos. De modo que, apesar da filiacdo da
Fonoaudiologia ao campo da saude, o objeto ndo esta apenas atrelado a dimensao
bioldgica, envolvendo questdes organicas e anatdmicas dos 0rgaos responsaveis pela
producéo da linguagem oral, mas como espaco também de interacdo entre pessoas.

Para tanto, parto da concepcéo de linguagem na area fonoaudiolégica, com
base nas concepcdes de Freire (2012, p. 311), como o estudo da linguagem em seu
funcionamento e singularidade. Por isso, “interessa ao fonoaudiélogo uma concepgéao

de linguagem que lhe permita ver a linguagem em seu funcionamento, ou ainda a
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linguagem em sua singularidade”. Diante disso, o terapeuta intervém usando a propria
linguagem como forma de sustentar e estruturar a linguagem do outro na clinica. Por
isso, a base de conhecimento da Linguistica durante a graduacao foi importante para
compreender os sentidos construidos nas praticas sociais.

Quando me interessei pela area de concentracdo Linguagem e Sociedade, do
Programa de Pds-graduacdo em Linguistica da Universidade de Brasilia, na linha de
pesquisa “Discurso e recursos sociossemioticos em uma perspectiva critica”, fui
arrebatada por uma visdo de linguagem que contempla uma andlise social critica,
conectada a outros elementos da vida social (FAIRCLOUGH, 2003). A Andlise de
Discurso Critica (ADC) é uma abordagem interdisciplinar para o “estudo situado do
funcionamento da linguagem na sociedade” (VIEIRA; RESENDE, 2016, p. 12), que
oferece suporte tedrico-metodoldgico para a critica de problemas sociais.

Fairclough destaca a linguagem como parte da pratica social, pois permite uma
compreensao tanto das caracteristicas mais fixas da linguagem (sistema semiético),
quanto do seu uso contextualizado em préticas sociais especificas. Ao se estudar o
discurso, € necessario levar em conta as estruturacdes semidticas e sociais que
permeiam sua producdo e interpretacdo, bem como a flexibilidade dos eventos
comunicativos. Por isso o conceito de discurso é tdo importante na ADC, entendido
como um dos elementos de toda pratica social, que inclui a linguagem verbal, falada
e escrita (além de suas combinacdes com outras semioses), a comunicacdo nao
verbal e imagens visuais. Sendo 0s outros elementos as relacdes de poder, crencas,
valores e rituais das instituicbes. A pratica social articula os diversos elementos da
vida entre si e o discurso é um deles — aprofundo essa discussao no Capitulo 2
(CHOULIARAKI; FAIRCLOUGH, 1999; VIEIRA; RESENDE, 2016).

Trata-se, entdo, de um instrumento importante para os estudos além da analise
linguistica, contemplando a critica social e 0 contexto sécio-histérico. Na
Fonoaudiologia, por exemplo, a andlise linguistica propriamente dita pode ser aplicada
para compreender as interacdes verbais entre terapeuta e paciente durante as
sessoOes de terapia fonoaudiologica. Porém, o interesse da ADC esta na investigacao
de relacbes estruturais de desigualdade social e opressdes, sejam transparentes ou
veladas. Portanto, a relacéo entre discurso e sociedade é dialética, os individuos que
atuam sobre esses discursos, e vice-versa, podem reproduzir ou transformar aspectos
de uma pratica social (MAGALHAES; MARTINS; RESENDE, 2017).
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Um ponto inicial da abordagem cientifica da ADC é identificar aspectos
semidticos de problemas sociais. Foi com base na minha experiéncia que surgiu o
interesse em investigar a pratica de cuidados paliativos no contexto da Neonatologia.
Assim que me formei, decidi ingressar na Residéncia, em S&o Paulo, na area de saude
da crianca e do adolescente. Criada em 2005, a Residéncia Multiprofissional em
Saude (BRASIL, 2005) tem como objetivo formar profissionais, de diferentes
profissbes, em &reas especificas de conhecimento para atuar nos mais diferentes
cenarios do Sistema Unico de Salde (SUS). O trabalho em equipe multiprofissional é
uma modalidade formada por um grupo de profissionais de diferentes areas que
realizam intervencdes técnicas e trabalham em conjunto para chegar a um objetivo
comum na assisténcia a saude.

A epigrafe e o titulo da secdo fazem referéncia a uma cancéo de Luedji Luna,
gue no clipe caminha sozinha pelas ruas da cidade de Sédo Paulo cantando versos
como “Eu sou um corpo, um ser, um corpo so / Tem cor, tem corte, e a histéria do
meu lugar” (LUNA, 2017). A cantora traz sua historia, identidade e cultura negra ao
vivenciar o dia a dia em uma grande metrépole. Peco licenca para usar a referéncia,
pois a musica me transporta para essa fase da minha vida em que mudei para a cidade
e sentia a identificacdo de me perceber como um corpo no mundo, em um caminho
imbricado entre novas escolhas académicas e historias de vida.

Lembro-me de chegar na Rodoviaria do Tieté, sem conhecidos ou familiares
para pedir ajuda e, por sincronicidade, conseguir um lugar para morar ap4s encontrar
outras estudantes na fila da matricula. No primeiro dia de aula, ja tinha uma casa para
morar proximo ao hospital. O Hospital S&o Paulo, em que fui inserida, € um dos mais
importantes centros de referéncia em alta complexidade? do pais. Trata-se de um
hospital vinculado a Universidade Federal de Sdo Paulo (UNIFESP) que atende a
grande capital, além de municipios e estados do Brasil. O modelo pedagdgico
funciona com énfase na préatica, a carga horaria com estratégias educacionais
praticas e tedrico-praticas tem um diferencial de capacitacéo do profissional de saude
para o exercicio da sua funcdo. Quando escolhi seguir por esse caminho, néo tinha
conhecimento de como seria 0 meu dia a dia e de como a pratica seria muito voltada

a atuacdo em UTI neonatal e pediatrica.

2 “Conjunto de procedimentos que, no contexto do SUS, envolve alta tecnologia e alto
custo, objetivando propiciar a populagdo acesso a servicos qualificados, integrando-os
aos demais niveis de atencao a saude” (MINISTERIO DA SAUDE, 2009).
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O primeiro encontro na UTI neonatal foi dificil, pois ndo tivera experiéncias de
atuacao em ambientes hospitalares durante a graduacao e me vi dentro de um espaco
com varios leitos com bebés em situa¢des de saude gravissimas. Dentro de uma UTI
neonatal, o fonoaudidlogo atua para a habilitagdo e/ou reabilitagcdo das funcdes de
succdao e degluticdo dos bebés, promove acdes de incentivo ao aleitamento materno,
realiza exames de triagem auditiva neonatal, participa do processo de humanizacao
do ambiente e da interagdo com a equipe multiprofissional (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE FONOAUDIOLOGIA, 2008).

O termo “humanizagao” causa estranheza pela sua dicotomia, mas surge como
uma demanda social a respeito das situacdes de violéncia nos servicos de saude.
Alves et al. (2018, p. 6) relatam que humanizar na saude diz respeito ao
“entrelagamento profissional-usuério, tornando impossivel a neutralidade nas relacdes
de saude”. Logo, concordo que a humanizagao nas praticas de saude possibilita ir
além de um cuidado centrado na doenca, respeitando também as histérias da crianca
e da familia que estéo precisando de cuidados.

Nesse sentido, os movimentos feministas, desde 1970, denunciavam a
presenca de violéncia nas praticas em saude sobre os direitos reprodutivos das
mulheres e assisténcia aos bebés internados em UTI. Por isso, a violéncia também se
trata de uma questdo social e da saude, que envolve aspectos socioculturais e
discursivos relacionados as praticas violentas. Com efeito, as assimetrias de poder
entre profissionais e usuarias se expressam nha Vvioléncia institucional como
instrumento que causa a perda de autonomia e capacidade de decidir sobre seus
corpos e sexualidade, imposicao de procedimentos desnecessarios, desrespeito aos
direitos e vontades, negligéncias na assisténcia, e todas as formas de discriminagao
e de cerceamento de liberdade, inclusive a decisao sobre a vida e a morte (AZEREDO;
SCHRAIBER, 2021; AZEREDO; SCHRAIBER, 2017).

Inicialmente, conforme Azeredo e Schraiber (2021), entre os anos de 2000 e
2002, o conceito de humanizacéo foi desenvolvido como um programa especifico do
governo, substituido e ampliado para uma politica de assisténcia em saude. Sob essa
perspectiva, 0s autores realizaram uma pesquisa para analisar como se utiliza o termo
humanizagdo com base no contexto histérico das transformacdes sociais em saude
na modernidade até a configuracdo mais atual. No entanto, afirmam que o conceito

ainda ndo tem uma definicdo concludente.
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Ja pela concepcao de Deslandes (2004), o conceito parte do principio de que
humanizar o atendimento € ir contra qualquer tipo de violéncia e que o modelo deve
ser centrado na possibilidade de didlogo e comunicagdo entre usuarios?, profissionais
e gestores.

Azeredo e Schraiber (2021, p. 12) analisam que a violéncia institucional na
saude “parece ser instrumento para forgar o reestabelecimento de uma autoridade
perdida” e ndo para mostrar o excesso de autoridade dos profissionais. Outrossim,
salientam que pode funcionar como instrumento para que os servi¢os de saude sejam
mais ligados a produtividade que a uma relacdo preocupada com as peculiaridades
de cada individuo. Logo, “para a relagao efetiva entre profissional e usuario, resta ao
profissional tomar o corpo concreto do usuario como o corpo abstrato da Ciéncia”.
Ainda acrescentam:

[..] a luta pela humanizacdo parece constituir-se em um &ambito
mais estrutural como luta contra a producdo de carater fabril na saude.
Humanizar surge, assim, como o0 respeito as individualidades e a
possibilidade da interacdo intersubjetiva entre profissionais e usuérios e ndo
como uma retomada de preceitos morais de qualquer filosofia de carater
humanista (AZEREDO; SCHRAIBER, 2021, p. 12).

Nessa perspectiva, van Djik (2010) relata que os estudos em ADC estédo
interessados na critica de questdes e problemas sociais, da desigualdade social, das
relacbes de poder e de fendmenos relacionados ao uso da linguagem. Para isso,
guando me interesso em analisar um problema social complexo, preciso aplicar
teorias e desenvolver métodos complexos com base em uma perspectiva
transdisciplinar, pois, quando identifico assimetrias e desigualdades de uma
determinada prética social, como esta do cuidado paliativo, preciso entender que ha
relacdes entre discurso e poder que precisam ser analisadas.

Para Fairclough (2003), o conceito de poder é central na teoria da ADC,
entendido como a capacidade de influenciar, moldar as préticas sociais e as relacfes
da sociedade. O poder esta presente em todas as relacdes sociais e é exercido de
maneiras diferentes, em certas situagfes de forma sutil e quase invisivel. Além disso,
esse poder nao € individual, mas mantido socialmente por meio de praticas sociais

diversas.

8 Termo utilizado para definir uma pessoa que utiliza o SUS, substituindo a expressao “paciente”. O
conceito foi criado para abranger os sentidos da pessoa que tem mais autonomia e participagdo no seu
cuidado (MINISTERIO DA SAUDE, 2009).
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De acordo com van Djik (2010, p. 17), o conceito de poder pode ser definido
também:
[...] em termos de controle, isto é, de controle de um grupo sobre outros
grupos e seus membros. Tradicionalmente, controle é definido como controle
sobre as acfes de outros. Se esse controle se da também no interesse
daqueles que exercem tal poder, e contra os interesses daqueles que sao
controlados, podemos falar de abuso de poder. Se as a¢cdes comunicativas,
isto é, o discurso, entdo podemos, de forma mais especifica, tratar de controle

sobre o discurso de outros, que € uma das maneiras 6bvias de como o
discurso e o poder estéo relacionados [...]

Desse modo, as assimetrias entre profissionais e usuarios do SUS expressam
esse potencial abuso de poder. A esse respeito, Magalhdes (2000, p. 18-19) foi
pioneira nos estudos criticos na area da saude publica. Segundo a autora, sua
motivacdo para estudar o discurso meédico-paciente surgiu da percepcao da
“deterioracdo” no atendimento publico & populagdo. A vista disso, seus estudos
demonstraram que, dada a centralidade das relacbes em hospitais, acaba sendo
naturalizada a ideia de que cabe ao médico “examinar, medicar, explicar, solicitar
exames e prescrever’, e aos usuarios, ou pacientes?, aceitar “serem examinados,
medicados, ouvir as explicacbes, realizar os exames solicitados” e seguir as
orientacdes médicas. Portanto, a ADC ja vem demonstrando ha um tempo como é
importante que estudos na area da saude aprofundem essas relacées de poder entre
profissionais, usuarios e seus familiares. Sobre isso, a autora enfatiza ainda que:

A identidade do médico também estd associada ao fato de que ele faz
perguntas, formula o diagnostico, prescreve a dieta, em suma é a
personagem dominante na interacdo. Nesse sentido, cumpre registrar como
ele interrompe a mée e a dra. Carla [...] A relacédo social que se estabelece
aqui é, sem duavida, de poder; assim, as perguntas e os comentarios do dr.
Gustavo, como também as respostas das duas maes e dos médicos
residentes devem ser consideradas com relacdo a funcéo interpessoal da
linguagem, na qual eu e tu se constituem mutuamente em termos de um

contrato em que ambos mantém e reforcam a assimetria de poder
(MAGALHAES, 2000, p. 115).

Ademais, Magalhdes e Argenta (2019, p. 70) realizaram uma pesquisa para
analisar problemas e solugfes na interacdo entre profissionais de saude e pacientes,

com base na ADC e na etnografia discursiva. A intencdo também foi observar os

discursos dos participantes para perceber se eles “denunciavam ou incorporavam

4 Em alguns momentos, utilizarei a palavra “paciente” para nomear os usuarios do SUS, conforme
aparecem em normatizacdes relacionadas a esse sistema de salde. No entanto, considero relevante
a problematizacdo dos termos para nomear pessoas que o utilizam.
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praticas sociais (ndo) ligadas” ao Programa de Humanizagdo do SUS. As analises
evidenciaram que, apesar de uma politica publica bem teorizada, o atendimento ainda
é insuficiente e idealizado, promovendo reflexdes sobre as praticas dos profissionais
de saude. Assim, os estudos em ADC demonstram como a “linguagem como discurso,
na pratica social da saude, € um elemento que contribui para construir um vinculo
entre profissionais e pacientes” (MAGALHAES; ARGENTA, 2019, p. 59).

Outro trabalho que ressalta a importancia da ADC nos estudos das préaticas em
saude é o de Ramalho (2010, p. 509), que teve como objetivo “investigar o papel do
discurso na sustentagdo de relagbes assimétricas de poder’” em publicidades de
medicamentos no Brasil, a partir da analise de textos do género “anuncio publicitario
de medicamento”. Os resultados das analises apontam para a aplicagao estratégica
de determinadas hibridizacbes de géneros na promocdo dissimulada de
medicamentos, além de destacar o papel significativo do discurso da propaganda de
medicamentos na sustentacdo de problemas sociais relacionados a distribuicdo
desigual de poder entre "leigos/as" e "peritos/as” (especialistas em saude, como
médicos/as, entre outros; empresarios/as da industria farmacéutica; assim como
profissionais dos veiculos de comunicacdo). Portanto, trabalhos em ADC podem
ajudar a identificar desigualdades sociais e problemas de acesso aos cuidados de
saude, e permitir uma compreensao mais ampla das relacées de poder envolvidas no
discurso sobre a saude.

No periodo da minha Residéncia na UNIFESP, vivi muitas angustias e
frustracdes em relacao a assisténcia da equipe neonatal que privilegiava um modelo
centrado no médico como o responsavel pelo cuidado dos usuarios em detrimento
dos outros profissionais que prestavam assisténcia. Ademais, percebi e vivenciei
como profissionais da saude possuem dificuldade em estabelecer relacdo com a
familia de bebés internados em UTI e como o sistema néo favorece condicdes fisicas
e discursivas para que essa aproximacao aconteca.

Diante disso, desejo trazer a tona as discussfes para o tema de cuidados
paliativos em Neonatologia por entender que o discurso pode promover
transformacdes. Outras motivacbes estdo ligadas ao interesse em estudar as
representacbes de profissionais de saude em unidades neonatais quanto a
complexidade e a subjetividade da doenca, dos planos de cuidados a saude dentro
dessas unidades, que compreende atencao as familias de diferentes configuracdes,

géneros, racas e classes.
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Assim, uma andlise critica do discurso nas investigacdes em saude precisa
também contemplar uma abordagem interseccional, buscando uma anélise a luz das
complexidades como fatores econdmicos, de género e racga/etnia que incidem nos
corpos e em suas experiéncias. As analises interseccionais na saude podem ser
relacionadas com a perspectiva da equidade e da justica social, contempladas nos
principios doutrinarios e organizativos do SUS (mais bem aprofundado na subsecao
1.2.1).

De acordo com Aguiar (2011), o principio de equidade significa disponibilizar
0s servicos de saude considerando as diferencas entre os grupos populacionais e
individuos, priorizando aqueles que apresentam maior necessidade em funcédo das
condi¢fes de vida e saude. Sendo assim, é considerado um principio de justica social
na busca de corre¢des de desigualdades sociais e em saude.

Por isso, nesta dissertacdo, considero género, raca, classe e marcadores
sociais que servem a manutencao de relacées de poder e hegemonias, buscando uma
critica a potenciais relacdes de exploracao ligadas ao capitalismo, ao patriarcado e a
colonialidade. Desse modo, assumir uma perspectiva decolonial nos estudos criticos
do discurso é “reconhecer que nossa histéria colonial e as violéncias que constituiu
nao podem ser ignoradas” (RESENDE, 2019, p. 35), visto que as intersecgdes sao
importantes para a compreensdo e a superacdo de situacdes de violéncias nas
esferas da sociedade, aqui com foco nas relagbes de saude publica (cf. a discusséo
na subsecdo 1.2.1. deste capitulo).

Sabe-se que a literatura médica especializada trata de forma ampla os
conceitos sobre o método clinico centrado na pessoa em relacéo a outros modelos de
pratica. Em pediatria, esse cuidado € focalizado na crianca e orientado para toda a
familia. Para isso, é necesséria a construcao de uma boa relacao entre profissionais,
bebés e seus responsaveis. Assim como Valadares et al. (2013), entendo que
profissionais devam atender a demanda da crianca e da familia de forma integral e
individualizada, considerando valores, crencgas e aspectos da comunicacao.

Dessa forma, pesquisas com enfoque qualitativo em saude experimentam
crescimento significativo. Algumas delas se desdobram a investigar os atores
envolvidos nas acdes em saude, em uma direcdo que considera a vida social e as
possibilidades de mudancas paradigmaticas. Por isso compreendo, dentro desse
campo, que a ADC atende a demanda de uma abordagem critica sobre os

guestionamentos de como, habitualmente, damos sentido as coisas a partir do lugar
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de cada pessoa, do olhar atento e dialético e das subjetividades percebidas no
contexto de interacdo e construcao de sentidos (BOSI; MACEDO, 2014).

Sendo assim, a discussao € aprofundada com base nos principios da Anélise
de Discurso Critica (FAIRCLOUGH, 2003, 2016; CHOULIARAKI; FAIRCLOUGH,
1999), em referenciais teéricos latino-americanos da ADC (MAGALHAES, 2000;
MAGALHAES; MARTINS; RESENDE, 2017; RESENDE, 2019; VIEIRA; RESENDE,
2016), nas perspectivas decoloniais (RESENDE, 2019; OLIVEIRA; ROSENDO, 2020;
ROSENDO, 2015; VIEIRA, 2019, 2022) e nos Estudos Baseados na Pratica
(GHERARDI, 2011, 2012; BISPO, 2013).

1.2 A complexidade do processo saude-doenca

A primeira vista, definir satide parece facil, porém tal questdo ainda se mantém
como um desafio, pois se refere a um fendbmeno complexo e com influéncias de
diferentes fatores. A definicdo de saude pela Organizacao Mundial de Saude (OMS),
descrita em 1948 e que ainda é utilizada, a descreve como um estado de completo
bem-estar fisico, mental e social. Esse conceito veio substituir a no¢ao de saude como
auséncia de doenca e, por muito tempo, foi inovador por considerar aspectos mais
amplos e ndo somente caracteristicas bioldgicas. Ademais, trouxe contribuicbes
importantes ao modelo dos sistemas de saude.

Porém, Huber et al. (2011) relatam que, apesar da amplitude do conceito, ao
longo do tempo, as criticas se intensificaram pelo carater subjetivo e pelos avancos
cientificos e tecnoldgicos, pois as populacdes foram mudando a forma como adoecem
e, com isso, surgiram tentativas de reformular um conceito de satde mais atil. Uma
primeira critica dos autores refere-se ao carater absoluto da palavra “completo” bem-
estar, pois se trata de uma condicdo que, de certa forma, se torna inatingivel se
considerarmos que os individuos sao diferentes e buscam diferentes bem-estares.
Além disso, o desenvolvimento das populacbes e a natureza das doencas se
modificaram ao longo do tempo. Se antes tinhamos mais casos de doencas em
condicdes agudas, hoje observamos que pessoas com doencgas cronicas vivem mais.
Isso aconteceu porque, mesmo que ainda deficientes, as condicfes de saude publica
evoluiram, com melhoria da nutricdo, saneamento, higiene e praticas de saude.

Segundo os autores, dizer que pessoas com condi¢cdes cronicas sdo doentes,
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minimiza a capacidade humana de lidar com os desafios e constantes mudancas
fisicas, emocionais e sociais (HUBER et al., 2011, p. 1-2).
Almeida Filho (2011, posi¢édo 1591 - ebook) também reflete sobre as limitagbes
da definicdo de saude como auséncia de doenca. Para ele:
A perspectiva da salde-como-auséncia-de-doenca, apesar de
conceitualmente confortavel e metodologicamente viavel, de fato ndo da
conta dos processos e fendmenos referidos a vida, saude, doenga, sofrimento
e morte. Do mesmo modo que o todo é sempre mais que a soma das partes,
a saude é muito mais do que a auséncia ou o inverso da doenca. Trata-se de
interessante e crucial problema de Idgica, a ser resolvido pela superagdo da
antinomia entre saude e doenca herdada do modelo biomédico tradicional.
Realmente, ndo encontro qualquer base légica para uma definicdo negativa

da saude, tanto no nivel individual quanto no coletivo, mesmo em suas
versdes aparentemente mais avangadas e completas.

O autor relata também haver um entrave epistemolégico e um
subdesenvolvimento conceitual de conhecimentos basicos que dificultam o processo
de produgéo consistente sobre o objeto “saude”. Desse modo, a concentragédo esta
em produzir modelos de doencas, fundamentado no paradigma positivista e
cartesiano, que, ao distinguir niveis de analise, sejam individuais ou coletivos, acabam
por limitar as producbes de conhecimento. Outrossim, pouco se discute sobre as
contribuicdes da filosofia e da sociologia aos estudos da complexidade e aplicagéo do
conceito saude (ALMEIDA FILHO, 2011).

Contudo, as tentativas de aproximacdao de diferentes campos de conhecimento
para definicdo ampla sobre saude-doenca seguem a armadilha de hierarquizar um
campo disciplinar em detrimento de outro. Ou, ainda, uma aceitagéo das contribuigdes
de outras areas de conhecimento somente se estiver em modo secundério. Diante
disso, Almeida Filho (2011, posicao 1553) relata:

Uma aproximagdo a esse problema com mais consciéncia epistemoldgica
pelo menos dird que o objeto doenca é plural ou multifacetado, sendo
simultaneamente defeito, lesé@o, alteracdo, patologia, doenca, risco, dano,
enfermidade. Nessa alternativa, encontra-se implicito o reconhecimento
potencial de outros campos cientificos. Entretanto, por um lado, ndo se
resolve ainda assim o problema da fragmentacdo do conhecimento na
medida em que cada um dos niveis termina sendo territério dominado e
isolado como reserva de mercado intelectual de um dos campos disciplinares.

Moura et al. (2013) salientam que os estudos das ciéncias sociais apontam que
a saude esta ligada ao modo de vida das pessoas e aos aspectos sociais e culturais.

ISSO porque esses aspectos constroem o0 modo como pensamos e agimos ante o

processo saude-doenca. Sendo assim, estudos qualitativos auxiliam no processo de
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conhecimento de comportamentos sociais e culturais diante dos problemas de saude.
E, a partir desse conhecimento prévio, programas de planejamento de satude podem
ser construidos de acordo com o0 modo de pensar e agir predominantes de populacdes
especificas.

Nesse sentido, segundo Rondelli (1995), ndo ha, por exemplo, uma doenca,
mas representacdes discursivas para explicar e vivenciar sua origem, cura e medidas
preventivas. Dessa forma, entendo a salde e a doenga como construcdes sociais e
‘representagdes sociais coletivas partilhadas e comungadas por individuos,
comunicadas através de diferentes meios e em niveis discursivos” (RONDELLI, 1995,
p. 38). Portanto, as representacdes sobre saude e doenca sdo construidas a partir do
contato com diferentes discursos.

Assim, ocorre uma lacuna na definicdo do conceito de “saude”, muito
provavelmente por problemas epistemolégicos provocados também por uma
demanda social e politica em aspectos teoricos das ciéncias da saude. Almeida Filho
(2011, posicédo 95) argumenta que esses problemas surgem pela negagao ou pela
intolerdncia de problemas paradigméticos cientificos. Por isso, conceituar o
“fendbmeno” saude-doenca como processos sociais requer aceitar que eles sao
“histéricos, complexos, fragmentados, organicos, corporais, conflitantes, dependentes
e incertos”. Logo, os mecanismos interpretativos deveriam ser mais adequados para
0 objeto de pesquisa em saude.

Nessa mesma perspectiva, Granda e Breilh (1989, p. 40) salientam:

O processo salde-doenga é a sintese do conjunto de determinagbes que
operam numa sociedade concreta, produzindo nos diferentes grupos sociais
0 aparecimento de riscos ou potencialidades caracteristicos, por sua vez
manifestos na forma de perfis ou padrbes de doenca ou saude. Certamente
a qualidade de vida a que cada grupo socioeconbmico estd exposto é
diferente e, portanto, € igualmente diferente sua exposi¢cao a processos de
risco que produzem o aparecimento de doencas e formas de morte
especificas, assim como seu acesso a processos benéficos ou
potencializadores da saude e da vida.

Dessa maneira, o processo saude-doenca integra diversas facetas e modos de
existéncia, expandido o0 conceito de saude também a um problema
concomitantemente filosofico, cientifico, tecnoldgico, politico e pratico. Sendo assim,
para Almeida Filho (2011), torna-se necessério para a definicdo de um objeto de
conhecimento, como agente no processo de transformagéo das praticas institucionais,

sociais e individuais.
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Esse conceito amplo sobre as dimensdes sociais do processo saude-doenca
considera que, mesmo que compartilhemos estruturas anatémicas e fisiologicas que
sd0 universais, 0 processo também é construido por interacdes culturais e do
imaginario do corpo humano. A concep¢do tem origem nos estudos sobre
Antropologia da Saude, que, além de conceitos biologicos ligados aos estudos
cientificos da medicina, considera diferentes niveis discursivos na construcdo do
processo, como, por exemplo, o discurso de profissionais envolvidos na rotina do
cuidado, de interpretacdes que os pacientes fazem de cuidados ligados as
recomendacdes médicas e de noc¢les ligadas ao senso comum, bem como da
interposicao que o publico faz de discursos de origem cientifica e ndo cientifica, e de
informagdes dos meios de comunicacdo (RONDELLI, 1995).

Logo, compreendo um novo conceito de salde, exposto por Huber et al. (2011),
elaborado por especialista em uma conferéncia holandesa®, como a capacidade do
individuo em lidar e manter a integridade, o equilibrio e 0 senso de bem-estar, visto
que a saude € a capacidade de se adaptar e de se autogerenciar em face dos desafios
fisicos, sociais e emocionais.

Desse modo, ndo ha como definir salde-doenca como anténimos e de modo
singular, isso porque sdo conceitos plurais que trazem diferentes perspectivas
conceituais e metodologicas, em niveis de complexidades variados. Por isso,
apresento diferentes perspectivas, considerando que somente uma abordagem nao
sera viavel para compreender os fenbmenos saude, doenca, vida e morte. Autores
como Almeida Filho (2011) sugerem que uma abordagem tedrico-metodoldgica
realmente transdisciplinar seria caminho para integrar os niveis de compreensao do
processo salde-doenca. Portanto, reitero a importancia de um estudo linguistico no
campo da saude.

1.2.1 A conjuntura atual das praticas do SUS a partir da perspectiva

interseccional

O SUS é o sistema brasileiro criado formalmente a partir da Constituicdo

Federal de 1988, por meio da materializacdo de uma historia de lutas politicas,

5 A conferéncia ocorreu na Holanda, organizada pelo Conselho de Saude da Holanda e pela
Organizacdo Holandesa para Pesquisa e Desenvolvimento em Saude. Na conferéncia, uma revisédo
bibliografica foi guiada por um grupo de profissionais internacionais especialista no tema.
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alterando, de forma significativa, o arcabouco juridico-institucional do sistema publico
de saude. Ele é composto pelo conjunto articulado de servicos e acdes de saude
integrados por todas as esferas publicas. Com a promulgacao do texto constitucional,
a saude passou a ser direito de todos os cidadados e assegurada pelo Estado, com a
necessidade de formular, implementar e fiscalizar as politicas e redes de servicos que
operam a promocao, a protecdo e a recuperacdo da saude (AGUIAR, 2011,
AGOSTINI; CASTRO, 2019).

Os principios doutrindrios e organizativos do SUS manifestam as ideias
filosoficas do conceito ampliado, com o principio do direito a saude e o funcionamento
integral do sistema. Foram criados para a democratizacdo nas acdes e servicos de
saude, de modo a facilitar o acesso e a participacdo da sociedade nas politicas
publicas. S&o trés os principios doutrinarios: a universalidade, a equidade e a
integralidade da atencé&o. Ja os principios organizativos incluem a descentralizacao, a
regionalizacdo e a hierarquizacdo do sistema, além da participacdo e do controle
social (AGUIAR, 2011).

Desse modo, destaco para discussdo o principio denominado equidade,
definido pelo Ministério da Saude (1990, p. 5) como “agdes e servigcos de todos os
niveis de acordo com a complexidade que o caso requeira, more o cidaddo onde
morar, sem privilégios e sem barreiras”. Em termos teoricos, significa uma abordagem
de justica social, buscando reparar iniquidades sociais e em saude.

As iniquidades sociais representam uma preocupagao em tempos incertos
numa escala mundial. O Programa das Nacdes Unidas, responséavel pelo Relatorio do
indice de Desenvolvimento Humano, divulgou que, entre 2021/2022, o Brasil caiu trés
posi¢des, passando para 872 posicdo, entre 191 paises, ap0s o inicio da pandemia de
Covid-19. Isso significa que a desigualdade e a qualidade de vida pioraram no pais. A
injustica social, tendo em vista as desigualdades econémicas e sociais, influencia no
modo como as pessoas nascem, vivem, trabalham e lidam com o processo de saude-
doenca.

Os determinantes sociais, como género, classe social e raga, influenciam a
ocorréncia de problemas de saude em uma sociedade. Os marcadores sociais da
diferenca séo constru¢des sociais que articulam, em uma sociedade marcada pela
opressdao e relagcbes de poder, sistemas de desvantagens sociais complexas
(OLIVEIRA et al.,, 2020). Por isso, a abordagem da interseccionalidade nas

investigagdes de saude propde analises que se atentem para como os fatores sociais,
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econdbmicos, de género e raca incidem nos corpos das pessoas € em suas
experiéncias no processo saude-doenca.

Com efeito, o discurso tem papel fundamental na constituicdo, reproducao,
contestacao e reestruturacao de identidades. Por se tratar de constru¢des simbdlicas,
as identidades sdo instaveis, influenciadas pelas relacbes de poder e de lutas
(FAIRCLOUGH, 2016). A funcéo de construcdo de identidades € de suma importancia
para o0 modo como as sociedades funcionam, e como as relacdes de poder e
dominacédo sao praticadas. Nesse sentido, Chouliaraki e Fairclough (1999) observam
gue a sociedade é composta por praticas articuladas em relacdes dialéticas, por meio
dos elementos das praticas discursivas, em gque se estabelecem relacfes mais ou
menos permanentes, sendo o discurso, por exemplo, uma forma de poder, uma
pratica material, um modo de formacao de crencas e valores, e vice-versa.

Assim, no cenario de investigacao, como o contexto hospitalar de uma Unidade
de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN), as relacGes discursivas entre profissionais de
saude e familiares, ou entre profissionais e outros membros de equipe, tém impacto
significativo no atendimento de saude prestado, principalmente quando se trata de
enfermidades que podem abreviar a vida de recém-nascidos.

De acordo com a ADC, o discurso é considerado um aspecto importante da
pratica social, juntamente com outros elementos — como rela¢des sociais, poder,
praticas materiais, crencas, valores, instituicdes e rituais — que também precisam ser
considerados na analise. Além de constituir 0s outros elementos sociais, o discurso
também ¢é influenciado por eles, em uma relacdo dindamica de articulacdo e
internalizacdo. Dessa forma, a analise de amostras discursivas historicamente
situadas permite identificar a incorporacdo de outros aspectos da prética social no
discurso, como relagées sociais e ideologias. E por meio dos processos de articulagéo
gue os elementos sociais internalizam uns aos outros sem serem redutiveis a nenhum
deles (FAIRCLOUGH, 2003; VIEIRA; RESENDE, 2016).

Além disso, o conceito de articulacdo pode incluir uma relacéo de articulagédo
interna em cada momento de uma pratica especifica. As mudancas discursivas e
sociais ocorrem justamente pela modificacdo e instabilidade dos elementos que se
articulam e se internalizam (CHOULIARAKI; FAIRCLOUGH, 1999).

Contudo, com base no arcabouco analitico de Chouliaraki e Fairclough (1999)
(ver na secao 2.2 do Capitulo 2), fundamentado na critica explanatéria de Bhaskar

(1989), é possivel aplicar o conceito de articulagdo ndo s6 para entender a relagéo
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interna entre 0s momentos de uma pratica, mas também para analisar a articulacéo
externa entre as praticas que formam redes relativamente permanentes. Essas redes
sdo compostas por préaticas articuladas que se tornam momentos constituintes. Vieira
e Resende (2016, p. 43) enfatizam a importancia da abordagem em redes por dois

motivos:

A abordagem de redes é importante em ADC por dois motivos: as praticas
assim compreendidas sao determinadas umas pelas outras e cada uma pode
articular outras gerando diversos efeitos sociais. As redes sdo sustentadas
por relag6es sociais de poder, estando as articulagdes entre praticas ligadas
a lutas hegeménicas. Desse modo, permanéncias de articulagBes séo
compreendidas como efeito de poder sobre redes de praticas, enquanto
tensbes pela transformacdo dessas articulagbes s&o vistas como lutas
hegeménicas. Dado o carater inerentemente aberto das praticas sociais, toda
hegemonia é um equilibrio instavel, e a ADC, no seu papel de teoria critica,
trabalha nas brechas ou aberturas existentes em toda relacdo de dominagéo.

Sendo assim, a noc¢ao de interseccionalidade tem contribuido, principalmente
nos estudos transdisciplinares, para uma analise das rela¢fes identitarias e das
opressoes entre pessoas, com foco no questionamento de hierarquias, hegemonias e
poder. Para comecar a discussao, é importante contextualizar o processo de saude-
doenca dentro de um cenario em que as formas coloniais de dominacéo, nas areas
de poder, conhecimento e identidade (dos modos de poder, saber e ser), continuam a
existir mesmo apds o término da era colonial no século XIX, como argumenta
Grosfoguel (2016). Em 1989, Quijano propés o conceito de colonialidade, como uma
maneira de entender as relacbes de dominacdo nas esferas econémicas e politicas
que persistem até hoje na América Latina (BALLESTRIN, 2013). Em 2009, o autor
diferencia colonialidade de colonialismo:

Colonialidade é um conceito diferente de, ainda que vinculado a Colonialismo.
Este ultimo refere-se estritamente a uma estrutura de dominagéo/exploragéo
onde o controlo da autoridade politica, dos recursos de producdo e do
trabalho de uma populagéo determinada domina outra de diferente identidade

e cujas sedes centrais estdo, além disso, localizadas noutra jurisdi¢do
territorial. Mas nem sempre, hem necessariamente, implica relacdes racistas

de poder. O colonialismo €, obviamente, mais antigo, enquanto a
Colonialidade tem vindo a provar, nos ultimos 500 anos, ser mais profunda e
duradoira que o colonialismo. Mas foi, sem duvida, engendrada dentro
daquele e, mais ainda, sem ele ndo poderia ser imposta nha

intersubjectividade do mundo tdo enraizado e prolongado (QUIJANO, 2009).

De acordo com Maldonado-Torres (2007), a reproducéo da colonialidade global
acontece em nosso cotidiano de forma dialética em trés dimensfes: poder, saber e

ser. A colonialidade do poder se refere as estruturas de poder e dominacdo que
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persistem em formas coloniais-modernas e destaca as relacdes raciais, sexistas e de
exploracéo do trabalho no capitalismo contemporaneo. A colonialidade do saber e do
ser estdo estreitamente relacionadas a esse primeiro conceito. A colonialidade do
saber esta ligada a relacdo do conhecimento cientifico e suas epistemologias
produzidos no mundo ocidental em uma visdo de mundo eurocéntrica, que (re)produz
discursos coloniais. E a colonialidade do ser se refere a maneira como a colonizacao
moldou as identidades e as subjetividades das pessoas, influenciando suas crencas,
valores e formas de vida.

A Figura 1 (Colonialidade do poder-saber-ser e a ordem do discurso)
representa essas trés dimensdes, elaborada por Vieira (2019, p. 90), e ilustra as
dindmicas do discurso como um elemento constitutivo dos processos e préticas
sociais do sistema moderno-colonial. Essas relagbes sado importantes nos estudos
sobre problemas sociais e interseccionalidades, pois evidencia a abordagem
relacional-dialética dos modos de representacéo, acao e identificacdo em relacdo as
dimensfes da colonialidade. Durante as analises, considero essa relacdo entre o
discurso e as dindmicas sociais. Questionar as racionalidades capitalistas e patriarcais
gue dominam a colonialidade é fundamental, uma vez que essas racionalidades séo
sustentadas por discursos que legitimam dualismos hierarquicos de valor, baseados
em dominacdo, controle e exploracdo. Esses dualismos incluem, por exemplo, a
dicotomia entre “humano/ndao-humano, publico/privado, macho/fémea, branco/néo-
branco, cultura/natureza, mente/corpo, humano/natureza, razao/emocéo, entre
outros” (VIEIRA, 2019, p. 3).

De acordo com Nygren e Olofsson (2014), os estudos em saude publica
mostram como as rela¢cdes de poder influenciam o empobrecimento e a violéncia na
salde de pessoas em resposta ao tratamento seguro e a igualdade de acesso aos
cuidados de saude. Além disso, afirmam que:

Teorias de género, etnia, sexualidade e classe sdo usadas na pesquisa de
risco a saude, mas, por causa da tradicdo de usar grandes conjuntos de
dados quantitativos e o histérico de uma relagéo proxima a pesquisa médica,
biologica e epidemioldgica, andlises aprofundadas das estruturas de poder
social s@o relativamente raras. Contra isso, tem havido apelos para
abordagens mais interseccionais na analise de riscos a saude, citando o fato
de que muitos estudos de risco a salde sdo de carater quantitativo, e que
eles, como as pesquisas quantitativas (para ndo mencionar a pesquisa de
risco), muito raramente consideram abordagens interseccionais onde, por
exemplo, género e raca juntamente se diferenciam entre status da saude;
frequentemente eles s&8o tratados como dimensBes separadas de

estratificacdo social (NYGREN; OLOFSSON, 2014, p. 1115, tradugdo da
autora).
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Figura 1 — Colonialidade do poder-saber-ser e a ordem do discurso

Colonialidade do poder

(da economia, da politica, da Colonialidade do saber

natureza, da autoridade, em (do conhecimento. dos
agdes e relagdes sociais de regimes de pensamento, nos
exploragdo e dominagio em modos de representacdo e
agdes e relagdes que se projecdo do mundo, em
organizam em géneros discursos particulares).
discursivos).

Colonialidade do ser

(da experiéncia vivida unica, de género
social-raga-classe, da sexualidade, da
subjetividade, da agenciag3o, em estilos).

Fonte: Vieira (2019)

Logo, as ideologias séo as significacdes da realidade (mundo fisico, relacdes e
identidades sociais), construidas nas diversas formas das praticas discursivas e
colaboram para a producédo, reproducdo ou transformacédo das relagbes de
dominacdo. Elas sdo mais eficazes quando naturalizadas, adquirindo o status de
“senso comum”. A transformacao das relagdes de dominagado acontece porque a
conjuntura € instavel e passivel de mudanca por meio de uma luta potencialmente
ideolégica (FAIRCLOUGH, 2016).

Na Analise de Discurso Critica, 0 conceito de poder esta relacionado ao de
hegemonia, pois se preocupa com efeitos ideoldgicos dos elementos da prética nas
relacdes sociais de dominagdo. Mas o ponto central da teoria é que o poder é instavel
e as relacOes desiguais podem ser mudadas e superadas, haja vista a relacéo
dialética entre linguagem e sociedade. Fairclough (2016) resgata um conceito de
Gramsci (1971) para definir a hegemonia como o poder de lideranca e dominagao nos
controles econdémico, politico, cultural e ideologico de uma sociedade (cf. segéo 2.2
do Capitulo 2). E, por ser instavel, mantém-se pela construcdo de aliancas e pelo

consentimento, naturalizados nas praticas discursivas (FAIRCLOUGH, 2016).
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Desse modo, os estudos interseccionais estdo interessados nas interacoes
simultaneas de diferentes aspectos das identidades sociais e no impacto de sistemas
e processos de opressdo e dominagdo. Assim, as andlises ndo podem ser
compreendidas se forem consideradas de forma Unica ou priorizando qualquer fator
ou constelacdo de fatores. A teoria cultural contemporanea enfatiza que as
identidades sociais estédo ligadas as estruturas discursivas e narrativas, associadas
aos sistemas de representacgao.

Logo, elas sédo construcdes social e cultural sujeitas as relagdes de poder, por
isso a definicdo ndo é simplesmente dada, mas imposta e disputada em um campo
hierarquico. Portanto, as identidades sociais sdo constru¢des ativas que precisam ser
constantemente criadas e recriadas. Atribuir sentido ao mundo social é central para a
construcdo das identidades e de suas diferencas, e isso, frequentemente, envolve
disputas e lutas em torno dessa atribuicao (SILVA, 2000).

Numa perspectiva decolonial feminista, debater identidades sociais demanda
“trazer as pessoas, seus corpos, suas vivéncias, experiéncias e emog¢des de volta
para a pesquisa discursiva critica” (VIEIRA, 2022, p. 138). As pesquisas socialmente
situadas se interessam em como as pessoas agem e se relacionam “exercitando e
negociando poderes e significados culturais” (p. 138). Desse modo, posiciono-me
dentro deste estudo como uma pesquisadora que esta envolvida com a pratica social
motivadora e que desenvolve a pesquisa a partir da interacdo com as pessoas para
andlises dos sentidos construidos.

Vieira e Dias (2016, p. 51) realizam uma critica fundamental sobre como as
analises em ADC precisam contemplar a instancia das identidades, vislumbrando as
mudancas sociais a partir do foco no sujeito social, cultural e espiritual que vive nesse
mundo com uma visdo mais ampla. Por isso, as autoras apontam a urgéncia de incluir
nas analises discussfes sobre questfes éticas e humanitarias que compreendam o
‘cuidado e o respeito consigo, com outrem, com 0 universo como um todo,
vislumbrando um mundo que faca sentido para todos nés, de paz, unido, respeito,
cuidado e cooperagao”.

Quando se trata do ambiente de terapia intensiva, existem alguns dilemas
éticos na pediatria, pois a crianga, em especial os bebés, ndo tem a capacidade de
manifestar o que ela deseja para si propria. Nesses casos, 0S pais ou responsaveis
agem como procuradores da crianga, mas os objetivos deles podem ter conflitos com

o curso da doenca. Sendo assim, na ética contemporénea, existe um principio
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chamado “o do melhor interesse”, em que a proposicdo de qualquer decisao
envolvendo a saude da crianca deva ser aquela que ofereca mais beneficios do que
danos, com foco no bem-estar da crianca, e ndo da familia ou responsaveis que,
naturalmente, ndo deixariam o filho morrer (GARROS et al., 2019).

No Brasil, segundo os autores, a medicina intensivista neonatal ainda centraliza
a pratica essencialmente na cura, mesmo em criancas com doencas em fases
terminais ou com progndstico restrito. Para eles, as condutas conservadoras podem
levar a uma prética denominada “obstinagéo terapéutica”, que consiste em acodes
meédicas que mantém pacientes em suporte de vida prolongado, desproporcional a
possibilidade de cura da doenca, justificado, na maioria das vezes, pela ideia de
protecdo de eventuais processos juridicos decorrente da acusacdo de omissdo de
socorro.

Isso demonstra ainda uma falta de (re)conhecimento de que os cuidados
paliativos devem fazer parte da pratica na UTI neonatal, por desconhecimento de
aspectos legais da pratica e falta de ensino e treinamento para lidar com o final da
vida de pessoas. H& urgéncia de transformar o ambiente de alta tecnologia, em casos
em que a morte € inevitdvel, para que seja uma experiéncia de transparéncia,
dignidade e respeito, pois é direito da crianca ter o total conforto fisico, o nao
prolongamento de sua morte e a presenca dos familiares durante todo o processo
(GARROS et al., 2019).

A literatura feminista, na qual também me apoio, contesta as teorias baseadas
em direitos e argumentos racionais que nao consideram as pessoas, suas vidas, suas
experiéncias, suas emocdes, 0 que demanda uma postura ética mais sensivel ao
cuidado. Nessa perspectiva, ha um conflito entre o conceito de justica social e cuidado,
pois, segundo Rosendo (2015, p. 98), a justica avalia “condutas morais em termos de
direitos e deveres, regras ou principios morais”, sendo uma visao imparcial e racional,
pressupondo que a justica busca o ponto de vista de quem esta no centro do poder e
de forma privilegiada.

Assim, a ética do cuidado salienta a importancia de transcender dualismos
hierarquicos. Isso implica romper com a concepc¢édo tradicionalmente arraigada da
dominagdo humana sobre as outras formas de vida, que € predominante na
subjetividade neoliberal. Na concepc¢éo de Beauchamp e Childress (2002, p. 106), a

ética do cuidado “significa gostar de ter um compromisso emocional com e ter a
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disposicdo para agir em beneficio das pessoas com as quais se tem um
relacionamento significativo”.

Rosendo (2015, p. 100) analisa, com base nos estudos de Warren (2000), que
a ética sensivel ao cuidado posiciona a significancia moral em trés aspectos:
capacidade para o cuidado; universalismo situado; e praticas do cuidado. A
capacidade de cuidar do outro envolve uma questdo cognitiva e uma atitude em
relagdo aquele que esta sendo cuidado, merecendo um tratamento respeitoso,
independentemente dos sentimentos positivos em relacdo a ele. Além disso, a
capacidade de cuidar de si mesmo e dos outros ndo é meramente uma questao ética,
mas também um elemento da inteligéncia emocional. Entretanto, a autora relata que
muitas feministas apontam para um viés de género nas praticas de cuidado, uma vez
que historicamente o cuidado tem sido associado as mulheres.

Como sabemos, o trabalho de cuidado realizado pelas mulheres na esfera
privada € uma face opressiva do sistema capitalista, que se sustenta por meio da
instrumentalizagdo, pelo capital, do trabalho reprodutivo ndo remunerado. Oliveira e
Rosendo (2020, p. 2) reforcam a analise de género nas praticas de cuidado:

Primeiramente, na tradi¢cdo da ética, o cuidado foi - e, em certa medida, ainda
€ - bastante negligenciado. Talvez possamos supor que tenha sido oferecido
um lugar subalterno ao cuidado pelo seu carater historico vinculado ao
universo da feminilidade, uma vez que foi dado as mulheres o papel de zelar
e cuidar dos homens, do lar, da horta e animais domesticados. As mulheres,
portanto, o ambiente doméstico, onde o cuidado teria o seu lugar dicotdémico:
por um lado uma exigéncia ao mesmo tempo que desvalorizado; aos homens
0 ambiente publico, onde as decisdes e elei¢cdes de principios conduziriam
para o desenvolvimento da “justica”.

Nesse contexto, ndo significa impor limitacbes de género ou vincular a
feminilidade exclusivamente ao cuidado. Ser cuidadoso ganha um estatuto moral para
todos os atores sociais (OLIVEIRA; ROSENDO, 2020). J& o conceito de universalismo
situado afirma que existem principios éticos universais, mas que sua universalidade
ndo se baseia em serem principios abstratos, transcendentais e essencialistas,
guiados exclusivamente pela razdo. A ética deve se concentrar em como seres
humanos imperfeitos, que vivem em contextos historicos e socioeconémicos
especificos, podem e devem agir de acordo com tais contextos (ROSENDO, 2015).

Portanto, as praticas do cuidado sdo aquelas que preservam, promovem ou
aprimoram a saude (bem-estar) e que ndo causam danos desnecessarios a ela. Para

Rosendo (2012), a condicao das praticas do cuidado atua como um principio universal
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situado que pode ser selecionado entre os principios éticos existentes e que ajuda a
solucionar conflitos morais. A nocdo de cuidado ainda esta dentro de uma légica de
dominacédo, que estrutura conceitos morais, afetivos e sexuais do mundo. Assim, a
ética sensivel ao cuidado considera tanto os principios de justica quanto o de cuidado.

Nesse sentido, Zirbel e Kuhnen (2022) analisaram a obra de Gilligan (1982),
gue ampliou o conceito sobre a ética de cuidado, mostrando que ele é fundamental
ndo apenas para assumir responsabilidades em relacionamentos humanos proximos,
mas também € visto como um elemento central da existéncia humana, que deve ser
integrado ao campo politico em sociedade. Desse modo, o cuidado se torna uma
ferramenta crucial de resisténcia em democracias que possuem estruturas patriarcais.
Como parte de uma ética humana, o cuidado é essencial para resistir as injusticas
sistematicas e estruturais que afetam diferentes grupos sociais devido a légica da
dominacéo.

Assim, Zirbel e Kuhnen (2022, p. 189) ressaltam que "ndo € uma questéo de
"escolha”, "empreendedorismo” ou "investimento em si* que molda as primeiras
experiéncias dos individuos, mas o pertencimento e a necessidade de um coletivo".
Ainda que os seres humanos possam ser em parte egoistas e competitivos, também
possuem uma inclinacdo natural para o cuidado e a compaixdo. Tanto a biologia
evolutiva, quanto a neurociéncia e 0s estudos comportamentais apoiam amplamente
essa conclusdo, segundo os autores. Como salientam, uma ordem politica baseada
na solidariedade néo esta fora do nosso alcance. A ética do cuidado, longe de ser
uma teoria moral e politica utdpica, tem suas raizes firmemente enraizadas na
natureza humana.

Nessa perspectiva, Zirbel e Kuhnen (2022, p.182) discutem sobre "disposi¢des
do cuidado", "senso de cuidado" e "légica do cuidado", que dizem respeito a forma
como encaramos a nossa relagdo com os outros e com o mundo. O cuidado, por sua
vez, é entendido como uma dimensdo fundamental da vida individual e coletiva.
Acredito, de acordo com essa abordagem, que €& necessario assumir
responsabilidades individuais diante daqueles que precisam de cuidado, atendendo
as suas necessidades afetivas, cognitivas, sociais e materiais.

Além disso, é preciso assumir responsabilidades coletivas, evitando causar
danos desnecessarios a outros individuos (humanos e ndo humanos) e ao meio
ambiente, mantendo conexdes construtivas e necessarias com os outros. Logo, as

praticas de cuidado apresentam uma possibilidade de resisténcia tanto individual
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guanto coletiva, ao mesmo tempo que ajudam a pensar em politicas que promovam
uma sociedade mais justa para as pessoas e suas subjetividades, incluindo a protecao
do meio ambiente (ZIRBEL; KUHNEN, 2022).

Portanto, as praticas em saude ndo podem ser compreendidas fora do cenario
social a que pertencem. Para mais, refletir sobre as representacdes das identidades
de profissionais de saude nos fornece meios de entender o processo histérico dos
cuidados paliativos e como as posi¢des atuais se constroem, considerando as préticas
do cuidado e os discursos em que estédo situados.

Nesse contexto, surgem os cuidados paliativos como uma abordagem
assistencial abrangente que visa melhorar a qualidade de vida de pacientes e suas
familias ante os desafios relacionados a uma doenca que ameaca a vida. Isso €
realizado por meio da identificacdo, prevencéo e alivio do sofrimento, bem como do
tratamento da dor e outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais que possam
surgir (mais detalhes na secao 1.3). De acordo com Campello et al. (2018), as normas
e acOes que consolidam o SUS fornecem bases para a compreensao dos cuidados
paliativos como um direito e uma importante intervencdo em saude, cuja demanda
tem aumentado em funcao do crescimento das doencas cronicas ndo transmissiveis.

Contudo, Méllo et al. (2022) descrevem que o SUS tem enfrentado desafios e
ameacas notaveis durante sua criacdo e operacdo, tais como: os valores de
individualismo arraigados na sociedade brasileira, a desvalorizagdo salarial e as mas
condi¢cdes de trabalho dos profissionais de salde, a falta de profissionalizacao
adequada na gestdo, a presenca do clientelismo partidario, as deficiéncias de
infraestrutura, a dificuldade de implementacdo de redes regionalizadas, o
subfinanciamento cronico e a promoc¢ao da ideologia de privatizacao.

O Sistema Unico de Saude enfrenta um contexto desafiador em diversos
aspectos no Brasil, como social, politico, econémico, ambiental, cultural e sanitario. A
politica neoliberal, importada para a area da saude, tem ameacado as conquistas
histéricas e prejudicado o financiamento e a qualidade dos servigos prestados a
populacado. Isso tem gerado uma construcdo simbdlica de um SUS problematico,
ineficaz e ineficiente, o que tem sido utilizado para justificar projetos de privatizacao e
cortes orcamentarios (MELLO et al. 2022).

Dessa maneira, Méllo et al. (2022) reforcam que a politica neoliberal tem tido
um impacto negativo na saude da populacdo brasileira, especialmente nos grupos

mais vulneraveis da sociedade. Contudo, a pandemia da Covid-19 evidenciou a
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importancia dos sistemas publicos de saude e a necessidade de uma perspectiva
ampliada, que inclua direitos basicos como moradia, alimentacdo, saneamento,
acesso a agua, trabalho e renda. A mobilizagdo em torno da protecéo social também
se tornou mais evidente, diante do contexto de desigualdade, pobreza, racismo,
machismo, informalidade e desemprego crescentes no pais. Entretanto, apesar dos
desafios enfrentados pelo SUS atualmente no Brasil, € importante ressaltar que ele
ainda € uma referéncia mundial em politicas publicas de saude.

A defesa dos principios e diretrizes do SUS se torna essencial para a
consolidacdo de uma politica de Cuidados Paliativos no Brasil. Somente com a
consolidacéo desse sistema de saude sera possivel pensar, implementar e organizar
acOes embasadas na garantia da integralidade do atendimento e na promocéo da
qualidade de vida dos pacientes que estdo passando pelo processo de finitude.

Com efeito, atualmente, os cuidados paliativos ainda estdo em fase de
estruturacdo politica no Brasil, e as estratégias de organizacao sao desafiadoras, pois
sua abordagem nado se limita apenas a assisténcia ao paciente, mas exige um
compromisso com a ética do cuidado, o que requer a integracéo e dedicacdo de uma
equipe multidisciplinar (cf. na secédo 1.3.1). E essencial envolver os pacientes e
familiares nas decisdes, compreendendo seus valores e preferéncias para orientar as
condutas na pratica individual e a formulac&o de diretrizes clinicas (CAMPELLO et al.,
2018). Para maior compreensdo do tema, discutirei, na proxima sec¢do, como 0S

processos de morte e a morte em si sao influenciados pelo contexto social.

1.2.2 A morte e o morrer como questao social

A morte é objeto de estudo também das ciéncias sociais e, durante o século
XX, os pesquisadores observaram que houve uma mudanca importante nas praticas
e nas representacdes da morte e do morrer, principalmente apdés a Segunda Guerra
Mundial. A “morte moderna”, segundo Ariés (2003), passou por uma crescente
institucionalizagdo e rotinizagdo dos cuidados, do processo de “ocultamento” e
excluséo social dos que estdo morrendo. A morte tornou-se um tabu para o homem
moderno.

Foucault (1999) e Ariés (2003) realizaram estudos pioneiros com foco na
mudanca dos cuidados ao doente pela familia e religiosos, para 0 médico e suas

instituicoes. Os “hospitais”, administrados por religiosos, ndo tinham o objetivo de
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obtencéo de cura dos doentes, mas funcionavam como uma local de assisténcia aos
mais pobres e sem relacdo com a Medicina. A partir da consolidacdo da instituicao
“hospital” e com os avancos da modernidade, a Medicina e sua fundagao tornam-se
referéncia principal no que diz respeito a vida, saude e morte. Segundo os autores, a
“‘morte moderna” privilegia o ocultamento da verdade ao doente, com objetivo de
proteger a rotina hospitalar de manifestacbes emocionais quando a morte se
aproxima. A intencdo ndo esté na protecao da angustia do doente de seu final proximo,
mas de manter a rotina institucional em ordem.

Nessa abordagem “moderna”, o poder médico é privilegiado, pois as
possibilidades de acesso ao conhecimento estdo centralizadas. A morte transforma-
se no evento medicalizado, processado por rotinas institucionais, que privilegiam a
competéncia e a eficacia técnica da Medicina. Isso ocorreu com a evolugcédo
tecnolégica destinada a manutencdo e ao prolongamento da vida, tornando-a
“‘monitorada e controlada, inconsciente, silenciosa e escondida” (MENEZES, 2004, p.
33). Além disso:

A definicdo de morte revela-se circular, ligada a acdo do médico, que tanto
pode decidir interromper os cuidados como empreender esforcos de
reanimagéo. E, portanto, no mesmo momento em que se afirma um amplo
poder do médico que surge sua fragilidade. A reflexdo sobre as terapéuticas
herdicas colocou em questao o alcance do poder do médico, o limite de suas
possibilidades técnicas, como também carater exclusivo de sua deciséo
(MENEZES, 2004, p. 34).

Nessa perspectiva, a morte tornou-se um fracasso para o ambiente hospitalar
e a formacdao profissional voltada ao ensino fragmentado, racionalizado e com pouco
espaco para lidar com aspectos emocionais. Foi a partir das criticas ao excesso de
poder dos hospitais e das consequéncias da submissdo ao poder médico que
surgiram, por volta da década de 1970, os movimentos que reivindicavam o direito de
decidir e morrer com dignidade. Desponta, entdo, uma proposta de um novo modelo
de prética de cuidado em relacdo a morte. A ideia de profissionais ativistas foi cuidar
do doente, minimizando os possiveis desconfortos e dando suporte emocional e
espiritual para a pessoa e seus familiares (MENEZES, 2004) — mais detalhes na
proxima secdo. Nesse sentido, os principios dos cuidados paliativos sdo definidos
como:

O ideal é que o individuo que est4 morrendo tenha controle do processo de

morte, realizando escolhas a partir das informacdes sobre as técnicas
médicas e espirituais que considerar adequadas. A palavra de ordem é a
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comunicacao franca entre profissionais de salde e pacientes: o tratamento
deve ser discutido, em suas varias etapas, entre enfermos, seus familiares e
o médico responsavel. Contrapondo-se ao modelo de “morte moderna”,
eminentemente curativo, no qual o doente é despossuido de voz, a nova
modalidade de assisténcia valoriza os desejos do enfermo (MENEZES, 2004,
p. 37).

De acordo com Alves et al. (2018), nas unidades neonatais, ainda existe uma
dependéncia a alta tecnologia para manutencao da vida, o que leva a reflexdes sobre
os limites da postergacao da morte neonatal, considerando a dignidade e a qualidade
de vida da crianca. Por isso, a representacao da “boa morte” no periodo neonatal tem
relevancia para encorajar a pratica de Cuidados Paliativos (doravante CP) dentro
desse contexto, como forma de discutir aspectos subjetivos envolvidos na relacdo da
morte, CP e experiéncia de profissionais, 0s quais, muitas vezes, ndo sabem lidar com
a morte de um bebé, demonstrando as limitaces de conhecimento e pratica em
salde, para que esses possam desenvolver da melhor forma o cuidado neonatal.
Dessa forma, na préxima secdo apresento conceitos importantes de CP em relacéo

aos cuidados de criancas.

1.3 Conceitos sobre cuidados paliativos em Pediatria e Neonatologia

O conceito de cuidados paliativos modificou-se ao longo do tempo,
acompanhando também a evolucéo da Medicina e do perfil de sobrevida das pessoas.
A atualizacdo mais recente da OMS define cuidados paliativos como:

Uma abordagem de melhoria a qualidade de vida dos pacientes (adultos ou
criangas) e de seus familiares que enfrentam problemas associados a
doencas que ameacam a vida. Previne e alivia sofrimento por meio da
investigacao precoce, avaliagcdo correta, tratamento da dor e de outros
problemas fisicos, psicossociais ou espirituais (ORGANIZACAO MUNDIAL
DE SAUDE, 2018).

Esse cuidado essencial recebeu o sobrenome de “paliativo”, que deriva do latim
pallium, nome dado a uma espécie de manto que, antigamente, protegia reis e
cavaleiros das tempestades pelo caminho. Dessa forma, tendo como objetivo
amenizar a dor e o sofrimento, criou-se uma abordagem destinada a melhorar a
gualidade de vida das pessoas.

No ambito do Cuidado Paliativo Pediatrico (CPP), acredito que profissionais de
saude precisam ultrapassar as habilidades técnicas, como o tratamento de sintomas

fisicos e se atentarem para as habilidades humanisticas e de cuidado ao sofrimento,
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como medo, solidao, tristeza, falta de recursos socioecondmicos e aspectos da
comunicacdo (DADALTO; AFFONSECA, 2018). O proposito é ampliar a pratica para
definir com a familia os objetivos do cuidado para a crianca.

Seguindo as definicbes de Feudtner et al. (2011), as condicbes mais
frequentemente indicadas ao CPP s&o: as doencas congénitas e genéticas, condi¢cdes
neuroldgicas crénicas e onco-hematoldgicas. Geralmente, a criangca apresenta mais
de um diagndstico e, em sua maior parte, o final da vida ocorre no ambiente hospitalar.
As circunstancias de elegibilidade para o cuidado paliativo para criangas sao definidas
por Cipolotti (2014) quando a cura é possivel, mas pode falhar® quando o cuidado
requer tratamento complexo e prolongado’, condicdes em que o tratamento é paliativo
desde o diagnéstico® ou em situacdes de condigBes incapacitantes graves e nao
progressivas® .

Os recém-nascidos também podem apresentar condicdes de doencas crénicas
ou de situacdes que abreviam a vida. Essas condi¢des geralmente sdo diagnosticadas
antes do nascimento ou advém de algum problema durante ou logo apos o parto.
Frequentemente, essas criangas sao levadas para unidades de terapia intensiva e,
muitas vezes, profissionais de saude apresentam dificuldade em determinar o inicio
dos cuidados paliativos. Catlin e Cartes (2002) relatam que os motivos podem ser por
falta de conhecimento sobre cuidados paliativos, auséncia de formacé&o do profissional
em CP, dificuldade em reconhecer os limites no progndstico da crianca e, ainda, a
complexidade em lidar com questdes subjetivas pessoais e de familiares.

Conforme discuti na sec¢ao 1.2 (“A complexidade do processo saude-doenca”),
entendo o “fendbmeno” saude-doenca como processos sociais que sao historicos,
complexos e para além de somente um contexto organico. Logo, os mecanismos
interpretativos devem ser mais abrangentes, considerando as pessoas com 0 seu
meio social. Nesse sentido, Dias (2015) esboca, de acordo com o trabalho de Adam
e Herzlich (2001), as principais representacfes sociais da vivéncia de uma doenca.
Desse modo, quando a doenca obriga o doente a interromper suas atividades e resulta
na destruicdo dos lacos com outras pessoas, perda de papéis e incapacidade de

6 Os autores citam, como exemplos dessa condigdo, cancer avancado, cardiopatias congénitas ou
adquiridas complexas.

7 Como nos casos de fibrose cistica e anemia falciforme.

8 Como em situacdes de criancas com doencas metabdlicas progressivas e anomalias cromossomicas,
como trissomias do 13 e 18.

9 Casos de criangas com paralisia cerebral grave, prematuridade extrema e anoxia grave.
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reconstruir sua identidade, ela pode ser vivida como algo destrutivo. Por outro lado,
a doenca pode ser encarada como algo libertador se for vista como uma oportunidade
de escapar de um papel social que reprime a individualidade, permitindo ao doente
descobrir o verdadeiro sentido da vida. Outrossim, em alguns casos de doencas
graves, a doenca pode ser vista como uma espécie de oficio, em que o doente luta
contra ela sem que isso provoque uma mudanca radical na sua autoimagem e
identidade social.

Sabemos que, no ambiente neonatal pode haver uma maior complexidade na
abordagem, pois a construcao social do recém-nascido que esta doente pode estar
relacionada as crencas e as expectativas da familia, aos padrfes culturais de cuidado
e acolhimento, as caracteristicas fisicas e psicolégicas dos bebés, entre outros
fatores. A esse respeito, Caetano (2009, p. 66) cita alguns mitos que ainda séo
enfrentados quando se discutem cuidados paliativos:

[...] Confundem-se cuidados paliativos com a indu¢do da morte (eutanasia),
ou com a suspensdao dos tratamentos. Os cuidados paliativos ndo apressam
a morte, apenas a aceitam como parte inexoravel de um processo. Também,
ndo se suspende todo o tratamento, apenas os considerados flteis
(distandsia). Cuidar paliativamente requer, muitas vezes, um tratamento mais
ativo, mais abrangente e mais complexo. N&o no sentido de sofisticacdo
tecnologica, mas sim no de integragdo multidisciplinar.

Como visto, ainda existem mitos e crencas equivocadas, em relacéo ao cuidado
paliativo neonatal, que podem dificultar o atendimento adequado a esses bebés e a
suas familias. Além do mito apresentado acima pela autora de que os CP estdo
relacionados a inducdo da morte, na area neonatal ainda acreditam que os CP séo
apenas para bebés que estdo morrendo. Na verdade, os cuidados paliativos séao
voltados para aliviar a dor e o sofrimento do bebé e da familia, independentemente do
curso da doenca ameacadora da vida.

Nessa perspectiva, de acordo com Valadares et al. (2013), concordo que a
assisténcia adequada a essas criangas ndo deve se limitar apenas aos profissionais
especialistas em CPP. As equipes multiprofissionais, formadas por pediatras,
neonatologistas, outras especialidades médicas, nutricionistas, fisioterapeutas,
fonoaudidlogos e psicologos, entre outros, precisam atender as demandas dessas
criangas, reconhecendo a importancia do trabalho multi e interprofissional para um

atendimento integral e individualizado.
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Dessa maneira, a Sociedade Brasileira de Pediatria (2017, p. 7) reconhece que
a oferta de um melhor cuidado e a ampliacao da perspectiva de qualidade de vida das
criancas que necessitam de cuidados paliativos € “uma oportunidade de ultrapassar
os limites de uma assisténcia tecnicista e presa a uma medicina preocupada apenas
com a cura’, e, para isso, sugere que os profissionais precisam fazer mais e melhor
para tornar as unidades de saude locais de respeito as singularidades das pessoas.

Com efeito, as dificuldades na indicacdo de CPP envolvem, principalmente,
aspectos comunicativos e idade das criangas, pois muitas delas ainda ndo podem se
comunicar e precisam dos pais ou responsaveis para tomar decisdes. A sensibilizacao
em relacdo a terminalidade abala o emocional das familias e de profissionais da
saude, pois, tratando-se de criangas, a associacao é feita com o inicio de vida, e ndo
com o da morte (RODRIGUES, 2018).

Apesar do movimento paliativista ter crescido nos dltimos anos, €
imprescindivel reconhecer que ainda se trata de um problema de saude publica
negligenciado. De Melo (2004) relata alguns obstaculos no cenério brasileiro que
dificultavam a implantacdo e o acesso aos cuidados paliativos nos servigos publicos
de saude e que ainda sdo observados atualmente, como, por exemplo, o déficit na
educacdo de profissionais de saude e a caréncia de recursos financeiros para
pesquisa e desenvolvimento em cuidados paliativos.

Os primeiros servicos no Brasil'® comecaram a aparecer nos anos 90, porém a
primeira resolugado que “dispde sobre as diretrizes para a organizagéo dos cuidados
paliativos” no SUS foi aprovada somente em 2018 (BRASIL, 2018). Essa resolugao é
um marco para o reconhecimento e organizacdo de cuidados paliativos em toda a
rede de atencdo a saude e a normativa € o inicio de avangos no aprimoramento da
oferta do cuidado.

Portanto, quando se trata do cuidado paliativo neonatal, ainda existem
limitacbes e barreiras assistenciais, entrelagcadas ao discurso, que, segundo a
Sociedade Brasileira de Pediatria (2017, p. 6), limitam a implementacdo e aceitacao
do cuidado. Logo, uma pesquisa com enfoque linguistico, baseada na teoria critica,
possibilita problematizar e buscar mudancgas discursivas que constroem 0s sentidos
de determinados contextos. Por isso, minha intengdo esta na descrigcdo e na andlise

critica do discurso relacionado ao problema da oferta dos cuidados paliativos, que

10 Destaque para os servigos pioneiros do Instituto Nacional do Cancer (INCA) e dos primeiros cursos
e atendimentos na Escola Paulista de Medicina — Universidade Federal de S&o Paulo.
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surge também das relacdes discursivas em seus eventos sociais particulares. A

seguir, abordo os principais dados organizacionais dos cuidados paliativos no Brasil.

1.3.1 Politicas publicas para cuidados paliativos

Segundo a OMS (2020), cerca de 56,8 milhdes de pessoas necessitam de
cuidados paliativos a cada ano e 76% delas vivem em paises de baixa e média renda.
Além disso, em todo o mundo, apenas 7 milhdes de pessoas receberam esses
cuidados em 2017. A vista disso, pensando no conceito amplo de satde como a
capacidade de se adaptar e de se autogerenciar diante dos desafios fisicos, sociais e
emocionais (HUBER et. al. 2011), considero que as pesquisas com metodologias
qualitativas ampliam as compreensdes a respeito dos discursos sustentados nas
praticas em saude, do processo de saude-doenca, de suas relaces e da formacao
de profissionais envolvidos.

Apesar do numero de pacientes pediatricos elegiveis aos cuidados paliativos
ser inferior ao de adultos e/ou idosos, estima-se que 4 milhdes (7%) do numero total
sao criancas e adolescentes que poderiam se beneficiar, sendo 1,2 milhdes em final
de vida; 49% na regido africana, 24% no sudoeste da Asia, seguido de 12% nas
regides mediterraneas. As criangcas com HIV/Aids e malformacdes congénitas
representam quase 46% da necessidade de cuidados paliativos, seguido por criangas
com prematuridade extrema e problemas perinatais (aproximadamente 18%).
Segundo a OMS (2020), por enquanto, ndo ha dados especificos sobre o cuidado no
Brasil.

Esther Ferreira et al. realizaram um estudo em 2022, que diz respeito ao
mapeamento dos servicos de cuidados paliativos pediatricos no Brasil e encontraram
90 servicos ativos, sendo o estado de Sado Paulo com a maior parte deles (38 servicos
de CPP). No Distrito Federal (DF), foram relatados 5 servicos de CPP, com
especialistas em pediatria, ou de CP que atendem a faixa etaria pediatrica por meio
de solicitacao de avaliacao para casos especificos.

Diante de todos esses dados, € evidente a necessidade de politicas publicas
para que os servigos de saude formulem planos de acesso aos cuidados paliativos de
forma precoce e eficiente. Para compreender melhor esse contexto, realizei contato

com o Ministério da Saude (MS) por meio do Sistema Eletrénico do Servico de
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Informacdes ao Cidadao (e-SIC), em 2019 (ANEXO A), solicitando acesso as
informacdes sobre os servicos publicos neonatais disponiveis no Brasil.

Além disso, pedi detalhamento sobre profissionais de saude especialistas,
sobre as unidades que ofertam os servigos e sobre documentos e resolucdes que
orientam o desenvolvimento de cuidados paliativos nos servicos publicos. Em
resposta, o MS relatou que ndo ha detalhamento de profissionais e servicos de CPP
ou neonatais por regides. Quanto aos documentos estruturais, indicou a Resolucéo n.
41, de 31 de outubro de 2018, que dispde sobre as diretrizes para a organizacéo dos
cuidados paliativos.

O MS também indicou as Portarias n. 19, de 3 de janeiro de 2022, que “Institui
no ambito do SUS o programa nacional de assisténcia a dor e cuidados paliativos”; n.
1.319, 23 de julho de 2002, que “Cria no ambito do SUS os centros de referéncia em
tratamento da dor crénica”; n. 2439, 8 de dezembro de 2005, que descreve a “Politica
nacional de atencdo oncoldgica: promocédo, prevencao, diagndstico, tratamento,
reabilitacédo e cuidados paliativos” e o Projeto de Lei do Senado (PLS) n. 524, de 2009,
que “Disp0e do direito das pessoas em fase terminal de doenga”. Esse PLS menciona,
em um de seus paragrafos, que pessoas em fase terminal de doencas tém direito,
sem prejuizo de outros procedimentos terapéuticos que se mostrarem cabiveis, a
cuidados paliativos e mitigadores do sofrimento, proporcionais e adequados a
situacgao.

Diante disso, até o0 momento, ndo ha um projeto de lei que regulamente os
cuidados paliativos no Brasil. Mesmo que a Resolucédo n. 41 seja uma base para a
implementacdo da politica publica, ela ndo tem forca de lei e, por isso, pode ser
facilmente ndo seguida plenamente. No entanto, apesar da auséncia de regulacéo
nacional, o MS informa o surgimento de leis nas esferas estaduais e aponta que nao
h& registros no DF. E certo que a auséncia de regulamentacéo federal restringe a
oferta de atendimento e o entendimento da importancia dos cuidados paliativos para

a garantia da dignidade humana.
1.3.2 Cuidados paliativos na formacao de profissionais da area de saude
A formacgao de profissionais de saude na area de cuidados paliativos ainda €

uma grande questdo no Brasil. Os cursos de capacitacado sao poucos e ha uma certa

resisténcia ao debate sobre o assunto. Isso demonstra uma necessidade de repensar
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a gestao do conhecimento e reformular os curriculos de graduacéo de profissionais
de saude. O tema “morte e o morrer” ndo € um assunto abordado com tanta facilidade
na nossa sociedade e, principalmente, na area da saude. Logo, os profissionais
deveriam receber estimulo para a reflexdo sobre o tema e para a capacitacdo técnica
constante a fim de desenvolverem suas habilidades para lidarem melhor com a morte
de pacientes.

Ao pensar nos requisitos necessarios para a formulacdo de um curriculo que
contemple a préatica de CP, recomenda-se pensar nas habilidades de comunicacéo,
no trabalho em equipe, na administracdo adequada de medicamentos, de técnicas de
suporte e de enfrentamento da morte e do luto dos pacientes, familiares e profissionais
que participam do cuidado (cf. secédo 3.2.1- Movimentos discursivos e macrorrelacao
semantica).

Atuar na area de CP exige mais do que conhecimento técnico-cientifico. E
essencial, também, uma constante reflexdo sobre o enfrentamento da morte e as
implicagbes no processo de morrer. A esse respeito, Fonseca e Geovanini (2013)
realizaram um estudo para discutir as iniciativas de inser¢do dos CP no curriculo
meédico e observaram que, além das habilidades ja citadas, hd uma necessidade de
profissionais desenvolverem, também, habilidades humanitarias e emocionais, pouco
trabalhadas principalmente na graduacao médica.

De acordo com Fonseca e Geovanini (2013), o movimento dos CP no Brasil
cresceu muito nas Ultimas décadas e segue em desenvolvimento. A criacdo da
especialidade médica foi aprovada em 2011 pelo Conselho Federal de Medicina e
uma das questdes de interesse dos ativistas da causa € a insercdo dos CP nos cursos
de graduacdo, em disciplinas especificas, nas quais o ensino se centraliza no
aprofundamento dos aspectos técnicos e humanos. Em caso de ensino transversal,
0s CP poderéo ser discutidos ao longo de todo o curso de graduacao. Esse movimento
€ visto como essencial para a consolidacdo dos cuidados paliativos no Brasil.

Ratislavova et al. (2019) realizaram uma revisdo integrativa sobre o ensino de
cuidados paliativos perinatais. Os artigos selecionados séao de paises do Reino Unido,
Irlanda, Estados Unidos da América, Australia, Vietnda, Fiji e Holanda. Um dos
objetivos do estudo foi analisar as estratégias de ensino utilizadas. O tipo de ensino
mais comum de todas as pesquisas levantadas foi o método verbal, com grupos de
discusséo, que tem como funcdo permitir que os alunos explorem e expressem 0S

sentimentos relacionados a ansiedade, a perda e ao luto vivenciado ao cuidar da
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morte de pacientes e de suas familias. Outra metodologia citada foi a simulacdo de
cenarios usando Role-Play para capacitar os alunos por meio da analise e da
resolucdo de problemas que representam situacdes da vida real no ambiente de
saude. A técnica Role-Play foi criada por Jacob Levy Moreno em 1932 e tem como
finalidade a interpretacdo de uma determinada situac&o do dia a dia em que o aluno,
por meio de uma simulacao, dramatiza ou interpreta papéis. Esse método se mostrou
bastante valorizado para o desenvolvimento das habilidades comunicativas dos
participantes.

O ensino criativo também foi citado na analise das autoras, como uma
metodologia ativa que estimula a experiéncia de aprendizado por meio de habilidades
cognitivas, sociais e afetivas. Nesse processo, os professores envolveram, além das
questdes tedricas, projetos de arte, literatura e poesia. Assim, a abordagem criativa
tem como papel desenvolver o saber pratico e a inteligéncia emocional, que séo
essenciais para o exercicio dos cuidados paliativos (RATISLAVOVA et al., 2019).

Segundo a Associagcdo Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), no Brasil
ainda existe muito preconceito e desconhecimento relacionado aos cuidados
paliativos, principalmente entre médicos, profissionais de salde de outras categorias,
gestores hospitalares e poder judiciario. Como enfatiza a ANCP (2023), ha muita
incompreensao sobre 0 uso de opioides e de como realizar o alivio adequado da dor,
principalmente no publico pediatrico. Outrossim, sabe-se que ainda se confunde CP
com eutanasia, por exemplo, que € acao de abreviar a vida de uma pessoa que esta
em sofrimento com uma doenca incuravel. Ao contrario, a Eutanasia € proibida no
Brasil, segundo os codigos de ética da Medicina e da Enfermagem.

Como relatado na secao 1.3.1 (Politica publica para cuidados paliativos), ainda
Sa0 poucos 0s servicos que oferecem os cuidados paliativos no Brasil, de forma
padronizada, com critérios cientificos e de qualidade. Um exemplo foi o episddio
relatado pela midia em 2021 (ARAUJO; SALLES, 2021), durante a Comissdo
Parlamentar de Inquérito (CPI) de Covid-19, que demonstrou o desconhecimento da
sociedade sobre a abordagem. A CPI, que ocorreu no Senado Federal, investigou
omissOes e irregularidades nas agbes do governo federal durante a pandemia de
Covid-19. Durante os depoimentos, houve citagbes dos senadores em alusdo as
declaracdes de pacientes e familiares de que o CP se restringe apenas aos pacientes
terminais, ou de que a indicacao foi com o objetivo de induzir a morte de pessoas e

reduzir custos. Por isso, profissionais especialistas em CP, ligados a ANCP,
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posicionaram-se e cobraram da CPl um posicionamento adequado para que
definicbes erradas ndo fossem repassadas ao publico, pois prejudica o processo de
percepcao social e causa um desservigo ao SUS e aos profissionais de saude.
Quanto a isso, a ANCP (2023) afirma:
Esta provado que Cuidados Paliativos diminuem os custos dos servicos de
salude e trazem enormes beneficios aos pacientes e seus familiares. A
conscientizagdo da populacdo brasileira sobre os Cuidados Paliativos é
essencial para que o sistema de salde brasileiro mude sua abordagem aos
pacientes portadores de doencas que ameacam a continuidade de suas

vidas. Cuidados Paliativos sdo uma necessidade de saude publica. Sdo uma
necessidade humanitaria.

Diante da demanda cada vez mais crescente, a ANCP (2023) prevé que o
namero de servigos e profissionais especializados aumentara nos préximos anos.
Além disso, reforca que a promulgacdo de leis e a regularizacdo das profissdes
permitirdo que o0s servi¢os publicos sejam criados e que os planos de saude incluam
o CP em suas coberturas. Em relacdo as disciplinas em CP, a ANCP (2023) menciona
que devem incluir assisténcia, ensino e pesquisa, tendo como arcabouco tedrico
cuidar de um ser humano que esta morrendo e de sua familia, com compaixao.

A esse respeito, a médica e escritora Ana Claudia Arantes, em seu livro “A
morte € um dia que vale a pena viver’ (2016), descreve a diferenca entre compaixao
e empatia quando estamos cuidando de alguém que esta morrendo:

A empatia é a habilidade de se colocar no lugar do outro. Paradoxalmente,
ao mesmo tempo em que pode ser a habilidade mais importante para um
profissional de saude que quer trabalhar com Cuidados Paliativos, pode ser
também o maior risco para que ele se torne incapaz de cuidar. A empatia tem
seu perigo; a compaixdo, ndo. Compaixao vai além da capacidade de se
colocar no lugar do outro; ela nos permite compreender o sofrimento do outro
sem que sejamos contaminados por ele. A compaixao nos protege desse
risco. A empatia pode acabar, mas compaixao nunca tem fim. Na empatia, as
vezes cega de si mesma, podemos ir em dire¢do ao sofrimento dos outros e
nos esquecermos de nés. Na compaixdo, para irmos ao encontro do outro,
temos que saber quem somos e do que somos capazes (ARANTES, 2016, p.
56).

As habilidades do saber cuidar sdo muito importantes na formacédo de
profissionais, pois, segundo Floriani e Scharam (2007), a preferéncia dos pacientes
com doengas terminais, em relacdo ao tratamento, € pouco considerada pelos
meédicos. Além disso, problemas de comunicacao sdo relevantes para a boa conducao
do cuidado. Quando se trata do atendimento aos recém-nascidos, essa relacédo se

torna complexa, visto que os pais sdo 0s responsaveis por decidir, juntamente com a
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equipe gque assiste a crianca, a melhor conduta a se tomar em uma situacao em que
nao ha possibilidade de cura da doenca.

Portanto, discutir questdes técnicas, culturais e éticas durante a formacao
profissional é importante para que profissionais de salde estejam preparados e sejam
capazes de ofertar atendimento de qualidade aos pacientes que necessitam de
cuidados paliativos. Observei, durante a minha investigacéo, que os artigos apontam
falhas nas grades curriculares dos cursos de graduagdo em saude sobre o tema. Isso
demonstra uma necessidade de revisdo do projeto politico-pedagdgico de diferentes
cursos, a fim de incluir esses temas nos curriculos. Essa lacuna na formacéao repercute
negativamente na qualidade do cuidado ofertado, além de gerar sentimento de
frustracdo e incapacidade aos profissionais de saude (cf. discussdo em 3.2.1 —
Movimentos discursivos e macrorrelacdo semantica).

Outro ponto importante se refere a necessidade de uma visdo mais ampliada
da equipe multiprofissional envolvida nos cuidados dos pacientes. Ainda hoje, os
estudos sdo muito focados em como a Medicina, e em alguns momentos a
Enfermagem, lida com a terminalidade e como se posiciona em relacao aos cuidados,
de uma forma geral. Isso faz com que a tendéncia de uma visdo fragmentada do
cuidado seja reforcada na pratica.

Acredito que o modelo puramente tecnicista precisa ser superado e que a
interdisciplinaridade seja amplamente discutida e inserida nas areas de cuidado como
conectora de saberes, promovendo uma assisténcia paliativa de forma integral, de
modo a promover mais qualidade de vida aos pacientes, principalmente na area de

Pediatria.

1.4 Algumas consideragdes

Neste capitulo, contextualizei a pratica do CPN e apresentei as minhas
intencdes e motivagcbes como pesquisadora. Desse modo, o trabalho envolveu a
pesquisa de normas, de politicas publicas e de conceitos importantes sobre o CP,
para entender o contexto da prética social nos dias atuais. Portanto, os CP se trata de
uma abordagem assistencial abrangente que visa melhorar a qualidade de vida de
pacientes e suas familias ante os desafios relacionados a uma doenca ameacadora

da vida.
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No entanto, os estudos demonstram que a realidade brasileira ainda centraliza
a pratica essencialmente na cura, mesmo em criancas com doencas em fases
terminais ou com prognéstico restrito. Desse modo, a minha caminhada para entender
as representacdes das identidades de profissionais de saude pode fornece meios de
compreender o processo historico dos CP e como as posi¢cdes atuais se constroem,
considerando as praticas do cuidado e os discursos em que estdo situados.

No préximo capitulo, descrevo o percurso desta investigagdo, conceituando as
perspectivas tedricas dos métodos e os instrumentos selecionados para a geragéo

dos dados no contexto da UTIN.
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2. A CONSTRUCAO DA VIVENCIA ETNOGRAFICO-DISCURSIVA NA
UNIDADE NEONATAL

[...] A saude e a doenca exprimem agora e sempre uma relacéo que
perpassa o corpo individual e social, confrontando com as turbuléncias do
ser humano enquanto ser total. Salde e doenca sdo fenébmenos (MINAYO,
2004, p. 15).

nicio com a epigrafe de Minayo porque, assim como a autora, considero que a

area da salude perpassa todas as construcbes sociais. Logo, as pesquisas

precisam abranger metodologias que assumam a problematica social de forma
mais ampla. Diante disso, neste capitulo, apresento o plano de elaboracdo da
pesquisa, com as constru¢cdes tedrico-metodologicas, 0s objetivos gerais e
especificos, as participantes e as etapas de desenvolvimento da pesquisa. Explicito
minhas escolhas tedrico-metodologicas fundamentadas em aspectos da pesquisa
qualitativa que sdo capazes de contemplar as subjetividades do ser humano que
possui crencas, valores e significados préprios. Para isso, descrevo o percurso do
trabalho, as perspectivas tedricas dos métodos e os instrumentos selecionados para
a geracao dos dados, a fim de evidenciar, como aponta Minayo, a relagéo do processo

saude-doenca como um fendbmeno social que precisa de investigacao.

2.1A pesquisa qualitativa

Nesta sec¢do, apresento 0s conceitos e as caracteristicas que fazem deste um
estudo de natureza qualitativa. Segundo Silveira e Cordova (2009), a pesquisa
qualitativa preocupa-se em explicar e compreender aspectos da realidade social que
nao podem ser quantificados. Nessa perspectiva, Flick (2009a) argumenta que esse
tipo de pesquisa é essencial e exige atencdo aos aspectos locais, temporais e
situacionais, porgque considera as relacfes e as diversidades das estruturas sociais
(cf. secdo 2.5.1 — A unidade neonatal: analise da pratica particular).

Em sua obra de 2009a, Flick declara que é preciso escolher métodos e teorias
adequadas, pois um determinado fenbmeno ndo pode ser investigado de forma
isolada. Por isso, a delimitacdo dos métodos depende categoricamente do objeto de
estudo, que deve ser considerado em sua totalidade e situado no contexto social, ja

que corresponde as interacbes das pessoas em sociedade. Além disso, o autor
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destaca a importancia das diversas abordagens tedricas e metodologicas nas
discussbes e andlises da pesquisa. Assim, este estudo comporta uma variedade de
métodos e abordagens justamente por considerar a subjetividade como parte das
interpretacgodes.

Por subjetividade entendo ser um processo de compreensao das praticas que
moldam o sujeito e sua relacdo com o mundo. Essa abordagem vai além da visao
individualizada e considera ndo sé a linguagem e o sistema simbdlico, mas também
as praticas institucionais e histéricas que influenciam a formacgéo da subjetividade. O
objetivo € compreender como as relacdes de poder e as estruturas sociais atuam na
constituicdo das subjetividades, e como elas sdo negociadas e transformadas em
contextos coletivos (FOUCAULT, 1995).

Logo, importa-me que este estudo envolva as perspectivas das participantes!?
no contexto social em que trabalham, a fim de proporcionar credibilidade e
confiabilidade. Concordo com a perspectiva de Minayo (2010) quando define que o
objeto da pesquisa qualitativa raramente pode ser traduzido em nameros e/ou por
quantificacdo, haja vista o universo da pesquisa abranger significados, aspiragoes,
crencas, valores e atitudes, a partir das relagdes, das representacdes e da
intencionalidade da producdo humana. Inclusive, a autora argumenta que a pesquisa
precisa se aprofundar na complexidade, especificidade e diferenciacdes internas de
seus objetos, sendo indispensavel que estes sejam contextualizados e tratados com
singularidade.

Durante minhas visitas ao campo de investigacdo, esforcei-me para captar
momentos, imagens e descricfes para que os/as leitores/as compreendessem como
funciona um ambiente hospitalar de alta complexidade que possui muitas
peculiaridades. A escolha de diferentes instrumentos de pesquisa também foi
essencial para contextualizar o ambiente em que a pesquisa aconteceu. Chouliaraki
e Fairclough (1999) apontam que a etnografia critica aplicada aos estudos discursivos
nao segue estritamente 0 modelo dos estudos antropoldgicos classicos, mas utiliza
meétodos etnograficos para coletar e gerar dados que possam revelar discursos,

relacdes sociais, atividades materiais, acdes sociais, eventos e praticas.

11 utilizo o género feminino, como elas se autodeclararam, sempre que me referir as participantes deste
estudo, mais detalhes na Secéo 2.5.2.
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Concordo, também, com o conceito de constru¢do da pesquisa, apresentado
por Minayo (2010, p. 26-27), como “ciclo de pesquisa”, definido como um “peculiar
processo de trabalho em espiral que comega com uma pergunta e termina com uma
resposta”’, mas que da origem a novas indagacoes, pois ndao se configura de forma
isolada, sendo um processo continuo e complementar. Sendo assim, um ciclo nunca
se fecha, ja que toda pesquisa gera conhecimento e novas questdes (MINAYO, 2010).

Portanto, levo em consideracéo a dimenséo social da temética saude-doenca
como foco importante dentro de uma investigacdo qualitativa, considerando as
representacfes discursivas. Minayo (2004) relata que o reconhecimento da
complexidade do campo da salde exige conhecimentos distintos, visto que envolve a
interacdo entre aspectos fisicos, ambientais, psicoldgicos e sociais. Nesse sentido, a
pesquisa qualitativa permitiu que o estudo fosse abordado por perspectivas distintas,
sendo possivel acessar partes de sua estrutura social.

Dessa maneira, com base nas questdes da pesquisa, com foco linguistico e
social, fagco uma andlise critica dos dados encontrados. Opto por realizar entrevistas
semiestruturadas com as profissionais de saude a fim de considerar as falas, relatos
e experiéncias como dados relevantes para as andlises dos textos, dando atencéo
também ao que esta velado nos discursos. Além disso, as entrevistas
semiestruturadas mantinham o foco no tema de investigacdo, mas apresentava
abertura para que questdes relacionadas e que nao estavam no roteiro pré-definido
fossem abordadas. Angrosino (2009) reforca que a pesquisa etnografica parte do
pressuposto de que a ordem social € mantida por meio do uso de técnicas que
proporcionam as pessoas das interacfes a sensacdo de compartilharem uma
realidade comum.

Assim, a abordagem da etnografia critica tem como propdsito contextualizar os
fenbmenos investigados dentro de seus amplos contextos sociais, buscando
identificar fatores, ideologias, discursos e poder, a fim de fortalecer os grupos que se
encontram em desvantagem. Posto isso, a etnografia critica envolve um engajamento
na critica social ou cultural e frequentemente investiga as relacdes entre politica e
sociedade, bem como entre economia e opressao (SATO; BATISTA JR., 2018).

Os critérios de confiabilidade e validade do estudo séo praticas importantes na
construcéo da pesquisa qualitativa. Segundo Bauer e Gaskell (2011), indicadores de
confiabilidade oferecem mecanismos de garantir a confianca dos resultados e

assegurar a representacao da pratica social investigada. J4 a validade se refere aos
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critérios empregados para avaliar se um determinado indicador representa 0s
conceitos tedricos e 0s objetos investigados.

Os autores citados definem alguns indicadores, como: triangulagcdo de
métodos, reflexividade, transparéncia e clareza, construcdo do corpus?? e descrigcao
detalhada dos textos. O ponto de partida no entendimento da reflexividade esta na
percepcdo de nds e dos outros, para a compreensao de diferentes perspectivas que
levam ao processo de interpretacdo e reflexdo (BAUER; GASKELL, 2011). Para
Giddens (2002, p. 25-26), a reflexividade se refere “a suscetibilidade da maioria dos
aspectos da atividade social, e das relacbes materiais com a natureza, a revisao
intensa a luz de novo conhecimento ou informagao”. Assim, ao utilizar diferentes
perspectivas tedricas e metodoldgicas, estou formando, também, parte do processo
de reflexividade e do modo de validar os resultados.

Dessa forma, a realizacdo de uma pesquisa etnogréfica critica requer uma
atencdo ndo somente as técnicas, mas também as implicacbes mais abrangentes, tais
como as teorias que fundamentam a pesquisa, o grau de reflexividade do pesquisador
e a indispensavel perspectiva historica dos fenémenos investigados (MAINARDES;
MARCONDES, 2011). Além disso, segundo Giddens (1991, p. 45), “a reflexividade da
vida social moderna consiste no fato de que as praticas sociais sdo constantemente
examinadas e reformuladas a luz de informacédo renovada sobre essas préprias
praticas, alterando assim seu carater”.

Logo, as relacdes de poder ndo séo fixas, de modo que a distribuicdo e as
posicdes de poder podem ser alteradas por meio de reflexdes criticas. Ao confrontar
diferentes perspectivas com a realidade, o individuo se torna consciente de sua
condicao e, se tiver acesso as ferramentas e oportunidades necessarias, pode lutar
pela emancipacdo e por mudancas no poder vigente (SATO; BATISTA JR., 2018).

Ademais, como parte essencial da qualidade do trabalho, uma pesquisa
precisa ser clara quanto aos procedimentos e a andlise dos dados. Assim, a
construcéo do corpus na pesquisa qualitativa tem suas peculiaridades, pois o tamanho
da amostra ndo € a parte mais importante na sua elaboracao e configura-se como um
processo interativo. Dessa maneira, como ressaltam Bauer e Gaskell (2011), uma
parcela de boas entrevistas, por exemplo, tem prioridade no momento das analises

diante de um amplo nimero de entrevistas e textos.

12 Corpus significa o conjunto de dados gerados na pesquisa.
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Nesse sentido, Silverman (2009) também defende que a autenticidade é
fundamental na pesquisa qualitativa, mais do que o tamanho da amostra, pois o foco
esta na investigacdo auténtica das experiéncias e nas representacdes das pessoas.
Por isso considera que perguntas abertas sdo mais eficazes para garantir a validade
e cumprir seus objetivos, haja vista que a participante responde as perguntas
livremente, da forma que desejar.

Outrossim, ao utilizar a triangulacdo de métodos qualitativos, o foco foi
“assegurar uma compreensao em profundidade do fenémeno em questdo”, lembrando
gue a realidade objetiva nunca é assimilada por completo (DENZIN; LINCOLN, 2006,
p. 19). Sendo assim, realizei a triangulacdo entre métodos (Figura 2 — Triangulacao
entre métodos qualitativos) para a geracdo de dados do corpus, considerando:
entrevistas semiestruturadas, relatos, observacao participante e registros de campo
multimodais (notas de campo e imagens), com base na etnografia-discursiva (sera
discutida na secéo 2.3). As gravacdes de audio e as imagens sédo fundamentais para
a confiabilidade dos dados. As transcricbes dessas gravacdes e as anotacdes
sistematicas de campo proporcionam um registro bastante confiavel, ao qual pude
recorrer durante a interpretacéo dos dados gerados.

A observacdo participante € um método que consiste em imergir a
pesquisadora no ambiente de estudo, tornando-a parte integrante do grupo e
interagindo com seus membros enquanto observa suas atividades e comportamentos.
Durante o processo, € possivel realizar anota¢cfes detalhadas e reflexdes sobre o que
esta acontecendo.

Esse método proporciona uma compreensdo mais profunda das experiéncias
das participantes e das dinamicas sociais em jogo (DENZIN; LINCOLN 2006). Os
registros multimodais envolvem mais de uma modalidade semidtica, como imagens e
anotacdes de campo com reflexdes. Esses registros podem incluir observacdes sobre
o ambiente fisico, fotos, comportamentos e interacdes sociais, bem como reflexées
pessoais da pesquisadora. As notas de campo sdo uma parte crucial da pesquisa
qualitativa, pois ajudam a capturar a complexidade e as nuances das experiéncias dos

participantes. A seguir, a representacdo da triangulacéo entre métodos qualitativos:
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Figura 2 — Triangulacdo entre métodos qualitativos

Registros

Entrevistas Multimodais (notas
semiestruturadas de campo e imagens)

Triangulagao
entre
meétodos

Observagao
participante

Relatos

Fonte: elaborada pela autora

Esclareco que, seguindo o conceito de Fairclough (2003, p. 3), compreendo os
textos da pesquisa como a linguagem em uso, podendo ser, por exemplo, producdes
escritas, faladas ou imagéticas. Ao adotar a ADC como base tedrico-metodoldgica
para analise dos textos em relagdo complementar com a abordagem etnografico-
discursiva, pretendo aprofundar a realidade da pratica social investigada.

Segundo Cameron et al. (1992), a descricéo detalhada do processo etnografico
se torna um aspecto de validagdo. Além disso, manifesta-se de forma mais aberta em
relacdo aos procedimentos em campo e considera a influéncia da pesquisadora nos
processos de analises. Entendo também que o tempo pessoal e o institucional as
vezes ndo se coadunam e, por ser um tema bastante sensivel, precisei de muitos
momentos para refletir sobre a condugdo do processo. Assim, como concebem
Cameron et al. (1992), pretendo uma pesquisa sobre, para e com. Por isso, foi
essencial utilizar métodos dialégicos e interativos; respeitar a agenda das
participantes e compartilhar o conhecimento e as reflexdes de forma conjunta. Sob
esse Viés, apresento 0s objetivos e as questdes desta pesquisa.
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2.2 Objetivos e questdes de pesquisa

Magalhdes (2000) analisou o discurso médico pediatrico em seus aspectos
textuais e contextuais, além de examinar a constru¢do da identidade de médicos,
maes e criancas em hospitais de Brasilia. Caetano (2009) investigou as
representacdes identitarias de pessoas adultas e idosas em cuidados paliativos, em
uma unidade de saude publica do DF, com base na ADC. Outros pesquisadores
citados ao longo do trabalho (como DE MELO, 2004; CIPOLOTTI, 2014; GARROS et
al., 2019; FEUDTNER et. al., 2022) se preocuparam com a conceituacéo da pratica,
porém sem destaque para as questdes do discurso e do contexto social.

Desse modo, meu propadsito neste estudo foi ampliar a visdo também sobre os
outros profissionais de salde que compdem uma equipe e que estdo no contexto do
cuidado, considerando seus aspectos discursivos e identitarios para compreensao da
pratica social de CP. Assim, o objetivo geral desta pesquisa foi investigar aspectos
identitarios, interacionais, discursivos e sociomateriais da préatica social
particular do Cuidado Paliativo Neonatal em um hospital publico do Distrito
Federal.

Considerando a relevancia da tematica “Cuidado Paliativo em Neonatologia” e
0 guantitativo escasso de pesquisas com enfoque na linguagem e no contexto social,
a investigacao permitiu refletir sobre as interacdes e representacdes das profissionais
de saude, haja vista as ideologias implicadas nesse contexto quanto a suas funcbes
e relacdes sociais, especialmente como atuantes nas atividades de uma unidade

neonatal da rede publica de saude. O estudo partiu das seguintes perguntas:

1. Como se desenvolve a préatica de Cuidado Paliativo Neonatal em uma
UTI neonatal de um hospital publico?

2. Como os/as profissionais de salde da area de Neonatologia
representam discursivamente as praticas envolvidas no Cuidado
Paliativo Neonatal?

3. Como os/as profissionais de saude constroem e negociam suas
identificagBes nas acdes, interacdes e relagcdes sociais ante a pratica
social investigada?

4. Como séo negociadas as relacdes de poder e as dinamicas identitarias

e relacionais nas praticas particulares de cuidados paliativos?
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Destaco os seguintes objetivos especificos:

1. Descrever como se desenvolve a pratica do Cuidado Paliativo Neonatal,
identificando pessoas, relagdes sociais, procedimentos e organizagao
institucional;

2. ldentificar como os/as profissionais de saude da area de Neonatologia
representam discursivamente as praticas envolvidas no Cuidado Paliativo
Neonatal;

3. Averiguar como os/as profissionais constroem e negociam suas
identificacbes nas acoes, interacdes e relacdes sociais ante o exercicio
do Cuidado Paliativo em Neonatologia;

4. Analisar como sao negociadas as relacbes de poder e as dinamicas

identitarias e relacionais nas praticas particulares de Cuidados Paliativos.

Adiante, a fim de aprofundar o estudo, apresento os conceitos da Andlise de

Discurso Critica.

2.3 Andlise de Discurso Critica como abordagem tedrico-metodoldgica

Em 1992, Fairclough menciona, em seu livro “Discurso e Mudanga Social”
(FAIRCLOUGH, 2016), que seu objetivo foi desenvolver uma abordagem de
investigacao discursiva que contribuisse para analisar a mudanca na linguagem e que
fosse importante para os estudos sobre as transformacfes sociais e culturais. Sua
intencdo era preencher uma lacuna dos estudos da época, com foco na criacdo de
uma teoria que fosse capaz de reunir a analise de discurso linguisticamente orientada
com o0 pensamento critico contextualizado, considerando que a analise linguistica é
fundamental para os estudos sobre as mudancas sociais.

De acordo com essa teoria, a linguagem é um sistema de significados e praticas
sociais que sdo moldados pela sociedade e a moldam também. Para o autor
(FAIRCLOUGH, 2003), entendé-la como uma prética social permite compreender
como as relacdes de poder e as estruturas sociais sdo mantidas. Assim, a linguagem
€ inerentemente ideologica e usada para perpetuar e reproduzir as desigualdades
sociais existentes, do mesmo modo que pode transformar essas mesmas relacdes de

poder na sociedade. Logo, a linguagem é definida como parte da vida social que esta
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relacionada dialeticamente com outros elementos da sociedade. Isso significa que
uma pesquisa social pode ser feita por meio da investigacéo do discurso, que envolve
a analise de textos, como parte essencial, e a andlise de estruturas de determinadas
praticas sociais.

Um ponto fundamental da teoria parte do pressuposto de que a linguagem nao
€ neutra, pois a ADC busca evidenciar as formas como as questdes sociais e politicas
influenciam a linguagem, sendo a Ultima responsavel pela manutencdo dessas
estruturas. Assim, o meu papel, como analista do discurso, é identificar as formas
como os discursos sdo utilizados para legitimar relacbes de poder desiguais e
guestionar a manutencdo dessas relacdes. Por isso, ndo é possivel uma postura
metodoldgica neutra na ADC, haja vista a linguagem ser ideoldgica e carregada de
significados. Portanto, a neutralidade € substituida por uma postura critica, que busca
desvelar como os discursos sdo construidos e contribuem para a manutencao das
estruturas sociais e politicas, além de ser utilizada para um movimento de mudanca.

Assim, Fairclough (2016, p. 96) se inspirou no conceito de “ordem de discurso”
de Foucault para a criagao da sua teoria. Para Foucault, a ordem de discurso refere-
se as regras e formas de poder que governam, distribuem e circulam o discurso num
determinado momento da sociedade. Logo, € entendida como algo que pode
constantemente ser negociado e transformado pelas praticas discursivas e sociais
(FOUCAULT, 1996).

Vale ressaltar que a determinagao estrutural de um evento discursivo, como o
momento da entrevista, varia de acordo com o quadro institucional em que séo
gerados. No entanto, € importante destacar que o discurso é socialmente constitutivo,
contribuindo para a constituicdo de todas as dimensfes da estrutura social, sendo
moldado e restringido por suas proprias normas e convengdes, bem como pelas
relacdes, identidades e instituicbes (FAIRCLOUGH, 2016).

Nesse sentido, Fairclough (2016, p. 91-92) define os trés aspectos constitutivos
do discurso. Em primeiro lugar, o discurso desempenha um papel fundamental na
construcdo das chamadas "identidades sociais" e "posi¢oes de sujeito” dos individuos,
bem como na formacdo de diferentes tipos de "eu" social. Em segundo lugar, o
discurso também contribui para a construgdo das relagdes sociais entre as pessoas.
E em terceiro lugar, o discurso é responsavel pela construcdo de sistemas de

conhecimento e crenca. Esses aspectos mencionados correspondem as trés fungbes
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da linguagem e as dimensdes de sentido que coexistem e se interconectam em todo
discurso.

Essas fungbes sdo conhecidas como identitéria, relacional e ideacional. A
funcdo identitaria esta ligada aos modos pelos quais as “identidades sociais s&o
estabelecidas no discurso”. A funcao relacional trata da representacdo e da
negociacdo das relacbes sociais entre os participantes do discurso. E a funcéo
ideacional aborda a maneira como os textos expressam significados sobre o mundo,
seus processos, entidades e relacoes.

Fairclough (2016) utiliza essas definicbes para entender como a linguagem é
usada para manter ou transformar as relacées de poder na sociedade. Para os temas
de saude, como proposto neste estudo, a ADC se concentra para entender como a
linguagem constitui as praticas de saude, assim como representacao, acado-interacao,
relacdo e identificacdo intervém na producdo e reproducdo de determinadas
desigualdades que interferem na saude das pessoas.

Diante disso, h& cada vez mais trabalhos que se propdem a entender como 0s
discursos sé@o construidos nas politicas publicas e nos discursos de profissionais e
usuarios do sistema de saude. Um exemplo é o estudo realizado por Magalhdes
(2015) com o objetivo de analisar o conceito de “recontextualizagao” na Estratégia de
Saude da Familia, que revelou como séo construidas as percepcdes da atencédo a
saude por profissionais e usuarios, e mostrou como as identidades desses
profissionais sdo instaveis em meio as tensées durante a formagédo do vinculo com os
pacientes. Em sua andlise, a autora pontua:

A analise aponta que a pratica assistencial da saude recontextualizada por
profissionais de saude e pacientes é complexa, hibrida, ora € uma coisa, ora
outra. Distintos aspectos sdo recontextualizados, ha intertextualidade em
suas falas, mas ha também discordancias e contradi¢cdes. Existem diferengas
entre profissionais e pacientes, mas também entre os préprios profissionais.
Essas diferengas e relagBes contribuem, na ordem do discurso da saude,
para conferir uma espécie de instabilidade aos discursos de promoc¢éo da
salude e prevencdo de doencas. Essa instabilidade certamente afeta as
identidades profissionais no contexto complexo da saude, forjando-as na
contextualizacdo hibrida da pratica assistencial (MAGALHAES, 2015, p. 195-
196).

Por isso, a linguagem como discurso € um modo de identificacdo e contribui na
formacdo de identidades sociais ou pessoais (VIEIRA; RESENDE, 2016). Para
contextualizar, Fairclough (2003) diferencia a identidade social da identidade pessoal.

Para o pesquisador, a identidade social refere-se as circunstancias sociais nas quais
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a pessoa nasceu e teve sua primeira socializacdo; e a identidade pessoal se
desenvolve com o passar dos anos, de acordo com sua socializagcdo em determinados
papéis. Como aponta Fairclough (2003, p. 160), a ligacao entre as identidades sociais
e pessoais depende “dos papéis sociais que sao pessoalmente investidos e
adequados, em uma fusao entre a identidade social e a personalidade”.

Nesse contexto, 0 meu objetivo de pesquisar como as profissionais
representam seus papeéis sociais, no que se refere as acdes discursivas relacionadas
aos cuidados paliativos, envolve aspectos discursivos e ndo discursivos que podem
ter interferéncia nas relacdes determinadas pela instituicdo “hospital”, contribuindo
para o significado de suas identidades (cf. secdo 3.2 — Rela¢cfes sociais e interacao
institucional: contexto e “rotinas” de atuacao).

Outro significado teorizado pelo autor foi o representacional que se refere as
formas especificas de representar aspectos do mundo, 0 que pressupfe o controle
sobre as coisas e o conhecimento envolvido nesse processo. Assim, a forma como o0s
eventos sao representados na linguagem pode ter implicagcfes significativas para o
modo como os individuos e grupos se relacionam e agem. Enquanto isso, as maneiras
de inter(acédo) se relacionam com os géneros discursivos. Portanto, podemos dizer
gue os géneros discursivos se referem a modos relativamente estaveis de interacao,
expressos por meio do discurso. Logo, como mencionam Fairclough (2016) e Vieira e
Resende (2016), uma inter(acdo) ndao acontece necessariamente em um Unico
género, mas, geralmente, envolve uma mistura de diferentes géneros (ver em secéo
3.1).

Saliento, como discuti brevemente na pagina 20, que na ADC o termo discurso
possui o significado de um elemento da pratica social que se relaciona a outros
elementos, como as relagbes de poder, crencas, valores e rituais das instituicbes
(FAIRCLOUGH, 2003). Nesse viés, o autor contempla a importancia do contexto na
compreensao e na interpretacao do discurso, definindo-o como "praticas sociais que
envolvem o uso da linguagem para construir representacdes de objetos, eventos,
atores e acOes em contextos sociais e culturais especificos" (FAIRCLOUGH, 2010, p.
21).

Segundo Fairclough:

A ADC oscila, como indiquei, entre o foco nas estruturas — nas mudancas na
estruturagdo da diversidade semiética (ordens de discurso) — e o foco na acéo

— no trabalho semiético produtivo que acontece nos textos e interagfes. Nas
duas perspectivas, o que importa sdo as articulagbes em mudancga entre
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géneros, discursos e estilos, a mudanca da estruturacdo social entre esses
elementos na estabilidade e permanéncia nas ordens de discurso e uma
continuidade no trabalho das relagBes entre eles em textos e interages
(FAIRCLOUGH, 2010, p. 233-234).

Dessa forma, um conceito importante para entender como 0 uso do discurso
tem influéncia na sociedade é a ideologia, definida por Fairclough (2003) como a
maneira pela qual a linguagem é usada para ocultar ou obscurecer as contradi¢cdes
fundamentais das relagbes sociais. Ele argumenta que discursos potencialmente
ideolégicos podem legitimar e naturalizar as relagées sociais, sendo, portanto, a ADC
uma ferramenta importante para desafiar as ideologias presentes nos discursos que
revelam, nas praticas sociais, situacfes de contradicdo e conflitos.

Na perspectiva desse pesquisador (2003, p. 89-90), o poder reproduzido nas
relagbes sociais tem a capacidade de “agir e influenciar a acédo dos outros”. Nesse
contexto, existe uma relacdo entre poder e hegemonia, sendo esta definida como a
"dominacdo de um grupo social sobre outros, ndo apenas por meio do uso da forca,
mas através do estabelecimento de uma lideranca moral e cultural” (FAIRCLOUGH,
2003, p. 89-90). Assim, discursos hegemdnicos podem manter visdes de mundo que
€ dominante, e que isso € alcancado por meio da producdo e da disseminacao de
discursos que séo ligados com essa visdo de mundo.

Para Thompson (2011), a ideologia é inerentemente negativa, uma vez que é
utilizada como uma forma de assegurar temporariamente a hegemonia através da
disseminacdo de uma Unica representacdo como legitima. Esse autor acredita que o
primeiro passo para superar relacdes assimétricas de poder pode ser desvelar
potenciais ideologias presentes. A abordagem critica de ideologia de Thompson
(2011) é discutida pela ADC. E o autor sugere, com base em estratégias tipicas de
construcdo simbdlica, cinco modos gerais de operacdo da ideologia, quais sejam: a
legitimacao refere-se as relacdes de dominacdo representadas como legitimas; a
dissimulacdo abrange as relacbes de dominagdo ocultadas, negadas ou
obscurecidas; a unificagdo envolve constru¢cdes simbolicas de identidade coletiva; a
fragmentacdo segmenta individuos e grupos que possam representar ameaca ao
grupo dominante; e a reificacdo retrata uma situagao transitéria como permanente e
natural.

As escolhas linguisticas feitas na producéao de um discurso sdo moldadas pelas
condicOes histdricas e sociais em que ele é criado. Como resultado, a divulgacao

desse discurso é adaptada as necessidades especificas desses contextos. A
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interpretacdo e resposta do publico ao discurso séo influenciadas por suas proprias
experiéncias e perspectivas. Portanto, “os sentidos sdo produzidos ao longo da
interacdo: devemos levar em conta a posi¢ao institucional, interesses, valores,
intencdes, desejos, etc. dos produtores e receptores” (FAIRCLOUGH, 2003, p. 10).
Isso sugere que os discursos sado produtos sociais que refletem e sdo moldados por
uma ampla gama de fatores sociais. Desse modo, € importante considerar esses
fatores para entender plenamente o significado e o impacto dos discursos na
sociedade (VIEIRA; RESENDE, 2016).

Por meio de uma abordagem transdisciplinar, multifuncional e com analise
social, Fairclough (2016) buscou associar propriedades de textos as praticas
discursivas relacionadas ao contexto social. Assim, a correlacdo entre discurso e
estrutura social acontece dialeticamente, bem como a pratica social constitui-se em
orientacdes econdmicas, politicas, culturais e ideoldgicas, cujo discurso pode estar
envolvido em todas elas.

Com efeito, 0s eventos sociais podem ser de diferentes tipos, como, por
exemplo, a entrevista, que € uma ferramenta metodoldgica utilizada nesta pesquisa.
Em cada evento, e no momento em que ocorre, ha uma producéo influenciada pelas
ideologias, crencas, valores e normas da sociedade. Na andlise das préticas sociais,
além das estruturas sociais, as praticas discursivas também séo analisadas, estas em
textos e em praticas sociais especificas, assim como em relacées de poder e
hierarquias que as permeiam.

Dessa maneira, as relacdes entre linguagem e estudos sociais sdo relevantes,
porque problemas sociais sdo, em parte, questdes sobre o discurso. Diante disso, uma
analise linguistica tem papel essencial na analise social. A esse respeito, Chouliaraki
e Fairclough (1999) reforcam que o discurso é usado para transmitir ideias, valores,
crencas e atitudes que moldam as percepc¢des das pessoas sobre si mesmas e sobre
o mundo social em que vivem. Logo, entender como o discurso é usado para construir
e manter relacbes de poder em diferentes contextos sociais é fundamental para
entender os problemas sociais e buscar solucdes eficazes.

Por conseguinte, evidencio que a analise de textos é uma parte fundamental
desta pesquisa, mas ndo perco de vista a concep¢do dialética entre discurso e o
contexto social. Por isso, o diferencial da ADC esta nessa preocupacéo com a analise
dos textos, definida por Fairclough (2016) como Analise de Discurso Textualmente
Orientada (ADTO). Segundo o autor (2016, p. 64), o pesquisador trabalha com a
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materialidade dos textos, sejam eles falados ou escritos e, entdo, colabora para
“reforcar a analise social”’. Portanto, a analise é realizada com situacdes concretas do
que as pessoas “fazem, dizem ou escrevem” (FAIRCLOUGH, 2016, p. 64) e séo
interpretadas com um arcabouco tedrico-metodoldgico consistente.

Vale ressaltar que a analise do discurso social e textualmente orientada tem na
sua construcao tedrica uma divisdo apenas para fins didaticos. Nao ha separacao no
trabalho de andlise, visto que na ADC as pesquisas se preocupam com a critica social,
e as analises linguisticas sao situadas com relevancia social. Logo, nesta dissertacéo,
a contextualizacdo da pratica social para compreender a conjuntura historica e atual
preocupa-se com a elaboracdo de uma realidade social e discursiva para o
entendimento do discurso das profissionais de saude sobre os cuidados paliativos.
Por isso, em ADC a andlise linguistica e a critica social estao interrelacionadas e os
estudos sdo denominados ADTO.

Como dito, por entender que nao existe neutralidade nos estudos da Anélise de
Discurso Critica, meu interesse esta na investigacdo de relacbes estruturais de
desigualdades, negligéncias e injusticas na area da saude, sejam explicitas ou
veladas, para possibilitar mudancas discursivas que constroem o0s sentidos no
contexto de assisténcia, especialmente o de saude neonatal. Nesse sentido, retomo
os estudos de Magalhdes, Martins e Resende (2017) sobre como 0s atores sociais
gue atuam sobre esses discursos, e vice-versa, podem reproduzir ou transformar
aspectos de uma pratica social. Como apontam 0s pesquisadores, atores sociais
podem reproduzir aspectos de uma prética social ao usar o discurso para reforcar as
normas, valores e crencas existentes na sociedade. Além disso, os discursos também
podem ser transformados por meio da interacdo entre diferentes atores sociais
(MAGALHAES; MARTINS; RESENDE, 2017).

Chouliaraki e Fairclough (1999) elaboram uma proposta de abordagem
metodolégica em que a andlise foi pensada para investigar praticas discursivas,
considerando questdes politicas, ideoldgicas e de poder, relacionadas a uma pratica
social particular, em algumas etapas principais. A primeira refere-se a identificacao do
problema social com aspectos linguisticos e semiéticos. Em seguida, sugerem a
identificacdo dos obstaculos para serem superados, por meio de trés tipos de anélise:
analise da conjuntura, analise da pratica particular e analise do discurso e das

identidades das participantes.
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As duas etapas iniciais garantem que o0s textos analisados sejam
contextualizados a sua conjuntura. As etapas seguintes correspondem a identificacao
sobre as fungbes do problema na pratica e as possiveis maneiras de superar 0s
obstaculos, sendo que o foco esté na investigacdo de mecanismos que sustentam o
problema, tendo em vista a mudanca social. Por altimo, propdem uma reflexdo sobre
as analises e possiveis contribuicdes para as mudancas sobre a questdo social em
pauta (cf. Figura 3 - Estagios da analise semidtica dialético-relacional).

Dias (2015, p. 47-48) aprofunda a discussédo sobre o arcabouco analitico de
Chouliaraki e Fairclough (1999) e seleciona trés tipos fundamentais de analise da
pesquisa. A primeira trata-se de uma analise contextual critica, comprometida com
uma visao “tridimensional ao priorizar entrelagamento dos fatores multiplos” que
caracterizam a prética social. A segunda analise se dedica ao discurso propriamente
dito, o qual considera a linguagem como parte da vida social relacionada
dialeticamente a outros elementos da sociedade. O foco estara na estrutura e na
interacdo para um aprofundamento discursivo. E, ao final, h4& uma analise das
identidades para a compreensao dos papéis sociais que “‘complementa uma visao do
contexto do discurso a partir de um olhar para o sujeito que vive no contexto tal e que
se submete a um discurso ‘X’ou ‘y” (DIAS, 2015, p. 47-48).

Para melhor visualizar esse movimento analitico, descrevo as etapas de
andlise dialético-relacional da pesquisa (Figura 3 — Estagios da andlise semidtica
dialético-relacional), com base em Chouliaraki e Fairclough (1999) e em Dias (2015):



69

Figura 3. Estagios da analise semiética dialético-relacional

Questao Motivadora

Como sdo construidas discursivamente as
interagoes, representacoes e identidades das
profissionais de saude de uma unidade de
terapia intensiva neonatal frente a pratica de
cuidados paliativos?

Aprofundando a questéo

. Anaélise da conjuntura histérica e atual dos
cuidados paliativos

- Analise do discurso — relagtes entre a semiose
do problema e os demais elementos da pratica
social

- Analise das identidades das profissionais de
saude

Principais desafios
Aspectos importantes que tornam a
questao da assisténcia neonatal em
cuidados paliativos um tema pertinente na
pos-modernidade.

Reconfigurando a questao

- Reflexdo sobre os modos de
ultrapassar os obstaculos
- Reflexdo sobre a analise

Fonte: Adaptado de Chouliaraki e Fairclough (1999) e de Dias (2015)

A minha vivéncia etnografica representou uma experiéncia desafiadora e
marcante, pois, imergir no grupo social — no qual ja trabalhei — para observar, participar
e compreender seus valores, crencas, praticas e comportamentos, exigiu uma postura
reflexiva, com registro cuidadoso das observacfes e dos dados gerados. Assim,
durante minha pesquisa de campo para este estudo, pude refletir sobre minhas
proprias experiéncias e percepcdes relacionadas ao trabalho em equipe e a prética
investigada.

A propasito, Chouliaraki e Fairclough (1999) salientam que a relacéo entre ADC
e etnografia pode ser (til, pois a vivéncia em campo oferece ao pesquisador um
conhecimento além do texto, com elementos importantes da pratica social. Além
disso, a etnografia favorece o processo de reflexividade, haja vista permitir que o
pesquisador questione suas proprias suposi¢cdes a fim de manter uma postura critica
e reflexiva e assegurar o processo de descricdo dos dados e da construcao das
perspectivas do contexto social. Desse modo, considero que este trabalho podera
fornecer possibilidades de refletir sobre a pratica do cuidado paliativo voltada aos
recém-nascidos. A seguir, descrevo as etapas de operacionalizagdo da pesquisa na

Figura 4.
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Figura 4. Etapas de operacionalizacdo da andlise textual da pesquisa

1. Analise de documentos
oficiais/normas regulamentadoras e
conceitos importantes sobre Cuidado
Paliativo, como corpus complementar
de documentos;

2. Analise dos géneros discursivos em
textos-interagbes como agéo e relagdo
social;

3. Analise das representagoes em
entrevistas realizadas com profissionais
de saude atuantes na unidade
neonatal;

4. Andlise critica das etapas
anteriores, com auxilio das teorias
selecionadas;

Fonte: elaborada pela autora

A primeira etapa da analise textual da investigacao envolveu a pesquisa de
normas, de politicas publicas e de conceitos importantes sobre o Cuidado Paliativo,
para entender o contexto da pratica social nos dias atuais, especialmente sobre o
cuidado neonatal. Para a segunda etapa de andlise dos géneros discursivos,
interesso-me em identificar e analisar como esses géneros séo produzidos, para quem
sdo dirigidos e qual o propésito de cada um para, entdo, entender como a linguagem
€ usada como forma de construir e reproduzir relacdes sociais de poder. No terceiro
momento, busco analisar o0s significados acionais, representacionais e
identificacionais dos discursos articulados pelas profissionais de salude, associando a
critica explanatéria e as interpretacdes de cunho social. E, por fim, realizo uma analise
critica das etapas descritas, com base nas teorias selecionadas.

Uma abordagem adicional que serd empregada nas analises e esta
diretamente relacionada a ADC é a Gramatica do Design Visual (GDV). A GDV
concentra-se na analise da linguagem visual e de sua relacdo com o significado, por
meio da observagao dos elementos visuais. Isso inclui a analise das escolhas visuais,

como as cores, 0s enquadramentos e as perspectivas utilizadas para criar significado
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em uma imagem visual. Além disso, ela se preocupa com as fun¢des comunicativas
dessas imagens, tais como a representacdo do mundo, a interacdo com outras
pessoas e a organizacado de informacdes (KRESS; LEEUWEN, 2020). Conforme
descrito por Kress e van Leeuwen (2020), a teoria multimodal da interacdo esti
intrinsecamente ligada a ADC (FAIRCLOUGH, 2003), uma vez que o design é uma
construcdo social que emerge da interacéo social entre o conteldo e sua expressao.

A GDV destaca como as relagdes entre os significantes e os significados sao
motivadas e convencionadas, a fim de construir uma realidade e um discurso
especificos, dado que os significados das imagens pertencem sempre a cultura
(KRESS; LEEUWEN, 1996). Assim, € importante destacar a relevancia da
compreensao dos sentidos propostos por Halliday (1985) e adaptados por Kress e
Leeuwen (2020). De acordo com os autores, € impossivel analisar as estruturas
gramaticais, tanto em textos escritos quanto em imagens, sem levar em conta seus
significados sociais.

Portanto, essas estruturas sao vistas como ferramentas para codificar
interpretacdes das experiéncias e das interagdes sociais. Leeuwen (2022) avanga nos
estudos sobre multimodalidade e estabelece a base para as discussdes ao abordar
diferentes conceitos de identidade, considerando seus respectivos contextos culturais,
sociais e histéricos. Logo, 0 autor estabelece o papel que os modos e as midias
multimodais desempenham na criag&o do estilo, considerado neste contexto como um
meio de expressar a identidade.

Nesse sentido, utilizo diferentes abordagens teoérico-metodolégicas para
analisar os dados gerados pela pesquisa, tendo como ponto de partida a ADC, uma
ferramenta importante para buscar compreender e transformar as desigualdades
sociais. Na proxima secdao, discuto a correlacao de complementariedade entre a ADC
e das praticas sociomateriais, abordagens tedrico-metodologicas complementares

para um entendimento mais profundo e contextualizado da prética social investigada.
2.3.1 A analise das praticas sociomateriais como abordagem complementar
No ambiente hospitalar, a construcao de significados extrapola a relacao entre

as pessoas. Além dos objetos, o espaco fisico € um recurso para a pratica social,

equipado por objetos hospitalares e tecnologias especializados, computadores com
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softwares para producdo de relatérios dos atendimentos, com relacbes espaco-
temporais (cf. secéo 2.5.3).

Quando humanos interagem regularmente com uma tecnologia, interagem
também com suas propriedades materiais e simbdlicas, e € por meio dessas
interacOes repetidas ao longo do tempo que algumas propriedades se envolvem em
um processo de estruturacdo. Segundo Gherardi (2012), séo tao recorrentes praticas
que produzem e reproduzem uma estrutura particular de uso de tecnologia que, ao
fazé-lo, dao forma ao conjunto de regras e recursos que compdem essas interacoes.

As teorias baseadas na pratica discursiva e social assumem um modelo
ecologico no qual humanos e ndo humanos podem ser a agéncia, e a relacdo entre
mundo social e material faz parte das investigacdes. Essas teorias consideram as
acbes como sendo realizadas por meio de uma rede de conexdes que estao
relacionadas. A diferenca entre as teorias de acdo € que a pratica ndo privilegia
ontologicamente humanos e nao humanos, nem praticas discursivas. Assim, o
processo de construcdo de significado abrange a semiose material e, por isso, a
relagdo entre o material e o discursivo surge como um fendmeno Unico. De acordo
com Gherardi (2012), esses conceitos buscam descentralizar o humano e reconfigurar
0 conceito de agéncia dentro das praticas sociomateriais.

A semiose se relaciona com o processo de producdo e interpretacdo de
significados através da linguagem e de outros sistemas simbodlicos dentro de um
contexto social. Em outras palavras, a semiose € o processo pelo qual os seres
humanos criam e interpretam significados utilizando tanto a comunicacéo verbal
guanto a nao verbal. O conceito de tecnologia em prética engloba as propriedades
materiais e simbdlicas durante as interacdes que, em repeticdes ao longo do tempo,
envolvem um processo de estruturacdo particular, com producdo e reproducéo de
uma estrutura com regras e recursos que dao forma as interacfes. Sendo assim, o
termo “tecnologias” é utilizado para englobar objetos, ferramentas, artefatos e redes
tecnoldgicas.

Portanto, todas as praticas sdo sociomateriais, envolvendo um processo de
“‘engenharia heterogénea” que promove certa estabilidade temporal e espacial a
organizacdo de pessoas, textos e objetos (GHERARDI, 2012, p. 83). Um exemplo no
ambiente hospitalar pesquisado s&o os prontuarios eletrénicos dos pacientes, que

permite que todas as informacfes do estado de saude de um paciente sejam
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armazenadas em formato digital, facilitando o acesso aos dados pelas profissionais
de saude e reduzindo o risco de erros devido as informacgdes incorretas ou ilegiveis.

Desse modo, busco problematizar o papel ativo dos objetos (como, por
exemplo, os objetos de decoragédo da unidade, computadores, equipamentos de
protecdo individual e uniformes) nas construcfes sociais das acles, interacdes e
relacfes entre pessoas e objetos, ferramentas, artefatos e redes tecnolégicas, com o
propésito de mostrar o entrelagamento constitutivo das relagbes sociais e do
conhecimento. Para entender essa relacdo com os objetos, Gherardi (2012) elabora
um conceito denominado de mundo pds-social, que compreende as tecnologias e 0
mundo material como conhecimento materializado que interroga e interage com 0s
seres humanos.

No mundo pds-social, os seres humanos sdo limitados, tornam-se mais
vulneraveis por sua humanidade e usam a tecnologia para criar dispositivos com o0s
quais ampliam suas capacidades de memorizar, agir a distancia, ver e sentir. Em vez
de sujeitos e objetos, h4 quase-objetos e quase-sujeitos conectados em redes
relacionais. Enquanto os objetos assumem as caracteristicas dos humanos, ou seja,
julgam, cooperam com outros objetos, aqueles precisam ser socializados em praticas
ja existentes e assim por diante (GHERARDI, 2012).

Por isso, considero que 0s processos e objetos auxiliam na compreenséao de
aspectos importantes das préaticas sociais, com énfase nas categorias de
Temporalidade, Tecnologias como pratica social, e nas relagcbes com a materialidade
e Emocoes (cf. secdo 2.5.1). Além dos objetos, o espaco fisico € um recurso para a
pratica, entdo, o ato de trabalhar envolve uma performance situada dentro de um
contexto equipado por objetos, com relagcdes espaco-temporais, dentro de um
determinado ambiente de trabalho.

2.4Técnicas etnografico-discursivas na pesquisa

A pesquisa qualitativa envolve uma série de decisdes interligadas
relacionadas a ontologia, a epistemologia e a metodologia. Essas decisdes moldam o
esquema interpretativo da pesquisa e determinam como a pesquisa sera
compreendida e estudada. A definicdo clara da ontologia que orienta um projeto de

pesquisa € 0 primeiro passo, pois 0S pressupostos ontolégicos determinam as

decisbes de carater epistemologico e metodoldgico. A abordagem critico-realista da
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ADC, baseada na teoria social critica, preocupa-se com questdes de poder e justica e
esta inserida em um paradigma interpretativo critico. O planejamento de pesquisa
inclui decisbes ontologicas, epistemoldgicas e metodoldgicas relacionadas a coleta e
a andlise de dados (VIEIRA; RESENDE, 2016).

Vieira e Resende (2016, p. 79), retratam, de forma didatica, as etapas do
planejamento de pesquisa em ADC. Sendo assim, sugerem que a natureza
epistemologica se refere a compreenséo “do conhecimento e a possibilidade de se
gerar conhecimento sobre o0s componentes ontolégicos identificados como
essenciais”. Questdes como o objetivo da pesquisa e o papel do pesquisador em
relacdo aos participantes devem ser consideradas. As estratégias metodoldgicas
precisam ser coerentes com essas decisfes, relacionando as questdes de pesquisa
aos metodos escolhidos. No entanto, os dados, antes de serem analisados por
qualquer método, precisam ser organizados, o que implica a escolha de como fazer
isso. Os dados etnograficos, por exemplo, geralmente sdo extensos e requerem
codificagéo.

Desse modo, para o tratamento dos dados qualitativos gerados, utilizo o
software MAXQDA, que auxilia na categorizacdo de grupo de dados, ajudando,
inclusive, no incremento da compreensao dos dados. O software permite organizar,
avaliar e interpretar os dados gerados nas entrevistas, de acordo com 0s objetivos do
estudo. Assim, por meio da categorizagao influenciada pelas perguntas de pesquisa
e pela leitura das entrevistas, realizo o processo de codificagdo para organizar 0s
dados e facilitar o processo de analise. Algumas categorias geradas foram: "relacdes
materiais"; "relacdes de poder”, "interacdo entre as profissionais”, "como elas
representam os CP?", "como o cuidado é desenvolvido na préatica?", "Emocéao",
"ldentificacao" e “escolhas semanticas”.

Vale ressaltar que as pesquisas em ADC podem seguir diferentes paradigmas
epistemoldgicos. Os utilizados nesta pesquisa foram o etnogréafico e o documental (cf.
Figura 4 — Etapas de operacionalizacdo da andlise textual da pesquisa). Vieira e
Resende (2016), baseadas nos estudos de Taylor (1996) e Mason (2006), afirmam
que a abordagem etnografica € caracterizada pela geracéo e coleta de dados por meio
de diversos métodos, como entrevistas, observacédo e documentos formais. Nao ha
uma estruturacao rigida prévia e a compreenséo € alcancada por meio de uma analise
aprofundada. As conclusdes sao mais precisas quando baseadas em varias fontes de

7

informacgé&o, obtidas de forma colaborativa. O objetivo ndo é simplesmente juntar
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informacgdes coletadas por diferentes métodos, mas sim “obter diversas dimensdes do
objeto da pesquisa; por isso esse trabalho tem sido chamado ‘multidimensional’
(VIEIRA; RESENDE, 2016, p. 81-82).

A etnografia € definida como um modo de estudar pessoas em grupos
organizados, por meio de observacdes cuidadosas e de entrevistas detalhadas com
os atores sociais em estudo (ANGROSINO, 2009). Nesse sentido, o intuito desta
pesquisa € que o percurso com as participantes seja uma construgdo conjunta. Desse
modo, seguir os protocolos éticos em pesquisa foi fundamental para a realizacéo de
uma pesquisa etnografica, com respeito aos direitos humanos, considerando o ponto
de vista das participantes. Sendo assim, este estudo foi submetido e aprovado?? pelo
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Instituto de Gestdo Estratégica em Salde
(IGES-DF) com o numero de Parecer n. 4.585.499. Apresentei, também, o projeto a
superintendéncia do hospital, com o0s objetivos detalhados e o0s processos
necessarios para a execucao do estudo. Ademais, os procedimentos foram realizados
de acordo com as diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo
seres humanos, segundo a Resolucéo n. 466/2012 do Conselho Nacional de Saude!4.

Retomando, o método etnogréfico é definido por algumas caracteristicas que
o difere de outros métodos das ciéncias sociais, pois é fundamentado na pesquisa de
campo e, por considerar as subjetividades de cada local, precisa ser personalizado a
cada estudo. Além disso, necessita de mais de uma técnica de geracao de dados para
que a interpretacdo seja fortalecida. O prazo de permanéncia em campo varia
conforme o0s objetivos da pesquisa, lembrando que se trata de modelo de analise
indutivo, que se preocupa com a riqueza de detalhes, e ndo com testagem de
hip6teses ou modelos existentes. Ademais, trata-se de um método dialégico, com
relacao estreita entre pesquisadores e participantes, conduzido para ser holistico e
para descrever de forma completa o grupo pesquisado (ANGROSINO, 2009).

O campo de investigacao desta pesquisa ocorreu no hospital, especificamente
na unidade de terapia neonatal. Minhas visitas aconteceram no segundo semestre de
2022 e no primeiro semestre de 2023. Nesse periodo, eu ja ndo trabalhava na

unidade, visto que encerrei meu contrato de trabalho em fevereiro de 2022. Mas

13 O parecer de aprovacao do CEP esta no Anexo B.

14 A resolugdo determina normas e diretrizes da bioética, “tais como, autonomia, ndo maleficéncia,
beneficéncia, justica e equidade, dentre outros, e visa a assegurar os direitos e deveres que dizem
respeito aos participantes da pesquisa, a comunidade cientifica e ao Estado”.
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compareci ao hospital por algumas vezes e em dias diferentes para conseguir
acompanhar a dinamica da rotina que varia durante a semana. Quando as
profissionais entrevistadas foram convidadas a participar do estudo, deixei claro que
poderiamos fazer de acordo com suas demandas de trabalho, e que eu poderia
esperar ou marcar em outras ocasides. Algumas relataram estar muito ocupadas,
diante da demanda exaustiva do hospital, e precisei comparecer mais de uma vez
para tentar um momento em que poderiamos conversar com tranquilidade e
privacidade.

As entrevistas semiestruturadas aconteceram no ambiente com mais
privacidade, de acordo com a exigéncia das participantes. Sendo assim, algumas
preferiram em suas salas, outras, como as Enfermeiras Laura e Karina®® (Entrevistas
P2 e P3 - ver na secdo 2.5.2 - Participantes da pesquisa e organizacdo do corpus
entrevistas), sugeriram a sala de acolhimento como o ambiente escolhido para a
nossa entrevista, a fim de que pudéssemos ter mais tranquilidade. Em alguns casos,
esse momento presencial ndo foi possivel. Por isso, depois de conversarmos
pessoalmente sobre a pesquisa, marcamos um momento em ambiente virtual, como
ocorreu com a participante Jaqueline (P14), pois, apesar de a participante se dispor a
contribuir com o estudo, ndo encontrava uma oportunidade de menor demanda para
gue pudéssemos conversar no momento de trabalho.

Esclareco, ainda, que, antes da investigacdo proposta, as participantes foram
convidadas pessoalmente, de forma individual, a participarem da pesquisa. Os
objetivos da pesquisa foram esclarecidos oralmente e por escrito, por meio da leitura
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e, em seguida, assinado
digitalmente, acessado pelo meu aparelho smartphone, e uma via pertencente a
participante foi enviada por e-mail. Além disso, assinaram digitalmente, também, o
Termo de Autorizacdo do Uso de Imagem e Voz em que autorizaram a utilizacéo da
imagem e som de voz durante as interagdes.

Denzin e Lincoln (2006) relatam que, na entrevista semiestruturada, existe um
roteiro basico de perguntas a serem feitas, mas também ha flexibilidade de explorar
topicos adicionais que possam surgir durante a conversa. ISso permite acessar
experiéncias e perspectivas de participantes, ao mesmo tempo em que mantém certo

direcionamento do processo da entrevista. De acordo com Bauer e Aarts (2011), é

15 Para garantir a confidencialidade, os nomes séo ficticios, como explico na Secéo 2.5.2.
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essencial que o pesquisador estabeleca uma conexao positiva com o entrevistado
logo no inicio da entrevista, criando um ambiente seguro e acolhedor que permita ao
participante sentir-se a vontade para compartilhar suas experiéncias e opinides. Além
disso, o pesquisador deve estar atento ao que o entrevistado esté dizendo, permitindo-
Ihe tempo para refletir e se expressar sem interrupcdes ou julgamentos.
Como dito, nas pesquisas em ADC, a etnografia € um método complementar
para o estudo da pratica social. A esse respeito, Magalhdes, Martins e Resende (2017,
p. 117) salientam:
A metodologia etnogréfico-discursiva é um processo reflexivo baseado em
observaces e registros (diarios de pesquisadores ou pesquisadoras e de
participantes, notas de campo), em dados gerados em entrevistas e em
artefatos (textos e outros objetos) coletados no local de pesquisa. Porém, ndo
se limita aos dados. Como se trata de um processo, os dados da pesquisa
etnogréfico-discursiva relacionam-se com a curiosidade e a motivagédo de

pesquisadores e pesquisadoras e, também, com conceitos da literatura
pertinente.

Por esse motivo, a abordagem etnogréfico-discursiva tem sido cada vez mais
utilizada na ADC, e, nesta pesquisa, a utilizo como uma abordagem empirica para o
estudo discursivo, enfatizando a observacdo no ambiente hospitalar e o registro de
praticas comunicativas no contexto da UTIN. Assim, destaco a importancia da
interacdo e do contexto social com as profissionais de saude. Acredito, também, que
a minha posi¢do como alguém que ja fez parte da equipe pesquisada, que vivenciou
0S contextos que sao representados durante as entrevistas, enriguecem a
interpretacdo dos dados gerados, criando uma relacdo de confianca para que as
participantes relatem suas experiéncias.

O trabalho de campo proporciona a observacéo das préaticas socioculturais e
pode ser uma forma de dar validade a pesquisa, uma vez que possibilita uma
interpretacdo do problema investigado e vai além de somente analisar 0os aspectos
textuais (MAGALHAES; MARTINS; RESENDE, 2017). Entdo, a etnografia discursiva
se torna uma possibilidade de acesso a préatica social e aos discursos. Assim,
acompanho, na unidade neonatal, momentos de interacdo entre profissionais e
familiares dos bebés internados, como ocorrem as reunifes e como se estabelecem
as relagdes entre as profissionais (cf. se¢do 3.1.1 — Géneros discursivos).

Considero que esses momentos ajudam a contextualizar a prética social e
auxiliam no processo de critica explanatéria das maneiras de agir, interagir e

relacionar-se na pratica de Cuidado Paliativo Neonatal. Durante a minha permanéncia
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em campo, muitas memdarias sobre o meu periodo em atividade na unidade surgiram
também num processo reflexivo e atentei-me a anota-los e a registra-los de forma
diluida nas reflex6es que faco durante os capitulos. Ademais, as notas de campo e 0s
registros de imagens foram importantes para a compreensao do ambiente.

E certo que, no momento da geracdo de dados, a relacdo entre dados,
motivacfes e conhecimento tedrico torna-se fundamental. Por isso, Magalhédes,
Martins e Resende (2017, p. 118) afirmam:

A coleta e a geragdo de dados, com a comparacao de aspectos referentes a
tempo, espaco, artefatos, atores sociais e rotinas, exigem observagfes e
registros sistematicos. Contudo, os quadros tedricos para a analise dos dados
derivam do conhecimento adquirido em outras pesquisas e no processo de
formacéo de pesquisadores e pesquisadoras.

Vale ressaltar que o relato etnografico ndo se limita a andlise das interacdes
durante as entrevistas. O género discursivo possibilita explorar outros aspectos
multimodais, como as imagens e as organiza¢des sociais dentro de um contexto
social. Portanto, a natureza etnografica envolve, além das andlises textuais, a
observacdo das préticas socioculturais. Isso se torna essencial porque, em alguns
momentos, sdo encontradas fortes contradi¢cdes entre aquilo que € expresso pelas
participantes e o que é observado (ver em se¢do 3.1.1 - Géneros discursivos e modos
de acao-interacédo).

Outrossim, as representacbes de participantes podem significar suas
idealizacBes, que muitas vezes divergem de suas acdes (MAGALHAES; MARTINS;
RESENDE, 2017). Por isso, as observacbes em campo foram realizadas nos
intervalos das entrevistas, em que puder ter acesso aos ambientes da UTI para
entender como funcionavam as rotinas da unidade e como se davam as interacdes
entre as pessoas.

Para descrever o conjunto de normas, regras e valores que orientam as
interacdes entre 0s participantes de uma instituicdo especifica, apoie-me no conceito
de pratica institucional, baseado na Analise da Conversa Etnometodoldgica (ACE).
Essas praticas sdo construidas socialmente e influenciam as ag¢des dos individuos
dentro da instituicdo, moldando a forma como eles se comportam e se relacionam uns
com 0s outros. As praticas institucionais sédo criadas em um processo de negociacao
entre 0S sujeitos envolvidos, que ocorre dentro de um contexto de interagcdes entre

humanos e ndo humanos, como descrito por Gherardi (2012), resultando em normas,
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regras, valores, discursos, desejos e acfes que sdo materializados em artefatos
simbdlicos e objetos (DEL CORONA, 2009; ARAUJO; BASTOS, 2015).

Logo, as interagBes que ocorrem em cenarios institucionais séo diferentes
daquelas encontradas em interagdes cotidianas e séo orientadas para o cumprimento
de um mandato institucional, o que resulta em praticas diferenciadas. Isso significa
gue as interacfes podem apresentar macro-organizacfes (ver Capitulo 3) nas quais
um profissional guia um familiar, tendo como consequéncia um menor poder de
decis&o do familiar sobre a direcdo da fala-em-interagéo. E evidente que pode haver
assimetrias de direitos de participacdo entre os interagentes (DEL CORONA, 2009).

Para entender como as estruturas sociais limitam ou possibilitam as pessoas
se relacionarem, primeiramente defino o conceito de agéncia, segundo Fairclough
(2003). De acordo com o autor, 0s agentes sociais ndo séo livres, mas também suas
agdes nao sao socialmente determinadas; sendo assim, “os agentes sociais tecem
textos, configuram relacdes entre elementos de textos” (FAIRCLOUGH, 2003, p. 126).
No entanto, a agéncia ndo € igualitaria na sociedade (cf. secdo 3.3 - Representacao
e saberes no hospital: discursividade e interdiscursividade nas praticas de cuidado).
Logo, as pessoas podem agir de diferentes maneiras para negociar significados,
estabelecer relacdes sociais e contestar as estruturas hegemonizadas.

Nesse sentido, importa trazer para a discussdo a perspectiva sociomaterial,
fundamentada nos Estudos Baseados na Prética (GHERARDI, 2011), a qual
considera a linguagem como prética social e material, ou seja, algo que é criado e
moldado pelas interacfes sociais e pelos contextos em que ocorrem. Logo, a
linguagem, por esse conceito, também nédo é simplesmente um conjunto de palavras
e regras gramaticais, mas sim um fendémeno complexo que incorpora aspectos
culturais, histdricos e sociais.

Assim, a abordagem sociomaterial reconhece a importancia dos objetos
materiais e tecnoldgicos na construcao da linguagem e das préticas sociais em geral.
Dessa forma, tal perspectiva busca entender as relacées entre as praticas sociais, 0s
objetos materiais e a linguagem em si, considerando-os como elementos
interdependentes que moldam o mundo social. A propésito, salienta Gherardi (2011,
p. 52):

N&o apenas sujeito e objeto se definem dentro de um contexto de interacéo,

mas a relagdo entre o material e o discursivo ocorre como um fenédmeno Unico
no qual a materialidade é social — como os estudos sociais sobre tecnologia
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mostraram (Law, 1994) — e o processo de construcao de significado abrange
a semiose material.

Magalhées (2000) argumenta que a linguagem médica € um campo de disputa
pelo poder. Nesse viés, examina como essa linguagem ajuda na construcdo da
autoridade médica e na submissédo dos pacientes, do mesmo modo em que ha
resisténcias e formas de se afirmar como sujeitos ativos em sua prépria saude. O
processo reflexivo de como a linguagem interfere diretamente no processo saude-
doenca pode levar a recomendacdes interessantes para politicas e praticas de saude
gue promovam uma compreensao mais inclusiva nos ambientes de atencéo a saude.

Portanto, a anélise semioticamente orientada do ambiente hospitalar com foco
nas relacbes, representacbes e praticas sociomateriais ajudaram a alcancar os

objetivos desta pesquisa.

2.5Etapas de desenvolvimento da pesquisa

Inicialmente, realizei uma pesquisa documental dos conceitos atuais sobre o
processo saude-doenca, cuidados paliativos em Pediatria e Neonatologia,
documentos legais e normas regulamentadoras do CP nos contextos nacional e
distrital, com o objetivo de analisar as questdes sociais e discursivas da pratica em
estudo. Em seguida, busquei autorizacdo do hospital e do Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) para realizar o estudo, seguindo todos os procedimentos éticos
necessarios.

O discurso na abordagem critica exige uma entrega da pesquisadora nas
praticas socioculturais, mediante uma analise descritiva, interpretativa e explanatéria
dos dados obtidos por meio dos métodos de pesquisa escolhidos (MAGALHAES;
MARTINS; RESENDE, 2017), afinal a andlise textual é insuficiente se ndo considerar
o contexto social. Acredito que a minha experiéncia como profissional da area da
saude contribuiu também no modo de descrever e analisar os dados gerados. A
agenda desta pesquisa faz parte da minha biografia e é uma pratica social que
vivencio em minha atuacéo profissional, conforme exposto no Capitulo 1.

De forma a ilustrar a realizacao da pesquisa documental, segue a Figura 5:
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Figura 5. Corpus de documentos legais e normas regulamentadoras para analise social e discursiva

da pesquisa

Principais documentos para
analise da conjuntura histérica e
atual

. ORGANIZAGAO MUNDIAL DA SAUDE (OMS). Officials
Records of the World Health Organization. New York:
WHO; 1948.

. ORGANIZAGCAO MUNDIAL DA SAUDE (OMS). Global
Atlas of Palliative Care. London: WHPCA; 22 edigéo,
WHO, 2020.

. SOCIEDADE BRASILEIRA DE PEDIATRIA. Cuidados

Paliativos Pediatricos: O que sdo e qual sua importancia?
Cuidados da crianca em todos os momentos. Sao Paulo,

n.1, p. 1-7, 2017.

. BRASIL. Ministério da Saide. RESOLUGAO N°41, de 31
de outubro de 2018. Dispde sobre as diretrizes para
organizagéo dos cuidados paliativos [...]. Diario Oficial da
Unido: segado 1, Brasilia, DF, p.276, 2018.

. Resposta do Ministério da Saude por meio do Sistema
Eletrénico do Servigo de Informagées ao Cidadao (e-SIC),
em 2019 (ANEXO 1).

Fonte: elaborado pela autora

O préximo passo foi a realizacdo de visitas ao hospital para registrar sua
estrutura e funcionamento, e estabelecer contato com as profissionais de saude que
foram entrevistadas®®. Ao final das atividades em campo, executei as transcricées das
falas para a selecdo dos dados gerados. Por fim, realizei a analise semiética dos
textos e reflexdes, com auxilio das teorias selecionadas.

Durante o periodo em campo, pude acompanhar o dia a dia da UTIN e as
rotinas de trabalho. Nesse periodo, participei ativamente do contexto social estudado,
integrando-me a comunidade, que, ressalto, jA me conhecia. Desse modo, nao fui uma
figura “estranha” ao ambiente e pude interagir com as profissionais de maneira natural,
gerando dados por meio da observacdo direta, além de nas entrevistas

semiestruturadas. Assim, a observacao participante permite entender as experiéncias

16 Esclareco que, apesar de terem pessoas do género masculino no quadro de profissionais da unidade
(apenas na categoria da Medicina; as outras profissdes contam somente com profissionais do género
feminino — ver na Secdo 2.5.2), as pessoas que aceitaram participar do estudo foram
predominantemente mulheres.
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e perspectivas das participantes no contexto em questdo de forma consistente e
completa.

Participaram do estudo profissionais de saude integrantes da equipe
multiprofissional do hospital, que atuam diretamente no atendimento de recém-
nascidos na Unidade de Terapia Intensiva Neonatal. Destaco que uma equipe
multiprofissional é formada por um grupo de profissionais de diferentes areas que
realizam intervencgdes técnicas e trabalham em conjunto para chegar a um objetivo
comum na assisténcia a saude. Por isso, as participantes deveriam se enquadrar nos

seguintes critérios de inclusao:

1. Serem profissionais da satde que atuam diretamente com neonatos
e seus familiares em unidade de terapia intensiva neonatal,

2. Terem formacado nas areas de enfermagem, medicina, fisioterapia,
fonoaudiologia, nutricdo, servico social, psicologia ou terapia
ocupacional;

3. Integrarem a unidade neonatal do hospital.

Optei por uma triangulacdo entre diferentes métodos, como entrevistas,
observacdo participante, etnografia discursiva e registros multimodais de campo
(notas de campos e imagens da unidade), para realizar uma pesquisa com a
profundidade qualitativa, visto que busco compreender como se desenvolve a pratica
de Cuidado Paliativo na unidade neonatal. Os textos das entrevistas foram
selecionados seguindo os critérios definidos pelas questdes de pesquisa que orientam
este estudo, apresentadas na segao 2.2.

Portanto, utilizo diferentes abordagens teodricas e metodoldgicas para a
caracterizacdo das discussdes e praticas do estudo. Friso que esse processo se
tornou fundamental para superar limitacdes do uso de um método Unico; sendo que,
nessa concepc¢ao, a combinacao de métodos se torna relevante para a qualidade da
pesquisa. A esse respeito, Flick (2009b) menciona que a triangulacao favorece e
complementa o processo de qualidade da pesquisa qualitativa:

A triangulacdo implica que os pesquisadores assumam diferentes
perspectivas de pesquisa. Essas perspectivas podem ser substanciadas pelo

emprego de varios métodos e/ou em varias abordagens teoricas. Ambas
estdo e devem estar ligadas. Além disso, refere-se a combinacdo de
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diferentes tipos de dados no contexto das perspectivas teéricas que sao
aplicadas aos dados (FLICK, 2009b, p. 62).

Nesse diapaséo, segundo May (2004), a entrevista é um método eficiente para
gerar conversacoes entre as pessoas sobre um tema especifico ou uma variedade de
topicos. Especificamente, na entrevista semiestruturada elaborei um roteiro prévio,
mas prezei pela liberdade das participantes, a fim de ir além das respostas, sem que
iISso comprometesse a geracdo de dados. Dessa forma, pude registrar informacoes e
estabelecer dialogos, para também analisar como as pessoas representam suas
relacdes e suas percepgdes sobre 0s eventos.

Apresento no Quadro 1 o roteiro da entrevista semiestruturada:

Quadro 1 — Perguntas norteadoras elaboradas para a realizagéo das entrevistas

O que vocé entende como cuidado paliativo?

Ha quanto tempo trabalha na assisténcia neonatal?

Quem sao os pacientes que recebem esse tipo de cuidado?

Como proceder com pacientes em cuidado paliativo neonatal?

Como administrar seu final de vida?

Quando iniciar o cuidado paliativo? Por qué?

Como é seu contato com os pacientes e seus familiares? O que faria para melhorar?
Como é para vocé transmitir informacdes e dialogar com os familiares sobre o estado
de saude e prognéstico do neonato em assisténcia paliativa?

9 Como vocé define o modelo de assisténcia paliativa pediatrica atual?

10 Podem ser feitas mudangas nesse modelo? Quais?

11 Quais os beneficios da inclusdo precoce dos neonatos na assisténcia paliativa?

12 Como vocé procede quando os familiares ndo aceitam seu procedimento? Até que
ponto as vontades deles sao satisfeitas?

O~NOO O WNE

Fonte: adaptado de Caetano (2009)

Durante as entrevistas e observacdes também foram considerados
depoimentos e relatos que as participantes quiseram compartilhar. A intencéo foi
observar e estabelecer vinculos com o grupo em investigacdo, de forma a entender
como elas gerenciam e interpretam suas atividades cotidianas. Como aponta May
(2004), uma observacgao cuidadosa se torna um guia para flexibilizar e repensar a
formulacdo de perguntas importantes que se pode fazer as participantes. Lembrando
que a observagéo participante ndo € um método de pesquisa propriamente dito, mas
um estilo de comportamento que se adota para facilitar a geragéo de dados, e garantir
0 respeito ao modo de vida e as caracteristicas do grupo investigado.

As entrevistas foram registradas por meio de gravador de voz, quando feitas

pessoalmente, e na plataforma Google Meet, para as entrevistas combinadas em
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ambiente virtual, utilizando a funcéo de gravacao do software, seguindo o roteiro com
perguntas norteadoras sobre temas relacionados ao cuidado do recém-nascido no
ambiente de terapia intensiva, interagcbes no ambiente institucional, experiéncia
profissional, processo saude-doenca e cuidados paliativos. Posteriormente, fiz as
transcricGes para as analises e as disponibilizo no link descrito no Apéndice BY’.

Sendo assim, a adocdo de um arcabouco metodolégico bem estabelecido
garante que todos os aspectos relevantes dos discursos sejam considerados e
examinados de forma adequada.

2.5.1 Participantes da pesquisa e organizagdo do corpus entrevistas

As entrevistas com as profissionais de saude foram organizadas de forma
semiestruturada para direcionar a tematica da pratica social “Cuidado Paliativo”.
Foram registradas por meio de gravador de voz e, posteriormente, feitas as
transcricdes para analises. Participaram do estudo profissionais de saude integrantes
da equipe multiprofissional, com diferentes formacGes académicas, que atuam
diretamente no atendimento de recém-nascidos na unidade de terapia intensiva
neonatal do hospital.

As atividades interacionais ocorreram entre pessoas (profissionais de saude
e pesquisadora). Descrevo no Quadro 2 as identificagcbes das entrevistas, as
categorias profissionais e os nomes criados. Utilizo a identificacdo P (Participantes)

com a numeracao para facilitar o acesso as transcricdes na integra.

Quadro 2. Profissionais de saude participantes

Identificacdo | Profissdo Nome
P1 Enfermeira Maria
P2 Enfermeira Laura
P3 Enfermeira Karina
P4 Enfermeira Joana
P5 Fisioterapeuta Francisca
P6 Fisioterapeuta Jussara
P7 Fonoaudiologa Carla

P8 Fonoaudiologa Janaina
P9 Médica Helena
P10 Médica Gabriela
P11 Psicéloga Jéssica
P12 Terapeuta Ocupacional Patricia

17 As convencdes utilizadas para marcar aspectos verbais e nado verbais da linguagem falada estédo

descritas no Apéndice B.
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P13 Assistente Social Sueli
P14 Assistente Social Jaqueline

Fonte: Elaborado pela autora

Para favorecer a compreensdo do processo de andlise, apresento na proxima
secdo as categorias semiodticas que foram utilizadas com base nos resultados e nos

objetivos da pesquisa.

2.5.2 Categorias de analise semiotica

A andlise dos dados gerados se concentra na interpretacdo dos significados
dos textos em seu contexto social, politico e histérico. O foco esta em como o discurso
€ usado para construir significados, representacoes e relacdes de poder. Assim, ao
final, com apoio das teorias adotadas, busco compreender como esses discursos
estdo implicados em questdes politicas e sociais. A minha intencdo, no primeiro
momento, foi lancgar luz ao contexto dos cuidados paliativos neonatais, que ainda é
negligenciado e pouco estudado na atualidade.

Como foi demonstrado no Figura 3 (Estagios da analise semidtica dialético-
relacional), o arcabouco tedrico-metodoldgico inclui varias etapas de analise que visa
utilizar a ADC como uma ferramenta para entender a importancia da relacdo entre o
discurso e a estrutura social. Por meio da criagéo de categorias de analise, Fairclough
(2003) possibilita que os trabalhos possam ser examinados, considerando a relagéo
entre a analise do texto e do discurso. Contudo, o emprego de categorias analiticas
depende da natureza do corpus. Por isso, a interpretacdo dos dados gerados nesta
pesquisa foi orientada pelas categorias sociossemioticas que se destacaram na
andlise dos dados.

Como apontam Vieira e Resende (2016, p. 114), categorias de analise
semidtica sdo “formas e significados textuais associados a maneiras particulares de
representar (inter)agir e de identificar(-se) em praticas sociais situadas”. Assim, além
das caracteristicas estilisticas dos textos, os aspectos semioticos das formas de
interacao, relacionados aos diferentes tipos de discursos, também podem ser usados
para descrever, interpretar e explicar criticamente as interacdes da pesquisa (VIEIRA,
2022). Logo, segundo Vieira e Resende (2016, p. 108-109):
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[...] a analise de discurso é orientada, simultaneamente, para a estrutura e
para a (inter)agdo discursiva. Isto é, para os recursos sociais (ordens de
discurso) que possibilitam e constrangem a interacdo, bem como para as
maneiras como esses recursos sao articulados em textos. A concepcéo de
textos como parte de eventos especificos, que envolvem pessoas,
(inter)acdo, relacdes sociais, mundo material, além de discurso, situa a
andlise textual na interface entre acao, representacgéo e identificacéo, os trés
principais aspectos do significado.

Apresento no Quadro 3 as categorias que analiso ao longo da pesquisa, as
quais foram definidas com base nos objetivos da pesquisa e nos dados etnograficos

gerados.

Quadro 3 — Categorias sociossemioticas e questdes para analise critica do discurso

Questdes da Estratégias de Aspectos Questdes relevantes sobre

pesquisa geracdo de discursivos e o texto em anédlise
dados sociomateriais

Como se desenvolve | e Entrevistas — | Tecnologias e | Qual é o principal ambiente
a préatica de Cuidado profissionais de | modos de | institucional de interacdo da
Paliativo  Neonatal saude comunicacao- unidade neonatal? Como se
em uma UTI de | e Notas interacéo da | configura o mundo material
hospital publico? reflexivas  da | unidade neonatal em que as atividades de
Pesquisadora assisténcia  neonatal se

e Imagens da desenvolvem (objetivos

unidade materiais, tempos-espacos,

neonatal meios/tecnologias e tipos de

acao e relacdo)?

De que evento social ou
cadeia de eventos sociais 0s
textos-interacdes em andlise
sdo parte? Quais sado as
reflexdes/representacdes
sobre ela (reflexividade)?

Como o ambiente material
molda as atividades
humanas? Como as praticas
organizacionais séo
moldadas pelo contexto em
que ocorrem, incluindo o
ambiente fisico, social e
cultural em que as pessoas
trabalham?
Como as
pratica

Atividade na
unidade neonatal

Contexto situado

Tecnologias como
pratica social

tecnologias em
engloba as
propriedades materiais e
simbolicas durante as
interacbes? Como producéo e
reproducéo de uma estrutura
com regras e recursos dao
forma as interacbes?

Modos de | Quais sdo os simbolos e
representacdo das | signos utilizados nas imagens
imagens que estdo presentes no

institucionais

espaco neonatal? Qual a




finalidade comunicativa das
imagens?

Como as
profissionais de
salde da area de
Neonatologia
representam
discursivamente as
praticas em
volvidas no Cuidado
Paliativo Neonatal?

e Entrevistas
profissionais
saude

de

Modalidade

Como 0s atores se
comprometem com a pratica
de CP em termos de verdade
(modalidade  epistémicas)?
Em que termos de obrigacéo
e necessidade (modalidades
dednticas)? Como € marcada
a modalizagdo nos textos
produzidos pelas entrevistas
com as profissionais?

Interdiscursividade

Como os discursos das
profissionais de saude séo
articulados? Quais os tracos
que caracterizam 0S
discursos articulados
(principalmente
identificacionais, acionais e
representacionais?

Representacdo dos
atores sociais nas
entrevistas

Que elementos dos eventos
sociais representados sao
incluidos e excluidos? Como
0S atores sociais sao
representados nos textos
gerados pelas entrevistas?
Ha metéaforas nas
representacdes?

Relacdes
semanticas/
gramaticais

Que papel essas relacbes
desempenham na construcao
dos textos gerados pelas
entrevistas? H& relagbes
semanticas em nivel mais alto
entre partes maiores do
texto? Que importancia pode
ser dada a esse aspecto
dentro da analise que sera
empreendida?

Temporalidade

Como o0s atores sociais
compreendem as praticas
organizacionais do cuidado
paliativo em seu contexto
histérico e cultural? Como a
temporalidade pode afetar a
forma como as préticas sdo
realizadas?

Como as
profissionais de
salde constroem e
negociam suas
identificacbes  nas
acOes, interacbes e
relacdes sociais
frente a pratica social
investigada?

e Entrevistas
profissionais
saude

e Notas
reflexivas da

Pesquisadora

e Imagens
unidade
neonatal

de

da

Avaliagcéao

Quais sao os valores com 0s
quais as profissionais de
salude se comprometem? De
gue modo esses valores sao
realizados nas entrevistas?

Metaforas

Ha metéforas, verbais ou nédo-
verbais, conceituais nos
textos gerados pelas
entrevistas e textos
multimodais organizacionais?
Ha dissimulacao nas
metaforas com potencial para
ocultar, negar ou mitigar

87



88

relacdes de dominacao? Ou
contraideoldgicas?
Emocéo Como os atores demonstram
no cotidiano as emocodes
diante das
situacdes vividas na realidade
pratica durante as
entrevistas? (linguagem,
pronuncia, entonacgdo)
Como sédo negociadas as relacdes de poder e as dindmicas identitarias e relacionais nas
praticas particulares de cuidados paliativos?

Fonte: Elaborada com base em Fairclough (2003), Vieira e Resende (2016), Vieira (2019, 2022),
Sousa (2022), Gherardi (2011, 2012), Bispo (2013), Kress e Leeuwen (2020)

Com base na teoria desenvolvida por Fairclough (2003, 2016), aplico as
categorias analiticas para compreensdo dos textos. Para examinar os géneros
discursivos, que consistem em padrdes relativamente estaveis de comportamento e
interacdo nas praticas sociais, bem como na participacdo direta dos individuos, a
estrutura genérica desempenha um papel importante na organizacao e concretizacao
desse aspecto.

Dado que cada atividade social tem objetivos especificos, € oportuno questionar
0 que as pessoas expressam discursivamente e com quais intencdes. Logo, sao
analisados os elementos distintivos (vocabulério, relagcdes semanticas, gramaticais)
associados aos géneros, discursos ou estilos especificos. Assim, realizo uma anélise
dos aspectos sociais e textuais das atividades nas quais 0s géneros discursivos sao
produzidos, incluindo as relacdes sociais envolvidas na atividade e nas tecnologias de
comunicacao utilizadas.

Outra categoria observada é a avaliacdo que diz respeito as apreciacdes ou as
perspectivas das participantes em relacdo aos aspectos do mundo, seja 0 que
considera bom ou ruim. Ela representa um significado identificacional que pode se
manifestar em tracos textuais como declaracbes avaliativas, declaragcbes com
modalidades dednticas, avaliagbes emocionais e suposi¢cdes de valor. Além disso, a
modalidade é uma abordagem para examinar como as pessoas Se expressam ao
fazer declaragdes, perguntas e assim por diante. A modalidade desempenha um papel
fundamental na construgao das identidades sociais, pois aquilo com que uma pessoa
se envolve € uma parte significativa do que ela € (FAIRCLOUGH, 2003; VIEIRA;
RESENDE, 2016).
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Em relacdo a interdiscursividade, trata-se da conexdo entre diferentes textos
que se entrelacam em discursos, estabelecendo relacdes dialégicas harmbnicas ou
polémicas. A andlise interdiscursiva de um texto envolve a identificagdo dos discursos
articulados e a compreensao das maneiras como sdo entrelagados. A identificagéo de
um discurso em um texto envolve reconhecer quais partes do mundo séo retratadas
e identificar a perspectiva especifica por meio da qual séo retratadas. As formas
particulares de representacdo de aspectos do mundo podem ser especificadas
através de caracteristicas linguisticas consideradas como "expressfes" de um
discurso (FAIRCLOUGH, 2003; VIEIRA; RESENDE, 2016).

A Representacédo de atores sociais trata-se de uma categoria de analise textual
que se relaciona com o significado representacional. Com base nos estudos de
Leeuwen (1997, 2008), as representacfes das praticas sociais sdo construidas por
individuos a partir de determinados pontos de vista, e, por consequéncia, retratam os
atores envolvidos nas praticas de maneiras distintas. Conforme proposto por Leeuwen
(2008), as formas pelas quais os atores podem ser representados em textos ndo estao
rigidamente ligadas a estruturas linguisticas, mas sim a escolhas sociossemanticas,
originando, assim, o conceito de atores sociais. Por estarem relacionadas a discursos
particulares, as maneiras como 0s atores sociais sdo representados em textos podem
ter implicacBes potencialmente ideoldgicas.

Também utilizo categorias sociolégicas com base nos estudos de Gherardi
(2011, 2012) e Bispo (2013) para uma analise aprofundada das questdes
sociomateriais envolvidas na pratica particular. O conceito de contexto situado se
refere a ideia de que conhecimento e acdo estdo interconectados dentro de um
contexto ou situacao especifica, e que a aprendizagem organizacional ocorre dentro
das praticas de trabalho como uma atividade situada. Por isso, as relagfes sociais
estdo envolvidas entre o objeto do conhecimento e a sociomaterialidade nos
processos em que suas identidades sdo negociadas materialmente e (re)confirmadas.

No que diz respeito a temporalidade, 0 momento em que uma a¢ado ou evento
ocorre tem influéncia na interpretacdo e no seu significado. Na perspectiva
sociologica, a temporalidade é considerada um elemento fundamental para a
compreensao das praticas sociais, uma vez que as acdes humanas estdo sempre
situadas em um contexto temporal especifico. Além disso, conforme aponta Bispo
(2013), a temporalidade também esta associada a nocdo de mudanca e

transformacao ao longo do tempo.
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A compreensao de que as tecnologias ndo se limitam aos objetos fisicos, mas
sim praticas que envolvem a interacao entre pessoas e elementos técnicos, faz com
que as tecnologias sejam vistas como parte integrante das préticas sociais e culturais
em que estdo inseridas. Sua utilizacdo é influenciada por fatores politicos e
econdbmicos. Dessa forma, abordar as tecnologias como prética social é importante
para compreender como elas séo utilizadas em contextos especificos e como afetam
as relacdes sociais e culturais (GHERARDI, 2011; BISPO, 2013).

Nas analises, outro aspecto que considero sdo as emogdes, que representam
uma resposta subjetiva aos estimulos externos ou internos, sendo estas vivéncias
pessoais manifestadas de diversas formas, como expressdes faciais, linguagem
corporal e comportamento. Sob uma perspectiva sociolégica, as emoc¢des sao
reconhecidas como uma dimenséao essencial da vida social, uma vez que influenciam
as interacdes entre as pessoas. Outrossim, a analise das emoc¢fes também esta
intrinsecamente ligada a nocao de identidade (BISPO, 2013).

Kress e Leeuwen (2002, 2020) apresentam uma teoria de representacédo de
imagens que se concentra na andlise da constru¢do e criacdo de significado. De
acordo os autores, a maneira como as imagens sdo construidas desempenha um
papel importante na interpretacdo delas, e diferentes abordagens na construcédo de
imagens tém implicacfes distintas na compreensdo do que esta sendo visualizado.
Além disso, uma abordagem multimodal também questiona como uma imagem se
relaciona com outros modos de comunicacao, assim como as acgles e interagdes
envolvidas no processo de producéo (por exemplo, acao, olhar, fala, gesto).

Por fim, ressalto que, durante toda a andlise, atento-me a como sdo negociadas
as relacbes de poder e as dindmicas identitarias e relacionais nas préticas
relacionadas aos cuidados paliativos. Como visto, a ADC se preocupa com questdes
de poder e justica, e essa analise esta envolvida em todos os aspectos discursivos e
sociomateriais. Assim, nas interacdes, as pessoas estao continuamente negociando
os significados e construindo novos sentidos. Logo, a intengcdo nesta secgdo foi
apresentar as principais categorias utilizadas nas analises de textos. Nos préximos
capitulos, essas categorias serdo exploradas com maior profundidade, juntamente

com a analise dos textos produzidos.
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2.6 Algumas consideracdes

Na epigrafe do inicio do capitulo, Minayo (2004) reflete sobre a relacdo saude-
doengca como um fenémeno social que precisa de investigacdo. Durante minhas
visitas ao campo, esforgco-me para captar momentos, imagens e descricdes para que
os/as leitores/as compreendessem como funciona um ambiente hospitalar de alta
complexidade que possui muitas peculiaridades.

Nesse sentido, a escolha de diferentes perspectivas teoricas e a triangulacao
entre métodos, com base na etnografia-discursiva, foram essenciais para
compreender a pratica social investigada. Ressalto que a minha vivéncia etnografica
representou uma experiéncia desafiadora e marcante, pois, imergir em um grupo
social — no qual ja trabalhei — para observar, participar e compreender seus valores,
crencas, praticas e comportamentos, exigiu uma postura reflexiva, com registro

cuidadoso das observacfes e dos dados gerados.
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3. ANALISE DE PRATICAS DISCURSIVAS E SOCIOMATERIAIS

“O bebé nasce, ele tem uma vida teoricamente pra frente e muitas vezes
nao é isso que acontece. E por mais que a gente seja preparada, ao mesmo
tempo, a gente ndo é” (Participante Karina).

este capitulo, busco compreender como se desenvolve a pratica de Cuidado
Paliativo na UTIN. Além disso, examino a pratica social para responder a
guestdo de pesquisa sobre como as profissionais da area da representam
discursivamente as praticas envolvidas. Nesse sentido, a epigrafe possibilita
uma visao inicial sobre como as profissionais representam o processo de morte e
morrer em uma unidade de saude de alta complexidade. Para isso, apresento as
andlises do género discursivo situado, considerando aspectos sociomateriais que
contribuem para uma andlise aprofundada dos dados. Com auxilio etnografia-
discursiva, faco o movimento reflexivo sobre o processo de geracdo e analise de
dados. Em seguida, discorro sobre as relacdes sociais e as interacdes institucionais
para analisar o contexto e as rotinas de atuacao. Por fim, apresento as categorias de
discursividade e interdiscursividade presentes nas praticas de cuidado.

3.1A unidade neonatal: analise da pratica particular

Cheguei em Brasilia em 2019 para iniciar o mestrado em Linguistica na area
de Linguagem e Sociedade. Buscando formas de me assentar profissionalmente na
cidade, comecei a trabalhar em um hospital do DF, na regido administrativa de Santa
Maria. Durante 2 anos e 6 meses trabalhei como Fonoaudibéloga na UTI neonatal do
hospital em que realizei esta pesquisa.

A titulo de contextualiza¢do, o hospital foi inaugurado em 2008, e é o segundo
maior do DF, com 384 leitos, sendo 60 de UTI, que atende a populacdo das regides
administrativas de Santa Maria e Gama, além das cidades de Novo Gama, Valparaiso,
Cristalina, Luziania e Santo Antdnio do Descoberto, no estado de Goias. Atualmente
o0 modelo assistencial presta servicos em rede ambulatorial e hospitalar.

A regido administrativa de Santa Maria localiza-se a 26 km de Brasilia e
compreende as areas da Marinha, Saia Velha e o Polo JK. As primeiras ocupagdes

ocorreram a partir de fevereiro de 1991, por meio de um programa de distribuicdo de
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lotes realizado pelo governo do DF para atender a demanda habitacional de pessoas
de baixa renda e relocar ocupacdes consideradas irregulares. A regido possuia pouca
infraestrutura e ainda vem se consolidando, ocupando uma &rea de 211 km2 e possui
uma populagdo de aproximadamente 126 mil habitantes (DISTRITO FEDERAL,
2011). Segundo a Pesquisa Distrital por Amostra de Domicilios (2018), a distribuicdo
por género compreende 51,8% feminino; 69,5% declarados pretos e pardos; 80,2%
sem plano de saude; 35,2% com ensino médio completo, sendo a maior distribuicdo
de escolaridade da populagdo com mais de 25 anos e cerca de 55,9% recebem renda
de 1 a 2 salarios minimos.

O hospital é gerido por uma organizacao social de interesse publico. Sendo
assim, a Secretaria de Estado de Saude do Distrito Federal (SESDF) transferiu a sua
administragcdo para o0 servigco social autbnomo com a justificativa de permitir mais
celeridade aos processos de contratacdo de profissionais e aquisicdo de bens e
servicos. Sob essa perspectiva, o quadro de profissionais passou a contar com
servidores da SESDF, com profissionais contratados em regime celetista e com
profissionais terceirizados.

Nesse hospital, esta sendo implementado o Método Canguru, politica publica
de assisténcia perinatal do Ministério da Saude, entendido como:

Um modelo de atencdo perinatal voltado para a atencdo qualificada e
humanizada que relne estratégias de intervencao biopsicossocial com uma
ambiéncia que favore¢a o cuidado ao recém-nascido e a sua familia. O
Método promove a participacé@o dos pais e da familia nos cuidados neonatais.
Faz parte do Método o contato pele a pele, que comega de forma precoce e
crescente desde o toque evoluindo até a posicdo canguru (MINISTERIO DA
SAUDE, 2017).

Assim sendo, a politica publica de Cuidado Neonatal compreende a
integralidade e singularidade de cada recém-nascido, sem comprometer a qualidade
técnica-cientifica e as boas praticas de cuidado intensivo. Nesse modelo, as praticas
de assisténcia consideram as estruturas fisicas e as rotinas institucionais como pontos
importantes no processo de humanizagéo do cuidado ao recém-nascido.

Escolhi esse hospital como local para produzir os dados da pesquisa devido a
minha experiéncia como Fonoaudidloga especializada em Neonatologia e por
acreditar que a estrutura do hospital apresenta grande potencial para a
implementacdo das recomendacdes do modelo de assisténcia sugerido pelo MS.

Além disso, considerando o contexto de pandemia e por ja ter feito parte da equipe,



94

minha solicitacédo para realizar a pesquisa foi prontamente aprovada. A propdésito, para
Angrosino (2009, p. 48), € importante que o/a pesquisador/a que realiza etnografia
escolha um contexto de pesquisa com "um minimo de obstaculos de acesso". Logo,
equipe do hospital ndo demonstrou desconforto com minha presenca e estava aberta
a colaborar com a realizacéo da investigacao.

Durante as minhas observacfes, notei que algumas profissionais consideram
importante que a participacdo e a presenca de maes e pais sejam estabelecidas na
UTIN. Porém, apesar de a estrutura hospitalar permitir que algumas méaes durmam
dentro da unidade, ainda ndo contempla totalmente o nimero de leitos de recém-
nascidos. Por isso, o0 processo de escolha das méaes as estruturas fisicas também
passa por uma andlise da equipe de saude quanto as condi¢bes sociais de cada
familia (mais detalhes no Capitulo 4).

Isso porque a unidade neonatal tem restricbes rigorosas sobre quem pode
entrar e sair, incluindo horarios especificos para as maes e pais. Além disso, desde o
inicio da pandemia da covid-19, as visitas de outros familiares, como irméos e avos,
foram suspensas para minimizar os riscos de disseminacdo do virus e proteger 0s
bebés vulneraveis que estdo na unidade. Essas restricdes impactaram a rotina diaria
dos pais e familiares no acompanhamento e interacdo com os bebés. A esse respeito,
Siqueira et al. (2022) realizaram um estudo sobre a experiéncia dos familiares de
bebés prematuros durante a pandemia da Covid-19 em uma UTIN. Os principais
desafios relatados foram os momentos de estresse, medo e ansiedade. Além disso, a
pesquisa demonstrou que as restricbes tiveram impactos negativos no processo da
amamentacao, assim como a limitacdo da rede de apoio social apdés a alta, as
dificuldades com os cuidados e contato fisico com o bebé e com a interacdo com 0s
profissionais.

Desse modo, o cuidado de um recém-nascido na unidade neonatal esta
diretamente relacionado a estrutura e as normas estabelecidas na instituicdo (cf.
secdo 3.2 — Relagbes sociais e interagdo institucional: contexto e “rotinas” de
atuacao). Desde o momento em que se entra na unidade até a definicdo das pessoas
autorizadas a visitar o bebé, tudo deve ser regulamentado. Ademais, 0 ambiente deve
ser propicio para o estabelecimento de vinculos, como, por exemplo, a disponibilidade
de uma cadeira para que a mae pegue o filho no colo.

Iniciando a descricédo da estrutura, a unidade fica no térreo do hospital. Na porta

h& sempre um/a profissional de seguranga que controla a entrada de funcionérios e
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familiares (cf. Imagem 1 — Entrada principal da Unidade de Terapia Intensiva
Neonatal). A equipe é composta quase exclusivamente por mulheres; e a equipe de
enfermagem possui somente pessoas do género feminino. Os espacos fisicos que as
profissionais ocupam sdo delimitados pela profissédo, distribuidos de forma
hierarquica: médicas e enfermeiras estdo em salas proximas aos leitos dos bebés;
fonoaudidlogas; fisioterapeutas e terapeuta ocupacional em salas que antecedem o
espaco principal da unidade; psicOlogas e assistentes sociais sdo alocadas em
espacos fora da unidade neonatal e sdo acionadas conforme as demandas
estabelecidas pelo restante da equipe.

Imagem 1 — Entrada principal da Unidade de Terapia Intensiva Neonatal

Fonte: arquivo pessoal

A divisdo das salas das profissionais exibe a ideia de que cada uma é
responsavel por uma parte do cuidado, criando um tipo de cuidado pouco integrado e
segmentado (Imagem 2 — “Corredor de acesso as salas das profissionais da UTIN”).

A humanizacgédo na UTI neonatal compreende a interacdo entre profissionais, familias
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e recém-nascido, considerando o ambiente material em que se encontram, o estado
clinico do bebé, a historia de vida dos profissionais e das familias, entre outros
aspectos que influenciam essa relagdo. E importante, nesse contexto, analisar
elementos como objetos, tecnologias e artefatos. Isso ocorre porque todos esses
aspectos, incluindo corpo, linguagem, atores humanos e ndo humanos, constituem as
atividades cotidianas e se relacionam com as praticas sociais que impactam as
relacdes de trabalho diarias e que sado reproduzidas por essas mesmas relacdes.
(ALVES et al., 2018; GHERARDI, 2012).

Imagem 2 - Corredor de acesso as salas das profissionais da UTIN

Fonte: arquivo pessoal

O espaco neonatal possui 35 leitos e é dividido em Unidade de Terapia
Intensiva Neonatal (UTIN) e Unidade de Cuidado Intermediario Convencional e
Canguru (UCINco e UCINca). Foco na descricdo da UTIN que compreende 20 leitos
neonatais de alta complexidade, dividida em dois blocos, 12 leitos no Bloco A e 8 leitos
no Bloco B. A equipe é composta por Médicas/os especialistas em Pediatra e/ou
Neonatologia, Enfermeiras, Técnicas de Enfermagem, Fisioterapeutas,

Fonoaudidlogas, Terapeuta Ocupacional, Farmacéutica, Psicéloga, Assistentes
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Sociais e Nutricionistas. O critério de admissdo € a necessidade de internacdo do
recém-nascido em uma unidade neonatal, com maior foco nos cuidados de recém-
nascidos prematuros e/ou de baixo peso.

O ambiente da UTIN é composto por diferentes maquinas no leito de cada
crianca, como incubadoras, bercos aquecidos, respiradores, monitores de frequéncia
cardiaca e oxigenacao, bombas de infusdo, entre outros (ver Imagem 3 — “Leito com
equipamentos utilizados para atendimentos dos bebés”). Essas maquinas tém a
finalidade de dar suporte a saude dos bebés prematuros e/ou doentes que estédo
internados, e a pratica de profissionais de saude que trabalham nesse ambiente esta
diretamente vinculada a infraestrutura que é contida nesse espaco. Isso significa que
a forma como profissionais realizam o seu trabalho esta diretamente relacionada as
maquinas e aos equipamentos utilizados para monitorar e tratar os bebés. Além disso,
a infraestrutura da UTIN também contém as convencdes de uma comunidade de
pratica, que envolve normas, valores e praticas compartilhadas pelos/as profissionais
que ali trabalham (GHERARDI, 2012, 2011). Conforme Araujo e Bastos (2015), essas
convenglOes sao influenciadas pela cultura organizacional da instituicdo, pelas
politicas e diretrizes da area da saude e pela propria experiéncia e formacédo de
profissionais que atuam na UTIN.

De acordo com os conceitos dos Estudos Baseados na Pratica, Gherardi
(2012) explica que os objetos afiliativos sdo importantes para a pratica profissional. O
uso de computadores e outras maquinas no ambiente hospitalar pode atuar em
conjunto com os seres humanos, exercendo poder de afiliacdo, conflito ou unido nas
relacfes sociomateriais. Além dos objetos, o espaco fisico é um recurso crucial para
a pratica, de modo que o ato de trabalhar ocorre dentro de um contexto equipado por
objetos e influenciado pelas relacdes espaco-temporais, tudo isso dentro de um
determinado espaco de trabalho.

Outrossim, considerando ainda esse ambiente material, as participantes do
estudo relataram que um ponto importante da rotina é a falta de espaco para que
momentos mais reservados acontecam com as familias, principalmente quando
ocorrem conversas dificeis, como em casos de 6bito ou complicac¢des clinicas do bebé
(ver em excerto 1, p. 96). Desse modo, no ambito de UTIN, h&d uma preocupac¢do com
0 meio ambiente e com as interagdes com o recém-nascido, familiares e profissionais.
Esse modelo foi definido dentro da politica de humanizacdo como ambiéncia, em que

0 espaco fisico, social e das relacdes interpessoais devem estar em sintonia para uma
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atencdo acolhedora. A atencdo ao ambiente de UTIN foi redesenhada a partir da
publicacdo da Portaria n° 930, de 10 de maio de 2012%*, com uma mudanca de
relacdes, permitindo que as unidades hospitalares fossem organizadas para que 0s
recém-nascidos pudessem estar junto de suas maes e familiares. Essas relacdes
estédo envolvidas por diferentes géneros discursivos que serdo discutidos na préxima
secao.

Imagem 3 — Leito com equipamentos utilizados para atendimentos dos bebés

Fonte: arquivo pessoal

Na unidade pesquisada, existe uma sala chamada “sala de acolhimento” (ver
Imagem 4 — Sala de acolhimento em novembro de 2022), porém ela ainda néo foi
estruturada como a equipe gostaria, como relata a participante Laura no excerto 1,
uma vez que, segundo ela, ainda faltam recursos materiais para que a sala seja

18 A portaria “define as diretrizes e objetivos para a organizacao da atengdo integral e humanizada ao
recem-nascido grave ou potencialmente grave e os critérios de classificagdo e habilitacéo de leitos de
Unidade Neonatal no &mbito do Sistema Unico de Saude (SUS)”.
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equipada, como, por exemplo, por moveis adequados e outros elementos que

possibilitem um ambiente acolhedor.

Excerto 1

Laura: “A gente ndo tem uma estrutura bacana para isso, até para acolhimento._Aqui é uma
sala de acolhimento que ndo € um acolhimento. A gente ndo pode trazer o corpinho pra ca,
porgue a gente entende que a higienizacéo teria que fazer uma terminal depois, né? De fato,
teria que ser. Eu acho que teria que ter algum lugar, mas a gente estruturalmente ndo tem
para os pais ter aquele momento de luto, de despedida.” (entrevista P2 e P3 — linha 391)

A participante menciona que o momento de comunicagéo do 6bito de um bebé
na unidade é marcado por aflicdo e sofrimento. Ela aponta que o momento também é
influenciado pela espacialidade da unidade, que ndo proporciona um ambiente
adequado para que a conversa ocorra com privacidade entre familiares e profissionais

de saude, conforme excerto 2.

Excerto 2

Laura: “N&o tem um lugar para o p6s-6bito, se 0s pais quiserem. Os nossos leitos sdo muito
proximos um do outro [...] daqui a pouco todo mundo t4 sabendo, as mées, as outras maes
ficam aflitas, porque causa aflicdo de fato. Nao tem como a gente ndo deixar todo mundo
entrar. Entdo, causa uma aflicdo geral, ndo sé para os parentes do paciente em si.” (entrevista
P2 e P3, linha 378)

Assim, o relato da participante sugere que a comunicacao do 6bito de um bebé
€ um evento social sensivel e que deve ser abordado com cuidado pelas profissionais
de saude, levando em consideracdo ndo s6 0 momento da conversa, mas também o
local onde ela ocorre. Além disso, € importante que profissionais de salude estejam
preparados para lidar com as emocdes e reagfes dos familiares nesse momento
dificil. Nos excertos 1 e 2, notamos a importancia da comunicacéo efetiva e sensivel
na area da saude, em especial em situacfes delicadas como o 6bito de um bebé.
Outrossim, a participante ressalta a necessidade de se considerar o contexto social e
espacial no qual a comunicacéo ocorre e como isso pode influenciar na interacéo entre

os/as participantes.
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Imagem 4 — Sala de acolhimento em novembro de 2022

“Fonte: arquivo pessoal

Quanto a isso, enfatizo que o principio fundamental da préatica de cuidados
paliativos € o ato de acolher. Conforme a Sociedade Brasileira de Pediatria (2016),
isso se refere ao modo como as profissionais de saude recebem e tratam as criancas
e suas familias, fornecendo-lhes um ambiente seguro, acolhedor e respeitoso. Esse
principio cita que o ambiente fisico pode também influenciar as atividades das
pessoas, reforcando o relato da profissional. Assim, por meio da constru¢ao social do
conhecimento e da interacdo entre pessoas, simbolos, maquinas e objetos no
contexto da pratica situada, o ambiente pode influenciar a atividade humana. Gherardi
(2011), acrescenta que 0s objetos desempenham um papel importante no contexto
situado das praticas sociais e podem afetar as atividades humanas de diversas
maneiras, desde sua utilizacdo como instrumentos até sua preparagao e estruturacéo
para facilitar a realizacdo de tarefas especificas. Assim, o ato de acolher,
especialmente quando se trata de dar uma ma noticia, como o 6bito de uma crianca,

€ uma atividade complexa que exige um momento adequado, uma linguagem clara e
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simples e a disponibilidade de um/a profissional para responder quaisquer perguntas
da familia que possam surgir.

A intencdo de contextualizar aspectos sociodemograficos e sociomateriais
nesta secao foi para apresentar ao/a leitor/a a realidade do hospital em que o estudo
aconteceu. Afinal, as instituices sdo consideradas importantes unidades de analise
para a ADC, pois sdo espacos onde as relacdes de poder e as desigualdades sociais
séo produzidas e reproduzidas através do uso da linguagem, e a atencéo nas anélises
também esta nos fatores sociais, econémicos, de género e raga que influenciam as

experiéncias do processo saude-doenca, que serdo abordadas no préximo capitulo.

3.2 Género discursivo e interagdo com as profissionais de satde na UTl neonatal

como pratica sociomaterial

Antes de apresentar os dados gerados pela pesquisa, gostaria de discutir
alguns pontos importantes para compreensao de aspectos do género discursivo. Com
esse foco, retomo 0s conceitos apresentados na paginas 62 sobre a ordem de
discurso, que € a estrutura mais ampla que influencia as praticas discursivas em uma
sociedade ou comunidade. Neste trabalho, a ordem do discurso principal diz respeito
ao discurso médico, elaborado no ambiente das praticas de saude, que consiste em
um sistema complexo de linguagem e conhecimento que molda a nossa
compreensao do processo de salude e doenca. Esse discurso é influenciado por
diversos fatores, como normas sociais, legais, lugares institucionais, relacdes de
poder e contexto historico.

Logo, a forma como as profissionais de salde, especialmente as médicas,
falam sobre saude, doenca e morte pode ter um impacto significativo na maneira
como as pessoas percebem a prépria salde ou como as praticas de salde séo
estruturadas (FOUCAULT, 1996; FAIRCLOUGH, 2003; VIEIRA; RESENDE, 2016).
Isso porque o discurso médico esté interligado a outros aspectos da sociedade e pode
ter implicagBes politicas e econdémicas, influenciando a distribuicdo de recursos para
areas especificas de atendimento ou até na estruturacédo de politicas publicas. Assim:

Uma ordem de discurso € uma rede de praticas sociais no aspecto linguistico
(dalingua). Os elementos de ordens de discurso ndo sdo coisas como nomes
e sentencas (elementos de estruturas linguisticas), mas discursos, géneros e

estilos. Esses elementos selecionam certas possibilidades definidas pelas
linguas e excluem outros — eles controlam a variabilidade linguistica para
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certas areas da vida social. Entao ordens de discurso podem ser vistas como
organizacao e controle social da variagdo linguistica (FAIRCLOUGH, 2003,
p. 21).

As ordens de discurso sado um intermediario entre aspectos linguisticos e a vida
social, compostas por elementos como discursos, géneros e estilos. De acordo com
Fairclough (2003), o discurso é uma pratica social que envolve a producéo,
distribuicdo e consumo de textos. Os estilos sdo as escolhas linguisticas que as
pessoas fazem no contexto social para expressar sua identidade. Por fim, o género
se refere as formas de agir e produzir vida social no modo semidtico.

Segundo Fairclough (2003, p. 65), o género discursivo € “o0 aspecto
especificamente discursivo de maneiras de acao e interacdo no decorrer de eventos
sociais”. Os géneros sustentam as estruturas institucionais da sociedade, entéo,
gquando se fala do contexto hospitalar, estamos nos referindo as relacbes e/ou
atividades estruturais que séo utilizadas para gerenciar uma rede de praticas sociais
relativamente delimitada. H& ainda géneros especializados em interacdo que estdo
associados ao modo de gerenciar a sociedade, conectando diferentes redes, por
exemplo, do local ao global e tem como objetivo a regulacéo e o controle de outras
redes de préaticas sociais. Esse conceito pode ser nomeado como género de
governanca. Por isso, uma cadeia de géneros pode reestruturar praticas sociais no
novo capitalismo.

De acordo com a Linguistica Sistémica Funcional (LSF) (HALLIDAY, 1985), os
significados acional, interacional e relacional, relacionados ao conceito de género,
apoiam-se nas funcdes relacional e textual. Portanto, realizo uma abordagem critica
dos géneros discursivos para além das estruturas dos textos, mas também analisando
como esses textos séo utilizados para representar relagdes entre 0s atores sociais,
pois 0s géneros discursivos, como maneiras de (inter)agir, organizam as relacées com
0S outros e sobre 0s outros e, em situacfes especificas, podem estar relacionadas
com assimetrias de poder (VIEIRA, 2019).

Outro conceito importante esta ligado aos géneros discursivos em potencial,
gue se refere a ideia de que ha um conjunto de caracteristicas linguisticas e estruturais
que podem ser empregadas em diferentes contextos comunicativos. A nogéo de
género em potencial € justificada pelo fato de que ele pode se adaptar para satisfazer
as necessidades especificas de uma dada situacdo comunicativa. Essas

caracteristicas podem incluir estruturas textuais, vocabulério, estilo e outras
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convencgOes linguisticas que sdo comuns a um determinado género. Porém, nesta
secao, realizo a analise do género discursivo situado, uma vez que se trata de uma
andlise moldada pelas praticas sociais em um contexto especifico que ocorre na
unidade neonatal. Nesse cenario, 0s géneros sao considerados mais estaveis e
menos flexiveis do que no caso de géneros em potencial (VIEIRA; RESENDE, 2016).

O objetivo na andlise de género discursivo esta em como se da a (inter)acao
social e como ela se relaciona com o0s eventos sociais concretos. Na prética social do
Cuidado Paliativo em Neonatologia, os eventos sociais acontecem nas interagcdes
entre as profissionais de salude e pacientes/familiares; e entre a pesquisadora e as
profissionais de saude no ambiente de UTI. Especificamente, o género discursivo
principal em analise neste estudo séo as entrevistas semiestruturadas realizadas com
as profissionais de salde da unidade neonatal. Porém, os textos-interacdes nédo
ocorrem de forma patrticular, pois estdo envolvidos por uma combinacdo de géneros
discursivos.

Fairclough (2003) articula os trés grandes eixos da obra de Foucault (saber,
ética e poder) aos significados textuais, articulados dialeticamente. O significado
acional esta associado ao eixo do poder. Logo, géneros discursivos podem
desempenhar um mecanismo de controle, visto que as “representacdes particulares
(discursos) podem desempenhar de modo particular acdo e relacdo (géneros),
inculcadas em maneiras particulares de identificagdo” (FAIRCLOUGH, 2003, p. 29).
Isto posto, mais do que enxergar sentido nas rotinas dispostas em géneros apenas
como maneiras de coordenacdo e organizacdo dos atores sociais, € necessario
considerar que o sentido também pode servir como mecanismo semibtico de
dominagéo.

A segquir, indico os géneros envolvidos nos eventos discursivos que observei
na UTIN na Figura 6 (“Géneros discursivos na unidade neonatal”). Apesar de elencar
0S géneros discursivos que ocorrem nas interacfes, minha atencao principal esta
focada, com base nos objetivos desta pesquisa, na andlise do género situado
“entrevista” sobre as representagdes discursivas das profissionais de saude, porém,
para compreender o desenvolvimento da pratica do Cuidado Paliativo Neonatal,
identifico diferentes géneros discursivos envolvidos em questbes semioticas nas
(inter)acdes e no mundo material, com base nos dados etnograficos.

Como sabemos, na area da saude, 0s aspectos semioticos desempenham um

papel crucial na organizacéo das rotinas hospitalares. Eles estdo envolvidos em varios
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propésitos que buscam auxiliar no processo do cuidado com o bebé e das relacbes
familiares. Assim, um género fundamental para registrar verbalmente ou por escrito
as informacdes sobre a saude do bebé é o boletim médico, que inclui sua condigdo
atual, os tratamentos realizados e o0 prognéstico. Para preservar a clareza na
comunicacao, é necessario compreender as peculiaridades e subjetividades de cada
familia por parte de toda a equipe de saude, a fim de tomar decisdes adequadas e

com informac0des atualizadas.

Figura 6 - Géneros discursivos na unidade neonatal

ORIEHMTACAD ORAL
PARA AS MAES
SOBRE ALEITAMEMTO

MURAIS COM REGRAS
E ELCHGIOS
DA LIHITERALYE

Fonte: elaborado pela autora

A comunicacdo de mas noticias € um género delicado no CP, que requer
habilidades sensiveis por parte dos/as profissionais envolvidos/as para comunicar
informacdes dificeis as familias, como a gravidade da condicdo da crianca ou a
possibilidade de oObito iminente. A habilidade de comunicar noticias dificeis pode ser

aprimorada por meio de treinamentos especializados.
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No processo de aleitamento materno, é importante utilizar o conhecimento
qualificado para orientar as mées sobre os beneficios do aleitamento materno, mesmo
em casos de bebés em CP. Esse processo pode envolver diferentes aspectos
semioticos com foco na promogdo do bem-estar do bebé e da méae. Além disso, &
essencial realizar reunides coletivas regulares com as maes e/ou familiares para
discutir o progresso dos bebés. Em casos mais complexos, a reunidao pode ser
individualizada para tratar especificamente de um plano de cuidado de determinado
bebé.

O mural de recados € um género utilizado para comunicar informacfes
importantes de forma acessivel para as pessoas presentes na unidade, sendo
fundamental nas praticas materiais. Para que todos esses géneros ocorram de forma
coordenada, a equipe de saude deve estar alinhada para compartilhar as mesmas
informacdes e decisdes. De modo a promover discussfes e trocas de informacbes
entre os/as profissionais envolvidos/as no cuidado, é estabelecido o género reunido
multiprofissional, fundamental para discutir estratégias de cuidado, compartilhar
experiéncias e tomar decisdes em conjunto.

Em relacéo as entrevistas, realizadas com as profissionais de saude da UTIN,
no que se refere a estrutura genérica, englobam os pré-géneros narracao,
argumentacao, conversacao e descricdo. Destaco exemplos de trechos descritivos e
argumentativos, respectivamente, no excerto 3. Santos (2013, p. 30) relata que a
compreensao central € que as pessoas utilizam a narrativa ndo somente para
(re)construir eventos passados, mas também para interpretar os eventos de acordo
com suas representacdes desejadas. A narracdo "esta condicionada ao contexto, as
pessoas nele envolvidas e tem um fim determinado”. Assim, a entrevista é uma
ferramenta crucial para entender como as pessoas estruturam suas narrativas e
compreender outros fatores, como a maneira como os individuos se entendem e

compreendem o mundo e suas proprias experiéncias.

Excerto 3

Pesquisadora: “E como vocé percebe seu contato com os familiares dessas criancas que
tem condigbes crbnicas e as que sdo mais graves?”

Maria: “O meu contato como enfermeira da assisténcia € um pouco limitado, porque é uma
UTI grande, ndo é? E, nos, enfermeiros, ficamos com 10 pacientes graves. Entdo, assim, nos
temos enfermeiras rotineiras que conseguem fazer esse trabalho melhor com a familia. E, n6s
da assisténcia, fica um pouco limitado de acolher, a gente fica mais por conta dos
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procedimentos mesmo, né? Entdo, essa parte de acolhimento de familia, a gente fica
realmente um pouco limitado [...]” (entrevista P1, linha 90)

Na subsecao seguinte, apresento 0os géneros discursivos situados, em que 0
foco de investigacdo estd em como ocorre a pratica de CP e também em como as
profissionais de saude desenvolvem e representam discursivamente a sua pratica

profissional.

3.2.1 Géneros discursivos e modos de acao-interacao

Para Chouliaraki e Fairclough (1999), a andlise de textos € um processo
complexo que envolve a compreensao e a explanagcdo. Sendo assim, um texto-
interacdo pode ser compreendido de maneiras diferentes e néo determina
exclusivamente um significado, embora haja um limite para o que ele possa significar,
e as relagbes sociais, experiéncias e crencas do/a leitor/a decorre de diferentes
compreensdes. Na explanagdo, ha uma conexao entre conceitos e material empirico.
O processo ocorre quando as propriedades de textos particulares sao “redescritos”,
usando uma estrutura tedrica especifica, com a finalidade de “mostrar como o
momento discursivo trabalha na pratica social, do ponto de vista de seus efeitos em
lutas hegemoénicas e relagdes de dominagao” (CHOULIARAKI; FAIRCLOUGH, 1999,
p. 67).

Descrevo, a seguir, como sdo dispostos os géneros discursivos situados,
observados durante o campo e em relatos das profissionais de saude, sobre as
atividades discursivas e seus propositos. Para Silva e Ramalho (2008, p. 35):

A macro e microanalise discursiva de aspectos implicados em maneiras de
(inter-)agir em préticas por meio da linguagem permite uma aproximagao dos
géneros como ag¢bes sociais, muitas vezes potencialmente capazes de
contribuir para a distribuicdo assimétrica de poder. Como elemento de ordens
de discurso, ao lado de discursos e estilos, géneros séo vistos, aqui, como
entidades tanto sociais quanto discursivas. A ideia é de que (inter-)acao,
pessoas, relacbes sociais, mundo material e discurso estdo em constantes

relagbes dialéticas de transformacgdo, de modo que o discurso é tanto
constituinte da vida social quanto constituido por ela.

As reunides multiprofissionais aconteciam as quartas-feiras, no periodo da
manha, e suas composi¢bes variam de acordo com a disponibilidade de cada

profissional. S&o convidadas as seguintes categorias profissionais: Medicina,

Enfermagem, Fonoaudiologia, Fisioterapia, Servico Social, Psicologia, Terapia
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Ocupacional e Nutricdo. A médica rotineira € responsavel por guiar a pauta,
fornecendo sempre dados clinicos e procedimentos médicos realizados. Em seguida,
h& a troca de turno entre as profissionais que desejam relatar atividades ou
procedimentos realizados. Desse modo, sdo discutidos os casos dos 20 pacientes
internados, seguindo a ordem numérica dos leitos. Ao final da descricdo dos
procedimentos técnicos, ha um espaco para que membros da equipe relatem como
esta a interagcdo entre mae-bebé e mae-equipe, geralmente conduzido pelas
profissionais do Servico Social, Psicologia e Terapia Ocupacional. Nesse momento ha
a programacao de novos procedimentos e condutas em relacdo ao bebé e a sua
familia, especialmente em relacdo a diade méae-bebé.

De acordo com Valadares et al. (2013), para fornecer assisténcia adequada as
criancas com doencas cronicas, é recomendavel que profissionais de diversas areas
da assisténcia participem das reunides e decisdes, cada um com sua abordagem
especifica, a fim de reduzir o sofrimento da crianca e de seus familiares. Portanto, a
comunicacao clara entre os membros da equipe é essencial para que essa abordagem
seja eficaz. No entanto, € importante lembrar que a relagdo entre profissionais pode
variar dependendo do contexto e das relacées de poder.

O boletim médico acontece todos os dias no periodo da tarde. Esse momento
€ marcado por uma rotina rigida, com horario definido e as pessoas organizadas em
fila, visto que entra uma de cada vez na sala dos/as médicos/as. Ha pouca
participagdo de homens (pais) ou outros membros familiares. Entéo,
predominantemente, sdo as mulheres que estdo presentes nessa interacdo. As
informacBes técnicas sdo repassadas para as méaes dos pacientes, descrevendo
diariamente resultados de exames, informacbes sobre procedimentos invasivos,
dietas e programacdes de ordem técnica. Membros da equipe, durante as entrevistas,
relatam que esse momento ainda € insuficiente para que duvidas e angustias das
maes sejam validadas, com atencdo aos aspectos emocionais, pois alguns
profissionais utilizam linguagem técnica e de dificil entendimento, como demonstrado
no excerto 4 (p. 108): “o médico esta falando e a gente vé que a pessoa ndo esta
entendendo”.

A rotina da UTI é padronizada e pouco flexivel, por isso ndo ha possibilidade
de que o género boletim médico aconteca em outro momento ou de acordo com a
demanda de cada familia, justificada pela alta demanda de atividades das médicas.

Esse tipo de troca ndo mediada face a face permite que sejam marcadas
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explicitamente relacbes de dominacéo e poder. H4, também, uma hierarquizacdo de
rotinas estabelecidas entre as profissbes, como, por exemplo, 0 momento do boletim
médico em que as informacdes sobre o estado da crianca sao repassadas somente
pelo/a médico/a, “aqui na UTI quem faz esse papel é somente um médico”, como

relatado nos excertos 4 e 5:

Excerto 4

Karina: “[...] as vezes, na visita médica, 0 médico esta falando e a gente vé que a pessoa ndo
esta entendendo, os pais, eles ndo estao entendendo, até pelo grau de instrucdo, né? De
escolaridade, né? E ai a gente estava discutindo para a psicologa fazer parte desse boletim
médico com o0s pais, para depois eles terem uma conversa para certificar o que eles
entenderam, né? Daquela conversa com os médicos, porque realmente o nivel deles, assim,
é muito precario, né?” (entrevista P2 E P3 — linha 273)

Excerto 5

Maria: “Entdo, aqui na UTI quem faz esse papel é somente um médico. Nés enfermeiros, nés
ndo passamos o guadro do paciente para a familia, entdo guando a familia chega pra gente
qguerendo saber do bebé, nés acolhemos, mas ndo passamos guadro e diagndstico, nada do
paciente, porque é o perfil da unidade, é o protocolo da unidade, é s6 o médico nesse sentido.”
(entrevista P1 — linha 122)

Apbs essas percepcdes, considero ser necessario questionar alguns aspectos
presentes no género boletim médico. De acordo com Thompson (2011), a construcao
simbdlica de uma identidade coletiva pode ser alcancada através de diferentes
elementos, como as regras institucionais. Nesse sentido, a padronizacdo € uma forma
de unificacéo utilizada para estabelecer normas e procedimentos comuns a todos 0s
membros de um determinado grupo, como relata a participante Maria no excerto 5:
“Nés enfermeiros, nds ndo passamos o quadro do paciente para a familia”.

No entanto, as entrevistas realizadas com as profissionais que ndo séo da area
médica indicam que, embora haja um protocolo estabelecido para comunicar questdes
clinicas as familias, a comunicacdo, muitas vezes, ndo é efetiva e as familias nao
compreendem as informacdes transmitidas. Por isso, mesmo que sejam consideradas
"regras" institucionais, as profissionais vislumbram outras alternativas para que outros
membros da equipe participem do boletim, a fim de auxiliar, por meio de técnicas
comunicativas, os familiares a entender as informagoes.

Observo, portanto, que ha uma excessiva centralizacdo do discurso médico
nesse género, o que pode prejudicar a eficacia das relagbes entre as familias e as

profissionais de saude. Além disso, essa abordagem pode limitar a autonomia das
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profissionais de saude e a liberdade das familias em receber informacdes e
acolhimento de uma determinado profissional com quem tém maior vinculo. E
importante reconhecer que os vinculos estabelecidos entre profissional, paciente e
familia sdo essenciais para validar sentimentos e garantir o seguimento adequado do
tratamento.

Destaco também a questdo da educacdo formal das familias atendidas na
unidade de saude. A participante Patricia observa: "porque a gente realmente pega
pessoas que tém baixa escolaridade, que as vezes realmente ndo conseguem ler,
escreve sO 0 nome" (entrevista P12, linha 404). Desse modo, a falta de educacéo
formal pode interferir diretamente na comunicacao entre as familias e os profissionais
de saude, tornando dificil a compreenséo de assuntos mais complexos, especialmente
quando envolvem termos técnicos e conceitos abstratos. I1sso ressalta a importancia
de que as habilidades de comunicacdo sejam constantemente aprimoradas pelas
profissionais para evitar ruidos e conflitos na comunicacgao interpessoal.

A comunicagao de “mas noticias”, como o diagndstico de alguma sindrome
ou doenca, prognostico e 6bitos, € um momento descrito pelas profissionais com
angustia e sofrimento, pois a UTlI é um local onde o recém-nascido esta
constantemente sendo submetido a procedimentos invasivos e sujeito ao risco de
complicacbes e morte. Essa interacdo, apesar de envolver técnicas para cada
situacdo, depende também da sensibilidade e da flexibilidade do/a profissional para
compreender contextos culturais, sociais e cognitivos dos familiares. A esse respeito,
as profissionais relatam dificuldade e falta de treinamento para realizacdo da interacao
com seguranca. Outro ponto abordado, é a falta de um ambiente fisico tranquilo, que
diminua as interferéncias e possibilite um momento de privacidade para que o/a
profissional possa interagir e tirar dividas com os familiares. Como relatado por elas,
esse momento acontece geralmente a beira leito, préximo aos outros pacientes e
familiares, nas salas com outros/as profissionais ou nos corredores da unidade.

A participante Laura, no excerto 2 (p. 99) menciona: “N&o tem um lugar para o
p0Os-0bito, se os pais quiserem. Os nossos leitos sdo muito préximos um do outro [...]
daqui a pouco todo mundo ta sabendo”. O trecho evidencia a influéncia das relagdes
discursivas e sociomateriais no género em questdo. Com efeito, o espaco fisico pode
moldar as intera¢des sociais, como ilustrado no exemplo apresentado, ao limitar a

comunicacao entre os individuos. Para mais, como salienta Fairclough (2003), esse
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ambiente pode afetar o comportamento e o relacionamento entre as pessoas, criando
normas e expectativas sociais especificas.

Outro ponto, é referente as maes que podem acompanhar seus bebés por 24
horas na unidade, no espago denominado “Alojamento mae-nutriz” (Imagem 5 —
Registro dos cartazes fixados na porta do “Alojamento mae nutriz’). Esse espaco
conta com 11 camas, disponiveis em um espaco reduzido, com pouca ventilacdo e
dois banheiros compartilhados. O espago tem muitas regras para que a convivéncia
seja possivel. Outra modalidade de presenca materna na unidade € chamada pela
equipe de “Méae diarista”, em que a mulher passa o dia na unidade, participando da
rotina e convivendo com o bebé no periodo diurno, com horario de entrada e saida.
Como dito, ndo ha leitos para todas as maes dormirem ou descansarem na unidade.
Entdo séo utilizados critérios de admissdo como residir distante do hospital,
apresentar questdes socioecondmicas mais vulneraveis e estar amamentando o bebé.
Além disso, é avaliada a gravidade da saude de cada recém-nascido.

Destaco, ainda, a importancia de compreender como as regras e normas
institucionais moldam as préaticas no ambiente hospitalar. A interacdo também é
mediada por modalidade verbal escrito-visual institucionais com regras
organizacionais do espac¢o, como a sinalizacdo do caminho a se seguir, por meio de
setas roxas (ver em Imagem 2 — Corredor de acesso as salas das profissionais da
UTIN). O espago compartilhado pelas mées nédo € apenas limitado por essas regras e
normas como uma restricdo externa ao comportamento individual, mas também é
ativamente construido e reproduzido por meio de préaticas sociais. Esse conjunto de
inferéncias e procedimentos é especifico do contexto hospitalar e as estratégias
discursivas utilizadas pelas profissionais afetam a construcdo das identidades das
pessoas envolvidas. Portanto, os aspectos institucionais tém grande influéncia na
interacdo e compreensdo dos/as participantes (ARAUJO; BASTOS, 2015;
GHERARDI, 2011).

Nesse sentido, as normas institucionais sao reforgcadas por meio de recursos
multimodais, como os cartazes fixados na porta do alojamento. A combinacdo de
diferentes modos semiéticos, como formato, cores e icones, cria significados
adicionais. De acordo com Kress e Leeuwen (2002), a interpretacdo das imagens
envolve a analise de como elas sé&o utilizadas em diferentes contextos sociais e como
sao percebidas pelo publico. Na Imagem 5, os desenhos em cor rosa que estéao entre

a escrita “méae nutriz” séo utilizados como marcadores de género, sugerindo que esta
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relacionada a feminilidade e a maternidade (KRESS; LEEUWEN, 2002). Os icones
ilustram quem pode ou ndo pode acessar o local, como a figura vetorial do género

masculino envolto por um circulo tachado em vermelho, indicando a proibigéao.

Imagem 5 — Registro dos cartazes fixados na porta do “Alojamento méae nutriz”

Fonte: arquivo pessoal

Além disso, nos cartazes com informacdes verbais, € comum o uso do
imperativo na constru¢cdo dos enunciados, como em "Faca siléncio”. Esse tipo de
construcao atribui a responsabilidade as mées na organizacao do ambiente. Na frase
"Proibida a entrada de pais no alojamento!", a palavra "proibida" é um adjetivo que
funciona como predicativo do sujeito implicito "é" ou "estd", enfatizando que o
ambiente é exclusivamente para mulheres e que a entrada de pais nao é autorizada.

De modo a manter toda essa organizacdo, ha uma reunido com as maes que
acontece as quintas-feiras para discussdo de regras, rotinas, problemas de
convivéncia entre as maes e entre familiares e profissionais de saude, sendo um
momento para sanar de duvidas e compartilhar informagbes. Essa reunido é

conduzida por profissionais da Terapia Ocupacional, Psicologia, Fonoaudiologia e
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Enfermagem. As médicas participam esporadicamente de acordo com alguma
demanda técnica especifica.

Com o novo cenério pandémico, uma exigéncia foi as mulheres passarem a
tomar banho antes de terem contato com a crianga, bem como a usarem camisola
hospitalar durante a permanéncia na unidade (Imagem 6 — “Maes sentadas ao lado
das incubadoras dos bebés”). Em relacdo as profissionais, estas devem utilizar a
roupa privativa (camisa e calca) de cor azul celeste, também chamado de pijama
hospitalar.

No espaco hospitalar, a relacdo entre o corpo humano e o ambiente em que se
encontra pode ser enfatizada por meio de vestimentas em cores especificas. Sendo
assim, a roupa pode ser utilizada como um marcador de diferencas entre as pessoas.
Como sabemos, o uso do uniforme sempre foi adotado como uma forma de padronizar
a vestimenta e identificar o individuo como pertencente a uma instituicdo, com
caracteristicas que indicam autoridade e garantem a seguranc¢a de quem circula pelos
espagos.

Ainda quanto a vestimentas, Barthes (2009) estuda a moda como um signo que
estd presente nas relacfes sociais. Para o autor, a vestimenta é uma linguagem
abstrata que possui tanto aspectos praticos quanto simbdlicos, permitindo que
informacdes sobre quem esta vestindo, sua época e influéncias sejam comunicadas.
Para Silva (2011, p. 14):

O social e o simbdlico referem-se a dois processos diferentes, mas cada um
deles é necessério para a construcdo e manutencdo das identidades. A
marcagao simbdlica € o meio pelo qual damos sentido a praticas e a relagdes
sociais. E por meio da diferenciacdo social que essas classificacbes da
diferenga sao “vividas” nas relagdes sociais.

Pensando no contato com o bebé, apesar de ndo ter uma restricao formal sobre
isso, existem situacdes que limitam esse contato direto em alguns momentos do dia,
principalmente quando a equipe de Enfermagem realiza os cuidados basicos de
higiene do bebé ou algum procedimento invasivo, como coleta de sangue. Nesses
momentos, as méaes, em algumas interagdes, sao “convidadas” a esperarem fora do
ambiente onde fica o leito da crianca. O uso de “convidadas” concebe a mae como
um agente ativo, com poder de escolha para permanecer ou ndo na sala durante os
procedimentos. No entanto, ha uma amenizagédo no discurso ao “convidar’” a mae a

sair da sala. Em uma relac&o hierarquica como essa, ndo ha uma escolha, mas sim a
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indicacdo de uma acédo que a profissional quer que seja feita. O propdsito nestas
analises, considerando as concepc¢des de Fairclough (2003), € reconhecer como 0s
discursos séo produzidos ao longo da interacdo, a fim de notarmos as ideologias e

hegemonias naturalizadas.

Imagem 6 — Maes sentadas ao lado das incubadoras dos bebés

Fonte: arquivo pessoal

A unidade neonatal conta com uma sala chamada de “sala de ordenha”
(Imagem 7 — Sala de ordenha), local onde as mulheres podem coletar e armazenar o
proprio leite para fornecer ao seu bebé ou realizar doacao ao banco de leite. Nesse
contexto, hA& um momento de interacdo diaria em que profissionais de saude,
principalmente as do Banco de Leite Humano do hospital, orientam e conversam com
as maes sobre a técnica de retirada do leite materno, utilizando as méos para
extracdo, principalmente nos momentos em que o bebé ndo pode ser amamentado
devido as suas condi¢Bes clinicas. Nessa interacdo, € muito importante o respeito
também as crencas, as escolhas, as vontades e a privacidade das mulheres que estédo

no local, estejam elas retirando ou nao o leite.
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A metafora “sala de ordenha” refere-se ao lugar como uma forma de
naturalizar a ideologia da pratica de amamentacdo a um atributo natural, comum a
todas as espécies de mamiferos. Assim, € uma estratégia discursiva, baseada no
consenso cientifico dos beneficios da amamentacdo nos primeiros meses/anos de
vida do bebé, que remete ao modo de operacéo da ideologia de legitimacéo, por meio
da racionalizacédo de normas para defender determinada acdo (THOMPSON, 2011).
Porém, o aleitamento exige uma nova visdo sobre a mulher, que ndo pode ser
responsabilizada por todo o processo envolvido no aprendizado da pratica de
amamentar, justamente para distanciar da representacdo de ser uma acgao intuitiva e
natural. Esse € um tema complexo e que merece uma reflexdo mais aprofundada,
mas que nao seré feita neste estudo por ndo ser parte do objetivo.

Outro género discursivo identificado partiu de uma estratégia semidtica criada
pela equipe de Enfermagem ha alguns anos na unidade, o “mural de elogios”
(Imagem 8 — Quadro de elogios aos profissionais de saude). Nesse espaco, localizado
no corredor de entrada da UTIN, encontra-se um mural colorido e enfeitado para que
os familiares possam escrever cartas e bilhetes de agradecimento aos profissionais.
A moldura possui um tema infantil, com cores claras, como o lilds, e desenhos de
borboletas e coracdes, cobertos por brilhos. No entanto, uma contradicdo € percebida
neste tipo de género discursivo, pois ndo ha um espaco com a mesma modalidade
semiodtica para reclamacdes, dividas ou sugestbes. Essas escolhas de modalidade
sugerem uma exposicao dos elogios a todos que passam pelo corredor do hospital,

mas nao esta claro como se comunicar nos casos opostos.
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Imagem 7 — Sala de ordenha
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Fonte: arquivo pessoal

Imagem 8. Quadro de elogios aos profissionais de saude

Fonte: arquivo pessoal
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Logo, de acordo com Fairclough (2003) e Thompson (2011), diferentes tipos de
géneros discursivos podem estar associados a variadas formas de acédo e poder,
sendo usados para promover ideologias e valores no ambiente neonatal. Essa
estratégia discursiva envolve a apresentacdo de uma visdo particular da unidade,
essencialmente positiva, como universal. A universalizacdo pode ser usada para
persuadir ou convencer as pessoas sobre uma determinada visdo ou ideologia
aceitavel.

Aqui, observo que diversos géneros discursivos vao além da organizacao e da
estruturacdo da mensagem, estando interligados com as formas em que a mensagem
contribui para a representacdo e negociacdo das relagcdes sociais entre 0s
participantes do discurso. Ante 0 exposto, nesta secéo, o0 objetivo foi apresentar os
géneros discursivos que fazem parte do ambiente da UTIN, a fim de responder a
primeira questdo de pesquisa, sobre como as praticas sociomateriais Sao
desenvolvidas na unidade em relacdo as pessoas, as relacdes sociais, as tecnologias
e aos modos de interacdo, bem como aos modos semioticos de representacdo e a
organizagdo social envolvida. Isso significa que foram identificados e analisados os
diferentes tipos de textos produzidos na UTIN de modo a compreender como ocorre
a comunicacao dentro da unidade e como discursos circulam entre as participantes
envolvidas no cuidado dos bebés.

Na proxima secao, o foco estara na caracterizacéo das relagdes sociais e da
interac&o institucional, considerando as representacdes discursivas elaboradas pelas
profissionais de saude. Também serdo considerados 0s aspectos institucionais que
influenciam essas relacdes, como as normas e 0s protocolos que regem o

funcionamento da unidade.

3.3 Relagoes sociais e interagao institucional: contexto e “rotinas” de atuacgao

Quando convidei as participantes para a entrevista, muitas delas expressaram
preocupacdo com o tema da pesquisa, pois ndo se consideravam especialistas no
assunto. Para esclarecer meus objetivos, expliquei que a intencao nao estava focada
em conversar com “especialistas” em CP, mas com profissionais intensivistas que,
geralmente, tém o primeiro contato com criancas que sofrem de doencas que
ameacam suas vidas. Meu objetivo € entender como essas profissionais, que estao

na linha de frente do cuidado e que séo responsaveis pelos primeiros planejamentos
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para conduzir o processo de adoecimento, pensam sobre CP, como se identificam,
representam e comprometem-se com a pratica desses cuidados.

A entrada de um bebé na UTIN ocorre nas primeiras horas ou dias de vida, e,
portanto, as primeiras profissionais a terem contato com a crianga e com a evolugéo
de sua complicacdo de saude sdo as intensivistas. Assim, o entendimento das
dimensdes do cuidado especializado envolve a identificacdo precoce, atencdo aos
sintomas, comunicacdo com os familiares e cuidado integrado com a equipe
multiprofissional.

Considerando essa perspectiva, para identificar os itens lexicais mais
recorrentes relacionados a representacao do conceito de CP, primeiramente examino
os textos, por meio do software MAXQDA. Considero apenas cinco itens mais
recorrentes de trés classes gramaticais (processos, participantes e circunstancias)
para o mapeamento (FUZER; CABRAL, 2014). Para Fairclough (2003), essas classes
gramaticais podem estar relacionadas a declaracbes com um carater avaliativo.
Depois, as palavras identificadas foram agrupadas com o auxilio do software
MAXQDA, que também disponibiliza a constru¢cdo da nuvem de palavras (ver Figura

7 — Nuvem de palavras sobre o conceito de Cuidados Paliativos).

Figura 7 — Nuvem de palavras sobre o conceito de Cuidados Paliativos

Fonte: elaborado pela autora com auxilio do software MAXQDA
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Inicialmente, levantei uma questdo com todas as profissionais sobre o que elas
entendiam como Cuidados Paliativos. Trago alguns excertos sobre como as
profissionais representam o CP. A palavra mais recorrente relacionada ao conceito,
além de cuidados, foi "conforto", que se refere a sensacdo de bem-estar fisico ou
emocional buscada para o paciente. No entanto, essa pratica foi frequentemente
associada apenas ao final da vida dos bebés, com o objetivo de "permitir que eles
aproveitem com qualidade seus ultimos dias" (excerto 8). Essa é uma viséo limitada
dos CPN que nédo considera as circunstancias de elegibilidade e os beneficios da
intervencdo precoce, como discutido na secdo 1.3 (Conceitos sobre cuidados

paliativos em Pediatria e Neonatologia).

Excerto 6

Francisca: “Eu acredito que o cuidado paliativo é isso, vocé da um conforto pra crianga e a
familia consiga ter algum vinculo, alguma memoaria afetiva com o bebé. Aqui eu vejo que eles
deixam pouco a desejar. Seja com alguma sedagéo, seja com alguma medicagao.” (entrevista
P5, linha 9)

Excerto 7

Jussara: “Eu entendo que é uma forma de cuidado, de dar conforto, né? Nos fins da vida e
também em doencgas que tém terminalidade definida ja.” (entrevista P6, linha 25)
Excerto 8

Carla: “Cuidado paliativo é quando a gente tenta proporcionar o maior conforto para o
paciente possivel, assim, fazer com que ele aproveite com qualidade os seus Ultimos dias,
digamos assim. E isso que eu entendo por cuidado paliativo.” (entrevista P7, linha 23)

Noto a dualidade entre as palavras mais recorrentes nas entrevistas: “conforto”
e “sofrimento”, as quais se relacionam a delicada conducdo da pratica de CP que,
para as participantes, envolve medidas ‘para proporcionar o maior conforto para o
paciente” (excerto 8) que esta em sofrimento. Conforme afirmam Fuzer e Cabral
(2014, p. 35), a interpretacdo funcional da estrutura gramatical dos textos € vista
‘como uma composigao de representacgdes e relagbes organizada como mensagem”.
A recorréncia dos processos “dar conforto”, “cuidar” e “aceitar” estabelecem a linha
ténue entre processos mentais e materiais com 0S processos comportamentais que
podem estar interligados por sobreposi¢cdes em situacbes especificas. Logo, “dar
conforto”, um comportamento mental, pode ter efeitos fisicos, como a diminuigdo da

dor fisica. Portanto, 0s processos comportamentais podem ser vistos como uma forma
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de integrar e compreender as dimensdes fisicas e mentais do comportamento humano
(CABRAL; BARBARA, 2015).

Porém, as profissionais representaram os CP como medidas a serem tomadas
apenas quando "nao se pode fazer mais nada" ou como a¢des de cunho afetivo (ver
em excerto 9). Isso pode sugerir uma falta de compreenséo das praticas ampliadas
dos CP, pois € importante entender que esses cuidados ndo se limitam ao final da
vida de uma pessoa e podem ser aplicados em qualquer momento do tratamento,
desde o diagnostico até a cura ou a morte do paciente.

Com efeito, essa visao limitada dos CP pode levar a subutilizacdo de
estratégias de cuidado em pacientes que poderiam se beneficiar deles em fases
anteriores da doenga. De acordo com Santana et al. (2019), os CP podem ser
oferecidos em qualquer fase da doenca grave, inclusive no momento do diagndstico.
Quando introduzidos precocemente, a familia tem mais tempo para se adaptar as
mudancas na rotina, tomar decisdes importantes e lidar com questdes emocionais
dificeis. Além disso, os CP nao sao usados apenas quando ndo h& mais opc¢des de
tratamento, mas podem ser combinados com tratamentos curativos ou em
tratamentos para controlar a dor e outros sintomas, além de melhorar a qualidade de

vida das pessoas.

Excerto 9

Jéssica: “Pra mim, cuidados paliativos é o cuidado que vai ser exercido no fim da vida, guando
a medicina curativa ndo pode fazer mais nada de fisico, de biol6gico, mas que os cuidados e
os confortos necessarios podem sim ser executados. Entdo, a medicina fala que néo pode
fazer mais nada, mas a gente percebe que ainda pode fazer muita coisa. Nesse cuidado
afetivo, né?” (entrevista P11, linha 25)

Nos discursos das profissionais, pude perceber que a UTIN ainda ndo possui
um servigo, normas ou protocolos estabelecidos entre todas as participantes para
orientar os casos de bebés que necessitam de CP. Isso resultou em relatos de
desconfortos nas relagbes entre as profissionais ou com as familias. Entretanto,
algumas participantes apresentaram uma visao de como gostariam que 0 Sservigo
fosse conduzido, o que reflete uma posicéo potencialmente ideoldgica de valorizagéo
dos CP como uma estratégia para garantir um melhor atendimento (excertos 10 e 11).
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Excerto 10

Joana: “Acho que ainda é um modelo bem falho. Muito falho. E um modelo que esta
precisando ainda de muito treinamento. Muita conversa e esclarecimento (-) Precisa de muita
coisa ainda.” (entrevista P4 — linha 133)

Excerto 11

Patricia: “Eu acho que ja ta passando da hora de a gente sentar e estruturar de fato um modelo
de protocolo de cuidados paliativos e de morte neonatal, pra que a gente estabeleca um fluxo.
O que mais me incomoda é que, mesmo sendo cuidados paliativos, e a gente sabe gue tem
as peculiaridades, assumem-se varias intervencdes, cada hora uma coisa.” (entrevista P12 —
linha 247)

Nesses discursos, podemos identificar a insatisfacdo das participantes com o
modelo em questdo: “Acho que ainda é um modelo bem falho. Muito falho” (excerto
10). Nesse fragmento, o uso dos intensificadores “bem” e “muito” sdo usadas para
marcar o grau de intensidade na avaliacéo feita pela participante, afirmando que é
necessario fazer algo para melhorar o modelo. Em seguida, no excerto 11, também
ha registro da insatisfagdo em “O que mais me incomoda é que, mesmo sendo
cuidados paliativos, e a gente sabe que tem as peculiaridades, assumem-se varias
intervencdes, cada hora uma coisa". O uso da expressao "o que mais me incomoda"
indica que a participante esta fazendo uma avaliagdo negativa sobre as intervencdes
da equipe assumidas no cuidado.

Ainda a esse respeito, noto que, embora haja um modelo de interacdo entre os
profissionais, como descrito na subsecdo 3.1.1 - Géneros discursivos e modos de
acao-interacao, a reuniao da equipe pode ser considerada insuficiente para discutir as
necessidades dos bebés e de seus familiares. No excerto 12, a profissional, ao usar
a expressao “ainda falta”, faz uma avaliacdo negativa sobre a forma de trabalho da
equipe, e o uso do advérbio “ainda” intensifica essa avaliacdo. Além disso, quando
expressa “eu acho que precisava a gente sentar mais vezes para discutir os casos”,
indica sua opinido e incerteza em relagdo a eficacia das reunides, e traz a luz a
importancia de inserir a familia no momento das decisdes sobre o planejamento do

cuidado.

Excerto 12

Jaqueline: “Eu acho que os rounds sdo um meio que faz com que a gente acesse e tenha
conhecimento da complexidade no total, né? Porque cada um profissional vai trazer sua
contribuicdo em relacdo aquela crianca, né? A Fono vai dar suas contribuicdes, o pessoal do
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banco de lei, a enfermagem que tem um trabalho direto com a crianca. Mas eu acho que ainda
falta. Ainda falta por parte da equipe. O round, por exemplo, na clinica que eu trabalho é uma
vez na semana. Eu acho que precisava a gente sentar mais vezes para discutir 0s casos junto
com as maes dos bebés, ou os responsaveis.” (entrevista P 14 — linha 98)

Na proxima subsecdo, aprofundo essa andlise das macrorrelacdes que pode

revelar como as praticas sociais e institucionais moldam o discurso.

3.3.1 Movimentos discursivos e macrorrelacdo semantica

As relagdes sociais sdo influenciadas de varias maneiras pelas regras
institucionais. No ambiente hospitalar, as normas estabelecidas ditam o
comportamento das pessoas em diferentes contextos e praticas, como a forma como
a equipe médica se comunica com os pacientes e quando o CP é iniciado. Fairclough
(2003) destaca que as regras institucionais, muitas vezes, refletem e reproduzem
desigualdades sociais mais amplas. Assim, as instituicbes estabelecem normas que
moldam o comportamento das pessoas em diferentes contextos sociais.

Gherardi (2011) relata que as normas institucionais englobam politicas formais,
procedimentos operacionais padrdo e cédigos de conduta que estabelecem o que é
aceitavel ou ndo em uma organizacdo. Quando bem definidas, coordenam as
atividades e promovem uma efetiva colaboracdo ao ambiente institucional, uma vez
que a cultura organizacional de compartilhamento influencia a interacdo entre os
individuos e a organizagdo como um todo. Entretanto, regras que favorecem
determinados grupos em detrimento de outros podem gerar tensdes e conflitos
internos. Assim, as normas institucionais sao um importante componente do contexto
social em que as relacdes ocorrem e tém um impacto significativo no seu
desenvolvimento.

Durante as analises, noto, por meio das falas das participantes, a auséncia de
normas ou protocolos na UTIN que direcionem as acdes de atendimento
multiprofissional de forma mais coordenada. Além disso, a assimetria do modelo
meédico como o centro do cuidado foi apontada como sendo mais comum na conducao
das praticas na unidade. No excerto 13, a participante Maria explica que "a equipe
médica, a multidisciplinar traga um plano diariamente, ndo tem como vocé tracar um

plano fixo", justificando que o quadro clinico da crianga pode mudar constantemente.
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E ressalta que a falta de acdes planejadas pode deixar a equipe sem direcionamento

no desenvolvimento de suas praticas profissionais.

Excerto 13

Maria: E, no caso, aqui, como os nenéns mudam o tempo todo, todo dia o bebé esta diferente.
O que se percebe é que a equipe médica, a equipe multidisciplinar traca plano diariamente,
n&o tem como vocé tracar um plano fixo. E porque muda muito, ndo é? O cenario ali do bebé,
né? Da familia. Entdo aqui a gente percebe assim a conversa com a equipe diariamente. “O
vamos fazer isso com esse bebé hoje”, amanha pode ser outra coisa. Entdo, ndo existe um
protocolo aqui na unidade para ser seguido, entdo nés ficamos um pouco sem
direcionamento.” (entrevista P1, linha 47)

Outrossim, as questbes relacionadas ao mundo material, como exames e
transporte de um hospital para outro, bem como a rede de atendimento mais ampla
no Distrito Federal, foram apontadas como obstaculos para o desenvolvimento do CP.
Isso ocorre porque a UTIN ndo dispBe de outras especialidades médicas além de
Pediatras, Neonatologistas e Cardiologistas. Portanto, se for necesséario outro
atendimento, o bebé precisa ser transferido para outros hospitais da rede publica ou
conveniada do SUS para realizar o procedimento. Como consequéncia, o diagnostico
clinico é estabelecido com atraso, o que pode influenciar a tomada de decisdes mais

complexas para algumas profissionais (ver em excerto 14).

Excerto 14

Maria: “A gente percebe que aqui demora muito a questao do diagnéstico mais precoce. A
gente vé alguns pacientes com sindromes, por exemplo.” (entrevista P1, linha 167)

Durante a contextualizacédo da pratica de CP, no Capitulo 1, menciono como o
processo de humanizacdo na saude estd relacionado ao envolvimento entre
profissional e usuério, inexistindo neutralidade nas relacdes de saude. Essa
humanizacéo permite um cuidado que vai além da doenca, levando em consideracao
a histéria da crianca e de sua familia que também necessita de cuidados. A
participante Patricia, Terapeuta Ocupacional, expressou em sua fala como o modelo
do hospital é "muito biocentrado", focado na doenca do paciente, o que é dificil para
ela. A importancia das praticas ja reconhecidas no CP é demonstrada no trecho “E ai,

novamente, eu volto pra aquela questdo que a gente ja teve bebés aqui que podiam
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ter ido pro colo materno, podia a gente ter feito uma intervencdo mais voltada pra

humanizagdo, mas “ele descompensa quando mexe”.

Excerto 15

Patricia: "E dificil pra mim, desse modelo gue tem aqgui no hospital, muito biocentrado, que é
s0 a parte clinica. [...]

E ai, novamente, eu volto pra aquela guestdo gue a gente ja teve bebés aqui que podiam ter
ido pro colo materno, podia a gente ter feito uma intervencao mais voltada pra humanizacéo,
mas “ele descompensa quando mexe”. Mas assim, ele vai descompensar. Entao, de repente,
fazer uma coleta no colo, s6 pra gente promover isso, seria mais ou menos esse perfil de
paciente." (entrevista P12, linhas 101 e 86)

A declaragéo da profissional no excerto 15 reflete sua insatisfagdo quanto a
necessidade de coordenar as normas e acgles técnicas na UTIN com as relacbes
emocionais e de vinculo das familias com os bebés. Ou seja, durante um
procedimento que pode causar desconforto e alteragcdes nos sinais vitais do bebé,
seria possivel coordenar a presenca da mae junto a crianca. Segundo a profissional,
essa medida ndo traria maleficios ao bebé e, além disso, poderia proporcionar bem-
estar ao estabelecer o contato entre mée e bebé.

Sob esse viés, nesta subsecdo, apresento uma andlise dos movimentos
discursivos para investigar como as profissionais de saude percebem as regras
institucionais e como elas representam suas influéncias na pratica dos CP. Assim, por
meio de uma analise da macrorrelacdo semantica, busco a construcdo de sentidos

gerais no texto para a compreensao da pratica social dos CP.

3.4 Representacao e saberes no hospital: discursividade e interdiscursividade

nas praticas de cuidado

O discurso é parte fundamental de todas as praticas sociais, incluindo as
praticas particulares. Na pratica de cuidado neonatal, os discursos incluem
representacdes do status quo, bem como possiveis solu¢cdes para os problemas
encontrados, tracados por meio de estratégias discursivas. As representacdes sao
parte das praticas sociais, e diferentes discursos podem representar a mesma area
de diferentes perspectivas. A esse respeito, Fairclough (2003) destaca que o discurso
pode ser utilizado para construir imagens especificas dos outros ou de simesmo. Além

disso, ele também pode ser usado para reproduzir e transformar as relacdes sociais
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nas praticas particulares. Sobre isso, durante as entrevistas, foi unanime entre as
participantes a visdo de que as praticas de Cuidados Paliativos na UTIN poderiam ser
melhoradas. A participante Jussara argumenta que o problema dos CP comeca na
graduacéo.

Excerto 16

Jussara: “mas na faculdade a gente ndo tem muita nocao do que é cuidados paliativos. Ja
comeca dai, né? Na formacéo, é muito longe, € muito vago. Vocé entende que é para dar
qualidade e conforto, né? Mas na pratica é muito diferente.” (entrevista P6, linha 226)

Desde 2007, Floriani e Schramm tém defendido fortemente a incorporacéo dos
CP nos programas de graduacao na area da saude. Segundo os autores, iSSo poderia
estimular o desenvolvimento de um numero crescente de profissionais que
compreendam a maneira adequada de cuidar desses pacientes. A participante avalia
negativamente, em "a gente ndo tem muita no¢ao", a falta de conhecimento sobre a
pratica de CP. Express6es como "é muito longe, é muito vago" indicam a falta de
clareza e precisdo, além de introduzir uma avaliagdo contrastiva com a palavra "mas"
de que hé diferenca entre a teoria (mesmo que ainda insuficiente na graduacéo) e a
pratica profissional (ver excerto 16).

Nesse sentido, Fairclough (2003) aponta que as representacdes discursivas
podem ser usadas para justificar ou legitimar certas praticas sociais, mesmo que elas
n&o correspondam & realidade. E certo que o tema “morte” causa desconforto mesmo
em profissionais que lidam diariamente com ela, e que a UTIN € um ambiente onde
0s pacientes recebem tratamento intensivo e cuidados especializados para ajuda-los
primariamente a se recuperar de condi¢cdes graves. No entanto, 0s pacientes que
estdo nesse local correm um risco maior de morte do que em outros locais do hospital.
Por isso, espera-se que as equipes de saude estejam preparadas para lidar com a
possibilidade de morte nesse ambiente.

A participante Karina indica no excerto 17 sua dificuldade com o tema “morte”
e relata que, em sua opinido, o ambiente de UTIN n&o é preparado para os desfechos
nao relacionados com a cura. Dessa maneira, as representacdes sobre o processo de
morte e morrer na unidade neonatal sao relevantes porque ainda estdo envolvidas
com uma abordagem objetiva e evitam a interferéncia de aspectos subjetivos nas

relacdes entre pacientes, familiares e profissionais de saude. Além disso, evidenciam
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as limitacdes de conhecimento e pratica em saude para lidar adequadamente com o
processo de saude-doenca na UTIN (ALVES et al., 2018).

Excerto 17

Laura:_E complicado, porque, por mais que a gente tenha, assim, a gente sabe que todo
mundo um dia vai morrer, mas € um ambiente gue a gente néo é preparado para a morte, né?
(entrevista P2 e P3, linha 360)

Como ja dito, a ADC se dispbe a examinar como 0 discurso € usado para
construir significados e representacdes nas praticas particulares, bem como a forma
como ele reproduz ou transforma as relagdes sociais nessas praticas (FAIRCLOUGH,
2003). Para Vieira e Resende (2016), a andlise pode incluir a identificacdo de padrdes
linguisticos, estratégias retoricas e recursos estilisticos que séo usados para construir
significados em um discurso. Ademais, a analise da discursividade pode ser util para
identificar as relagdes de poder presentes em uma pratica social particular.

Desse modo, durante a construcao deste capitulo, apresento alguns exemplos
de como estratégias organizacionais ligadas aos aspectos semidticos reforcam as
relacbes de poder do discurso médico. Contudo, € importante ressaltar que essas
estratégias também podem estar presentes nas praticas de outras profissdes ligadas
a equipe, ndo para demonstrar superioridade ou restricdo, mas para exigir
transferéncias que sdo comuns a todas as profissées, ndo apenas na pratica dos CP,

mas também no cuidado neonatal em geral.

Excerto 18

Maria: “Essa parte de acolhimento, como eu falei, as enfermeiras da assisténcia, a gente ndo
consegue fazer, assim, da forma como deveria ser feito, por conta da nossa limitacdo de
tempo. Entdo, nds transferimos realmente essa responsabilidade para o psicdlogo, para
assisténcia social, para a equipe médica e a enfermeira rotineira.” (entrevista P1, linha 132)

No excerto 18, "nds transferimos realmente essa responsabilidade”, a
participante relata que néo é possivel fazer a acolhimento da forma como deveria ser
feito devido a limitacdo de tempo, sugerindo que o servico ndo esta sendo prestado
com a qualidade que deseja. O uso do pronome “nés” inclusivo também reforca a
representacdo de que a limitagdo de tempo e a transferéncia € um problema que afeta
todos/as da area da enfermagem assistencial, sendo a responsabilidade transferida

para outras areas.
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Do mesmo modo, ao ser questionada sobre a comunicacao de mas noticias na
UTIN, Laura (excerto 19) usa uma entonacao que sugere que sua opinido pode nao
ser bem aceita. Ela fala com um tom mais baixo, quase sussurrando: "Entdo, aqui ndo
€ muito legal, ndo". Isso pode sugerir que a equipe ainda ndo possui habilidades
comunicativas adequadas para lidar com situacdes delicadas e apoiar as familias, ou
gue ainda ndo haja confiangca entre os membros da equipe para que o0 assunto seja
abordado.

Além disso, hé relatos de dificuldades em tomar decisGes acertadas até mesmo
em pacientes que estdo definidos com plano de assisténcia paliativa no momento de
intercorréncias, que ocorrem frequentemente no ambiente de UTIN. Isso destaca a
necessidade de melhorar as habilidades de comunicacéo e a tomada de decisdo da
equipe para garantir uma assisténcia mais adequada aos pacientes e a suas familias.
Também demonstra a dificuldade em identificar os sinais de fim de vida de um bebé,
gue é uma tarefa complexa e que requer habilidades e técnicas especificas das

profissionais (excerto 20).

Excerto 19

Pesquisadora: Como que funciona a comunicacdo de mas noticias aqui?
Laura: ((em volume mais baixo)): Entdo, aqui ndo é muito legal, ndo (entrevista P2 e P3, linha
371)

Excerto 20

Joana: “O bebé que eu citei anterior que ficou aqui com a gente seis meses. Na hora que ela
comecgou a entrar em faléncia, todo mundo ficou questionando “Nossa, mas n&o vai fazer
nada?” Tanto que a médica até mandou eu puncionar o acesso na hora, para ver se fazia
alguma coisa. E ndo funcionou porque eu ndo consegui na hora.” (entrevista P4, linha 107)

Com efeito, cada caso é unico e deve ser avaliado individualmente pela equipe
multiprofissional. A equipe médica pode considerar fatores como a gravidade da
doenca, a eficacia dos tratamentos disponiveis e a qualidade de vida da crianca para
determinar se é provavel que o fim de vida esteja proximo. O ideal € que as decisbes
sejam tomadas de forma colaborativa entre os membros da equipe e a familia,
buscando sempre o melhor interesse da crianca. Como mencionam Dadalto e
Affonseca (2018), € fundamental que os/as profissionais estejam atentos/as para

evitar a obstinagao terapéutica e a introducédo de medidas fateis que nao terdo impacto
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no curso natural da doenca e poderdo prolongar e tornar ainda mais doloroso o
processo de morte da crianca.

Embora as representagdes identifiquem falhas no modelo de assisténcia da
UTIN, h& também discursos que vislumbram possibilidades de mudanca ou
estratégias para transformar o cenario do cuidado. A participante Maria (excerto 21),
observa que ha mais informacdes disponiveis para o desenvolvimento dos CP,
indicando uma nova compreensdo das profissionais sobre a pratica que estd em
curso, conforme 0s processos mentais "perceber”, "comecar a entender" e "aceitar".
Além disso, a avaliacdo "melhor” sugere que as pessoas estdo comecando a entender
e aceitar os CP de maneira mais satisfatoria. Em geral, de acordo com a participante,
h& uma mudanca em curso na compreensédo das pessoas em relacdo aos CP e uma

avaliacdo de que h& mais estudos e divulgacao sobre o tema (excerto 22).

Excerto 21

Maria: “Eu percebo que esta mudando, €, as pessoas comeg¢am a entender melhor e aceitar
o cuidado paliativo como estratégias para minimizar o sofrimento do paciente, né? A propria
familia também, temos mais estudos quanto cuidados paliativos, mais palestras, vocé percebe
mais divulgacéo desse tema que antes néo existia, ndo é?” (entrevista P1, linha 144)

Excerto 22

Maria: “Porque cuidados paliativos, ele é mais dindmico, mas se tivesse pelo menos um
protocolo para direcionar um pouco a equipe ja ajudaria. E treinamentos, sensibiliza as
equipes, mesmo, 0 proprio conhecimento, porque como € um tema relativamente novo, que
ndo é novo, mas estd comecando a se falar mais, ndo é, principalmente neo. Entdo, acho que
treinamento, sensibilizar as equipes mesmo quanto a isso.” (entrevista P1, linha 104)

No excerto 22, Maria indica sua avaliagdo de que os CP s&o mais dinamicos
do que outras formas de cuidado. Por isso, afirma, de maneira enfética, que sao
necessarios "treinamentos, sensibilizar as equipes, mesmo”. O uso de "mesmo"
intensifica o que foi dito, reforcando a representacdo de que o treinamento e o
conhecimento séo realmente importantes nesse processo. Outra condi¢do hipotética
utilizada é "mas se tivesse pelo menos um protocolo para direcionar um pouco”. O uso
da condicional "se tivesse" indica uma situacéo que néo é realidade no momento, mas
que, se fosse, teria um efeito benéfico para o servico.

A interdiscursividade, definida por Fairclough (2003) como diferentes géneros,
discursos e estilos que séo articulados em um determinado texto, permite identificar

diversos discursos em um texto. O primeiro passo é identificar os temas centrais e a
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perspectiva pela qual sdo representados por meio de aspectos do mundo
especificados por tracos linguisticos.

Por isso, Fairclough (2003) reitera que a selecao de vozes incluidas ou ndo
nos textos e como elas se articulam refletem as escolhas ideologicas por partes dos
atores que produzem e utilizam o género como forma de acéo na sociedade. Desse
modo, nos excertos 22 e 23, por meio de suas vozes, as entrevistadas descrevem
com recorréncia suas emogodes quanto ao dilema do fim de vida dos pacientes e sobre
a limitacdo nas habilidades e técnicas para lidar com o adoecimento e a morte dos
bebés. Em outros momentos, utilizam palavras como ‘pesquisas” e “estudos” para
legitimar os posicionamentos conceituais sobre o tema de cuidados paliativos. Esses
elementos permitem compreender como as participantes elaboram seu modo de agir

e representar o cuidado.

Excerto 23

Laura: “Tem os pacientes também, que sdo bem prematuros mesmo, né? Que vocé néo, ndo
€ natimorto, entdo vocé tem que dar os cuidados até que ele (-) se va né? Que ele entre em
Obito. Mas se ele nasceu vivo, vamos supor com 22 semanas, hasceu vivo, vocé tem que
prestar assisténcia. Prematuros extremos. Tem as sindromes, né? Que tem, de acordo com
as pesquisas, como ela falou do de Edwards até 1 ano, mas a gente ndo sabe, pode ver um
dia, um ano, até um pouquinho mais, né? Entéo, a gente da aqueles cuidados mesmos de
conforto, de dignidade, trazer o pai e a mée [...]"(entrevista P2 e P3, linha 80)

Durante as entrevistas, as participantes fazem uso da estratégia da
interdiscursividade para construir significados mais ricos, a fim de adquirir autoridade
e demonstrar conhecimento sobre o assunto. Esse fenbmeno € especialmente comum
na ordem do discurso médico. Como visto, a participante Laura, no excerto 23,
emprega a estratégia da interdiscursividade para estabelecer sua autoridade no
desempenho de sua funcdo e comportamento profissional, apesar de nao fornecer

informacdes precisas sobre a prematuridade e as sindromes.
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3.5 Algumas consideracdes

Neste capitulo, apresento dados importantes para responder a primeira
pergunta de pesquisa sobre como é desenvolvida a pratica de CPN na UTIN. Além
disso, inicio o processo de analise, que sera aprofundado no proximo capitulo, sobre
como as profissionais de saude da area representam discursivamente as praticas
envolvidas no CPN. Para mais, a intencdo de contextualizar aspectos
sociodemogréficos e sociomateriais foi para apresentar ao/a leitor/a a realidade do
hospital em que o estudo aconteceu. Isso se deve a atencdo nas analises, que
também abrangem os fatores sociais, econdémicos, de género e raca que influenciam
as experiéncias do processo saude-doenca (abordadas no proximo capitulo).

Diante disso, foram identificados e analisados os diferentes tipos de textos que
sao produzidos na UTIN, a fim de compreender como ocorre a comunicac¢ao dentro
da unidade e como discursos circulam entre as participantes envolvidas no cuidado
dos bebés. O vocébulo mais recorrente relacionado aos CP, além de “cuidados”, foi
"conforto”, que se referiu a sensacao de bem-estar fisico e/ou emocional buscada para
o paciente. No entanto, essa pratica foi frequentemente associada apenas ao final da
vida dos bebés. Com efeito, essa € uma visdo que pode limitar os CPN por nao
considerar as circunstancias de elegibilidade e os beneficios da intervencéo precoce.

Ademais, durante as analises pude perceber, por meio das vozes das
participantes, a auséncia de normas ou protocolos na UTIN que direcionem as ac¢oes
de atendimento multiprofissional de forma mais coordenada. A assimetria do modelo
médico como o centro do cuidado foi apontada como sendo mais comum na conducao
das préticas na unidade. Além disso, a interdiscursividade foi utilizada para construir
significados mais ricos, a fim de adquirir autoridade e demonstrar conhecimento sobre

0 assunto. Esse fendmeno € especialmente comum na ordem do discurso médico.
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4. DIALOGOS INTERSECCIONAIS NOS CUIDADOS PALIATIVOS

“Quando eu comecei a compreender que a gente ta aqui ndo sé pra curar,
mas principalmente pra cuidar, ndo sé6 do paciente, mas também da familia,
isso me trouxe uma paz de espirito muito grande, porque eu sinto que eu
néo abandonei o paciente em momento nenhum®” (Participante Helena).

este capitulo, aprofundo a analise discursiva com os fragmentos que

revelam como as profissionais de saude da UTIN representam

discursivamente as praticas envolvidas no Cuidado Paliativo Neonatal. Além
disso, pesquiso como as profissionais constroem e negociam suas identificagdes nas
acoOes, interacOes e relacdes sociais frente ao exercicio do CPN. Nesse caminho,
discuto como a analise interseccional dos marcadores de raca, classe e género
desempenha papel fundamental na compreensdo de como diferentes aspectos de
identidade e estrutura social sdo interconectados. Para, também, analisar como sdo
negociadas as relacdes de poder e as dinamicas identitarias e relacionais nas praticas
particulares de CP. Ao final, descrevo como ocorrem alguns movimentos discursivos

de contestagdo do modelo de cuidado vigente.

4.1 A representacao da “profissional” como participante do cuidado

Nesta sec¢do, proponho uma andlise das construcdes de identidades das
profissionais de salde expostas nos textos. O significado identificacional esta
relacionado ao aspecto discursivo das identidades, porém, por meio do principio
dialético entre os significados, também se relaciona aos significados representacional
e acional/relacional, que envolvem as representacdes, as interacdes sociais e 0s
papéis sociais (FAIRCLOUGH, 2003).

A identificacéo relacional estd associada ao modo como as profissionais sédo
identificadas com base em suas relacbes pessoais, familiares e de trabalho. Essa
identificacdo depende das intera¢des sociais estabelecidas e das posi¢cdes ocupadas
pelas profissionais de saude. Nesse contexto, elas ndo sdo completamente livres nem
totalmente limitadas pela estrutura social. As pessoas ndo apenas sao posicionadas
de antemao em sua participagdo em eventos sociais e textos, mas também séo atores

sociais que exercem influéncia no mundo (VIEIRA; RESENDE, 2016).
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A modalidade e a avaliacdo estdo relacionadas a forma como as pessoas
percebem algo como real, verdadeiro ou necessario, e como avaliam o que é bom ou
ruim, desejavel ou indesejavel. Nesse contexto, uma parte crucial da analise dos
textos € compreender como as pessoas se identificam e como constroem suas
identidades (FAIRCLOUGH, 2003). A avaliacdo esta intrinsecamente ligada a
modalidade epistémica (troca de informacdes e servi¢os) e dedntica (troca de bens e
produtos), pois ambas descrevem as atitudes dos atores sociais. Seguindo a definicao
de Fairclough (2003), entendo a avaliacdo em um sentido abrangente, abarcando
declaracbes avaliativas e outras formas de expressao nas quais as pessoas se
manifestam em termos de valores.

Durante as entrevistas, percebi que, apesar da disposicao para participar, as
profissionais de salde demonstraram desconforto ao abordar o tema "Cuidados
Paliativos". Em certa medida, expressaram incbmodo ao falar sobre um assunto que
muitas vezes envolve um desconhecimento tedrico-pratico (excertos 24 e 25).
Expliquei que a minha intencdo € entender como elas percebem no dia a dia e
praticam os CP, mesmo que ndo tenham uma formagé&o adicional sobre o tema, como
uma poés-graduacdo. Apos esclarecer os motivos que me levaram a pesquisar sobre
CP na area da Neonatologia, conforme ja exposto nos capitulos anteriores, algumas
profissionais, como Maria (entrevista P1), comecaram a abordar o assunto dizendo:

"eu ndo tenho muito conhecimento".

Excerto 24

Maria: " [...] eu ndo tenho uma visdo assim muito direcionada para neo[natologia] [...] Eu nédo
tenho muito conhecimento [...] O meu contato como enfermeira da assisténcia € um pouco
limitado, porque € uma UTI grande." (entrevista P1, linhas 13, 20 e 93)

Excerto 25

Karina: ...] eu néo tive muita vivéncia, assim, nao tive vivéncia com pacientes de cuidados
paliativos, né?” (entrevista P2 e P3, linha 50)

Excerto 26

Joana: “Assim, € uma coisa nova pra gente ainda, né? Porque a gente vem daquela cultura
qgue tem que investir até o Gltimo momento [...J” (entrevista P4, linha 39)

"Eu tenho dificuldade. N&o tenho facilidade para conversar. Eu até meio que fujo um
pouquinho. Esses assuntos eu ndo gosto. Principalmente quando esta em cuidados paliativos.
Sao conversas muito dificeis.” (entrevista P4, linha 125)
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No excerto 26, a pressuposi¢ao acionada pelo operador argumentativo "ainda”
revela que algo é recente ou desconhecido para a profissional, sugerindo uma falta
de familiaridade com a situagdo. A expressdo "tem que" denota obrigacdo ou
necessidade focada principalmente na cura, mesmo em criangas com doengas em
estagio avancado ou com prognostico desfavoravel. A profissional ressalta a
expectativa de investir até o Ultimo momento, 0 que pode indicar uma postura de
conformidade ou uma visédo de trabalho da equipe que ainda n&o se abriu para as
novas abordagens.

O discurso como modo de identificacdo consiste em diferentes formas de ser,
ou seja, as identidades sociais, que se relacionam ao estilo. A colonialidade do ser se
refere ao modo como a colonizagdo moldou as identidades e as subjetividades das
pessoas, influenciando crencas, valores e formas de vida. Diante disso, é necessério
incorporar as reflexdes sobre os modos do saber, poder e ser no campo da saude, a
luz dos estudos de colonialidade e de politicas publicas (BEZERRA; CAVALCANTI;
MOURA, 2023).

A acdo de "investir até o Ultimo momento" estd associada ao uso de
medicacdes e de alta tecnologia como resultado da "consagracédo do saber cientifico
moderno em saude". Entdo, muitas vezes, profissionais de saude recorrem a
tecnologias de manutencao da vida, mesmo quando a morte é iminente ou inevitavel
(BEZERRA; CAVALCANTI; MOURA, 2023, p. 6). A utilizagdo excessiva de
tecnologias, como exames e procedimentos invasivos, pode ser influenciada pela
crenca de que somente essas tecnologias sdo capazes de fornecer respostas
"verdadeiras" e cientificas. A falta de conhecimento ou a desvaloriza¢do de outros
conhecimentos e saberes, como os CP, podem contribuir para essa viséo limitada e
exclusiva do que é considerado valido e eficaz no cuidado em saude. Embora a
participante destaque a falta de conhecimento como um obstaculo para a adocédo das
praticas de Cuidados Paliativos, é importante destacar que o desconhecimento pode
nao ser o Unico fator que leva ao uso excessivo de tecnologias. Questdes econémicas,
pressbes por resultados rapidos e influéncias da industria farmacéutica podem
também estar envolvidas no contexto do cuidado.

Nesse sentido, 0s processos relacionais sao estruturas linguisticas que
estabelecem uma conexao entre duas entidades distintas, expressando tanto suas
caracteristicas como suas identidades (FUZER; CABRAL, 2014). Halliday e

Matthiessen (2004) definem trés tipos de processos relacionais: intensivos
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(caracterizam uma entidade), circunstanciais (relacées de tempo, modo, lugar, causa,
acompanhamento e angulo) e possessivos (relacédo de posse; uma entidade possui a
outra). Os trés tipos de relacdes podem se apresentar em dois modos diferentes:
atributivas ou identificativas. (FUZER; CABRAL, 2014, p. 65-67).

As relacOes atributivas possuem a finalidade de atribuir caracteristicas
compartilhadas pelos membros de uma classe, podendo ser expressas por meio de
grupos nominais indefinidos ou grupos nominais com adjetivos. No excerto 26, o
processo relacional "ter" revela uma dificuldade pessoal, denotando uma atitude de
falta de habilidade ao abordar o tema de CP durante sua atuacdo. Em "até meio que”,
ha uma atenuacdo que sugere que a profissional evita falar ou atuar nessa pratica,
revelando uma postura de hesitagdo ou resisténcia ao conversar com as familias
sobre a abordagem. Em "s@o conversas muito dificeis”, o atributo "dificil" avalia
negativamente as intera¢gdes, sugerindo que, para ela, representam um desafio e uma
situacdo de grande complexidade. A afirmacao "eu tenho dificuldade" expressa uma
avaliacdo da propria habilidade na préatica, deixando claro que ndo apenas falta
habilidade, mas também n&o ha interesse em discutir sobre CP, "esses assuntos eu
nao gosto" reforca essa nao afinidade para conversas sobre o tema.

A analise do excerto 26 aponta para um modo de operacdo potencialmente
ideoldgico de reificacdo, conforme Thompson (2011). A participante Joana relata que

‘Porque a gente vem daquela cultura que tem que investir até o ultimo momento”,

demonstrando a situacédo de dominacao de forma naturalizada. Porém, néo fica claro
se essa naturalizacdo do investimento a todo custo se refere, de forma generalizada,
a categoria profissional, ou se trata de uma percepcao da participante sobre a pratica
da UTIN.

Nos excertos 24, 25 e 26, sdo abordadas as falas das profissionais
Enfermeiras. Maria e Joana (entrevistas P1 e P4 - excertos 24 e 26) sao profissionais
gue desempenham fun¢des na assisténcia, ou seja, trabalham na clinica diretamente
com o0s pacientes, realizando procedimentos para promover a recuperagdo e o0
cuidado a saude dos bebés. Karina e Laura (entrevistas P2 e P3 - excerto 25), por sua
vez, sdo Enfermeiras "rotineiras", termo utilizado na unidade para descrever sua
atuacdo na dimensdo gerencial. Elas sdo responsaveis por desenvolver acdes
voltadas para a organizacdo do trabalho e dos recursos humanos, mobilizando
atividades nas relagbes sociais entre as profissionais da categoria, normas

institucionais e intera¢des entre as pessoas.
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As profissionais da assisténcia, como Maria e Joana, justificam sua dificuldade
em atuar na area de CP, alegando que nao dispéem do mesmo tempo para realizar
acdes de acolhimento como as Enfermeiras "rotineiras". No entanto, € importante
ressaltar que as acdes em CP néo se limitam apenas ao acolhimento. As Enfermeiras
“rotineiras” Karina e Laura também compartiham da mesma percepcdo sobre a
dificuldade em atuar na pratica e de ndo terem uma "vivéncia" — repetindo duas vezes
0 mesmo atributo (excerto 25) — na &rea. Isso demonstra que a pratica ainda ndo é

plenamente compreendida e ndo faz parte integral das identidades profissionais.

Excerto 27

Helena: "Pra mim, a nog&o de cuidados paliativos dentro da minha formacéo veio como algo
muito tranquilizador, porque é muito complicado na minha formagédo de intensivista
pediatrica chegar no seu limite e falar “poxa, embarreirei aqui, @ minha medicina ndo tem
mais nada pra oferecer e é isso”. E é isso e infelizmente entre aspas, ndo vou fazer mais nada.
Entdo, quando eu comecei a compreender que a gente ta aqui ndo sO pra curar, mas
principalmente pra cuidar, ndo s6 do paciente, mas também da familia, isso me trouxe uma
paz de espirito muito grande, porgue eu sinto que eu ndo abandonei 0 paciente em momento
nenhum." (entrevista P9, linha 66)

Excerto 28

Gabriela: "Emocionalmente a gente se sente mal, a gente tem a parte racional, né? Que a
gente vai focando mais nos cuidados, no que eu tenho que fazer. Mas nunca é uma situacao
muito agradavel, né? Emocionalmente, é sempre bem pesado, assim." (entrevista P10,
linha 61)

As relagOes identificativas desempenham a funcdo de expressar a identidade
particular de um ser, “utilizando um substantivo comum como elemento principal e,
opcionalmente, um artigo definido ou outro determinante especifico, como um déitico,
um nome préprio ou um pronome” (FUZER; CABRAL, 2014, p. 69). No excerto 27, o
atributo marcado por uma gradacédo "muito tranquilizador” indica a percep¢ao da
Médica Helena sobre a nocao de CP, transmitindo uma sensacao de alivio ou conforto.
Porém, ao descrever a formacédo de intensivista pediatrica como "muito complicado",
ela expressa a dificuldade percebida ao lidar com os limites da medicina, transmitindo
a representacao de que acredita em uma visao que vai além da cura.

A Médica Helena possui experiéncia no trabalho com pacientes pediatricos e
neonatais em CP, e também relata na entrevista ter participado de cursos sobre o
tema. Sua posicédo expressa uma valorizagdo do ato de cuidar, como indicado pela

passagem "sinto que eu nao abandonei o paciente em momento nenhum”,
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transmitindo uma atitude de responsabilidade e cuidado continuo. Essa perspectiva
inclui uma avaliac&o positiva da pratica. Além disso, no excerto 27, ha uma referéncia
indireta a uma norma de conduta profissional quando a médica menciona que "a gente
ta aqui ndo sé pra curar, mas principalmente pra cuidar". Isso implica que ela
considera que o cuidado é considerado um dever dentro do contexto da profissdo
médica.

A Médica Gabriela, por outro lado, utiliza os adjuntos modais de usualidade
‘nunca” e "sempre" para fazer generalizagdes e intensificar as avaliagdes negativas
sobre sua atuacao na area de CP. Os processos relacionais "ter" (indicando obrigacéo
ou necessidade) e "vai" (indicando uma acao futura) expressam suas atitudes em
relacdo as acdes e cuidados necessarios para os bebés e suas familias. Ao se referir
a suas acOes, ela utiliza o grupo nominal "a gente", demonstrando uma postura
generalizante em relacdo aos envolvidos na situacdo. Durante suas falas, ela faz uso
de expressodes avaliativas como "mal”, "nunca € uma situacédo muito agradavel" e "bem
pesado”, revelando sua opinido e avaliagbes negativas em relacéo aos CP.

Nos excertos analisados observo modos diferentes de representacdo das
identidades profissionais quando se trata da pratica de CP. As Médicas demonstram
maior empoderamento na definicdo dos seus papéis com potencial de dominacao para
cuidar e curar nessas circunstancias, como apresentado em “a minha medicina”.
Enquanto as Enfermeiras expressam sua pratica com mais inseguranca, revelando
assimetrias em relacdo a hierarquizacéo das categorias profissionais.

A identificacdo ndo se limita apenas a construcdo discursiva e nao €
exclusivamente um processo textual. Ela abrange aspectos ndo discursivos e,
simultaneamente, pode ser influenciada por instituicbes dominantes, mas apenas
guando os atores as internalizam, construindo o significado de sua identidade com
base nessa internalizacéo (VIEIRA; RESENDE, 2016). As escolhas linguisticas feitas
pelas profissionais refletem nos textos uma forma de representar a si mesmas ou as
pessoas envolvidas em suas narrativas. Essas escolhas podem incluir a selecao de
palavras especificas, estruturas gramaticais ou figuras retéricas que enfatizam sua
capacidade de agir e resistir as influéncias externas.

Segundo Fairclough (2003, p. 116), a modalidade desempenha um papel
significativo na formacédo das identidades discursivas, porque “o quanto vocé se
compromete é uma parte significativa do que vocé é — entéo escolhas de modalidade

em textos podem ser vistas como parte do processo de textualizagcdo de
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autoidentidades”. Aqui a construcdo avaliativa mais transparente se manifesta por
meio de estruturas relacionais em que a avaliacao € explicitamente afirmada. Essa
forma de expressdo é predominante nas narrativas das profissionais de saude,
mesmo quando expressam de maneiras diferentes suas perspectivas em relacao ao
processo de adoecimento e cuidado de bebés com doencas que representam uma
ameaca a vida. Na subsecao seguinte, explicito como séo construidas as relacées de

poder nas praticas discursivas das profissionais de saude.

4.1.1 Configuracdo das relagcbes de poder nas praticas da equipe

multiprofissional

Nesta subsecédo, detalho a Teoria das Representacdes dos Atores Sociais com
0 propodsito de investigar como as profissionais constroem e negociam suas
identificacbes nas acdes, interacdes e relacdes sociais frente ao exercicio do CP.
Leeuwen (1997) argumenta que é impossivel discutir identidades sem compreender
COmo 0s atores sociais se autorrepresentam e representam os demais atores sociais.

A teoria possui uma base gramatical bastante solida, permitindo uma
investigacdo confiavel na representacdo dos atores sociais que participam dos
discursos analisados. Leeuwen (2008) da prioridade as categorias sociolégicas em
detrimento de categorias linguisticas. A especificidade da “agéncia” & importante, uma
vez que o problema social em estudo envolve aspectos intersecionais que incidem
NOS COrpos e em suas experiéncias.

Nessa teoria, Leeuwen (1997, 2008) examinou como 0s atores Sao
representados em diferentes contextos. No entanto, ndo é necessario que haja
conformidade entre os papéis desempenhados e o0s papéis gramaticais que lhes sédo
atribuidos nos textos. Os atores podem assumir papéis ativos, nos quais sao
representados como forgas ativas e dinamicas em uma atividade, ou papéis passivos,
nos quais sao submetidos a atividade ou séo receptores dela.

Assim sendo, as categorias sociologicas fundamentais sdo a excluséo e a
inclusdo dos atores sociais. Nas categorias relacionadas a exclusdo, temos a
supresséo, que implica exclusao total do ator social, e o encobrimento, que exclui
parcialmente do ator social. Leeuwen (1997) ressalta que a técnica de excluir os atores

sociais pode ser considerada “ingénua”, pois pode pressupor que os leitores ja
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conhecem o ator mencionado ou os considera irrelevantes. No entanto, essa excluséo
também pode estar diretamente relacionada as estratégias do autor do texto.

No excerto 26 (p. 131), a Enfermeira Joana relata sua dificuldade em atuar na
area de CP, dizendo: “Esses assuntos eu ndo gosto. Principalmente quando esta em
cuidados paliativos”. No excerto 29, a seguir, a médica Gabriela diz que “[..] alguns
colegas ainda se angustiam e ndo conseguem e acabam pegando acesso”. Nesses
momentos, os fragmentos demonstram a excluséo parcial dos bebés nas falas das
profissionais, colocando esses atores envolvidos nas relagcdes sociais em segundo
plano. Essas exclusfes ocorreram quando, para as profissionais, o tema de CP era
um assunto dificil e delicado, ou mesmo, quando descreveram procedimentos

técnicos realizados nos bebés.

Excerto 29

Gabriela: “Mas alguns colegas ainda se angustiam e ndo conseguem e acabam pegando
acesso. Por exemplo, transfusdes, né? Ai acabam: “ndo, mas ta com anemia, eu vou
transfundir”. E ai acabam fazendo esse tipo de procedimento, fugindo do plano que a gente
tem estabelecido. Acho que essa é a maior dificuldade, assim, com relacdo aos
procedimentos.

“l...] Por exemplo, coleta de exames. N&o é pra colher exames desse bebé, né? A gente vai
evitar procedimentos dolorosos agora._ “Ah, ndo, mas eu vi e achei que tava muito palido e
tava muito desconfortavel e eu pedi exames”. E uma angustia de querer fazer alguma coisa
ali mesmo.” (entrevista P10, linha 119)

A Teoria das Representacdes dos Atores Sociais desempenha um papel
essencial na analise dos dados, pois a exclusdo ou inclusdo de um ator social em um
discurso revela como as agéncias estdo representadas. No que se refere a incluséo,
varias categorias sdo abrangidas: ativacdo e passivacao; genericizacdo e
especificacdo; personalizagdo e impersonalizacdo. Descrevo somente as que
evidencio nos dados, para uma consulta completa as categorias, ver Leeuwen (1997)

A ativacéo se refere a incluséo do ator social representado com papel ativo em
uma atividade. Por outro lado, a passivacao pode ocorrer em oracdes passivas ou
ativas quando o ator social se submete a atividade ou € afetado por ela. Além disso,
a inclusao pode ser feita também por especificacdo que acontece no tempo passado.
Ela é dividida em individualizacdo, no qual séo fornecidos dados que identificam os
individuos e assimilagdo por coletivizacdo, representada por substantivos que

denotam grupos de pessoas, ou ainda por assimilacao por agregacao, representada
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por quantificadores como "a maioria" ou "a minoria”. A inclusdo por assimilacao é
usada para regular praticas e criar uma opinido de consenso (LEEUWEN, 1997).
Os trechos como “eu ndo tenho uma visdo muito direcionada para a neo”

[{

‘eu tenho dificuldade

”

(entrevista P1), “eu n&o tive muita vivéncia” (entrevista P2 e P3),
(entrevista P4), “Pra mim, veio como algo tranquilizador” (entrevista P9)
“Emocionalmente a gente se sente mal, a gente tem a parte racional, né?” (entrevista
P10) sao usados quando as profissionais foram questionadas sobre a sua atuagao na
abordagem de CP. Durante as entrevistas, direciono as indagacgdes as entrevistadas
ao usar o pronome “vocé€”, como por exemplo: “O que vocé entende como Cuidados
Paliativos?” (Quadro 1). Observo que as respostas com agentes se apresentaram por
especificacao individual (pronomes “eu” e “mim” — excertos 24, 25, 26 e 27) e por
coletivizagéo (“a gente” — excertos 27 e 28). As diferentes formas de se colocar no
texto diz muito sobre como as participantes se representam nas praticas. Essas
expressdes sugerem uma percepcdo fragmentada da pratica social, com uma
representacdo de trabalho em equipe segmentado e uma possivel falha de interacéo
entre as profissionais de saude.

Essa percepcao fragmentada também é reforcada por um modelo que ainda
coloca o/a médico/a no centro do cuidado, assumindo o papel de “responsavel’ pelas
decisbGes. Essas relacbes de poder podem ser observadas de duas maneiras: a
primeira refere-se as divergéncias de conduta entre as profissionais médicas que
tentam estabelecer um cuidado integral ao paciente em CP, enquanto outras mantém
uma abordagem curativa a qualquer custo. Devido a uma falta de compreenséo do
plano de cuidados, a Médica Gabriela relata que "alguns colegas ainda se angustiam
e nhdo conseguem e acabam pegando acesso” (excerto 29), realizando procedimentos
invasivos no paciente, mesmo quando nao sao mais indicados.

O excerto 29 (p. 137) menciona que alguns profissionais estao “fugindo do
plano que a gente tem estabelecido”, indo contra o plano de cuidado estabelecido pela
equipe. Isso sugere a existéncia de um plano definido, possivelmente elaborado por
um grupo especifico “a gente”, responsavel pela “rotina” das agdes na unidade. No
entanto, devido ao desconhecimento do que foi decidido anteriormente, essas
profissionais estdo exercendo seu poder ao ignorar ou desconsiderar as condutas
estabelecidas inicialmente. Essa situagdo cria uma tensdo entre diferentes

perspectivas sobre a necessidade de certos procedimentos.
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Enquanto algumas profissionais defendem restricbes de procedimentos
dolorosos e evitam a realizacdo de exames em bebés sem perspectiva de cura para
doencas ou condi¢des, outras, segundo a participante Gabriela, sentem "uma angustia
de querer fazer alguma coisa”. Essa divergéncia indica um conflito entre diferentes
abordagens médicas. A Médica Gabriela relata que aqueles que optam por ir contra o
plano estabelecido utilizam argumentos como "eu vi e achei que tava muito palido e
tava muito desconfortavel" para justificar suas a¢fes, demonstrando a exclusédo
parcial dos bebés, possivelmente pela dificuldade em lidar com o curso natural da
morte de uma crianca. Essa justificativa representa como ela enxerga a forma que
os/as outros/as profissionais meédicos/as exercem suas atividades que acabam
sustentando o desconhecimento das praticas estabelecidas nos CP e no plano

terapéutico para o bebé.

Excerto 30

Maria: “O direcionamento que a enfermagem tem é vindo da equipe médica mesmo. “O, hoje
esse bebé precisa proporcionar conforto ou esse bebé hoje vamos colocar no colo da méae’,
né? Pode ficar o dia todo no colo da mée. Entdo, esses planos sdo tracados diariamente.”
(entrevista 1, linha 55)

No excerto 30, o processo comportamental "precisa proporcionar" é utilizado
para expressar uma necessidade ou obrigacao, indicando que a equipe médica possui
um papel de lideranca na tomada de decisdes e no planejamento do cuidado com os
bebés. Isso sugere uma hierarquia de papéis, na qual a enfermagem tem pouca
participacdo ativa nas decisfes. Além disso, a passagem " Hoje esse bebé precisa
proporcionar conforto" ressalta a importancia de oferecer conforto ao bebé,
evidenciando que a profissional reconhece a importancia desse cuidado e enfatiza o
vinculo entre mae e filho para um cuidado adequado. Por um lado, a mencéo de que
"esses planos séo tragados diariamente” destaca a importancia do planejamento e do
ajuste dos cuidados diariamente. Por outro, também sugere que ndo ha uma

programacao discutida regularmente entre todos os membros da equipe.

Excerto 31

Jussara: “Eu acho que devia ter isso. E a questao de ser mais multiprofissional, porque é
muito voltado s6 o médico [...] Eu acho que mais a guestdo de comecar a ser o multi
[profissional] mesmo, né? Discutir os casos, 0s pacientes. N&o s0 a equipe médica junto com
a equipe multi para definir e tracar. E eu acho que talvez alguém que realmente entenda de
cuidados paliativos para a equipe aprender mesmo. (entrevista P6, linhas 112)
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A Fisioterapeuta Jussara (excerto 31) especifica sua ativacdo "eu acho" para
destacar a perspectiva sobre a necessidade de uma abordagem multiprofissional. Ela
reconhece que a tomada de decisdes esta predominantemente centralizada na equipe
médica, e a afirmacdo "muito voltado sé o médico" revela uma avaliacdo negativa,
indicando que a abordagem atual € desigual. No momento em que a Fisioterapeuta
afirma: "Eu acho que mais a questdo de comecar a ser o multi mesmo, né?", utiliza
novamente a especificacdo "eu acho" para expressar uma modalizacdo de
probabilidade. A adi¢do da palavra "mais" intensifica essa modalizacéo, enfatizando a
importancia de uma abordagem mais multiprofissional. A utilizacdo do adjunto modal
de probabilidade "talvez" indica uma modalizacédo sugerindo que a presenca de um
especialista em cuidados paliativos pode ser benéfica para a equipe aprender mais
sobre o assunto.

O excerto 31 demonstra modalizacdes de probabilidade e possibilidade,
expressando as opinides da Fisioterapeuta Jussara sobre a necessidade de uma
abordagem multiprofissional e a importancia de envolver especialistas em CP para
treinamento da equipe da UTIN. Além disso, ha uma avaliacdo negativa em relacéo a
abordagem atual, que é predominantemente centrada nos médicos, e uma avaliacao

positiva em relacéo a inclusdo de um modelo multiprofissional ativo.

Excerto 32

Helena: “Entdo, eu acho que a questdo da aceitacdo da familia vai muito de como é
informado. Algumas pessoas eu j4 vi abordando a familia, ndo aqui, eu digo na minha vida.
Tipo assim, vocé aceita que seu filho receba o cuidado paliativo? A familia ndo sabe o que é
o cuidado paliativo. Se vocé virar para a familia e falar assim, vocé aceita que seu filho receba
a vancomicina? A familia vai recuar e vai falar, perai, o que é essa vancomicina? N&o, eu
ndo aceito._Me explica isso direito. E o antibiotico vai salvar a vida do filho deles, né? Entédo
se eu falar, olha, o seu filho tem uma infec¢do e precisa receber a vancomicina, ele esta
recebendo, ok? Olha, o seu filho ndo esta respondendo as medidas terapéuticas. A partir de
agora a gente vai investir muito mais nos cuidados e no conforto do teu neném, porque tudo
gue a gente ja fez até agora néo surtiu efeito. Como a familia ndo vai concordar que eu vou
investir no cuidado e no conforto do neném deles?” (entrevista P9, linha 215)

“Porque, na verdade, se a gente parar bem para pensar, as familias ndo é gue elas aceitam
ou nao os tratamentos, porque elas ndo tém capacidade técnica de definir qual é o tratamento
para aquele paciente. Normalmente a gente informa o tratamento, né? E os cuidados
paliativos fazem parte do tratamento. Entdo eles devem ser informados e explicados para a
familia.” (entrevista P9, linha 247)

A Médica Helena, no excerto 32, relata como a comunicacéo eficiente com a

familia diminui assimetrias em relacdo ao planejamento do cuidado. A modalizacéo
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"acho" reflete a opinido da profissional em relacdo a percepcdo da forma de
comunicacdo para a compreensdo da familia. Os processos comportamentais
"aceitar" e "recuar" sugerem obrigacdes, permissdes ou proibi¢des, indicando a
possibilidade de acdo ou atitude por parte da familia diante das formas de abordagem
dos cuidados paliativos para a familia.

Expressdes como "me explica isso direito”, que expressa um pedido por mais
informagdes, e a modalizagdo "muito mais”, que intensifica a acao de investir nos
cuidados e no conforto do bebé&, mostram que pode haver um cuidado significativo,
mesmo gque a doenca nao tenha mais cura. Essas modaliza¢des sdo utilizadas para
expressar a intencao e a perspectiva da profissional em relacéo ao investimento nos
cuidados e no conforto do bebé. Elas demonstram uma atitude determinada, ao
mesmo tempo em que antecipam uma possivel resisténcia ou falta de concordancia
por parte da familia, reconhecendo que a linguagem tem um papel fundamental na
forma como o cuidado sera conduzido para a crianca e sua familia.

Ainda no excerto 32, a Médica Helena utiliza os processos verbais “ser
informados e explicados" no trecho "Entéao eles devem ser informados e explicados
para a familia" para expressar uma avaliac&o objetiva da necessidade de informar que
os CP fazem parte do tratamento, desafiando o senso comum de que Sdo apenas
aplicados quando ndo se pode fazer mais nada. No entanto, a afirmacao "as familias
ndo é que elas aceitam ou ndo os tratamentos" inclui uma avaliagdo negativa, com
passivacdo, sugerindo que as familias ndo tém a capacidade técnica para tomar
decisBes sobre os tratamentos. Isso demonstra, novamente, uma hierarquizacéo da
Medicina, que, apesar de reconhecer que a troca de experiéncias e informacgdes entre
as familias é importante, deixa claro que existem relagdes de hierarquia na pratica
para tudo que esta sob a competéncia médica.

Nessa conjuntura, observo que a pratica de CP ainda é uma abordagem
complexa para as participantes e que ha diferentes representacdes das identidades
profissionais quando se trata da atuacdo em CP. Essa diferenca na representacao
das identidades profissionais pode levar a situacdes em que algumas profissionais
exercem seu poder ao ignorar ou desconsiderar as condutas estabelecidas
inicialmente, revelando assimetrias e hierarquizacdo de determinadas categorias
profissionais. A falta de compreenséo plena e a falta de integracdo desses cuidados
destacam a necessidade continua de educacéo e discussao no campo CP, a fim de

promover uma pratica mais abrangente e coerente. Na proxima secao, aprofundo
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como os marcadores de raca, classe e género tém impacto em diferentes situacdes

no que diz respeito aos cuidados em saude na unidade.

4.2 Didlogos sobre género, raca e classe social

A analise das interseccdes entre os marcadores de raca, classe e género
desempenha um papel essencial na compreensdo das condicdes de opressao
enfrentadas por pessoas em situacédo de pobreza. Essa abordagem reconhece que
esses diferentes aspectos de identidade e estrutura social estdo interconectados e
interagem entre si, resultando em uma compreensdo mais profunda das
desigualdades sistémicas e das injusticas que afetam as pessoas em muitas
situacdes. A intencdo € reconhecer a multiplicidade de diferencas e as intersecdes
desses sistemas opressivos, como 0 machismo, o patriarcado e o racismo, que
contribuem para a producédo das desigualdades.

Os marcadores de raca, classe e género podem impactar diferentes situacdes
na sociedade, isso faz com que determinados grupos fiqguem em situacdes mais
vulneraveis no que diz respeito aos cuidados a saude, por exemplo. A analise desses
marcadores € intrinsecamente ligada e, sendo assim, podem manter desigualdades,
discriminacbes e vulnerabilidades, ou promover emancipacdo, empoderamento e
resisténcias, com o potencial de afetar estratégias de agenciamento (ARCHER, 2000;
LUGONES, 2014).

O projeto colonial, em conjunto com o patriarcado e o capitalismo, restringe,
principalmente, a liberdade de pessoas negras, pobres e mulheres, colocando-as em
uma posicéo de subalternidade. Ela limita suas possibilidades de emancipagéao, em
prol da supremacia de outros grupos. O conceito de subalternidade desempenha um
papel fundamental para a critica pos-colonial e para a andlise das relacdes de poder
na sociedade. A voz do subalterno é frequentemente silenciada, sendo necessario
que haja espaco para que essas pessoas possam se expressar. Além disso, a
concepcao de que os subalternos formam uma categoria homogénea é falha, pois
dentro desse grupo ha uma diversidade significativa. A subalternidade envolve néo
apenas a opressao politica e econbmica, mas também a exclusdo cultural e
epistémica (SPIVAK, 2010).

Uma analise discursiva que permite compreender como o sistema de poder se

organiza e como certos grupos sao marginalizados tem também como objetivo motivar
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mudancas nas acdes e politicas que visem superar as desigualdades estruturais, para
promover uma sociedade mais inclusiva. Nesse sentido, a discussao interseccional
auxilia na problematizacdo das estruturas sociais, das relacbes sociais e das
subjetividades do cotidiano. A pobreza é um elemento importante nessa andlise,
sobretudo, quando as mulheres sofrem mais os efeitos da pobreza do que os homens,
devido a combinacdo da estrutura social capitalista com o sistema patriarcal, que
coloca as mulheres em uma posi¢éo subalterna em relacdo aos homens (LUGONES,
2014).

A posicéo de subalternidade se torna ainda maior quando a mulher é também
negra e pobre. Para Bernardino-Costa (2015), as mulheres negras enfrentam mais
desigualdades e violéncias do que as mulheres brancas, pois a sociedade brasileira
subalterniza as identidades dessas mulheres. A abordagem de Barbosa e Moura
Janior (2021) define como pobreza multidimensional o principio de que as pessoas
gue nao tém o mesmo acesso a direitos basicos, como saude, educacéao e seguridade
social, sofrem o impacto nas suas escolhas que resulta em maiores privagdes para
determinados grupos da sociedade. Logo, a concepcao ampla de pobreza possibilita
uma compreensdo mais ampla das desigualdades sociais e contribui para o
desenvolvimento de abordagens e politicas mais eficazes no combate a pobreza e a

promocao da justica social.

Excerto 33

Maria: “a gente percebe familias muito pobres, com muitos filhos, muita adolescente também.
O publico é mais nesse sentido, assim. Usuérios de drogas.” (entrevista P1, linha 114)

As vozes das participantes deste estudo expdem representacdes relacionadas
aos problemas como a desigualdade social, sugerindo que as profissionais precisam
de conhecimento e compreensdo sobre como se relacionar com essas familias e
como tratar o tema de CP, visto que a escassez de recursos financeiros pode restringir
0 acesso as necessidades basicas, tais como alimentacdo adequada, moradia,
cuidados de saude e educacado. As participantes frequentemente destacaram a
pobreza e a falta de educacéo formal como questdes de grande relevancia e impacto
nos cuidados em saude e na abordagem do plano de cuidados (excerto 33).
Infelizmente, as familias em situacdo de pobreza frequentemente enfrentam

desigualdades de género significativas. Mulheres e meninas podem encontrar maiores
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obstaculos no acesso a educacgao e ao emprego, além de estarem mais suscetiveis a
violéncia e exploracdo. Esses fatores podem contribuir para a ocorréncia de
gravidezes na adolescéncia e para a vulnerabilidade das jovens diante da exploracao,
uso de drogas e outros comportamentos de risco.

Partindo do principio de que a pobreza, a falta de acesso a servi¢os de saude
mental adequados e outros fatores de estresse podem aumentar o risco de problemas
relacionados a saude mental e ao uso de substancias, o uso de drogas pode ser uma
forma de enfrentamento temporério das adversidades vivenciadas, mas também pode
contribuir para um ciclo vicioso de pobreza e dependéncia. Como resultado, as
gestacdes nessas mulheres ficam sujeitas a maiores riscos, incluindo um ndmero
significativo de bebés prematuros e com comorbidades.

No entanto, é importante reconhecer que a descri¢do de "familias muito pobres,
com muitos filhos e muitas adolescentes" pode criar uma avaliacdo negativa
associada a pobreza, sugerindo que essas familias sdo mais propensas a enfrentar
problemas relacionados ao uso de drogas. A afirmacéo de que "o publico é mais nesse
sentido, assim. Usuarios de drogas" sugere uma generalizacéo de que essas familias
sdo predominantemente usuarias de drogas. Essa generalizacdo pode ser
problematica, pois ignora a diversidade e a complexidade das experiéncias dessas

familias, perpetuando um estigma associado a pobreza e ao uso de drogas.

Excerto 34

Jussara: “Assim, eles sdo muito... é... leigos mesmo. Carente, tem muita gente carente,
muita adolescente. E vocé vé que eles ndo tém muito conhecimento, muita nog&o, né? De
gue pode ser que venha a acontecer o pior, nem de questdo do prognéstico da sindrome das
criangas. E eles ndo tém muita no¢éo, muito conhecimento mesmo.” (entrevista P6, linha 182)

No excerto 34, a passagem "eles ndo tém muito conhecimento, muita no¢cao"
sugere gue a falta de acesso a educacéao formal também afeta a satde dos individuos.
O prognéstico da sindrome das criancas indica uma preocupacéo da profissional com
os desdobramentos negativos que podem ocorrer devido a falta de consciéncia sobre
as possiveis consequéncias, incluindo a possibilidade do pior cenario ou prognéstico
da sindrome das criangas. Isso indica que essas familias podem ndo estar bem
informadas ou conscientes dos detalhes e das implica¢cdes relacionadas ao assunto.

Os atributos "leigos” e "carente" sugerem que as familias atendidas na unidade

possuem um conhecimento limitado ou falta de experiéncia, de acordo com a
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participante. Esses atributos também estdo relacionados a situacdo econémica das
familias. Portanto, o escasso conhecimento sobre a "sindrome™ das criancas interfere
na compreensao do processo de doenca das criancas e na capacidade de receber
informacdes na unidade. A participante também destaca outro problema de saude
publica, que é a gravidez na adolescéncia, que afeta aspectos emocionais e de
conhecimento. Essa familia pode estar afetada por diferentes intersecfes, onde

marcadores como pobreza e género influenciam na salude dessas pessoas.

Excerto 35

Karina: “As vezes, até mée, assim, em situacéo de rua até que, ndo tem o minimo de cuidado
nem com ela, né? Assim, €, eu mesma fico muito sensibilizada quando eu vejo. E uma situagéo
dessa, né? As maes aparecem ai, engravidam, né? E vem ter um bebé, se nem dela mesmo
ela tinha condigdo de cuidar? E ai acaba que o bebé vai para adocdo, né?” (entrevista P2 e
P3, linha 223)

Na fala da enfermeira Karina (excerto 35), sdo abordadas situagcbes complexas
relacionadas as maes em situacdo de rua e a adoc¢ao de criancas. O trecho relata que
a unidade de saude recebe mées em situacdo de rua que enfrentam negligéncia social
e ndo demonstram cuidado consigo mesmas. Nesse contexto, a participante
guestiona como essas maes poderiam cuidar de seus filhos. A sensibilidade e empatia
de Karina séo evidentes ao lidar com maes nessa situacdo, porém sua preocupacao
parece estar focada principalmente no bem-estar do bebé, que, consequentemente,
acaba sendo encaminhado para adocéo.

Essa dinamica ressalta a interseccdo entre 0 género e a maternidade,
destacando o papel socialmente atribuido as mulheres como méaes e as expectativas
gue envolvem essa fungcdo. A cobranca implicita de responsabilidade e cuidado
exclusivo com os filhos reforca as normas patriarcais. Além disso, embora a mencao
direta a raca ndo esteja presente no trecho, € importante considerar que as questdes
raciais podem estar presentes nas representacdes das maes em situagéo de rua. Com
efeito, as pessoas pertencentes a grupos racializados, especialmente mulheres
negras e pardas, estdo mais suscetiveis a condi¢des socioecondmicas desfavoraveis,
incluindo a falta de moradia (DIAS, 2021).

Dessa forma, compreendo que as situacbes complexas vivenciadas pelas
maes em situacdo de rua séo influenciadas por intersec¢cdes de classe social, de

género e, possivelmente, de raca. A falta de cuidado mencionada no trecho pode ser
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entendida como resultado das dificuldades enfrentadas por essas maes em atender
suas necessidades basicas, como abrigo, alimentacdo e acesso a servi¢os de saude.
E fundamental considerar essas intersecbes para compreender a complexidade

dessas situacoes e evitar a perpetuacéo de estereotipos e preconceitos.

Excerto 36

Jaqueline: “sdo familias com perfil socioeconémico beneficiario de programas sociais. As
maes se consideram, em sua maioria, pardas ou negras. Esse é um recorte bem interessante.
Légico, a gente tem um publico das mées que séo beneficiadas, que possuem qualidade [de
vida] assegurada.” (entrevista P14, linha 194)

A representacdo de Jaqueline (excerto 36) indica que essas familias dependem
dos programas sociais para suprir suas necessidades basicas. Durante a entrevista
social, Jaqueline observou que a maioria das méaes se identifica como pardas ou
negras, ressaltando a identidade racial no contexto das méaes atendidas na UTIN. A
questdo da classe social esta intrinsecamente ligada a percepcao dessas familias e
as oportunidades e recursos disponiveis para elas. A dependéncia dos programas
sociais revela desigualdades estruturais que afetam a mobilidade social e o acesso a
saude. Essa informacéo € crucial, pois evidencia a presenca de mulheres racializadas
nessa populagcéo, destacando as desigualdades sociais e estruturais que afetam
particularmente as mulheres negras e pardas.

Ainda no excerto 36, Jaqueline menciona que as maes beneficiadas pelos
programas sociais tém acesso a “qualidade [de vida] assegurada” para suas familias.
No entanto, é importante abordar essa afirmacéo de forma critica, questionando se
esses programas realmente suprem todas as necessidades basicas e proporcionam
oportunidades para o pleno desenvolvimento dessas familias, e reconhecendo
também que a classe social, a raca e 0 género sao fatores interligados que moldam
as experiéncias e as desigualdades enfrentadas pelas familias que se beneficiam dos

programas sociais.

Excerto 37

Patricia: “Talvez a gente use outros termos, entendeu? E o que eu falo, é adaptar a oratéria
gue alguns profissionais ndo conseguem. Entdo, as vezes vocé consegue falar, tipo, de
cuidados paliativos sem usar essa palavra, entendeu? Diminuicdo da dor, promoc¢édo de
conforto. Vocé esta falando da mesma coisa, vocé esta oferecendo a mesma coisa, mas de
uma forma que ndo seja téo estigmatizada pelos familiares [...] (entrevista P12, linhas 341)

“Entdo, eu acho que ainda falta muito preparo da equipe pra entender certas crengas, certas
condig¢bes, ndo so6 financeiramente falando, mas cognitivas também.” (entrevista P12, linhas
398).
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Ademais, a Assistente Social Jaqueline ressalta, no excerto 37, a importancia
de adaptar a linguagem utilizada pelas profissionais ao abordar diferentes assuntos
para essas familias. O objetivo € encontrar termos alternativos que sejam
compreensiveis e aceitos pelos familiares, evitando o estigma associado aos
conceitos técnicos. Essa representacao enfatiza a necessidade de uma comunicacao
sensivel e adaptada as necessidades e crencas dos individuos envolvidos.

A discussao sobre a abordagem dos CP ilustra ainda a necessidade de adaptar
a linguagem até mesmo no préprio nome da abordagem. A sugestdo da participante
€ substituir a expresséo "cuidados paliativos" por termos que transmitam a mesma
representacdo, como "alivio da dor" e "promocao do conforto”. Essa representacao
destaca a importancia de transmitir a esséncia do cuidado sem utilizar terminologia
gue possa ser estigmatizada ou mal interpretada por determinadas familiares.

A profissional Patricia sugere que a equipe precisa estar sensibilizada e
capacitada para lidar com as complexidades e diversidades culturais, sociais e
cognitivas presentes no contexto dos cuidados em saude. Portanto, torna-se evidente
a necessidade de preparacdo néo apenas para lidar com diferentes classes sociais,
principalmente aquelas em situacdo de pobreza, mas também para compreender as
restricbes cognitivas de certas familias, bem como suas crencas e ideologias. As
desigualdades socioecondmicas podem influenciar as percepcoes, atitudes e
competéncias das profissionais de saude no que se refere a comunicacdo e a
compreensao das necessidades das pessoas de diferentes classes sociais. Diferentes
formas de representacdo podem influenciar a percepcao e o acesso aos cuidados de
saude, bem como os desafios enfrentados na promocéo de uma comunicacéo eficaz
e centrada no paciente.

A falta de preparo da equipe pode afetar de maneira desproporcional os grupos
marginalizados, incluindo pessoas de baixa renda, racializadas e mulheres. Esses
grupos podem enfrentar barreiras adicionais na comunicacao e no acesso a cuidados
de saude adequados, principalmente quando se trata de um tipo de cuidado que ainda
nao esta bem estabelecido no Brasil, como os CP. Portanto, nessa analise critica
ressalto como as desigualdades e os preconceitos relacionados a classe, raga e
género podem influenciar a adaptacdo da linguagem e na compreensdo das
necessidades dos pacientes.

Embora as profissionais tenham mencionado os desafios no estabelecimento

das acdes em CP na UTIN, algumas participantes mostraram-se interessadas na



148

implementacdo adequada da pratica. Essas perspectivas discursivas serao

abordadas na préxima secéo.

4.3 Movimentos discursivos de contestagdo do modelo de cuidado

A postura da participante Jaqueline, no excerto 38, ao assumir uma posicao
"ndo neutra" diante das questdes sociais, revela a preocupagédo com a impossibilidade
de se manter neutra diante das injusticas e desigualdades sociais no campo da saude.
Nesse sentido, um engajamento e compromisso com a transformacao social mostram-
se presentes entre as profissionais do Servi¢o Social. Isso ressalta a importancia de
inserir a profissdo em diferentes contextos, como na area da saude. A menc¢do do
codigo de ética indica uma referéncia profissional que orienta a conduta das
Assistentes Sociais, e revela uma estratégia interdiscursiva para afirmar a existéncia
de um conjunto de principios e valores a serem seguidos com o objetivo de promover

a mudanca social e garantir os direitos dos usuérios dos servi¢os de saude.

Excerto 38

Jaqueline: “Entéo, assim, ndo tem como a gente ser neutra, né? O nosso cédigo de ética do
servico social fala que a gente tem que ter uma postura, né? Frente ao trabalhador, frente ao
usuario. E assim, tem alguns casos que particularmente impactam. Impactam
emocionalmente, porque assim, muitas vezes sdo bebés que vieram de uma gravidez
planejada, né? Entéo, tem toda uma idealizacé@o sobre aquela crianca. No entanto, quando ela
nasce com algum problema, né? Que vai ficar paliativa, € uma quebra de expectativa para
aquela familia, né? E a gente do servico social estd para oferecer todo um norte de
encaminhamentos e de orientacdes para que ela siga, né? Dentro dos direitos sociais que ela
pode ter acesso, né?” (entrevista P14, linha 69)

O processo comportamental "impactam emocionalmente" (excerto 38) revela
uma preocupacao com as dimensdes emocionais envolvidas no trabalho social. Isso
também demonstra uma postura sensivel em relacdo as situacdes que causam
sofrimento, destacando a importancia de compreender as emocdes no esforco de
realizar um trabalho que respeite os direitos sociais das pessoas, além de auxiliar as
familias a enfrentarem as expectativas frustradas durante a chegada de um bebé e as
dificuldades vivenciadas nesse periodo.

A médica Helena tem uma visao distinta sobre o potencial da pratica de CP em
comparacdo as outras participantes. Ela ressalta que, inicialmente, na sua pratica

como intensivista pediatrica, foi "muito tranquilizador", reconhecendo que o cuidado
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voltado exclusivamente para a cura a qualquer custo pode ser frustrante. A partir do
momento em que compreendeu que seu papel ndo se limitava apenas a cura, mas
também ao cuidado do paciente e da familia, encontrou uma "paz de espirito muito
grande" (excerto 27 — p.134).

Logo, Helena demonstra um discurso potencialmente voltado a valorizac&o dos
CP. Outro aspecto que chama atencédo é sua percepcdo de que ndo abandona o
paciente ao oferecer esse tipo de cuidado, mesmo quando ndo € mais possivel buscar
a cura ou reverter determinados quadros. Essa perspectiva ressalta o potencial de
transformacdo social dos CP, ao reconhecer a importancia de fornecer apoio
emocional, dignidade e qualidade de vida para os pacientes e suas familias, mesmo
diante de situacdes em que a cura ndo € possivel. Essa abordagem amplia o papel
do/a profissional de saude, fortalecendo a relagédo de confianca e de humanizagéo no
cuidado, além de contribuir para uma visdo mais abrangente do processo de

assisténcia médica.

Excerto 39

Patricia: “Entdo, é bem mais facil eu comecar, eu entender quais sdo as medidas. E dificil
pra mim, desse modelo que tem aqui no hospital, muito biocentrado, que é s6 a parte clinica.
Entéo, isso é um desafio. Porque quando a gente vé um bebé que ja ta (-) esse de hoje, tipo
assim, o menino ja tava muito mal, né? Ele se descompensando desde cedo. E assim, ndo
foi falado em nenhum momento que essa mée pegasse a crianca.” (entrevista P12, linha 100)

Excerto 40

Patricia: “Quando eu defino o plano, eu sempre chamo a mée e o pai, quando a gente tem
um pai, mas a maioria das vezes foi s6 com a mée, e ai eu sento com ela, e ai naquele
ambiente que t4 s eu e ela, que as vezes eu ja tenho um vinculo mais estruturado, eu peco,
abro pra ela, pra ver o que de fato ela t4 entendendo, o que de fato ela sabe, e ai eu vou
tentando trabalhar em cima do que ela sabe. Nao levo mais informacao do que é necessario
nagquele momento, porque mantenho a verdade, a verdade protege o vinculo, mas também
ndo bombardeio, ndo sou a favor de bombardear demais os pais, eu acho que cada passinho
a gente vai complementando, entendeu?” (entrevista P12, linha 218)

Excerto 41

Patricia: E ai eu comecei a conversar com a equipe e falei assim “a gente tem que comecar
a antecipar algumas agbées”. Tipo, 0 menino ta mal? Vamos botar logo no colo da mae Vamos
esperar para colocar esse menino no colo sé depois que o menino vai a 6bito, entendeu?
Porque ai é a primeira vez que a mae pega. Ai ja estd come¢ando a caminhar, mas é um
trabalho de formiguinha.” (entrevista P12, linha 13)

A Terapeuta Ocupacional Patricia demonstra, no excerto 39, sua dificuldade
em lidar com um modelo biocentrado no hospital, que se preocupa apenas com a parte

clinica do cuidado. Essa expresséo indica uma insatisfacio com um sistema que
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parece negligenciar as outras dimensfes importantes do cuidado, como aspectos
emocionais e sociais de maes e bebés. Sua fala denota um potencial desejo de
mudancga, ao mesmo tempo em que destaca a complexidade e os desafios associados
a esse processo. Para mais, a participante relata novamente como ainda hd uma
lacuna na comunicacao entre profissionais da equipe da unidade e familiares, que
pode afetar o envolvimento e a participacéo ativa das familias no processo de cuidado.

Além disso, no excerto 40, a Terapeuta Ocupacional destaca sua pratica de
envolver a mée, e ocasionalmente o pai, na definicdo do plano de cuidados, mesmo
gue essa abordagem néo seja adotada por toda a equipe. Essa postura demonstra
uma abordagem inclusiva e participativa, reconhecendo a importancia da familia no
processo de cuidado. A terapeuta menciona, ainda, a criagdo de um ambiente propicio
para o estabelecimento de vinculos entre a profissional e a mée, visando fortalecer o
relacionamento.

Ela também expressa sua preocupacao em fornecer informacées no momento
adequado, compartilhando apenas o necessario para evitar sobrecarregar os pais com
excesso de informacdes que podem né&o ser assimiladas em alguns momentos. Essa
abordagem implica um contato continuo com as familias, por meio de encontros
sistematicos para compreensao das dificuldades apresentadas pelo bebé, podendo
preservar o vinculo e garantir que a mae compreenda e absorva as informacdes
relevantes de maneira gradual. A énfase na escuta ativa, na abertura ao diadlogo e na
comunicacao adequada demonstra um potencial de transformacéo social ao fortalecer
o envolvimento da familia no cuidado e promover uma compreensao mais completa e
efetiva das necessidades individuais.

A Terapeuta Ocupacional também indica a necessidade de antecipar agfes no
cuidado, reconhecendo a importancia de agir de forma proativa em situa¢cdées em que
0 bebé esta em uma condi¢do grave. Essa representacdo aponta para a busca de
uma abordagem mais agil e preventiva, com o objetivo de melhorar os resultados e 0
envolvimento da mée. Isso pode envolver acdées como permitir que a mae segure 0
bebé desde o inicio, evitando esperar até que a situacdo se agrave ou que o0 bebé
faleca para que ocorra o primeiro contato. O vinculo entre mée e filho desde os
primeiros momentos tem o potencial de auxiliar na elaboragéo do vinculo entre bebé
e sua familia. A metafora "trabalho de formiguinha" sugere que a transformacao
pretendida € um processo continuo e gradual, exigindo esfor¢os persistentes ao longo

do tempo.
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4.4 Algumas consideracdes

Neste capitulo, aprofundo a andlise das representagfes discursivas sobre as
praticas envolvidas no CPN. Pesquiso também como as profissionais constroem e
negociam suas identificacdes nas acodes, interacdes e relacdes sociais. Observo que
ha representacdes que revelam posturas de hesitacdo ou resisténcia para abordar o
tema de CP. Além disso, os discursos apontam para uma dependéncia a alta
tecnologia para manutencédo da vida, o que leva a reflexdes sobre os limites da
postergacdo da morte neonatal, considerando a dignidade e a qualidade de vida da
crianca.

Os discursos demostram que a equipe médica possui um papel de lideranca na
tomada de decisdes e no planejamento do cuidado com os bebés na UTIN, o que
pode sugerir uma hierarquia de papéis, na qual a enfermagem tem pouca participacao
ativa nas decisfes. Ha representacdes que marcam a hierarquizacdo da Medicina,
que, apesar de reconhecer que a troca de experiéncias e informacdes entre as familias
€ importante, indicam que existem relacdes de hierarquia na préatica para tudo que
estd sob a competéncia médica. Para mais, as representacdes relacionadas aos
problemas como a desigualdade social, sugerem que as profissionais precisam de
conhecimento e compreensao sobre como se relacionar com essas familias e como
tratar o tema de CP. Além disso, as vozes destacaram a pobreza e a falta de educacéo
formal como questdes de grande relevancia e impacto nos cuidados em salde e na

abordagem do plano de cuidados.
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CONSIDERACOES FINAIS

Esta dissertacdo teve como objetivo principal investigar aspectos identitarios,
interacionais, discursivos e sociomateriais da préatica social de Cuidado Paliativo
Neonatal em um hospital publico do Distrito Federal, a fim de analisar a realidade
representada pelos/nos discursos das profissionais de saude que trabalham em uma
UTIN.

Considerando que o discurso € parte fundamental das praticas sociais,
incluindo as praticas particulares, Fairclough (2003) destaca que o ele pode ser
utilizado para reproduzir e transformar as relacfes sociais nas praticas particulares.
Durante as entrevistas, foi unanime entre as participantes a visdo de que as praticas
de Cuidados Paliativos na UTIN poderiam ser melhoradas.

No intuito de responder as questdes de pesquisa que inspiraram este estudo,
dividi a dissertacdo em quatro capitulos. Ressalto a minha motivacdo de pesquisa
para trazer a tona as discussfes para o tema de CPN por entender que o discurso
pode promover transformacdes sociais. Outras motivagdes estéo ligadas ao interesse
em estudar as representacdes de profissionais de saude em unidades neonatais
guanto a complexidade e a subjetividade da doenca, dos planos de cuidados a saude,
gue compreende atencdo as familias de diferentes configuracdes, géneros, racas e
classes. Acredito que a minha posicdo como alguém que ja fez parte da equipe
pesquisada, que vivenciou 0s contextos que sao representados durante as
entrevistas, péde enriquecer a interpretacdo dos dados gerados. A oportunidade de
conduzir uma pesquisa qualitativa com um enfoque critico sobre um tema sensivel me
permitiu refletir também sobre a minha atuacdo como profissional de saude.

No Quadro 4, apresento os principais achados das analises de acordo com

cada pergunta de pesquisa:

Quadro 4 — Questdes de pesquisa e principais achados da analise critica

Questdes da pesquisa Principais achados

O cuidado de um recém-nascido na UTIN esta diretamente relacionado a
estrutura e as normas estabelecidas na instituicdo. Desde 0 momento em
gue se entra na unidade até a definicdo das pessoas autorizadas a visitar
0 bebé, tudo é regulamentado.
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1. Como se desenvolve
a pratica de Cuidado
Paliativo Neonatal em
uma UTI de hospital
publico?

Os espacos fisicos que as profissionais ocupam séo delimitados pela
profissao, distribuidos de forma hierarquica.

O ambiente da UTIN é composto por diferentes maquinas no leito de cada
crianga, como incubadoras, ber¢cos aquecidos, respiradores, monitores de
frequéncia cardiaca e oxigenacao, bombas de infuséo, entre outros.

A prética das profissionais que trabalham nesse ambiente esta diretamente
vinculada a infraestrutura contida nesse espaco. Isso significa que a forma
como profissionais realizam o seu trabalho estéa relacionada as maquinas
e aos equipamentos utilizados para monitorar e tratar dos bebés.

A infraestrutura da UTIN também contém as convencfes de uma
comunidade de pratica, que envolve as normas, valores e praticas que sao
compartilhados pelas profissionais que trabalham nesse ambiente
(GHERARDI, 2012, 2011).

As questdes relacionadas ao mundo material, como exames e transporte
de um hospital para outro, bem como a rede de atendimento mais ampla
no Distrito Federal, foram apontadas como obstidculos para o
desenvolvimento do CP.

Em relacdo as entrevistas, no que se refere a estrutura genérica, englobam
0s pré-géneros narracdo, argumentacgao, conversacao e descri¢ao.

As participantes apontam para a falta de espaco para que momentos de
interacdo individualizada acontecam com as familias, principalmente
guando ocorre conversas dificeis, como em casos de obito ou
complicages clinicas do bebé.

Ha diferentes géneros discursivos envolvidos em questfes semidticas nas
(inter)acbes e no mundo material, sdo eles: orientacdes orais, boletim
médico, reunido com familias, reuni@o multiprofissionais, murais
(linguagem escrita), comunicacdo de mas noticias (linguagem oral).

2. Como as profissionais
de saude da area de
Neonatologia
representam
discursivamente as
praticas envolvidas no
Cuidado Paliativo
Neonatal?

Os tracos mais recorrentes que caracterizam os discursos articulados séao
representacionais. Embora as representactes identifiqguem falhas no
modelo de assisténcia da UTIN, ha também discursos que vislumbram
possibilidades de mudanca ou estratégias para transformar o cenario do
cuidado.

Ha relatos de dificuldades em tomar decisdes acertadas até mesmo em
pacientes que estéo definidos com o plano de assisténcia paliativa. Isso
destaca a necessidade de melhorar as habilidades de comunicacéo e a
tomada de decis@o da equipe para garantir uma assisténcia de qualidade.

A palavra mais recorrente relacionada ao conceito de CP, além de
“cuidados”, foi "conforto”, que se refere a sensacéo de bem-estar fisico ou
emocional buscada para o paciente. No entanto, essa pratica foi
frequentemente associada apenas ao final da vida dos bebés.

Os discursos apontam para uma falta de estruturacdo de normas ou
protocolo estabelecidos entre todas as participantes para orientar 0s casos
de bebés que necessitam de CP.

H& uma representacéo recorrente sobre a insatisfacdo das participantes
com o modelo atual de cuidado.

As avaliacbes negativas sobre area de CP foram recorrentes, além de
modalidades com generalizacoes e intensificacdes, relacionadas a falta de
conhecimento tedrico sobre CP e a predominancia das agdes centradas na
equipe médica.

A interdiscursividade é marcada para construir significados mais ricos, a
fim de adquirir autoridade e demonstrar conhecimento sobre o assunto.
Esse fendmeno € especialmente comum na ordem do discurso médico.
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As modalizacdes sdo utilizadas para expressar a intencao e a perspectiva
da profissional em relacao ao investimento nos cuidados e no conforto do
bebé. Elas demonstram uma atitude determinada, ao mesmo tempo em
gue antecipam uma possivel resisténcia ou falta de concordancia por parte
da familia, reconhecendo que a linguagem tem um papel fundamental na
forma como o cuidado sera conduzido para a crianga e sua familia.

3. Como as profissionais
de saude constroem e

negociam suas
identificacdes nas
acdes, interagbes e

relagbes sociais diante
da pratica social
investigada?

Ha representacdes que revelam posturas de hesitacao ou resisténcia sobre
o tema de CP.

Os discursos apontam para um modo de operagédo potencialmente
ideolégico de reificagdo, conforme Thompson (2011). Ainda existe uma
dependéncia a alta tecnologia para manutencdo da vida, o que leva a
reflexdes sobre os limites da postergacdo da morte neonatal, considerando
a dignidade e a qualidade de vida da crianca, demonstrando a situacéo de
dominacdo de forma naturalizada. Porém, nao fica claro se essa
naturalizacdo do investimento a todo custo se refere, de forma
generalizada, a categoria profissional.

As Médicas demonstram maior empoderamento na definicdo dos seus
papéis com potencial de dominagéo para cuidar e curar quando se trata de
CP. Ao contrario, as profissionais de outras categorias expressam sua
pratica com mais inseguranca, revelando assimetrias em relacdo a
hierarquizacéo das categorias profissionais.

Os discursos demonstram a excluséo parcial dos bebés, possivelmente
pela dificuldade em lidar com o curso natural da morte de uma crianga.

4. Como séo negociadas
as relacbes de poder e
as dinamicas identitarias
e relacionais nas
praticas particulares de
cuidados paliativos?

A assimetria do modelo médico como o centro do cuidado foi apontada
como sendo mais comum na conducdo das praticas na unidade.

Ha representacdes recorrentes de como gostariam que o servico fosse
conduzido, o que reflete uma posicéo ideol6gica de valorizacdo dos CP
como uma estratégia para garantir um melhor atendimento.

As relac6es de poder podem ser observadas em divergéncias de conduta
entre as profissionais médicas que tentam estabelecer um cuidado integral
ao paciente em CP, enquanto outras mantém uma abordagem curativa a
gualquer custo.

Os discursos apontam que a equipe médica possui um papel de lideranca
na tomada de decisGes e no planejamento do cuidado com os bebés. Isso
sugere uma hierarquia de papéis, na qual a enfermagem tem pouca
participagdo ativa nas decisées.

Ha representacdes que marcam a hierarquizacéo da Medicina, que, apesar
de reconhecer que a troca de experiéncias e informagdes entre as familias
€ importante, deixa claro que existem relacdes de hierarquia na pratica
para tudo que esta sob a competéncia médica.

Os discursos expdem representagdes relacionadas aos problemas como a
desigualdade social, sugerindo que as profissionais precisam de
conhecimento e compreensao sobre como se relacionarem com essas
familias e como tratar o tema de CP. Destacam também a pobreza e a falta
de educacao formal como questBes de grande relevancia e impacto nos
cuidados em saude e na abordagem do plano de cuidados.

Fonte: elaborado pela autora

Dessa forma, durante as analises, pude constatar, por meio das vozes das

participantes, a auséncia de normas ou protocolos na UTIN que direcionem as acdes

de atendimento multiprofissional de forma mais coordenada. Além disso, a assimetria
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do modelo médico como o centro do cuidado foi apontada como sendo mais comum
na conducdo das praticas na unidade. Outrossim, a interdiscursividade foi utilizada
para construir significados mais ricos, a fim de adquirir autoridade e demonstrar
conhecimento sobre 0 assunto, comum na ordem do discurso meédico.

Portanto, destaco a importancia de incluir a familia no processo de cuidado,
reconhecendo sua contribuicdo e fortalecendo os lacos entre as profissionais de
saude. Ao mesmo tempo, a andlise aponta para as assimetrias de poder relacionadas
a centralizagdo do discurso médico e as regras institucionais, que podem limitar a
participacéo e o envolvimento das familias no cuidado. Essas observacdes destacam
a necessidade de uma abordagem mais inclusiva no ambiente da UTIN, a fim de que
as familias sejam vistas como parceiras no cuidado e suas perspectivas e
conhecimentos sejam valorizados.

Por fim, com esta pesquisa, espero que as analises aqui apresentadas
provoguem reflexdes em profissionais de saude sobre o desenvolvimento do
atendimento humanizado e que contribuam para uma mudanca na prética social dos
Cuidados Paliativos. Por outro lado, reconheco que esta pesquisa sinaliza futuras
investigacdes sobre as andlises interseccionais nas praticas em saude, direcionadas
para um aprofundamento sobre as complexidades dos fatores econémicos, de género

e raca/etnia que incidem nos corpos e em suas experiéncias.



156

REFERENCIAS

AGOSTINI, R.; CASTRO, A. M. O que pode o Sistema Unico de Satide em tempos
de necropolitica neoliberal? Saude Debate, v. 43, n. especial 8, p. 175-188, 2019.

AGUIAR, Z. N. Sistema Unico de Sautide — antecedentes, percurso, perspectivas
e desafios. Sdo Paulo: Martinari, 2011.

ALMEIDA FILHO, N. O que é saude? Fiocruz: Rio de Janeiro. E-book, p.132, 2011.

ALVES, A. M. F.; FRANCA, M. L. R.; MELO, A. K. Entre o0 nascer e o morrer:
cuidados paliativos na experiéncia dos profissionais de salude. Revista Brasileira
em Promocéo da Saude, v. 31, n. 1, p. 1-10, 2018.

ANGROSINO, M. Etnografia e observacgéo participante. Porto Alegre: Artmed,
20009.

ARANTES, A. C. Q. A morte é um dia que vale a pena viver. Rio de Janeiro: Casa
da Palavra, 2016.

ARAUJO, E. P.; BASTOS, L. C. Construcdes Identitarias em contextos
institucionais - o caso de uma interacdo médico-paciente em um ambulatoério
de atendimento a adolescentes. In: Jornada dos Estudos da Linguagem, 2015, Rio
de Janeiro. Linguagem: Teoria, Analise e Aplicacdes (8). Rio de Janeiro: Programa
de Pos-graduacédo em Letras — UERJ, v. 8. p. 512-527, 2015.

ARAUJO, T.; SALLES, S. Profissionais de salide cobram da CPI cautela nas
mencgdes aos cuidados paliativos. CNN, Rio de Janeiro, 29 set. 2021. Disponivel:
https://www.cnnbrasil.com.br/saude/profissionais-de-saude-cobram-cuidado-da-cpi-
nas-mencoes-aos-cuidados-paliativos/. Acesso em: 10 out. 2022.

ARCHER, M. Being human: the problem of agency. United Kingdom: Cambridge
University Press, 2000.

ARIES, P. Histéria da morte no Ocidente. Rio de Janeiro: Ediouro, 2003.

ASSOCIACAO NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS. ANCP e Cuidados
Paliativos no Brasil. ANCP, S&o Paulo, 2023. Disponivel em:
https://paliativo.org.br/cuidados-paliativos/cuidados-paliativos-no-brasil. Acesso em:
10 jun. 2023.

AZEREDO, Y. N.; SCHRAIBER, L. B. Autoridade, poder e violéncia: um estudo
sobre humanizagao em saude. Interface, v. 25, e190838, p. 1-15, 2021.

AZEREDO, Y. N.; SCHRAIBER, L. B. Violéncia institucional e humanizacéo em
saude: apontamentos para o debate. Ciéncia & Saude Coletiva, v. 22, n.9, p.3013-
3022, 2017.

BAKHTIN, M. Estética da Criagdo Verbal. Trad. PEREIRA, M.E.G., Sao Paulo:
Martins Fontes. 1997.


https://www.cnnbrasil.com.br/saude/profissionais-de-saude-cobram-cuidado-da-cpi-nas-mencoes-aos-cuidados-paliativos/
https://www.cnnbrasil.com.br/saude/profissionais-de-saude-cobram-cuidado-da-cpi-nas-mencoes-aos-cuidados-paliativos/
https://paliativo.org.br/cuidados-paliativos/cuidados-paliativos-no-brasil

157

BALLESTRIN, L. América Latina e o giro decolonial. Revista Brasileira de Ciéncia
Politica, n.11, p. 89-117, 2013.

BARBOSA, V. N. M.; MOURA JUNIOR, J. F. Interseccdes entre Género, Raca e
Pobreza na vida de Mulheres no Nordeste do Brasil. Estudos e Pesquisas em
Psicologia, v. spe, p. 1478-1499, 2021.

BARTHES, R. Sistema da Moda. Traducéo Ivone Castilho Benedetti. S&o Paulo:
WMF Martins Fontes, 2009.

BAUER, M. W.; AARTS, B. A constru¢do do corpus: um principio para a coleta de
dados qualitativos. In: BAUER, M. W.; GASKELL, G. Pesquisa qualitativa com
texto: imagem e som: um manual préatico. 92ed. Traducao de Pedrinho Guareschi.
Petrépolis: Vozes, 2011.

BAUER, M. W.; GASKELL, G. Para uma prestacao de contas publica: além da
amostra, da fidedignidade e da validade. In: BAUER, M. W.; GASKELL, G. Pesquisa
qualitativa com texto: imagem e som: um manual pratico. 92ed. Traducéo de
Pedrinho Guareschi. Petropolis: Vozes, 2011.

BEAUCHAMP, T. L.; CHILDRESS, J. F. Principios da ética biomédica. Sdo Paulo:
Edicdes Loyola, 2002.

BERNARDINO-COSTA, J. Decolonialidade e interseccionalidade emancipadora: A
organizacéo politica das trabalhadoras domésticas no Brasil. Revista Sociedade e
Estado, v. 30, n. 1, p. 147-163, 2015.

BEZERRA, P. A.; CAVALCANTI, P.; MOURA, L. B. A. Colonialidade e saude: olhares
cruzados entre os diferentes campos. Physis: Revista de Saude Coletiva, v. 33,
33025, p. 1-17, 2023.

BISPO, M. S. A aprendizagem organizacional baseada no conceito de pratica:
contribuicdes de Silvia Gherardi. Revista de Administracdo Mackenzi, v. 14, n. 6, p.
133-161, 2013.

BOSI, M. L. M.; MACEDO, M. A. Anotacdes sobre a andlise critica de discurso em
pesquisas qualitativas no campo da saude. Revista Brasileira Saude Materno
Infantil, v. 14, n. 4, p. 423-432, 2014.

BRASIL. Lei n. 11.129, de 30 de junho de 2005. Institui a Residéncia em Area
Profissional de Saude e cria a Comissdo Nacional de Residéncia Multiprofissional
em Saude. Disponivel em: https://www.planalto.qgov.br/ccivil_03/ ato2004-
2006/2005/lei/111129.htm. Acesso em: 10 jun. 2023.

BRASIL. Ministério da Satde. RESOLUCAO N°41, de 31 de outubro de 2018.
Dispde sobre as diretrizes para organizacéo dos cuidados paliativos [...]. Diario
Oficial da Unido: secéo 1, Brasilia, DF, p.276, 2018. Disponivel em:
http://pesquisa.in.gov.br/imprensal/jsp/visualiza/index.jsp?data=23/11/2018&jornal=5
15&pagina=276. Acesso em: 7 ago. 2022


https://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2004-2006/2005/lei/l11129.htm
https://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2004-2006/2005/lei/l11129.htm

158

BRASIL. Ministério da Saude. Atencdo humanizada ao recém-nascido: Método
Canguru - manual técnico. 3. ed. Secretaria de Atencéo a Saude, Departamento de
Acdes Programaticas Estratégicas: Brasilia, 2017.

BRASIL. Ministério da Saude. Portaria n® 930, de 10 de maio de 2012. Define as
diretrizes e objetivos para a organizacao da atencdao integral e humanizada ao
recém-nascido grave [...]. Diario oficial da Unido: Brasilia, DF, 2012; Disponivel:
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2012/prt0930 10 05 2012.html.
Acesso em: 7 ago. 2022.

BRASIL. Ministério da Saude. O SUS de A a Z. 32ed. Série F. Comunicacéao e
Educacdo em Saude: Brasilia, 2009.

BRASIL. Ministério da Saude. ABC do SUS: doutrinas e principios. Secretaria
Nacional de Assisténcia a Saude: Brasilia, p.20, 1990.

CABRAL, S. R. S.; BARBARA, L. Processos comportamentais na perspectiva da
LSF: uma investigagéao inicial. Letras, Santa Maria, v. 25, n. 50, p.187-206, 2015.

CAETANO, C. J. M. Medicina paliativa e andlise de discurso critica: identidade,
ideologia e poder. Orientadora: Maria lzabel Santos Magalhdes. 2009. Tese
(Doutorado em Linguistica) - Instituto de Letras, Departamento de Linguistica,
Portugués e Linguas Classicas, Universidade de Brasilia, Brasilia, 2009. Disponivel
em: http://repositorio.unb.br/handle/10482/3899. Acesso em: 29 ago. 2022.

CAMERON, D. et al. Researching language: issues of power and method. London
and New York: Routledge. 1992.

CAMPELLO, T.; GENTILI, P.; RODRIGUES, M.; HOEWELL, G. R. Faces da
desigualdade no Brasil: um olhar sobre os que ficam para tras. Saude Debate, v. 42,
n. 3, p. 54-66, 2018.

CATLIN, A.; CARTER, B. Creation of a neonatal end-of-life palliative care protocol.
Journal of Perinatology. v. 22, p.184-195, 2002. Disponivel em:
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/11948380. Acesso em: 18 set. 2022.

CHOULIARAKI, L.; FAIRCLOUGH, N. Discourse in Late Modernity: Rethinking
Critical Discourse Analysis. Edimburgo: Edinburgh University Press, 1999.

CIPOLOTTI, R. Cuidados Paliativos: histérico, definicdo e contextualiza¢ao. In:
CAMPO JUNIOR, D.; BURNS, D. A. R.; LOPEZ, F. A. (Orgs.). Tratado de Pediatria.
32. ed. Sédo Paulo: Manole, 2014, p. 3503-3506.

DADALTO, L.; AFFONSECA, C. A. Consideracdes médicas, éticas e juridicas sobre
decisfes de fim de vida em pacientes pediatricos. Revista Bioética, v. 26, n. 1, p.
12-21, 2018.

DE MELO, A. G. C. Os cuidados paliativos no Brasil. In: PESSINI, L; BERTACHINI,
L. Humanizacéo e Cuidados Paliativos. Sado Paulo: Edicdes Loyola, 2004.

DEL CORONA, M. Fala-em-interacéo cotidiana e fala-em-interacéo institucional:
uma analise de audiéncias criminais. In: LODER, L. L.; JUNG, N. M. Analises de


https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2012/prt0930_10_05_2012.html

159

fala-em-interacado: a perspectiva da anélise da conversa etnometodologica.
Campinas: Mercado das Letras, p. 13-44, 2009.

DENZIN, N. K.; LINCOLN, Y. S. A disciplina e a pratica da pesquisa qualitativa. In:
DENZIN, N. K.; LINCOLN, Y. S. (Orgs.) O planejamento da pesquisa qualitativa:
teorias e abordagens. 2. ed. Porto Alegre: Art Med, 2006. p. 1-41

DESLANDES, S. F. Analise do discurso oficial sobre a humanizagéo da assisténcia
hospitalar. Ciéncia & Saude Coletiva, v. 9, n. 1, p. 7-14, 2004.

DIAS, A. L. F. (org.). Dados referentes ao fendmeno da populacdo em situacao
de rua no Brasil - Relatério técnico-cientifico — Plataforma de Atencédo em
Direitos Humanos, Programa Polos de Cidadania, Faculdade de Direito da
Universidade Federal de Minas Gerais. Belo Horizonte: Marginalia Comunicacéo,
140 p., 2021.

DIAS, J. F. A linguagem do parto: discurso, corpo e identidade. Campinas:
Pontes Editores, 2015.

DISTRITO FEDERAL. Secretaria de Fazenda, Planejamento, Orcamento e Gestao.
Pesquisa Distrital Por Amostra de Domicilios. 2018. Disponivel em:
https://www.codeplan.df.gov.br/wp-content/uploads/2020/06/Santa-Maria.pdf. Acesso
em: 20 de nov. de 2022.

DISTRITO FEDERAL. Administracdo Regional de Santa Maria. Conheca a RA. 2011.
Disponivel em: https://www.santamaria.df.gov.br/category/sobre-a-ra/conheca-a-ra/.
Acesso em: 20 de nov. de 2022.

FAIRCLOUGH, N. Discurso e Mudanca Social. Traducéo de Izabel Magalhaes. 2
ed. Brasilia: Universidade de Brasilia, 2016.

FAIRCLOUGH, N. Critical Discourse Analysis: the Critical Study of Language.
Harlow: Longman Applied Linguistics, 2010.

FAIRCLOUGH, N. Analysing Discourse: textual analysis for social research.
Londres: Routledge, 2003.

FERREIRA, E. A. L.; BARBOSA, S. M. M.; COSTA, G. A. et al. Mapeamento dos
cuidados paliativos pediatricos no Brasil: 2022. 1. ed. Sdo Paulo: Rede Brasileira
de Cuidados Paliativos Pediatricos, 2022.

FEUDTNER, C. et al. Pediatric Palliative Care Patients: A prospective multicente
cohort study. Pediatrics, v. 127, p. 1094-1101, 2011. Disponivel em:
https://www.ncbi.nim.nih.gov/pubmed/21555495. Acesso em: 27 ago. 2022

FLICK, U. Introducéo a pesquisa qualitativa. Traducdo de S. Netz. 32. ed. Porto
Alegre: Bookman, 2009a.

FLICK, U. Qualidade na pesquisa qualitativa. Porto Alegre: Artmed, 2009b.



160

FLORIANI, C. A.; SCHRAMM, F. R. Desafios morais e operacionais da inclusdo dos
cuidados paliativos na rede de atencdo basica. Caderno Saude Publica, v. 23, n° 9,
p. 2072-2080, 2007.

FONSECA, A.; GEOVANINI, F. Cuidados Paliativos na Formacao do Profissional de
Saude. Revista Brasileira de Educacao Médica, v. 37, n. 1, p120-125, 2013.

FOUCAULT, M. O nascimento do hospital. In: FOUCAULT, M. Microfisica do
poder. Rio de Janeiro: Graal, 1999

FOUCAULT, M. A ordem do discurso. Traducao Laura Fraga de Almeida Sampaio.
Séo Paulo: Loyola, 32 ed., 1996.

FOUCAULT, M. Sobre a genealogia da ética: uma revisao do trabalho. In:
DREYFUS, H.; RABINOW, P. Michel Foucault: uma trajetéria filosofica (para
além do estruturalismo e da hermenéutica). Traducéo Vera Porto Carrero. Rio de
Janeiro: Forense Universitaria, p. 231-249, 1995.

FREIRE, R. M. A. C. Algumas consideracdes sobre a Fonoaudiologia. Linguagem e
Subjetividade, 2015. Disponivel em: https://www.pucsp.br/linguagem-e-
subjetividade/coluna-algumas-consideracoes-sobre-fonoaudiologia. Acesso em 10
de agosto de 2022.

FREIRE, R. M. A. C. Sobre o objeto da Fonoaudiologia. Revista CEFAC, v. 14, n. 2,
p 308-331, 2012.

FUZER, C.; CABRAL, S. R. S. Introducdo a gramatica sistémico-funcional em
lingua portuguesa. Campinas: Mercado das Letras, 12 ed., 2014.

GARROS, D.: BICHARA, G. C. V. L.; CRUZ, C. T. Dilemas Eticos em Pediatria. In:
RUBIO, A. D.; SOUZA, J. L. Cuidado Paliativo Pediatrico e Perinatal. Rio de
Janeiro: Atheneu, 2019.

GIDDENS, A. Modernidade e identidade. Traducgéo de Plinio Dentzien. Rio de
Janeiro: Zahar, 2002

GIDDENS, A. As consequéncias da modernidade. Sao Paulo: Unesp, 1991.

GHERARDI, S. Organizational Learning: The Sociology of Practice. In M.
EASTERBY-SMITH, M.; LYLES, M. (Orgs.) The Blackwell handbook of
organizational learning and knowledge management. Berlin: Blackwell
Publishing, 2011, p. 43-65.

GHERARDI, S. How to conduct a practice-based study. Cheltenham: Edward
Elgar, 2012.

GRANDA, E.; BREILH, J. Saude na sociedade. 2.ed. S&do Paulo: Cortez, 1989.

GROSFOGUEL. R. A estrutura do conhecimento nas universidades ocidentalizadas:
racismo/sexismo epistémico e os quatro genocidios/epistemicidios do longo século
VVI. Revista Sociedade e Estado, v. 31, n° 1, 2016.


https://www.pucsp.br/linguagem-e-subjetividade/coluna-algumas-consideracoes-sobre-fonoaudiologia
https://www.pucsp.br/linguagem-e-subjetividade/coluna-algumas-consideracoes-sobre-fonoaudiologia

161

HALLIDAY, M. A. K. An introduction to functional grammar. 22 ed. London:
Arnold, 1985.

HALLIDAY, M. A. K.; MATHIESSEN, C. M. I. M. An introduction to functional
grammar. 32 ed. London: Arnold, 2004.

HUBER, M.; KNOTTNERUS, J. A.; GREEN, L.; HORST, H.; JADAD, A. R.;
KROMHOUT, D. et al. How should we define health? BMJ, v. 343, 2011.

KRESS, G.; LEEUWEN, T. V. Reading images: the grammar of visual design.
London; New York: Routledge, 32 ed, 2020.

KRESS, G.; LEEUWEN, T. V. Colour as a semiotic mode: notes for a grammar of
colour. Visual Communication, V. 1, N. 3, p. 343-368, 2002.

LEEUWEN, T. V. Multimodality and Identity. New York: Routledge, 2022.

LEEUWEN, T. V. Discourse and Practice: New Tools for Critical Discourse
Analysis. New York: Oxford University Press, 2008

LEEUWEN, T. V. A representagéo dos atores sociais. In: PEDRO, E. R.(org.)
Analise Critica do Discurso: uma perspectiva sociopolitica e funcional. Lisboa:
Caminho, 1997, p. 169-222.

LUGONES, M. Rumo a um feminismo descolonial. Estudos Feministas.
Floriandpolis, v. 3, n. 22, set.-dez., 2014.

LUNA, L. Um corpo no mundo. Disponivel em: https://www.letras.mus.br/luedji-
luna/um-corpo-no-mundo/. Acesso em: 10 jun. 2023.

MAGALHAES, M.I.S.; ARGENTA, J. Satde humanizada: questdes de lingua e
discurso. RALED, v. 19, n. 1, p. 57-74, 2019.

MAGALHAES, M. I. S.; MARTINS, A. R.; RESENDE, V. D. M. Anélise de Discurso
Critica: um método de pesquisa qualitativa. Brasilia: Universidade de Brasilia, 2017.

MAGALHAES, |. Recontextualiza¢des no discurso da estratégia de satde da familia.
Cadernos de Linguagem e Sociedade, v. 16, n. 2, p. 176-197, 2015.

MAGALHAES, I. Eu e tu: a constituicdo do sujeito no discurso médico. Brasilia:
Thesaurus, 2000.

MAINARDES, J.; MARCONDES, M. I. Reflexdes sobre a etnografia critica e suas
implicacOes para a pesquisa em educa¢ao. Educacao & Realidade, v. 36, n. 2, p.
425-446, 2011.

MALDONADO-TORRES, N. Sobre la colonialidad del ser: contribuciones al
desarrollo de un concepto. In: CASTRO-GOMEZ, S.; GROSFOGUEL, R. (Org.). El
giro decolonial: reflexiones para una diversidad epistémica mas alla del
capitalismo global. Bogota: Siglo del Hombre Editores; Universidad Central y
Pontificia Universidad Javeriana, p. 127-167, 2007.


https://www.letras.mus.br/luedji-luna/um-corpo-no-mundo/
https://www.letras.mus.br/luedji-luna/um-corpo-no-mundo/

162

MENEZES, R.A. Em busca da boa morte: Antropologia dos Cuidados Paliativos. Rio
de Janeiro: Garamond, Fiocruz, 2004.

MAY, T. Pesquisa social: questdes, métodos e processos. 3%d. Porto Alegre:
Artmed, 2004.

MELLO, L. M. B. D.; ALBUQUERQUE, P. C.; SANTOS, R. C. Conjuntura politica
brasileira e saude: do golpe de 2016 a pandemia de Covid-19. Saude Debate, v. 46,
n° 134, p. 842-856, 2022.

MINAYO, M. C. S. O desafio da pesquisa social. In: MINAYO, M. C. S,;
DESLANDES, S. F. Pesquisa social: teoria, método e criatividade. 292ed.
Petropolis: Vozes, 2010.

MINAYO, M. C. S. O desafio do conhecimento: pesquisa qualitativa em saude.
82. ed. Sao Paulo: Hucitec, 2004.

MONTENEGRO, A.C.A.; BARROS, I.B.R.; AZEVEDO, N.P.S.G. Fonoaudiologia e
linguistica: teoria e préatica. Curitiba: Appris, 2016.

MOURA, J. H.; DUCCINI, L.; RODRIGUES, L. B. As ciéncias sociais em saude:
possibilidades investigativas da antropologia. A Cor das Letras: UEFS, n. 14, 2013

NASCIMENTO, V.; BRAIT, B. Reflexdes dialégicas sobre a clinica de linguagem. In:
MONTENEGRO, A.C.A.; BARROS, I.B.R.; AZEVEDO, N.P.S.G. Fonoaudiologia e
linguistica: teoria e pratica. Curitiba: Appris, 2016.

NYGREN, K. G.; OLOFSSON, A. Intersectional Approaches in Health-Risk
Research: A Critical Review. Sociology Compass, v. 8, n. 9, p. 1112-1126, 2014.

OLIVEIRA, E.; COUTO, M. T.; SEPARAVICH, M. A. A,; LUIZ, O. C. Contribuicéo da
interseccionalidade na compreensédo da saude-doenca-cuidado de homens jovens
em contextos de pobreza urbana. Interface, v.24, n. e180736, p.1-15, 2020.

OLIVEIRA, F. A. G.; ROSENDO, D. O descuido como uma forma de injustica:
contribuicdes a partir de olhares ecofeministas. Revista Mais que Amélias — Dossié
Especial Etica do Cuidado, n° 7, 2020.

ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE (OMS). Global Atlas of Palliative Care.
London: WHPCA; 22 edi¢cdo, WHO, 2020.

ORGANIZACAO MUNDIAL DE SAUDE (OMS). Cuidado Paliativo. 2018. Disponivel
em: www.who.int/en/news-room/fact-sheets/detail/palliative-care. Acesso em: 10 out
2018.

ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE (OMS). Officials Records of the World
Health Organization. New York: WHO; 1948.

RATISLAVOVA, K.; BUZGOVA, R.; VEJVODOVA, J. Perinatal palliative care
education: Na integrative review. Nurse Education Today, v. 82, p.58-66, 2019.



163

RAMALHO, V. Tecnologias discursivas na propaganda de medicamentos. Discurso
& Sociedade, v. 4, n. 3, p. 507-537, 2010.

RESENDE, V. M. Perspectivas latino-americanas para decolonizar os estudos
criticos do discurso. In: RESENDE, V.M. Decolonizar os estudos criticos do
discurso. Campinas: Pontes, 2019, p. 19-46.

RODRIGUES, K. M. Principios dos cuidados paliativos. Porto Alegre: SAGAH,
2018.

RONDELLI, E. Midia e Saude: os Discursos se entrelagam. In: PITTA, A.R. (Org.)
Saude & Comunicacao: Visibilidades e Siléncios. Sao Paulo, HUCITEC -
ABRASCO, 1995.p. 38-48.

ROSENDO, D. Sensivel ao Cuidado: Uma perspectiva ética ecofeminista. Curitiba:
Editora Prismas. 2015.

SANTANA, V. T. S. et al. Indicacdo de cuidados paliativos neonatais: necessidade
de uma diretriz? Residéncia Pediatrica, p. 1-9, 2019.

SANTOS, W. S. Os niveis de interpretacdo na entrevista de pesquisa de natureza
interpretativa com narrativas. In: BASTOS, L. C.; SANTOS, W. S. (Orgs.) A
entrevista na pesquisa qualitativa. Rio de Janeiro: Quartet, p. 21-36, 2013.

SATO, D. T. B.; BATISTA JR., J. R. L. Analise de discurso das préticas: etnografia.
In: BATISTA JR., J. R. L.; SATO, D. T. B.; MELO, I. F. (Orgs) Analise de discurso
critica — para linguistas e néo linguistas. Sao Paulo: Parabola, p.184-197, 2018.

SILVA, T. T. A producao social da identidade e da diferenca. In: SILVA, T. T.; HALL,
S.; WOODWARD, K. Identidade e Diferenca — a perspectiva dos estudos culturais.
Petrépolis: Vozes, p. 73-102, 2000.

SILVA, D. E. G.; RAMALHO, V. Reflexdes para uma abordagem critica dos géneros
discursivos. ALED, v. 8, n. 1, p. 19-40, 2008.

SILVEIRA, D. T.; CORDOVA, F. P. A pesquisa cientifica. In: GERHARDT, T. E.;
SILVEIRA, D. T. (Orgs.). Métodos de Pesquisa. Porto Alegre: UFRGS, p. 31-42,
20009.

SILVERMAN, D. Interpretacéo de dados qualitativos: métodos para anélise de
entrevistas, textos e interacdes. 3%ed. Trad. Magda Franca Lopes. Porto Alegre:
Artmed, 2009.

SIQUEIRA, F. A.; ARAUJO, J. P.; ZANI, A. V. Experiéncia dos pais de prematuros
hospitalizados na Unidade de Terapia Intensiva Neonatal durante a pandemia Covid-
19. Research, Society and Development, v. 11, n. 12, p. 1-9, 2022

SOCIEDADE BRASILEIRA DE FONOA:UDIOLOGIA. DEPARTAMENTO DE
MOTRICIDADE OROFACIAL E FUNCOES ORAIS. Estudo Técnico 06/2008 para o
Conselho Federal de Fonoaudiologia. Sdo Paulo, 2008.



164

SOCIEDADE BRASILEIRA DE PEDIATRIA. Cuidados Paliativos Pediatricos: O
gue sao e qual sua importancia? Cuidados da crianga em todos 0s momentos. Sao
Paulo, n.1, p. 1-7, 2017. Disponivel em:
https://lwww.sbp.com.br/fileadmin/user_upload/2017/03/Medicina-da-Dor-Cuidados-
Paliativos.pdf. Acesso em: 27 ago. 2022.

SOUSA, V. R. Cursos e percursos de professores em formagéo continuada:
autoria, identidade e protagonismo em transformacéo. Orientadora: Juliana de
Freitas Dias. 2022. Dissertacao (Mestrado em Linguistica) - Instituto de Letras,
Departamento de Linguistica, Portugués e Linguas Classicas, Universidade de
Brasilia, Brasilia, 2022. Disponivel:
https://repositorio.unb.br/bitstream/10482/45345/1/2022_VaniadosReisSousa.pdf.
Acesso em: 19 mai. 2023.

SPIVAK, G. C. Pode o subalterno falar? Belo Horizonte: UFMG, 2010.

THOMPSON, J. B. Ideologia e cultura moderna: teoria social critica na era dos
meios de comunicacdo de massa. 9ed.Trad. (Coord.) Pedrinho A. Guareschi.
Petropolis: Vozes, 2011.

VALADARES, M. T. M.; MOTA, J. A. C.; OLIVEIRA, B. M. Cuidados paliativos em
pediatria: uma revisdo. Revista Bioética, v. 21, n. 3, p. 486-493, 2013.

VAN DJIK, T. A. Discurso e poder. Sdo Paulo: Contexto, 2010.

VIEIRA, V. C. Corpos e (con)vivéncias em pesquisas criticas do discurso. In:
ALMEIDA, M.M.T.; RESENDE, V.M. Estudos do discurso — abordagens em
ciéncia critica. Campinas: Pontes, p.137-162, 2022.

VIEIRA, V. C. Perspectivas decoloniais feministas do discurso na pesquisa sobre
educacao e género-sexualidade. In: RESENDE, V.M. Decolonizar os estudos
criticos do discurso. Campinas: Pontes, p. 86-115, 2019.

VIEIRA, V. C.; DIAS, J. F. Andlise de discurso critica e filosofia da meta-realidade:
reflexBes sobre ética e identidades. Polifonia, v.23, n. 33, p.51-69, 2016.

VIEIRA, V., RESENDE, V.M. Andlise de discurso (para a) critica: o texto como
material de pesquisa. Sao Paulo: Pontes - Cole¢cao Linguagem e Sociedade, v. 1,
2016.

PROGRAMA DAS NACOES UNIDAS PARA O DESENVOLVIMENTO - PNUD.
Tempos incertos, vidas instaveis - Construir o futuro num mundo em
transformacéo- Relatério do desenvolvimento humano 2021/22. Brasilia:
Organizacao das Nacdes Unidas. Disponivel em:
https://www.undp.org/pt/angola/publications/relatorio-do-desenvolvimento-humano-
2021/2022. Acesso em: 03 de set. 2022.

QUIJANO, A. Colonialidade do Poder e Classificacdo Social. In: SANTOS, B. S.;
MENESES, M. P. Epistemologias do Sul. Coimbra: Almedina, p. 73-118, 2009.



165

ZIRBEL, I.; KUHNEN, T. A. O cuidado como resisténcia e enfrentamento de praticas
nocivas a vida coletiva. Revista Eletronica de Psicologia e Epistemologia
Genéticas, v. 14, n. especial, 2022.



166

APENDICE A - ACESSO AS ENTREVISTAS TRANSCRITAS POR MEIO DE QR
CODE OU LINK

QR Code para acesso a pasta do Google Drive

https://drive.google.com/drive/folders/1tVsRI2x4h5LAnRxoUfFOEZtsOmwDhSDc?us
p=share_link

Link para acesso a pasta do Google Drive


https://drive.google.com/drive/folders/1tVsRr2x4h5LAnRxoUfFOEZtsOmwDhSDc?usp=share_link
https://drive.google.com/drive/folders/1tVsRr2x4h5LAnRxoUfFOEZtsOmwDhSDc?usp=share_link

APENDICE B - CONVENCOES ADOTADAS PARA A TRANSCRICAO DOS

DADOS
Simbolo Descricédo
Utilizada para indicar quando a participante prolonga o som finais das
palavras por mais de 3 segundos.

, Utilizada para indicar quebras menores no fluxo de pensamento ou na
estrutura das frases. Uma virgula indica uma curta pausa de cerca de 1-2
segundos.

Utilizado para marcar uma pausa de final de periodo ou de frase.

? Marcacéo de entonacao interrogativa.

(@) Descrigédo de sons ou eventos ndo verbais foram marcados com parénteses
duplos.

O] Marcacéo de pausas com mais de 3 segundos.

[fala Marcacéo de interlocutoras falando ao mesmo tempo.
sobreposta]

[interrupcéo]

Interrupgéo voluntéria de fala.

Marcacéo de discursos reportados foram transcritos entre aspas simples.

XXXX

Ocultacao de informacgdo pessoal com uso de quatro “X” maiusculos.

[]

Utilizado para completar palavras abreviadas para contextualizar o discurso
falado.
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ANEXO A — RESPOSTA DO MINISTERIO DA SAUDE SOBRE AS QUESTOES

Dados do Pedido

Protocolo

Solicitante

Data de Abertura

Orgéo Superior Destinatario

Orgéo Vinculado Destinatério

Prazo de Atendimento

Situacao

Status da Situacéo

Forma de Recebimento da Resposta
Resumo

Detalhamento

Dados da Resposta

Data de Resposta
Tipo de Resposta
Classificacédo do Tipo de Resposta

Resposta

SOLICITADAS NO E-SIC

25820003553201918
Luciara de Qliveira Pereira
06/05/2019 20:40

MS — Ministério da Saude

06/06/2019

Respondido

Acesso Concedido (Resposta solicitada inserida no e-SIC)
Pelo sistema (com avisos por email)

Solicito informacdes sobre servicos publicos de cuidados paliativos
neonatal disponiveis no Brasil

Gostaria de informacdes sobre cuidados paliativos neonatal no Brasil:
1- Se ha equipes especialistas em cuidados paliativos neonatal nos
servigos publicos do Brasil, e se ha detalhamento sobre equipes por
regides especificas do pais

2- Quais unidades de saude ofertam os servigos de cuidados paliativos
neonatal e/ou pediatrico?

2- Se existe algum documento oficial que estruture ou oriente
especificamente o desenvolvimento de cuidados paliativos neonatal e/ou
pediatrico

3- Se existem registros do panorama de ofertas de cuidados paliativos
neonatal

06/06/2019 10:57
Acesso Concedido
Resposta solicitada inserida no e-SIC

Prezada Cidada,

Segue resposta para seu pedido de informacgéo:

"Gostaria de informacées sobre cuidados paliativos neonatal no brasil":

1- se ha equipes especialistas em cuidados paliativos neonatal nos
servigos publicos

Do brasil, e se ha detalhamento sobre equipes por regides especificas
do pais ? equipes e especialistas em cuidados paliativos atuantes nas
redes de atencédo a saude poderao ser referéncia e potenciais
matriciadores dos demais servigos da rede, podendo isso ser feito in loco
ou por tecnologias de comunicacéo a distancia. O ministério da saude
ndo possui detalhamento de equipes por regides. Sugerimos entrar em
contato com as secretarias de saude locais.

2- quais unidades de saude ofertam os servigos de cuidados paliativos
neonatal e/ou

Pediatrico?



Dados do Pedido

Protocolo

Solicitante

Data de Abertura

Orgéo Superior Destinatario

Orgéo Vinculado Destinatario

Prazo de Atendimento

Situagdo

Status da Situacao

Forma de Recebimento da Resposta
Resumo

Detalhamento

Dados da Resposta

Data de Resposta
Tipo de Resposta
Classificacao do Tipo de Resposta

Resposta

25820003553201918
Luciara de Qliveira Pereira
06/05/2019 20:40

MS — Ministério da Saude

06/06/2019

Respondido

Acesso Concedido (Resposta solicitada inserida no e-SIC)
Pelo sistema (com avisos por email)

Solicito informagdes sobre servicos publicos de cuidados paliativos
neonatal disponiveis no Brasil

Gostaria de informagdes sobre cuidados paliativos neonatal no Brasil:
1- Se ha equipes especialistas em cuidados paliativos neonatal nos
servigos publicos do Brasil, e se ha detalhamento sobre equipes por
regides especificas do pais

2- Quais unidades de saude ofertam os servigos de cuidados paliativos
neonatal e/ou pediatrico?

2- Se existe algum documento oficial que estruture ou oriente
especificamente o desenvolvimento de cuidados paliativos neonatal e/ou
pediatrico

3- Se existem registros do panorama de ofertas de cuidados paliativos
neonatal

06/06/2019 10:57
Acesso Concedido
Resposta solicitada inserida no e-SIC

Prezada Cidada,

Segue resposta para seu pedido de informagéo:

"Gostaria de informacdes sobre cuidados paliativos neonatal no brasil":

1- se ha equipes especialistas em cuidados paliativos neonatal nos
servigos publicos

Do brasil, e se ha detalhamento sobre equipes por regides especificas
do pais ? equipes e especialistas em cuidados paliativos atuantes nas
redes de atenco a saude poderéo ser referéncia e potenciais
matriciadores dos demais servigos da rede, podendo isso ser feito in loco
ou por tecnologias de comunicagéo a distancia. O ministério da saude
n&o possui detalhamento de equipes por regides. Sugerimos entrar em
contato com as secretarias de satde locais.

2- quais unidades de saude ofertam os servigos de cuidados paliativos
neonatal e/ou

Pediatrico?
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Responsavel pela Resposta

Destinatario do Recurso de Primeira
Instancia:

Prazo Limite para Recurso

Classificagdo do Pedido

Categoria do Pedido
Subcategoria do Pedido

Numero de Perguntas

Historico do Pedido

? portaria n® 1319, 23 de julho de 2002 ? criou no &mbito do sus
os centros de referéncia em tratamento da dor créonica.

? portaria n° 2439, 08 de dezembro de 2005 ? politica nacional
de atengéo oncoldgica: promogéo, prevengéo, diagnostico, tratamento,
reabilitagéo e cuidados paliativos.

? pls 524/09 - dispde do direito das pessoas em fase terminal de
doenca. O projeto de lei, diz em um de seus paragrafos que pessoas em
fase terminal de doencas, tém direito, sem prejuizo de outros
procedimentos terapéuticos que se mostrarem cabiveis, a cuidados
paliativos e mitigadores do sofrimento, proporcionais e adequados a
situacéo.

Mais recentemente o ministério da saude e a comissao intergestores
tripartite (cit) publicou a resolugao n° 41, de 31 de outubro de 2018 que
disp8es sobre as diretrizes para a organizagéo dos cuidados paliativos, a
luz dos cuidados continuados integrados, no &mbito sistema Unico de
saude (sus). Esta resolugdo faz referéncia a pnaisc - politica nacional de
atencgéo integral a saude da crianga. Os cuidados paliativos deverdo
fazer parte dos cuidados continuados integrados ofertados no ambito da
ras. S&o elegiveis para cuidados paliativos toda pessoa afetada por uma
doenca que ameace a vida, seja aguda ou cronica, a partir do
diagnostico desta condigéo e, portanto, entende-se que a resolugéo cabe
a pessoas de qualquer faixa etéria.

3- se existem registros do panorama de ofertas de cuidados paliativos
neonatal O ministério da saude ainda ndo possui esse detalhamento de
registros.

Departamento de Agdes Programaticas e Estratégicas
Secretario De Atengdo Especializada A Saude

17/06/2019

Saude
Participagédo e controle social em saude

Data do evento Descri¢ao do evento Responsavel
06/05/2019 20:40 Pedido Registrado para para o Orgdo MS — SOLICITANTE

Ministério da Saude
24/05/2019 10:15 Pedido Prorrogado MS — Ministério da Saude

06/06/2019 10:57 Pedido Respondido MS — Ministério da Saude
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ANEXO B — PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA

INSTITUTO DE GESTAO
ESTRATEGICA DE SAUDE DO W mo
DISTRITO FEDERAL ¢, IGESDF

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituicdo Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: CUIDADOS PALIATIVOS EM UNIDADE NEONATAL: UMA ANALISE DAS PRATICAS
DISCURSIVAS
Pesquisador: LUCIARA DE OLIVEIRA PEREIRA
Area Tematica:
Versao: 2
CAAE: 17990719.5.3003.8153
Instituigdo Proponente: INSTITUTO HOSPITAL DE BASE DO DISTRITO FEDERAL -IHBDF
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4.585.499

Apresentacgéo do Projeto:

Estudo qualitativo, exploratério e descritivo sobre as praticas discursivas em cuidados paliativos em unidade
pediatrica por profissionais de satude integrantes de equipes multiprofissionais

Objetivo da Pesquisa:

1)Investigar como os profissionais de saude da area de neonatologia representam discursivamente a pratica
do cuidado paliativo neonatal;

2)Verificar como esses atores sociais representam suas identidades;

3)ldentificar as questdes de poder e ideologia nos eventos discursivos da pratica social investigada.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos: divulgagdo de dados confidenciais, invasédo de privacidade e questionamentos de temas sensiveis
sobre o exercicio da profisséo.

Beneficios: avangos nos estudos sobre cuidados paliativos, numa perspectiva linguistica e social, pois,
ainda existe um numero escasso de estudos que tratem da pratica de cuidados paliativos em neonatologia
pelo prisma da linguistica.

Comentarios e Consideracées sobre a Pesquisa:

Estudo relevante. Pendéncias atendidas na ultima versé&o do projeto.

Enderego: CENTRO DE PESQUISA EM SAUDE DO IGESDF ¢ TERREO SITUADO NO SETOR MEDICO HOSPITALAR SUL

Bairro: ASA SUL CEP: 70.297-400
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone: (61)3550-9167 E-mail: cep@igesdf.org.br
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INSTITUTO DE GESTAO
ESTRATEGICA DE SAUDE DO W mo
DISTRITO FEDERAL ;, IGESDF

Continuagao do Parecer: 4.585.499

Consideracées sobre os Termos de apresentagéo obrigatoria:
Termos de apresentagéo obrigatoria estdo adequados

Recomendagdes:

Aprovacgéo

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:
Recomendada aprovacgéo

Consideragdes Finais a critério do CEP:

O colegiado do Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de Gestao Estratégica de Saude do Distrito
Federal (CEP/IGESDF), de acordo com as atribuices definidas pelo Conselho Nacional de Saude (CNS) na
resolucdo do 466/2012 e na norma operacional 001/2013, em reunido, realizada no dia 18/02/2021,
deliberou pela “APROVACAQ” do presente protocolo de pesquisa.

O pesquisador deve seguir o disposto no item recomendacgdes e demais aspectos éticos vigentes. emitindo
relatorios parciais semestrais e final sucinto quando da concluséo do projeto, por meio de notificacéo, via
Plataforma Brasil. Além disso, deve seguir o protocolo como apresentado e aprovado.

Qualquer alteragéo que seja feita, inclusive se houver necessidade de interrupgéo da pesquisa, também
deve ser imediatamente comunicada ao CEP/IGESDF, via Plataforma Brasil.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagédo
Informagtes Basicas|PB_INFORMAGOES_BASICAS_DO_P | 20/02/2021 Aceito
do Projeto ROJETO 1672959.pdf 10:04:36
Declaragéo de TERMOCOPARTICIPACAO_IGESDF_ | 04/12/2020 |LUCIARA DE Aceito
concordancia modificado.pdf 20:33:04 |OLIVEIRA PEREIRA
Declaragéo de TERMOCOMPROMISSO_IGESDF_mod| 04/12/2020 |LUCIARA DE Aceito
Pesquisadores ificado.pdf 20:32:34 |OLIVEIRA PEREIRA
TCLE/Termos de |TERMO_CESSAO_VOZ_IMAGEM_IGE | 04/12/2020 |LUCIARA DE Aceito
Assentimento / SDF_modificado.pdf 20:32:19 |OLIVEIRA PEREIRA
Justificativa de
Auséncia
TCLE/ Termos de | TCLE_IGESDF_modificado.pdf 04/12/2020 |LUCIARA DE Aceito
Assentimento / 20:32:09 |OLIVEIRA PEREIRA
Justificativa de
Auséncia

Enderego: CENTRO DE PESQUISA EM SAUDE DO IGESDF ;, TERREO SITUADO NO SETOR MEDICO HOSPITALAR SUL

Bairro: ASA SUL CEP: 70.297-400
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone: (61)3550-9167 E-mail: cep@igesdf.org.br
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INSTITUTO DE GESTAO
ESTRATEGICA DE SAUDE DO
DISTRITO FEDERAL ¢, IGESDF

Continuagao do Parecer: 4.585.499

e ™

Outros CURRICULO_LUCIARA_IGESDF_modiff 04/12/2020 [LUCIARA DE Aceito
icado.pdf 20:31:16  |OLIVEIRA PEREIRA
Outros CURRICULO_CARMEM_IGESDF_modi| 04/12/2020 [LUCIARA DE Aceito
ficado.pdf 20:30:45 |OLIVEIRA PEREIRA
Cronograma CRONOGRAMA_IGEDF_modificado.pdf| 04/12/2020 [LUCIARA DE Aceito
20:30:32_|OLIVEIRA PEREIRA
Orgamento ORCAMENTO_IGESDF_modificado.pdf| 04/12/2020 |LUCIARA DE Aceito
20:30:23 |OLIVEIRA PEREIRA
Projeto Detalhado / |PROJETO_IGESDF_modificado.pdf 04/12/2020 |LUCIARA DE Aceito
Brochura 20:30:12 |OLIVEIRA PEREIRA
|Investigador
Outros CARTA_DE_RESPOSTAS_aS_PENDe | 27/11/2020 [LUCIARA DE Aceito
NCIAS APONTADAS PELO CEP.doc 11:23:46  |OLIVEIRA PEREIRA
TCLE/Termos de |TERMO_DE_CESSAO_DE_SOM_DE_ | 22/10/2020 |LUCIARA DE Aceito
Assentimento / VOZ_OUT_2020.pdf 14:30:16 |OLIVEIRA PEREIRA
Justificativa de
Auséncia
TCLE/ Termos de | TCLE_OUT_2020.pdf 22/10/2020 |LUCIARA DE Aceito
Assentimento / 14:30:05 |OLIVEIRA PEREIRA
Justificativa de
Auséncia
Outros Entrevista_semiestruturada.docx 11/07/2020 [LUCIARA DE Aceito
14:04:48 |OLIVEIRA PEREIRA
Projeto Detalhado / |projeto_EDITADO.docx 11/07/2020 [LUCIARA DE Aceito
Brochura 14:02:07 |OLIVEIRA PEREIRA
Investigador
Outros Formulario_resposta_pendencia_consel [ 11/07/2020 |LUCIARA DE Aceito
ho_cientifico IGESDF_wor.docx 10:40:21 |OLIVEIRA PEREIRA

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:

Nao

Enderego:
Bairro: ASA SUL
UF: DF

Telefone:

BRASILIA, 11 de Margo de 2021

Assinado por:

Osorio Luis Rangel de Almeida

(Coordenador(a))

CEP: 70.297-400

Municipio: BRASILIA
(61)3550-9167

E-mail:

cep@igesdf.org.br
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