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RESUMO

Esta pesquisa acompanhou como se produzem os cuidados paliativos no contexto
neonatal em um Hospital Universitario no municipio do Sul do Brasil, investigando os
processos que emergem em uma Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN) nas
situacdes de fim de vida. O objetivo central foi analisar, a partir de uma perspectiva
cartografica, os modos de existéncia que se constituiram nas relacdes entre pais-
guias, bebés e profissionais de saude, tomando o cuidado como producéo situada,
relacional e atravessada por forgas micropoliticas. O referencial tedrico-metodolégico
ancorou-se na cartografia inspirada em Deleuze e Guattari, em interlocu¢do com
autores da Saude Coletiva, da Psicologia Hospitalar e dos Cuidados Paliativos,
incluindo contribuicbes de Merhy, Rolnik, Puchalski, Saunders, Despret, entre
outros. Ao operar a cartografia como percurso e como perspectiva analitica, o
estudo deslocou a compreensao do cuidado para além de sua dimensao técnico-
assistencial, afirmando-o como pratica ética, afetiva, comunicacional e espiritual. A
micropolitica do cuidado constituiu o eixo analitico central, evidenciando como
decisdes clinicas, praticas comunicacionais, gestos cotidianos e dimensdes
espirituais produziram efeitos éticos e subjetivos nos pais-guias, configurando
territérios de sofrimento, resisténcia e criacdo. O acompanhamento cartografico das
cenas de cuidado revelou que os encontros entre pais, bebés e equipe de saude
sustentaram afetos potentes, capazes de orientar decisbes compartilhadas e
praticas mais sensiveis as singularidades de cada familia. Quatro campos de forcas
atravessaram a andlise do percurso: a conversacao, compreendida como tecnologia
leve produtora de vinculo e de sentidos; as ressonancias afetivas, como forca
micropolitica que reorganizou praticas e relacdes; a ética, entendida como
negociagdo viva no cotidiano do cuidado; e a espiritualidade, tomada como
dimensado constitutiva do cuidar e do morrer, que emergiu nos rituais, nos gestos
minimos e nos modos singulares de cada familia significar a vida breve do bebé.
Esses campos de forca ndo operaram de forma isolada, mas se interpenetraram e
se coproduziram nos encontros. Apsicologia hospitalar foi evidenciada como campo
de forca transversal na producdo do cuidado paliativo neonatal, atuando na
mediacdo de sentidos, na sustentacdo da escuta qualificada, no manejo dos afetos
da equipe e na construcdo compartilhada de decisbes em contextos de alta
complexidade. Os achados indicaram que, embora os protocolos tenham orientado
as préaticas, mostraram-se insuficientes frente a singularidade das situagdes,
exigindo atualizacdo continua no plano das relagbes, da escuta e da negociacao
com as familias. Compreendida como intervencédo implicada, a pesquisa afirmou o
cuidado paliativo neonatal como campo que integrou ciéncia, sensibilidade e
responsabilidade compartiihada, no qual conversagdo, ressonancias afetivas,
espiritualidade e acao ética sdo dimensdes inseparaveis do cuidado em saude.

Palavras-chave: cuidados paliativos neonatais; cartografia; micropolitica do
cuidado; psicologia hospitalar.
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ABSTRACT

This research followed how palliative care is produced in the neonatal context at
University Hospital in a municipality in southern Brazil, investigating the processes
that emerge in a Neonatal Intensive Care Unit (NICU) in end-of-life situations. The
central aim was to analyze, from a cartographic perspective, the modes of existence
constituted in the relationships between guide-parents, newborns, and healthcare
professionals, taking care as a situated, relational production crossed by
micropolitical forces. The theoretical-methodological framework was grounded in
cartography as developed by Deleuze and Guattari, in dialogue with authors from
Collective Health, Hospital Psychology, and Palliative Care, including contributions
from Merhy, Rolnik, Puchalski, Saunders, and Despret, among others. By operating
cartography as both a pathway and analytical perspective, the study shifted the
understanding of care beyond its technical-assistential dimension, affirming it as an
ethical, affective, communicational, and spiritual practice. The micropolitics of care
constituted the central analytical axis, showing how clinical decisions,
communicational practices, everyday gestures, and spiritual dimensions produced
ethical and subjective effects on guide-parents, configuring territories of suffering,
resistance, and creation. The cartographic follow-up of care scenes revealed that
encounters between parents, newborns, and healthcare teams sustained potent
affects, capable of guiding shared decisions and practices more sensitive to the
singularities of each family.Four force fields ran through the analysis of the pathway:
conversation, understood as a light technology that produces bonds and meanings;
affective resonances, as a micropolitical force that reorganized practices and
relationships; ethics, understood as a living negotiation within the everyday practice
of care; and spirituality, taken as a constitutive dimension of caring and dying, which
emerged in rituals, in minimal gestures, and in each family’s singular ways of giving
meaning to the infant’s brief life. These forces fields did not operate in isolation but
interpenetrated and co-produce one another in the encounters. Hospital psychology
was shown to be a transversal force field in the production of neonatal palliative care,
acting in the mediation of meanings, in sustaining qualified listening, the
management of the team's affects, and the shared construction of decisions in highly
complex contexts. The findings indicated that, although protocols guided practices,
they proved insufficient in the face of the singularity of situations, requiring
continuous updating at the level of relationships, listening, and negotiation with
families. Understood as an implicated intervention, the research affirmed neonatal
palliative care as a field integrating science, sensitivity, and shared responsibility, in
which conversation, affective resonances, spirituality, and ethical action are
inseparable dimensions of health care.

Keywords: neonatal palliative care; cartography; micropoitics of care; hospital
psychology.
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1 INTRODUCAO

Antes de aprender a cartografar, eu ja sabia caminhar. A etnografia havia me
ensinado a observar, descrever, nomear o mundo com a distancia necessaria para
sustentar um olhar. Mas cartografar exigia outra coisa: nao bastava percorrer o solo
conhecido do método, era preciso equilibrar-se sobre um muro estreito, onde de um
lado se via o territério familiar da pesquisa que observa e, do outro, o abismo da
pesquisa que se deixa atravessar. Eis o equilibrista que eu me tornava: ainda presa
aos gestos aprendidos, ainda buscando o apoio dos pés firmes, mas ja sentindo o
corpo ceder a cada passo, pedindo outra forma de sustentacao.

Esse muro ndo era uma linha reta, tampouco um caminho dado de anteméao;
era uma fronteira viva, que se deslocava a medida que eu avancava. Cada cena de
cuidado que me atravessava na UTIN soprava como um vento a ameagar O
equilibrio, e cada vento, ao desestabilizar, também ensinava: cartografar € aprender
a cair com cuidado, e a levantar-se de outro jeito, mais porosa ao que se produz no
encontro. Nao ha rede de protecdo na cartografia. H4 apenas a disponibilidade de
ser afetada e a disciplina de transformar esse afetamento em pensamento.

Como um equilibrista que avanga sem conhecer inteiramente o trajeto a sua
frente, percebi que pesquisar cartograficamente exigia abandonar a seguranca dos
caminhos previamente tracados. Foi nesse exercicio de sustentar a instabilidade que
a propria pesquisa me conduziu ao territério onde esta tese se inscreve: o cuidado
neonatal e seus encontros com os cuidados paliativos.

A Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN), esse territorio singular onde
vida e morte coexistem em uma tensdo permanente. Um espaco marcado por
tecnologias  sofisticadas, protocolos, decises clinicas complexas e,
simultaneamente, por afetos, vinculos, sofrimentos e invencgdes cotidianas. Um
pequeno mundo onde diferentes modos de cuidar se encontram, se confrontam e se
compdem.

Ha uma ordem que se espera da vida: nascer, crescer, envelhecer, morrer.
Na Unidade de Terapia Intensiva Neonatal, essa ordem se desfaz. Ali, a morte pode
chegar antes que a vida tenha tempo de se contar, e é nesse descompasso (entre o
gue se esperava e 0 que se vive) que os cuidados paliativos neonatais se
inscrevem, ndo como fracasso da medicina, ou fracasso dos pais, mas como outra

forma de compor o cuidado diante do que néo tem cura.
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Esse encontro entre o cuidado neonatal e os cuidados paliativos ndo se
produz no vazio. Ele se sustenta no horizonte ético-politico do Sistema Unico de
Saude, que afirma o cuidado como direito e como pratica viva, e encontra na saude
coletiva e na micropolitica do trabalho em saude (Merhy, 2002) ferramentas para
pensar 0 que se passa nos encontros cotidianos entre trabalhadores, bebés e
familias — muito além dos protocolos que organizam a rotina. E também nesse
plano que se tornam visiveis as tecnologias que atravessam o cuidado: as duras,
que equipam e sustentam o corpo; as leve-duras, que organizam saberes e
condutas; e as leves, que se tecem no vinculo, na escuta, na palavra que se escolhe
ou se cala.

A UTIN, ela propria, € um mundo a parte. Monitores que piscam, bombas de
infusdo que marcam o tempo em gotas, incubadoras que aquecem corpos do
tamanho de uma m&o. Mas é também, e talvez sobretudo, um territério de
encontros: entre técnica e afeto, entre vida e finitude, entre o que se protocola e o

que se inventa. E nesse mini mundo que esta pesquisa se inscreve.

1.1 O EQUILIBRISTA EM CIMA DO MURO

Pesquisar em cartografiaé delinearcaminhos, mas, antes de comecar a
pesquisar, eu nem sabia dos desafios que encontraria ao deslizar nesse campo
metodoldgico. Hoje,refletindo sobre a cartografia, constato que toda pesquisa
realizada na minha trajetoria profissional foi pensada dentro dos problemas
encontrados no trabalho institucional e também em torno de questées ndo menos
importantes que impactaram minha trajetoria profissional e meu corpo de
trabalhadora da saude em uma unidade neonatal:um corpo e um pensamento
abalados pelas turbuléncias da ordem da rotina, dos habitos e das regras. A vida
nos produz o tempo inteiro, ainda que nem sempre nos detenhamos a refletir sobre
0s caminhos pelos quais ela nos conduz. Ao longo do doutorado, reconhe¢o que
realizei diversas andlises, algumas das quais atravessam esta escrita, enquanto
outras permanecem em suspenso, talvez a serem retomadas em outros momentos
da minha trajetoria profissional. Entre elas, destaco uma que se mostra central: a
analise da minha prépria formacédo. Percebo que, diante das inquietacbes que
emergiam no entrelacamento entre trabalho e vida, meu movimento recorrente foi o

de buscar respostas por meio da pesquisa, fazendo da investigacdo um modo de
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elaborar o que me afetava.Foi nesse movimento que se delinearam alguns dos
meus principais deslocamentos formativos. O primeiro incomodo dizia respeito ao
imperativo do “fazer sobreviver’ o bebé a qualquer custo. A época, ja me inquietava
com o predominio das tecnologias duras, capazes de garantir a sobrevivéncia, mas
frequentemente associadas a desfechos marcados por importantes sequelas,
especialmente em casos de prematuridade extrema. Essa tensdo me conduziu a
especializacdo em bioética, percurso no qual ndo encontrei respostas definitivas,
mas ampliei significativamente o campo de reflexdo. Na sequéncia, dei continuidade
a essa problematizagdo no mestrado, desenvolvendo uma pesquisa etnografica
sobre a implantacdo do Método Canguru em uma unidade neonatal, aprofundando o
olhar para as praticas de cuidado e suas implicacdes.

Na pesquisa etnografica, tornou-se possivel perceber que as forcas nao
operam de maneira linear, mas se opdem, se articulam e se transformam
continuamente, produzindo multiplos efeitos no campo do cuidado. Nesse processo,
foi se desfazendo a expectativa de encontrar uma verdade Unica, deslocando o olhar
para a experiéncia como eixo central da andlise, ou seja, para as formas pelas quais
0S sujeitos compreendem, interpretam e vivem suas realidades. Tal perspectiva
aproxima-se das contribuicdes de Michel Foucault, ao compreender a verdade como
producdo historica, constituida no interior de relagbes entre saber e poder e nao
como algo universal ou dado a priori (Foucault, 2014). Assim, a pesquisa nao
conduziu a respostas definitivas, mas a multiplicacdo de questdes, operando como
dispositivo de problematizacdo e producdo de conhecimento. Nesse percurso, foi
possivel fazer aliancas com as superficies desejantes, ao mesmo tempo que se
tateavam as forcas e superficies alienantes presentes no contexto institucional, sem
a pretensdo de alcancar uma verdade Ultima, mas buscando sustentar o dialogo
entre diferentes perspectivas — dos sujeitos, da equipe e da propria instituicdo —
reconhecendo o cuidado como campo de tensdes, negociacdes e producdo de
sentidos.

A decisao de ingressar no doutorado pode ser compreendida como efeito de
uma condicdo macropolitica que incidia sobre minha trajetoria naquele momento. A
iminéncia de uma aposentadoria ndo tdo proxima, tensionada pelas transformacdes
impostas pela reforma previdenciaria, produziu deslocamentos importantes,
atravessando meu corpo desejante e instaurando um certo desanimo. Nesse

contexto, emergiu a necessidade de colocar em relacdo as praticas de trabalho com
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a producgédo tedrica como modo de sustentar o percurso profissional e elaborar as
intensidades vividas no cotidiano institucional. Considerando que o trabalho em uma
unidade neonatal se caracteriza por uma rotina extenuante, atravessada por
tecnologias duras e pelo sofrimento dos corpos implicados no cuidado, 0 movimento
de realizar o doutorado passa a se evidenciar, retrospectivamente, como uma
estratégia de producdo de agenciamentos. Em didlogo com Gilles Deleuze e Félix
Guattari (1995), compreende-se 0 agenciamento como a composi¢cao provisoéria de
forcas, afetos e praticas que possibilitam a criacdo de modos de existéncia e de
resisténcia frente as capturas do campo social. Assim, o doutorado operou como um
dispositivo que permitiu sustentar as turbuléncias do trabalho, produzindo desvios,
respiros e novas conexdes entre vida, pratica e pensamento.Entrei no doutorado
com uma proposta de pesquisar os trabalhadores que vivenciaram a pandemia
Covid 19, inclusive eu fazia parte dessa estatistica e dos corpos afetados por algo
nunca vivido. O projeto do doutorado n&o tinha nada conectado a Unidade de
Tratamento Intensivo Neonatal (UTIN), mas assim que passei na selecéo, foi iniciado
o trabalho de cuidados paliativos na neonatal, e fui convidada a compor a equipe.
Solicitei a minha orientadora se teria a possibilidade de desenvolver a pesquisa na
neonatal, e ela aceitou prontamente. Assim, iniciei a pesquisa cartografica do
doutorado na neonatal, meu territério de vida profissional ha 18 anos.

N&o consegui abandonar a intensidade do campo da UTIN e suas forcas de
acao e reacdo no dia a dia do trabalho em saude. A escolha pela saude coletiva foi
clareando na medida em que a tese foi se desenvolvendo, principalmente na
compreensao do cuidado.Quando dirigido a um bebé e seus pais no contexto
hospitalar, ndo se produz de forma isolada ou exclusivamente clinica, mas como
parte de redes vivas que articulam as préticas, saberes, afetos e instituicdo. Como
psicologa atuante em UTIN, reconheco que o sofrimento, a comunicacdo de mas
noticias, as decisdes compartilhadas e a producdo de sentido diante da finitude
atravessam nao apenas sujeitos individuais, mas a equipe, servicos e politicas
publicas de saude.

Durante a jornada de trabalho em neonatal, sempre fui experimentando e
estudando coisas além da psicologia, temas que trouxessem para 0 meu trabalho
praticas de aproximacdo e que trariam beneficios para os bebés, seus pais e
familiares. Experimentei na minha pesquisa de mestrado, como ja disse

anteriormente, as premissas do Método Canguru, o qual €& extremamente
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disseminado na neonatal, posto em pratica, e que traz visivelmente muitos
beneficios para os bebés, familiares e para os trabalhadores. No doutorado alio a
Psicologia Hospitalar com a Saude Coletiva e os Cuidados Paliativos em
Neonatologia como eixo fundamental para compreender o cuidado ao recém-
nascido e a sua familia para além da dimenséo biomédica. A Psicologia Hospitalar
contribui ao evidenciar os impactos subjetivos, afetivos e relacionais produzidos pela
hospitalizacdo neonatal, especialmente nos contextos de sofrimento, incerteza e
finitude, enquanto a Saude Coletiva amplia esse olhar ao situar as experiéncias
vividas no campo das politicas publicas, da organizacdo dos servicos e das
desigualdades que atravessam o cuidado em saude. Nesse encontro, os Cuidados
Paliativos em neonatologia emergem como um campo ético-politico que convoca
praticas interdisciplinares orientadas pela integralidade, pela comunicacéo sensivel e
pelo reconhecimento das familias como protagonistas do cuidado. Assim, integrar
esses campos permite sustentar uma abordagem que reconheca o sofrimento como
fenbmeno complexo, produzido na interseccao entre subjetividade, clinica e contexto
social, oferecendo base tedrica e metodologica para uma pesquisa comprometida
com a delicadeza do cuidado e com a producéo de saude no contexto dos cuidados
paliativos em neonatologia. Celebro a oportunidade de trabalhar com pais e bebés
no contexto neonatal, reconhecendo-a como um acontecimento significativo na
minha trajetéria profissional e pessoal. Ainda que, no inicio, ndo fosse possivel
antecipar os encontros e desafios que se apresentariam, opercurso foi se
constituindo entre experiéncias diversas, marcadas por resultados que ora se
aproximam do que se poderia nomear como éxito, ora tensionam limites e
frustracdes. Trata-se de um trabalho que se constrdi em ressonancia com a prépria
vida, atravessado por vivéncias que, embora singulares, encontram eco nas
experiéncias dos pais acompanhados. Nesse campo, evidenciam-se multiplas
formas de elaboracdo do sofrimento: ha pais que expressam alivio diante da morte
do bebé, outros vivenciam a frustracdo pela sua ndo ocorréncia ao se depararem
com a continuidade da vida marcada por sequelas graves, e ha ainda aqueles que
encontram sentido e gratiddo na possibilidade de levar seus filhos para casa, mesmo
diante dessas condicdes. Essas diferentes experiéncias revelam a complexidade do
cuidado neonatal e a impossibilidade de reduzi-lo a respostas Unicas ou lineares.

O gque representa o morrer durante a nossa existéncia? Como e quando 0s

mortos entraram na minha vida? Desde pequenos somos apresentados a morte.
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Lembro-me da primeira experiéncia que tive com ela, lembro da minha mée dizendo
que minha avé materna falecera no dia do meu aniversério; era um assunto pouco
falado, eu via a tristeza em seus olhos, ou era a minha tristeza frente a apresentacao
da finitude? Quando amadureci, percebi que minha avo tinha morrido bem antes do
meu nascimento, minha mée era uma adolescente. Reflito que tinha uma figura forte
na minha vida, se ela sobreviveu a isso e era tdo boa mae e mulher, eu iria
sobreviver a qualquer coisa; consigo amadurecer isso hoje na minha quase
maturidade de uma jovem senhora.

E assim sucessivamente fui sendo apresentada aos mortos, “eles se metem o
tempo todo na vida dos vivos” (Despret, 2023, p.65). Outro episddio foi a morte do
meu avO paterno.Eu tinha sete anos; parecia uma reunido de italianos falantes,
muitas criancas brincando, velério em casa.Achava estranho; lembro de um
incomodo sem nome, mas, se todos estavam participando do ritual, fui em
frente.Confesso que, na época, senti medo, uma vaga lembranca enquanto crianca
gue a morte vem para todos, inclusive para meus pais.Outra ocasido foi amorte do
meu avd materno.Ja estava na faculdade cursando psicologia.Como ele estava
muito doente, via os cuidados prestados pelas filhas, em rodizio, com muito carinho,
até ele falecer em casa e ser velado em casa; e a estranheza continuava, ndo existia
a possibilidade de velar em capela mortuaria em 1997. A morte do meu avd
representou uma ruptura, o fim de uma era. Meu avd faleceu préximo ao Natal,
portanto ndo tivemos reunido familiar nessa ocasido. Me senti muito triste,
impotente, pois era uma tristeza coletiva, e hoje a vejo muito marcada em meu corpo
em forma de sofrimento. E, com o tempo, fomos nos readequando e voltando as
festas familiares com outros membros, o que é necessario para vivermos outras
histérias e novas confusodes.

Passamos um tempo levando a vida, um bom tempo, mesmo com
dificuldades, pois quem “inventou” que viver é facil? Viver, sobreviver, para qualquer
mortal, é dificil. Na trajetoria das historias, vieram casamentos, nascimentos e outros
natais e pascoas. E foi uma semana apdés o Domingo de Pascoa que perdi meu pai;
mais uma morte para compor minha histéria. Dessa vez fui pega de surpresa: meu
pai dormiu e ndo se levantou no outro dia, que seria 0 aniversario do seu neto
cacula. Que tristeza, como aceitar que uma pessoa tdo querida partisse sem se
despedir. Algo do inesperado com que tive que lidar com o passar do primeiro ano,

que para mim foi o mais dificil, pois temos que passar e comemorar todas as datas
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festivas sem a pessoa e suas contribuicdes. Acrescento que todas essas vivéncias
sd0 necessdrias para elaborar o luto. Estava 6rfa de pai, ele era presente, bom
conselheiro, amoroso, tudo fazia pela minha mae, por mim e minhas irmas e pelos
netos; quanto amor pelos netos! Deixou um legado de fé e unido para mim e toda a
familia. E lembrado até hoje durante os nossos encontros. Sempre sou tomada por
lembrancas quando ougo musicas e quero compartilhar o trecho de uma mdusica de
autoria do poeta Jodo Nogueira, que diz: “A vida € mesmo uma missao / a morte é
uma ilusédo / s6 sabe quem viveu / pois quando o espelho € bom / ninguém jamais
morreu”.

E, por fim, mas certamente ndo a Ultima perda de pessoas queridas e
préximas: vivi intensamente o ultimo natal e ano novo com minha mae, que adoeceu
e teve trés meses para vivermos a nossa despedida. Uma criatura iluminada que
ndo demonstrava tristeza pelo seu diagnostico e sim continuava vivendo, com
menos intensidade, ja dando uma pausa, mas deixando suas recomendacdes. Vivi
cada dia de vida que restava da minha mae com ela, tirei férias; ainda pude ver sua
preocupacao ao dizer: “logo vocé vai aproveitar o resto de suas férias”. Nos ultimos
anos de vida da minha méae, sempre a ouvi dizendo que estava pronta para morrer.
Neste momento eu posso dizer que ndo estou. Hoje lendo Despret (2023) avalio sua

contribuicdo ao tema:

Os mortos fazem circular mensagens que manifestam sua
preocupacdo com 0s Vivos. Seus presentes, as coisas boas que
atestam seus talentos, sédo o material para fabricar enigmas. A marca
da sua generosidade, sua assinatura, € a intriga, no duplo sentido do
termo: com eles os acontecimentos conspiram, e eles intrigam o0s
vivos (Despret, 2023, p.93).

Tratamos a morte de acordo com nossas experiéncias e aprendizados
durante a vida terrena. Nada mais € que a construgdo de histérias, boas para alguns
e ruins para outros; vai de como cada umvivencia a morte do outro e as proprias
perdas de acordo com suas questdes internas e a propria subjetividade.

E agora, que perdas tenho vivenciado? A perda do sossego, do 6cio, a perda
de fazer somente coisas previsiveis e que podem ser resolvidas em algum momento,
criando afetos tristes ou alegres. A perda do sossego, neste momento, tem a ver
com a finalizagdo do doutorado. Como é dificil entrar no campo da subjetividade; da
trabalho, entristece, faz marcas, ndo somente ruins, mas imprescindiveis para o

crescimento do pesquisador, do trabalhador e de todos envolvidos nesse viver
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constante. Me sinto numa roda viva: “tem dias que a gente se sente / como quem
partiu ou morreu / a gente estancou de repente / ou foi 0 mundo que cresceu / a
gente quer ter voz ativa / no nosso destino mandar / mas eis que chega a roda viva /
e carrega o destino para |a” (Francisco Buarque de Holanda, Roda Viva).No
percurso do doutorado, emerge ainda a criagdo de um ambulatério voltado ao
acompanhamento de gestantes diante do diagndstico fetal de doengcas ameacadoras
da vida. Fui novamente convidada a compor esse espaco junto a meédica
neonatologista, com atendimentos realizados as quartas-feiras no hospital
universitario. Nesse contexto, evidenciou-se a crescente preocupacdo com as
gestantes e seus familiares ao se depararem, ainda no periodo gestacional, com
diagnésticos que colocam em risco a vida do bebé.

Diante dessa realidade, torna-se possivel reconhecer que, embora o0s
avancos tecnoldgicos tenham ampliado significativamente as préaticas em saude,
permitindo diagndsticos cada vez mais precoces e a oferta de diferentes
possibilidades terapéuticas, ha uma dimenséo que nao pode ser reduzida a técnica:
as relacbes humanas. Séo elas que possibilitam a apreensdo da producédo viva do
trabalho em saude, sustentando praticas de cuidado que integram, de modo sensivel
e ético, os principios dos cuidados paliativos. Nessa direcdo, dialoga-se
comMerhy(2002) ao compreender o cuidado em saude como produzido no encontro,
no trabalho vivo em ato, em que as tecnologias relacionais — como a escuta, o
vinculo e a responsabilizacdo — assumem centralidade na producao do cuidado.

As experiéncias de morte vividas ao longo da trajetdria pessoal e profissional
da pesquisadora/trabalhadora constituem um plano de afetagcdo que atravessa e
sustenta o encontro com 0s pais que enfrentam a morte no inicio da vida de seus
filhos no contexto dos cuidados paliativos neonatais. Longe de se configurarem
como elementos externos ou meramente biograficos, tais experiéncias operam como
dispositivos de sensibilidade que ampliam a capacidade de escuta, presenca e
implicacdo ética no acompanhamento das familias e de seus bebés. O convivio
reiterado com perdas, tanto no ambito da vida pessoal quanto no do trabalho,
possibilitada pesquisadora/trabalhadora reconhecer a singularidade de cada processo
de morrer.

Como estar a altura de um acontecimento tdo desconcertante como este de
viver a expectativa de um nascimento que traz consigo a experiéncia imediata da

morte?
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1.2 O CuibADO EM COMPOSICAO: QUANDO O CUIDADO NEONATAL ENCONTRA Os

CUIDADOS PALIATIVOS

Ao adentrar a Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN), os pais e
familiares sdo tomados pela experiéncia do nascer prematuro ou de deparar-se com
0 bebé que ndo apresenta recursos para continuar vivendo. Esse momento € de
grande vulnerabilidade fisiologica e risco clinico para o recém-nascido e envolve
monitoramento intensivo e vigilancia constante por parte da equipe de saude. Para
0s pais, € uma experiéncia na qual vida e morte ndo se sucedem cronologicamente,
mas coexistem, produzindo um tempo suspenso, marcado por grande intensidade
afetiva, pela incerteza e ruptura dos aspectos socialmente esperados para a
gestacdo: nascimento e futuro. Cabe ressaltar que, socialmente, espera-se que a
gestacdo seja vivida como um percurso normativo, progressivo e orientado para o
nascimento de um bebé saudavel, sustentado por uma promessa de futuro e por
ideais de normalidade biomédica e realizacdo parental. Essa expectativa €
produzida por dispositivos sociais, médicos e culturais que organizam a gestacao
como evento de sucesso, tornando pouco inteligiveis e socialmente reconhecidas as
experiéncias gestacionais atravessadas pelas doencas, pela finitude ou pela morte
anunciada (Badinter, 1985; Foucault, 1988, 2018).

A morte no inicio da vida convoca um campo de intensas tensdes éticas,
afetivas e institucionais, sobretudo quando atravessa a experiéncia de pais que
acompanham seus bebés em cuidados paliativos neonatais. Trata-se de um
acontecimento que desorganiza temporalidades, expectativas e sentidos
socialmente instituidos sobre nascer, viver e morrer, produzindo rupturas profundas
nos modos de significar a vida e o cuidado (Ariés, 2012; Kovacs, 2008).

Nesse cenario, os cuidados paliativos se afirmam ndo apenas como um
conjunto de praticas clinicas, mas como um modo de sustentar a vida possivel
diante da iminéncia da morte, valorizando a comunicacédo, o vinculo e a escuta das
singularidades que emergem no encontro com os bebés, seus pais e equipe de
saude (WHO, 2018; Silva, Araujo, 2012).

Portanto, a neonatologia dedica-se ao cuidado especializado de recém-
nascidos, particularmente daqueles que necessitam de cuidados intensivos devido
as condigbes de nascimento, como prematuridade extrema, malformacdes

congénitas graves, doencas genéticas incompativeis com a vida ou complicacbes
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perinatais severas. Nessas situacdes, apesar dos avancos tecnoldgicos e
terapéuticos, parte dos pacientes apresenta progndéstico irreversivel ou limitado,
demandando uma abordagem que priorize ndo apenas a sobrevida, mas também a
qualidade de vida e o alivio do sofrimento para os bebés e seus familiares, conforme
apontam diretrizes nacionais e internacionais da neonatologia e dos cuidados
paliativos (Brasil, 2017; AAP, 2007; ICPCN, 2015).Frente a necessidade de cuidados
especiais, direciono o olhar para a UTIN e todo o aparato tecnoldgico e profissional
gque compOe essa pratica. A neonatologia ndo é uma especialidade nascida tao
distante. Foi preciso que um homem historico, John F. Kennedy, presidente dos
Estados Unidos, nos anos de 1960, perdesse um filho que nasceu prematuro,
vivendo apenas 39 horas.Isso serviu de marco para avancos na evolucdo do
tratamento de prematuros no mundo, e, a partir de entdo, foram criados acordos,
protocolos, pesquisas e investimentos, a fim de estabelecer uma medicina intensiva
para salvar essas vidas frageis, contribuindo para a neonatologia
moderna.Atualmente, as tecnologias fazem sobreviver bebés que antigamente
morreriam ao nascer. Isso implica uma reflexdo ética sobre a demanda de uma
assisténcia que ndo se limite apenas a recuperacdo do corpo biolégico do recém-
nascido, mas também um olhar voltado para suas necessidades psiquicas,
biolégicas, sociais, somadas as particularidades de cada pai e cada mde em suas
objetividades e sensibilidade histérica apresentadas diante da gravidade do estado
de saude de seu bebé (Moreira et al., 2003; Brasil, 2017).

Diante desse quadro, foi se configurando a seguinte questdo: como oferecer
um cuidado integral frente ao alto grau de dependéncia fisica e emocional do recém-
nascido do tratamento e o grande sofrimento que gera em seus pais e familiares
guando a morte se apresenta no contexto do nascimento?

Os cuidados paliativos no contexto neonatal constituem um campo complexo
e sensivel, exigindo da equipe de saude uma postura integral diante da dor, da
incerteza e da vulnerabilidade que envolve o recém-nascido e sua familia. A
Organizacdo Mundial de Saude (WHO, 2020) define os cuidados paliativos como
uma abordagem que visa promover qualidade de vida e alivio do sofrimento,
reconhecendo necessidades fisicas, emocionais, sociais e espirituais, desde o
diagnéstico até o final da vida e o acompanhamento do luto. Essa abordagem néo
se restringe apenas ao momento final de vida, podendo ser implementada de forma

precoce e concomitante com as medidas terapéuticas necessarias e ativas,
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favorecendo a tomada de decisdao compartilhada durante toda a assisténcia dos
recém-nascidos e familiares (WHO, 2020). Quando os cuidados paliativos adentram
a UTIN, tais demandas se intensificam, exigindo praticas de cuidado que
transcendem o modelo biomédico e valorizem a dimensao relacional (Kovacs, 2014).

Alguns historiadores apontam que a filosofia paliativista comecou na
antiguidade, com as primeiras definicbes sobre o cuidar. Na Idade Média, durante as
Cruzadas, era comum achar hospices (hospedarias em portugués) em monastérios
gue abrigavam ndo somente os doentes e moribundos, mas também os famintos,
mulheres em trabalho de parto, pobres, o6rfaos e leprosos. Essa forma de
hospitalidade tinha como caracteristica o acolhimento, a protecdo, o alivio do
sofrimento mais do que a busca pela cura (ANCP, 2012).

Apresento um breve contexto historico sobre os cuidados paliativos, que se
consolidaram na década de 1960 a partir do trabalho de Cicely Saunders, que
introduziu uma abordagem centrada no alivio do sofrimento total de pessoas diante
de doencas ameacadoras da vida. Ao longo das décadas seguintes, 0 campo se
expandiu para além da oncologia e do cuidado do adulto, alcancando
progressivamente a pediatria e, mais recentemente, o periodo neonatal.

Em 1947,Cicely Saunders, recém-formada como assistente social, ainda em
formacdo como enfermeira e tornando-se médica alguns anos apds, conheceu um
paciente judeu de 40 anos chamado David Tasma, proveniente do Gueto de
Varsovia. David recebera uma colostomia paliativa devido a um carcinoma retal
inoperavel. Cicely o visitou até sua morte, tendo com ele longas conversas e muito
cuidado. David Tasma deixou-lhe uma pequena quantia como heranca, dizendo: “Eu
serei uma janela na sua casa”. Este foi, segundo Cicely Saunders, o ponto de
partida para o compromisso com uma nova forma de cuidar. Assim, em 1967, ela
fundou o St. Christopher'sHospice e, logo a sua entrada, podemos ver a janela de
David Tasma (Saunders, 2004). O St. Christopher'sHospice em Londres é
conhecido como o primeiro hospice moderno, onde,por meiode um cuidado
multidisciplinar, era prestada assisténcia, ensino e pesquisa envolvendo pacientes
portadores de doencas sem possibilidade de cura. Omovimento do “Hospice
Moderno" passou a refletir uma nova abordagem de trabalho conhecida como

cuidado paliativo (Menezes, 2004).
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Estamos diante de um tema atual e delicado.Quando os cuidados paliativos
adentram a UTIN, h&d uma exigéncia de préaticas de cuidado que transcendem o
modelo biomédico e passam a valorizar a dimenséo relacional (Kovacs, 2014).

Importante ressaltar que os cuidados paliativos pediatricos vieram depois dos
cuidados paliativos de adulto.AOrganizacao Mundial de Saude (WHO,2012) define
0os cuidados paliativos pediatricos como uma abordagem que visa melhorar a
qualidade de vida de criancas e suas familias que enfrentam doencas ameacadoras
da vida, por meio da prevencao e alivio do sofrimento. No contexto neonatal, essa
abordagem assume caracteristicas singulares, uma vez que envolve recém-nascidos
com condicbes graves ou potencialmente fatais e familias confrontadas
simultaneamente com a experiéncia do nascimento e da possibilidade da perda
(WHO, 2012; Carter, 2018; Catlin; Carter, 2002).No contexto neonatal, essa
abordagem ganha contornos singulares: o paciente € um bebé que, muitas vezes,
ainda ndo vivenciou plenamente o mundo fora do Utero, e a familia é confrontada
com a dor da perda iminente e com a fragilidade da existéncia. Nessa conjuntura, a
equipe multiprofissional precisa lidar ndo apenas com aspectos clinicos, mas
também com dimensfes afetivas, simbdlicas e espirituais do cuidado. O bebé,
mesmo em siléncio, convoca gestos de acolhimento, toques, olhares e presencas
que constituem uma linguagem propria do cuidado paliativoneoanatal.Nesse
contexto, o nascimento de um bebé em condicdo de adoecimento grave ou
incompativel com a vida produz experiéncias intensas para 0s pais, que passam a
habitar simultaneamente os territérios do nascimento, do cuidado e da despedida.

As discussdes sobre cuidados paliativos aplicados ao periodo neonatal
comecaram ganhar forca internacionalmente a partir da década de 1980, quando
avancos tecnoldgicos na neonatologia passaram a prolongar a vida de recém-
nascidos com condic¢des clinicas graves, porém muitas vezes sem possibilidades de
cura. Esse cenario levou equipes médicas a questionarem limites éticos do
prolongamento terapéutico e a importancia do conforto e da dignidade nesses
casos.Entre os pesquisadores se encontra Kubler-Ross (1969), que contribuiu
amplamente para os cuidados paliativos modernos na década de 1960, quando, ao
trabalhar com pacientes terminais, percebeu a invisibilidade e o isolamento
vivenciados por pessoas em fim de vida dentro de hospitais.A autora ja trazia a
preocupacao com a dignidade, comunicacdo honesta e humanizagéo no cuidado de

pessoas gravemente enfermas.
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Nos anos de 1990, organizagbes internacionais passaram a reconhecer
explicitamente a necessidade de cuidados paliativos pediatricos, incluindo os
neonatais. A American AcademyofPediatrics (AAP) publicou um documento em
2000, revisado em 2013, que traz como orientacdes que o cuidado paliativo deve ser
integrado desde o diagndstico de doencas limitantes a vida. Nos Ultimos cinco anos
tém-se utilizado o termo doengas ameacadoras a vida, reforcando o papel da
comunicacado, da tomada de decisdo compartilhada e do alivio do sofrimento (AAP,
2013).

A Organiza¢do Mundial de Saude (WHO) também ampliou esse entendimento
no relatério de 1998, e posteriores atualizacbes apontam que o cuidado paliativo
deve iniciar-se precocemente, mesmo em popula¢des pediatricas e neonatais, e que
o foco deve incluir o bebé, a familia e a equipe de saude (WHO,1998, 2020).

A partir de 2000, paises como Reino Unido, Canadd e Estados Unidos
estruturaram programas especificos de cuidados paliativos para recém-nascidos
(PalliativeCare for Newborns), integrando principios de humanizacao, manejo da dor
e suporte familiar e especializado (Carter et al., 2004; Catlin;Carter, 2002).

No Brasil, as preocupacdes com cuidados paliativos em neonatologia
emergem de forma mais estruturada a partir de 2000, em dialogo com o avanco da
neonatologia e com o movimento de humanizacdo da assisténcia. A publicacdo da
Politica Nacional de Humanizacdo (PNH), em 2003, reforcou a centralidade da
comunicacao, da integralidade e da ética como componentes essenciais do cuidado
em situagdes de vulnerabilidade extrema, incluindo a neonatal (Brasil, 2004).

Em 2009 e 2013, o Ministério da Saude divulgou documentos sobre cuidados
paliativos e sobre atencéo a crianca com doencas ameacadoras da vida, destacando
a necessidade de ofertar cuidado integral, interdisciplinar e baseado no conforto
(Brasil, 2009, 2013).

A pratica clinica brasileira comecou a incorporar os cuidados paliativos
neonatais especialmente por meio de Unidades de Terapia Intensiva Neonatal
(UTIN), que implantaram protocolos de limitagdo de suporte avangado e planos de
conforto, inspirados nos modelos internacionais (Kovacs, 2014).

Pesquisas brasileiras apontam que, nesse periodo, profissionais passaram a
relatar preocupacdes éticas, dificuldades de comunicagdo com as familias e dilemas
sobre o prolongamento terapéutico, destacando a importancia de integrar praticas

paliativas desde cedo (Carneiro; Rego, 2018).
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Os cuidados paliativos tém sido progressivamente incorporados ao campo da
saude coletiva como uma estratégia de cuidado que ultrapassa a logica restrita da
terminalidade, afirmando a centralidade do alivio do sofrimento, da producédo de
vinculos e do reconhecimento do sujeito em sua integralidade (WHO, 2020; Ayres,
2004; Feuerwerker, 2014).

A morte de um bebé tensiona profundamente os modos hegemonicos de
produzir cuidado em saude. Em unidades neonatais de alta complexidade, o
investimento intenso em tecnologias duras e ha manutencéo da vida biologica pode
coexistir com situagdes em que o sofrimento se impde como elemento central da
experiéncia vivida por bebés e suas familias (Lantos, 2018).

Com a Resolucdo CFM n° 2.297/2021(que substitui a de 2018), os cuidados
paliativos passaram a ser formalmente reconhecidos no Brasil como abordagem
essencial para pacientes de qualquer faixa etaria, incluindo neonatos em sofrimento
e com doengas ameacadoras a vida (CFM, 2021).

Kennelle Klaus (1982) enfatizaram,por meio de pesquisas sobre o luto
gestacional e neonatal, a importancia do vinculo parental e do reconhecimento da
perda perinatal. Esses estudos mostraram que o sofrimento decorrente da morte
fetal ou neonatal precisava ser reconhecido e acolhido e que o cuidado psicoldgico
deveria fazer parte da assisténcia.

A partir dos anos 2000, organizacbes internacionais passaram a incluir
formalmente cuidados paliativos perinatais, reconhecendo a necessidade de
oferecer suporte as familias diante de diagndsticos fetais letais, malformacdes
incompativeis com a vida e morte intradtero. A American
CollegeofObstetriciansandGynecologists (2019) e American AcademyofPediatrics
(2013) passaram a publicar diretrizes especificas sobre cuidados paliativos
perinatais.

No Brasil, a preocupacdo com o cuidado perinatal e com a morte do concepto
passou a ser discutida de forma mais estruturada também a partir dos anos
2000.Cabe ressaltar a importancia do estabelecimento de politicas publicas nessas
acOes, para a consolidacao das praticas de cuidados em saude. A preocupac¢éo com
o cuidado perinatal e com a morte precoce do bebé foi pensada especialmente a
partir de trés movimentos: o de mudancas nos indicadores de mortalidade infantil:
com a reducdo das mortes preveniveis, a mortalidade perinatal passou a ganhar

maior visibilidade nas politicas publicas (Brasil, 2005); o de humanizacao do parto e
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nascimento, com o Programa de Humanizag&o do Pré-Natal e Nascimento (PHPN) e
a Politica Nacional de Humanizacdo (PNH) (Brasil, 2004): ambos reforcam a
necessidade de acolhimento e cuidado integral, inclusive diante de perdas
gestacionais; e o da expansdo de debates sobre cuidados paliativos, que incluiram
progressivamente a discussao sobre cuidados paliativos perinatais, principalmente a
partir de publicacdes do Ministério da Saude (2009; 2013) e resolu¢des do Conselho
Federal de Medicina (CFM, 2018, atualizado em 2021).

Assim, tanto no Brasil quanto no mundo, ha um crescente empenho dos
pesquisadores em relagdo aos cuidados paliativos neonatais e perinatais, e essas
preocupacdes surgem do encontro entre avangos tecnoldgicos, dilemas éticos e a
necessidade crescente de praticas que privilegiam o conforto, a dignidade e a
comunicacao sensivel com as familias.

Embora a producdo cientifica sobre cuidados paliativos neonatais tenha
avancado, observa-se que grande parte dos estudos privilegia a perspectiva dos
profissionais e das normativas institucionais, relegando ao segundo plano a
experiéncia dos pais enquanto usuarios do sistema de saude. No entanto, como
aponta Merhy (2002), o cuidado se produz nos encontros, sendo atravessados por
afetos, narrativas e negociacdes que nao se deixam reduzir a protocolos. Tomar a
experiéncia parental como analisadora permite evidenciar os modos singulares pelos
quais os pais participam ativamente da producédo do cuidado, mesmo em contextos
marcados pela proximidade da morte.

As tecnologias leves, conceito desenvolvido por Emerson Elias Merhy (1997),
referem-se as dimensdes relacionais do cuidado, como o acolhimento, a escuta, o
vinculo, a comunicacgéo e a construcdo compartilhada de decisées. Em distincdo as
tecnologias duras — representadas pelos equipamentos — e as tecnologias leve-
duras — vinculadas aos saberes estruturados e aos protocolos, igualmente
imprescindiveis no contexto de uma Unidade de Terapia Intensiva Neonatal —, as
tecnologias leves operam no campo das relagdes, sustentando encontros que
produzem sentido, seguranca e um cuidado sensivel. Nesse plano, o cuidado se
efetiva como producgdo viva que se atualiza no encontro entre sujeitos e se abre a
singularidade das situagoes.

Nos cuidados paliativos, especialmente no contexto da neonatal, estas
tecnologias assumem papel central. Isso porque a clinica ndo se orienta apenas pela

intervencao biomédica, mas também pela qualidade dos vinculos estabelecidos com
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os familiares, pela comunicacéo sensivel sobre as trajetérias de vida e morte, e pela
construcdo ética de decisbes compartilhadas. S&o tecnologias que sustentam o
cuidado quando a cura ndo € mais o foco e ajudam a produzir ambiéncias de
acolhimento e respeito a singularidade do bebé e de sua familia. Além disso, as
tecnologias leves trazidas por Merhy sdo essenciais para praticas de cuidado que
envolvem sofrimento, incerteza e decisGes dificeis, como ocorre no universo da
UTIN. A comunicacao sensivel, a delicadeza clinica e o apoio emocional constituem
uma tecnologia que da densidade ética ao cuidado e reduz a sensacdo de
desamparo vivida pelos pais (Brasil, 2018).

Ao integrar tecnologias leves aos cuidados neonatais, ndo se trata apenas de
uma estratégia assistencial, mas um imperativo ético e politico, pois reconhece a
familia como protagonista e garante dignidade ao bebé mesmo diante de sua
vulnerabilidade extrema.

Autores como Merhy e Franco (2003) e Ayres (2004) destacam que o cuidado
s6 se torna possivel quando sustentado por encontros dialdgicos e afetivos, isto €,
guando as tecnologias leves se fazem presentes na pratica cotidiana.

Afinal, mesmo que o tempo de vida do bebé seja curto, ele pode ser cheio de
sentido e de amor. E € isso que os cuidados paliativos ajudam a tornar possivel. Tal
intervencdose torna possivel a medida que seja oferecida pelos profissionais de
saude de forma Unica, acompanhando caso a caso, compreendendo ndo sé o que é
dito, mas como a experiéncia se transforma ao longo do percurso tanto para os
bebés e pais, quanto para os profissionais. Vale destacar que, frente a essa
realidade, existem barreiras relacionadas a formacdo profissional, dificuldade
decomunicacdo de mas noticias e integracdo multiprofissional.

O trabalho na UTIN constitui-se como uma constru¢ao cotidiana, atravessada
pela complexidade das experiéncias vividas pelo bebé, seus familiares e os
profissionais de salde envolvidos no cuidado. Nesse contexto, as histérias se
entrelacam, compondo um campo marcado por intensidades, afetos e desafios
permanentes. O meu agir como trabalhadora pode ser compreendido a luz das
contribuicbes deMerhy, ao destacar o trabalho em sadude como producdo viva em
ato, que se realiza no encontro e ndo se reduz a protocolos ou prescricbes
previamente definidas (Merhy, 2002). Ainda assim, esse fazer nao encontra
explicagBes totalmente satisfatérias no campo teorico, sobretudo diante do mal-estar

produzido pela finitude da vida, que tensiona continuamente as praticas de cuidado.
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Nesse sentido, os cuidados paliativos emergem como um campo que reconhece a
complexidade do sofrimento humano e a necessidade de um cuidado integral,
voltado ndo apenas a dimenséo biolégica, mas também as dimensdes psicoldgica,
social e espiritual, conforme colaboracdo da Organizacdo Mundial de Saude (WHO,
2002). Assim, pesquisar cuidados paliativos em neonatologia revela-se um desafio
ético, clinico e social, especialmente por implicar a responsabilidade de sustentar o
cuidado diante da vida em sua condicdo mais fragil e finita.Cabe destacar que esta
pesquisa tem como territério a UTIN e como agentes os profissionais que agregam e
podem fazer toda a diferenca nesse momento de cuidado intensivo para os recém-
nascidos. E um mundo em miniatura onde se alia a alta tecnologia da satde (técnica
e cientifica) e as praticas centradas no cuidado do bebé e de seus familiares. A
equipe €é multiprofissional, composta por médicos, enfermeiros, psicologos,
fonoaudiblogos, fisioterapeutas, assistentes sociais, e se organiza em torno de uma
missao que se atualiza nos encontros, atuando de forma integrada, comunicando-se
de maneira clara com os familiares, o que, na minha vivéncia profissional, € uma das
grandes barreiras para avancar nos cuidados em saude. As decisGes que habitam o
campo da comunicacdo precisam ser construidas coletivamente, valorizando a
presenca e a participacdo da familia como parte do cuidado. Observem que séo
muitas pessoas envolvidas em um processo de grande impacto emocional, social e
institucional. Nesse espaco circulam profissionais que usam uniformes cada qual na
sua cor, usam equipamentos de protecdo individual (mascara, touca, luvas e, as
vezes, aventais descartaveis) para garantir a assepsia e proteger os bebés que séo
frageis e tém imunidade baixa. Todos os profissionais procuram circular com passos
cuidadosos e movimentos suaves, atentos aos detalhes que comp&em o cuidado.
Seus rostos expressam concentracdo, zelo e sensibilidade, ainda que parcialmente
encobertos ndo apenas pelas mascaras descartaveis, mas também por mascaras
sensiveis, construidas como forma de lidar com o sofrimento que atravessa o
cotidiano do trabalho. Cada profissional, a sua maneira, desenvolve estratégias para
sustentar sua presenca nesse cenario. No entanto, hA momentos em que esse
espaco, ja tdo singular, € atravessado pela superlotacéo, transformando-se em uma
espécie de “zona de guerra”, na qual o ruido, a tensédo e as emog¢des emergem com
intensidade. Nessas situacdes, as mascaras se tensionam e, por vezes, cedem,
revelando expressfes de exaustdao e descontentamento. Como destaca Merhy

(2002), “o trabalho vivo em ato é o trabalho no exato momento em que esta sendo
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produzido no encontro” (p. 49), evidenciando o carater dinamico, relacional e
imprevisivel do cuidado em saude.Assim, torna-se inevitavel ndo ser afetado por
essas experiéncias, marcadas pelo imprevisto, pelos nascimentos urgentes e pela
exigéncia constante de um cuidado intensivo.

A UTIN configura-se como o territério desta pesquisa, um espago vivo e em
constante transformacao, atravessado por intensidades que oscilam entre momentos
de relativa estabilidade e situacbes de caos. Em determinados momentos, o
ambiente se desorganiza diante das urgéncias e da superlotacdo; em outros, apos a
tempestade, recompde-se como um espaco mais contido, com iluminacao regulavel
e ruidos controlados, buscando simular o ambiente intrauterino e reduzir o estresse
sensorial do recém-nascido. A proépria disposicao fisica da unidade participa da
producado desse cuidado, ao favorecer a privacidade e a permanéncia dos pais junto
aos seus bebés, possibilitando o colo, o toque e a amamentacdo sempre que Vviavel.

Nesse sentido, a UTIN pode ser compreendida, em didlogo com Deleuze e
Guattari (1995), como um territério existencial, produzido nas relacdes, nos afetos e
nas praticas que ali se atualizam. Trata-se de um espacgo que se territorializa na
organizagdo do cuidado, nos protocolos e nas rotinas, mas que também se
desterritorializa continuamente diante dos imprevistos, das urgéncias e das
intensidades que atravessam o dia a dia. Nesse movimento, o cuidado se reinventa
a cada encontro.

No contexto dos cuidados paliativos, essa dinamica torna-se ainda mais
evidente, uma vez que os planos terapéuticos sdo, sempre que possivel, construidos
de forma compartiihada entre equipe e familiares. As areas destinadas aos
acompanhantes, localizadas préximas aos leitos e equipadas com poltronas,
favorecem a permanéncia e o contato continuo, sustentando praticas como a
posicdo canguru, que integra os principios do Método Canguru® (Politica Publica,
proposto pelo Governo Federal/Brasil, 2017). Assim, a UTIN ndo se configura
apenas como um espaco fisico de alta complexidade tecnol6gica, mas como um
territorio de encontros, negociacdes e producdo de afetos, onde se tecem,

cotidianamente, os modos de cuidar, viver e, por vezes, se despedir.

! Método CanguruTrata-se de uma Politica Publica do Governo Federal, voltado para bebés e
familiares, que garantem um cuidado global com o bebé, desde os estimulos afetivos, posi¢édo pele a
pele, manejo da dor, diminuicdo de ruidos, diminuicdo de luminosidade, protocolos individualizados.
O objetivo ndo é somente tratar a condicao clinica do beb&, mas promover seu desenvolvimento
neuroldgico, emocional e fisico, fortalecendo o vinculo afetivo e reduzindo impactos de uma
internacéo prolongada.
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Vale ressaltar queo espaco fisico da UTIN estudada é um espaco
cuidadosamente organizado, equipado com incubadoras modernas, bergos
aguecidos e monitores que exibem em tempo real os sinais vitais dos bebés. As
paredes tém cores suaves, que ajudam manter o ambiente calmo e acolhedor.
Existem algumas pinturas infantis nas paredes.Os aparelhos sdo delicados, com
tubos finos para oxigénio, sondas para alimentagéo e cateteres para administracéo
de medicamentos, sempre fixados com muito cuidado para ndo causar desconforto.
O chédo é limpo varias vezes por dia, com circulacdo restrita para garantir a
seguranca e evitar infeccbes.Existe a area para os pais dentro da UTIN, onde
podem permanecer por 24 horas, sendo ofertadas todas as refeicdes durante o
periodo em que ali permanecerem. O horario de informacdes médicas € realizado
para os pais as 11h30 no leito individual do bebé.

Adentrar a UTIN é uma experiéncia de um mundo a parte, ndo por
isolamento, mas pela densidade de experiéncias que ali se apresentam. E um
territorio onde vida e finitude coexistem, decisfes sdo tomadas no limiar da incerteza
e onde o cuidado paliativo exige uma clinica ampliada, que integre tecnologia,
comunicacao, ética e afeto.

A unidade neonatal € um territério queos pais de bebés adoecidos precisam
frequentar, marcada por afetos intensos e experiéncias desafiadoras, principalmente
durante a travessia nos cuidados paliativos, em relacdo a vida que resta e o fim de
vida. Uma questédo inalienavel: os pais terdo que passar, ninguém passara por eles.
Como fazer o corpo da mée/pai sair vivo, ou seja, poder sobreviver diante da
iminéncia da perda, perda do filho, da alegria, da expectativa, do sono, da fome? A
morte € uma experiéncia a que ndo temos acesso enguanto aprendizagem e
vivéncia pessoal, ndo morremos enquanto finitude para elaborar essa passagem,
sabemos da dor que ela nos causa quando perdemos alguém.

Nos cuidados paliativos, a morte ndo € compreendida como um fracasso
técnico ou um evento isolado, mas como dimensdo constitutiva do cuidado que
reconhece a finitude humana e busca aliviar o sofrimento em suas mudltiplas
dimensdes. Essa abordagem amplia o olhar e valoriza a qualidade de vida e o
suporte integral a familia nos momentos finais, promovendo uma convivéncia digna
com a possibilidade da morte, sem acelerar ou adiar seu curso natural. Tal postura,
ja incorporada nas diretrizes contemporaneas de cuidados paliativos, contribui para

uma ética de cuidado que reconhece a morte como parte do cuidado em saude.
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A filbsofa e antropdloga VincianeDespret (2023), embora ndo escreva
diretamente sobre cuidados paliativos neonatais, oferece um enfoque sensivel e
relacional sobre a morte e as relacdes entre vivos e mortos que pode ser produtivo
para pensar este campo. Em sua obra Um brinde aos Mortos, Despret propde que
cuidar dos mortos e, mais amplamente, pensar a presenca do que se foi, envolve
reconhecer a continuidade das relacdes e a existéncia do morto em outros planos de
presenca para 0s Vivos, desafiando representacdes rigidas e afastadas da
experiéncia concreta dos sujeitos.O poeta e musico Jodo Nogueira, em Além do
Espelho, nos brinda: “A vida € mesmo uma missao / a morte € uma iluséo / s6 sabe
quem viveu / pois quando o espelho é bom / ninguém jamais morreu”.

Despret (2023) convida a ampliar a compreensao da morte ndo como um
ponto final absoluto, mas como uma presenca que transforma as relacbes e o0s
modos de cuidado dos que permanecem vivos, contribuindo para ampliar a
compreensao da morte no contexto dos cuidados paliativos neonatais.

A escuta da experiéncia dos pais possibilita compreender como os cuidados
paliativos sdo vividos na pratica, quais sdo os elementos que geram acolhimento ou
sofrimento, e de que forma as familias conseguem ressignificar o tempo vivido com
seus filhos. Nesse sentido, as mées e pais que se tornam usuarios-guia, conceito
trazido logo mais, assumem papel fundamental: sua trajetéria, marcada pela dor e
pela elaboracdo do luto, transforma-se em poténcia coletiva, contribuindo para que
outros pais se sintam apoiados e para que profissionais de salude possam ajustar
suas praticas de forma mais sensivel.

A investigacd@o cartogréfica sobre os cuidados paliativos neonatais na visdo
de pais usuarios-guia justifica-se pela necessidade de ampliar a compreenséo sobre
como as familias experenciam a finitude e a fragilidade da vida desde o inicio da
existéncia. Ao tomar a experiéncia parental como analisadora das praticas em
saude, assumo também o desafio de me deixar afetar por aquilo que emerge desse
encontro. Trata-se de uma escolha que ndo se limita ao campo teorico, mas que
convoca um posicionamento ético diante das narrativas, dos siléncios e das
intensidades que atravessam a experiéncia dos pais. Nesse movimento, busca-se
contribuir para o fortalecimento de abordagens que reconhegcam 0S usuarioscomo
sujeitos ativos, ampliando o debate sobre os cuidados paliativos neonatais no campo

do trabalho em salde, da saude coletiva e das politicas publicas.
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Para sustentar essa perspectiva, recorre-se a cartografia inspirada em Gilles
Deleuze e Félix Guattari (1995), tal como desenvolvida no campo da saude coletiva.
Mais do que um método, a cartografia se apresenta como um modo de acompanhar
processos, permitindo seguir os movimentos, afetos e negociacdes que atravessam
a experiéncia dos pais usudrios-guia. Trata-se de uma investigagdo implicada, que
exige presenca e disponibilidade para habitar o territério, atenta aos modos
singulares de producdo do cuidado, aos sentidos atribuidos pelos pais e as forcas
gue se atualizam nos encontros, inclusive aquelas que atravessam e transformam
guem pesquisa (Passos et al., 2015; Rolnik, 2016).

Diante da complexidade que atravessa a conducdo dos cuidados paliativos
em neonatologia, especialmente no contexto da UTIN, torna-se necessario
acompanhar os modos como o cuidado se produz no cotidiano, nos encontros entre
equipes, recém-nascidos, maes e pais.

O objetivo desta pesquisa ndo se coloca como meta previamente delimitada,
mas como direcdo que orienta o percurso cartografico, permitindo seguir os rastros
produzidos pelas experiéncias parentais e pelas praticas de cuidado. Ao tomar mées
e pais como usuarios-guia na conducdo dos cuidados paliativos em neonatologia,
este estudo orienta-se pelo objetivo: acompanhar, a partir de uma perspectiva
cartografica, como se produzem os cuidados paliativos neonatais no cotidiano de
uma UTIN, seguindo os modos de existéncia que emergem nas relacfes entre
maes/pais-guias, bebés em situacbes de finitude e profissionais de saude, e as
forcas micropoliticas que atravessam e constituem essas praticas.

Diante docenério no qual os cuidados paliativos se afirmam como um campo
de praticas atravessado pela experiéncia da finitude, pelas relacbes entre
profissionais, bebés, pais e familias e por intensas demandas éticas, afetivas e
comunicacionais, esta pesquisa se propde a acompanhar os processos que se
produzem no dia a dia de uma UTIN.

Portanto, mais do que compreender o sofrimento em termos individuais,
torna-se necessario analisa-lo como efeito de um campo institucional e discursivo
mais amplo. Nesse ponto, os aportes de Despret (2023) oferecem contribuices
relevantes ao discutir a morte e o luto; a autora propde deslocar a compreensao da
perda como algo a ser superado, entendendo o luto como um processo de
transformacao das relagdes. A morte ndo se apresenta como ruptura absoluta, mas

como producéo de novos modos de presenca e de vinculo entre vivos e mortos. Tal
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perspectiva é particularmente potente no contexto dos cuidados paliativos neonatais,
em que os pais séo frequentemente pressionados a seguirem em frente ou tomarem
decisbes frente a urgéncia e segundo tempos institucionais que ndo acompanham
0S ritmos subjetivos em que o0s pais se encontram. No contexto dos cuidados
paliativos neonatais, esse deslocamento permite reconhecer que o bebé que morre
continua a produzir efeitos na vida dos pais, ndo como auséncia a ser apagada, mas
como presenca que reorganiza os afetos, narrativas e decisdes, convocando o
cuidado para além da logica do fim e abrindo espaco para uma ética que reconheca
a continuidade dos vinculos no tempo.

Ao longo desta introducéo, buscou-se colocar em composicao a apresentacéo
do tema com a entrada no campo de pesquisa, assumindo a implicacdo como parte
constitutiva do préprio processo investigativo. Ao articular a experiéncia no cuidado
neonatal com os referenciais dos cuidados paliativos e da cartografia, foi possivel
delinear o campo problematico desta tese, evidenciando-o como um territorio
atravessado por forcas, afetos, saberes e praticas em constante tensdo e
reinvencdo. Essa escolha ndo se reduz a uma estratégia narrativa, mas expressa
um posicionamento ético e epistemoldgico que reconhece o conhecimento como
algo produzido no encontro, na experiéncia e na relagdo com o campo. Buscou-se
também evidenciar a relevancia contemporénea do tema, cada vez mais presente
nas politicas publicas de saude, especialmente no ambito do SUS. Trata-se de um
campo que se constitui na tensdo entre alta complexidade tecnoldgica e uma
dimenséo profundamente sensivel do cuidado, na qual a manutencdo da vida se
articula a producao de sentidos diante dos limites terapéuticos e da possibilidade da
morte.

E a partir dessa construcdo que se torna possivel avancar para o capitulo
seguinte — Itinerario Metodolégico: Entre Pausas e Movimentos, que trard o percurso
metodoldgico da pesquisa. Nele, serdo apresentados os fundamentos da cartografia
enquanto abordagem investigativa, o0 modo de insercdo no campo, O contexto
institucional e as estratégias utilizadas para acompanhar 0S processos e
experiéncias que constituem o cuidado em cuidados paliativos neonatais.Seréo
apresentados os caminhos de producdo do material de pesquisa, compreendido
como construido nas relagdes, nos encontros e nos afetos que atravessam a rotina
da UTIN, bem como os principios éticos e analiticos que orientam a investigacdo. Ao

detalhar esses movimentos, a metodologia busca tornar visivel o processo de
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constru¢cdo do conhecimento como pratica situada, implicada e inseparavel da
producéo do cuidado no contexto dos cuidados paliativos neonatais.

O capitulo Do Método ao Pensamento: O Cuidado como Gesto de Equilibrio
Diante da Vida e da Morte trara o plano conceitual que orienta esta pesquisa. O que
se constréi aqui € um plano de conceitos que operam como ferramentas para pensar
e acompanhar os movimentos do cuidado, dos afetos, da comunicagdo, da
espiritualidade e das escolhas éticas no cotidiano da UTIN. Nesse sentido, 0s
aportes tedricos mobilizados dialogam com a perspectiva da cartografia, com a
nogdo de trabalho vivo em sauide, com o entendimento do afeto como forga
produtora de vinculos, com a espiritualidade como dimenséo constitutiva do cuidar e
do morrer, e com os cuidados paliativos como campo ético-politico, compondo uma
base conceitual que permite ler as cenas, 0s encontros e 0s territérios existenciais
gue emergem da experiéncia dos pais-guia, juntamente com os bebés e equipe de
saude, situando os cuidados paliativos neonatais como um territério no qual se
entrelacam clinica, subjetividade, bebés, familias, espiritualidade e politicas publicas.
Mais do que um conjunto fixo de definicdes, o campo conceitual serd apresentado
como um dispositivo de pensamento que dialoga com a experiéncia acompanhada
pela pesquisa, oferecendo ferramentas para compreender a complexidade do
cuidado paliativo neonatal no contexto do SUS.

Cabe ressaltar que a nocdo de epistemologia adotada nesta tese ndo se
ancora em um Unico autor, mas se constréi como campo teérico transversal, a partir
de contribuicbes que problematizam os limites do saber, da técnica e da decisédo
ética diante da finitude da vida. Ancoraram a tese autores como Deleuze, Guattari,
Rolnik, Merhy et al., Despret, que sustentam 0s acontecimentos-analisadores e a
decisdo ética sem garantias, fundamentadas no sofrimento como analisador e o
cuidado como pratica sensivel. O cuidado é pensado como reinvencao diante dos
limites da técnica dura e da normatizacdo. Assim, o limite ndo enfraquece o cuidado,
mas 0 convoca eticamente, afirmando sua poténcia como pratica relacional, situada
e inventiva (Merhy, 2002; Franco; Merhy, 2013).

O capitulo intitulado As Vozes do Campo — Entre Linhas e Campos de Forcas:
Cartografia do Cuidado Paliativo Neonatal apresentara experiéncias produzidas no
acompanhamento do campo dos cuidados paliativos neonatais, tomando o territério
da UTIN como espago vivo de acompanhamento e andlise da producdo desse

cuidado. Os resultados da pesquisa sdo apresentados a partir de campos de forcas
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que nao foram definidos previamente, mas que se constituiram no proprio percurso
cartografico, em dialogo com os objetivos e com as forcas que emergiram do campo.
Esses campos de forcas se produziram no acompanhamento das experiéncias de
pais-guia, das praticas das equipes e dos encontros que atravessam a conducao
dos cuidados paliativos em neonatologia, sendo inseparaveis do movimento da
pesquisa em seu acontecer.

As analises acompanham como a conversacéo, as ressonancias afetivas, as
negociacdes éticas vivas e a espiritualidade se entrelacam na producédo do cuidado
no cotidiano da UTIN, fazendo ver tensbes, negociagdes e invengdes que tomam
maes e pais como guias dos processos decisérios e dos modos de cuidar. Ao
articular cenas vividas, narrativas parentais e movimentos institucionais, 0s
resultados apontam para a centralidade da comunicacdo, dos afetos, da
espiritualidade e da conducéo ética compartilhada como dimensdes constitutivas e
inseparaveis dos cuidados paliativos neonatais, que ndo se esgotam em protocolos,
mas se reinventam nos encontros.

Em didlogo com o plano conceitual e metodolégico apresentado, 0s
resultados serdo habitados como acontecimentos do cuidado, capazes de colocar
em analise a micropolitica das préaticas de saude e os modos de producdo dos
cuidados paliativos neonatais no contexto do SUS.

Por fim, as consideragdes finais, Notas sobre o Cuidar: Retomar, Recomecar
— O Cuidado que Insiste, ndo se configuram como encerramento, mas como
movimento que se projeta para outros tempos, espacos e interlocucdes. Ao
cartografar o cuidado paliativo neonatal, o que se produziu nao foi um fechamento,
mas uma abertura a novas perguntas, deslocamentos e possibilidades, um ritornelo?,
no sentido que Deleuze e Guattari (1997) emprestam ao termo: retorno que nao
repete, mas reinventa. O conhecimento aqui tecido permanece em curso, porque o
préprio cuidado € processo vivo, relacional e continuamente atravessado por forcas

gue insistem em escapar aos contornos previamente dados.

% O conceito de ritornelo (ritournelle), desenvolvido por Gilles Deleuze e Félix Guattari no Platé 11 de
Mil Plat6s: Capitalismo e Esquizofrenia (1997), designa um agenciamento territorial que opera por
repeticdo e variacdo — um gesto que retorna, mas nunca ao mesmo ponto, produzindo sempre novas
composicdes. Originalmente associado ao canto dos passaros e aos modos como 0S seres marcam e
habitam territérios, o ritornelo ndo é mera repeticdo, mas forga criadora que, ao retornar, desloca e
reinventa. Nesta tese, o termo é mobilizado para nomear o movimento das consideracdes finais: ndo
um fechamento que encerra, mas um retorno ao cuidado que insiste, que se refaz nos encontros e
permanece em aberto para novas composicdes, interlocucdes e possibilidades.
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2 ITINERARIO METODOLOGICO: ENTRE PAUSAS E MOVIMENTOS

A escolha pela cartografia como modo de investigacdo para acompanhar a
vivéncia de maes e pais usuarios-guia em cuidados paliativos neonatais
fundamenta-se na necessidade de captar o vivido em sua complexidade,
processualidade e singularidade. A cartografia acompanha trajetérias, afetos e
relacbes, permitindo mapear ndo apenas eventos, mas também os fluxos de
comunicacdo, afetos, apoio e tomada de decisdo que permeiam o cuidado. No
contexto neonatal, onde o tempo é um diferencial sensivel e as experiéncias sdo
atravessadas por intensa carga emocional, a escuta e o registro das afetacdes dos
pais, que transformam sua vivéncia em guia para outros, oferecem uma Visao
privilegiada sobre lacunas, potencialidades e praticasde um cuidado sensivel. A
morte no periodo neonatal constitui um dos cenéarios mais delicados e complexos da
pratica em saude.

Em uma UTIN, a experiéncia da terminalidade atravessa profissionais,
familias e a instituicdo, produzindo tensdes éticas, afetivas e organizacionais que se
beneficiam dessa abordagem metodoldgica. A cartografia nesse contexto ndo sé da
visibilidade e legitimidade aos saberes construidos na experiéncia, como também
pode subsidiar a construcdo de protocolos, formacdes e politicas que valorizem o
protagonismo das familias e ampliem a qualidade do cuidado paliativo e educacéo
continuada dos profissionais de saude.

A cartografia foi proposta por Gilles Deleuze e Féliz Guattari (1997) no final da
década de 1960 e nasce com a esquizoanalise, também denominada de filosofia da
diferenca ou clinica da diferenca.Ela ultrapassa os limites disciplinares e dialoga
intensamente comteorias filoséficas e imagens da literatura, pintura, cinema e
musica. Nela, as no¢Bes de inconsciente e de subjetividade s@o reconstruidas. O
inconsciente € compreendido como uma maquina de producdo que opera no social,
no presente (composi¢cdes atuais), atravessando 0s sujeitos, seus territorios e suas
relacbes. Segundo Dinis (2008), a subjetividade n&o se remete a um eu, é polifénica
e multipla. Assim, identidades e trajetérias entregam-se ao movimento permanente
de desterritorializacdo e reterritorializacdo, utilizando-se da nocado de devir como
uma abertura ao inacabado.

No campo da cartografia inspirado em Deleuze e Guattari (1995), o conceito

de territorio ultrapassa a nocao de espaco fisico, sendo compreendido como um
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conjunto de relagfes, afetos, préaticas e sentidos que produzem certa consisténcia no
modo de existir. Nesse contexto, a territorializacdo refere-se aos processos de
estabilizacdo e organizacdo dessas relacfes, enquanto a desterritorializacdo diz
respeito aos movimentos de ruptura, deslocamento e transformacédo que tensionam
e reconfiguram esse campo (Deleuze; Guattari, 1995). Tais movimentos nao
ocorrem de forma linear ou isolada, mas coexistem, fazendo com que o territério
esteja em permanente producdo. No contexto da UTIN, essas dinamicas tornam-se
visiveis nos momentos em que o cuidado se organiza em rotinas e protocolos, mas
também se desestabiliza diante das urgéncias, das decisdes dificeis e das
intensidades que atravessam 0S encontros, exigindo constantes reinvengdes do
cuidar.

Cabe ressaltar que, no Brasil, essa abordagem foi desenvolvida por Suely
Rolnik (2006) e Emerson Elias Merhy (2002), especialmente a partir dos anos 2000,
ao afirmarem que a cartografia ndo busca a representagéo de um objeto fixo, mas o
acompanhamento dos processos, das forcas, dos afetos e dos movimentos que
atravessam o campo pesquisado.

Na pesquisa cartografica, o conhecimento é compreendido como um
processo vivo e em constante transformacdo, que se produz no préprio ato de
acompanhar o campo. Como afirmam Passos et al. (2009, p.10), “cartografar &
acompanhar processos”, 0 que implica deslocar a pesquisa da légica da
representacdo de um objeto previamente dado para o acompanhamento dos
movimentos e emergéncias que se produzem no campo investigado. Trata-se de um
modo de conhecer que ndo busca representar um objeto previamente dado, mas
acompanhar 0s processos em sua emergéncia, atentos as forcas, aos afetos e
movimentos que atravessam 0s sujeitos, em especial o pesquisador, os territorios e
as situacdes pesquisadas. Essa concepcao dialoga com a formulacdo de Deleuze e
Guattari (1995) de que “o mapa € aberto, conectavel em todas as suas dimensoes,
desmontavel, reversivel, suscetivel de receber modificacbes constantemente” (p.21),
nao sendo decalque, mas experimentacdo. Nessa perspectiva, o saber ndo se
coloca como exterior a experiéncia, mas emerge das relacbes estabelecidas no
encontro entre pesquisador, campo e acontecimentos, constituindo-se como
producéo situada e implicada. A psicéloga,nesse contexto de pesquisa, esta inserida

como pesquisadora/trabalhadora acompanhando o préprio processo investigativo,
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sendo também atravessada e transformada pelos afetos e deslocamentos
produzidos no percurso da pesquisa.

A pesquisadoral/trabalhadora se insere nesse campo ndo como observadora
externa, mas como sujeito implicado, compondo o plano da pesquisa a partir dos
encontros, das cenas de cuidado e das afetagdes produzidas no cotidiano da UTIN,
expressas na forma de angustias, inquietacbes éticas, tensBes corporais,
deslocamentos de posicdo e implicagbes com o sofrimento dos pais e com as
decisbes que atravessam o cuidado. O campo vai se constituindo, assim, no proprio
movimento da pesquisa, nos deslocamentos provocados pelas conversas, pela
observacdo das situacbes vividas e pelos registros em diario cartografico, que
capturam ndo apenas 0s acontecimentos visiveis, mas também as intensidades, os
silenciamentos, os impasses e as for¢cas que operam nos encontros.

Em didlogo com os intercessores convocados no percurso investigativo, o
pesquisador ndo atua como observador neutro, mas como participante implicado,
cuja presenca e interacdo afetam e sao afetadas pelo campo, produzindo um
conhecimento coletivo, aberto e inacabado. Essa forma de conhecer privilegia a
atencdo aos fluxos, tensdes e conexdes que se estabelecem no percurso,
valorizando a singularidade de cada contexto e a poténcia criativa dos encontros
(Passos, et al., 2009; Kastrup, 2007; Rolnik, 2016; Deleuze; Guattari, 1995).

A UTIN onde os fundamentos deste estudo foram produzidos faz parte de um
Hospital Universitariointegralmente vinculado ao Sistema Unico de Satde (100%
SUS),com referéncia ao atendimento especializado no cuidado materno-infantil. O
ambiente € marcado por alta complexidade tecnolégica, pela imprevisibilidade clinica
e pela presenca constante de profissionais de diferentes categorias e circulacéo
intensa de familias em situacdo de vulnerabilidade emocional e social extrema.
Espaco que, para além de um arranjo institucional, constitui-se como um projeto
ético-politico de cuidado, universalidade e defesa da vida em sua diversidade.
Assumir esse territério como campo de pesquisa é também afirmar o SUS como
lugar de producdo de préticas potentes, saberes situados e experiéncias singulares
de cuidado, especialmente em contextos marcados pela vulnerabilidade, pelo
sofrimento e pela proximidade da morte no inicio da vida.

Portanto, a UTIN se apresenta ndo apenas como um lugar fisico, mas como
um territorio existencial, atravessado por relacdes complexas entre profissionais de

saude, recém-nascidos e suas familias, no qual se produz modos de cuidar, decidir
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e significar a vida e a morte, frequentemente percebido como hostil e altamente
normatizado.As vivéncias relacionadas aos limites da terapéutica, a comunicagéo de
MAas noticias, as decisdes éticas e a presenca ou auséncia dos pais hos momentos
criticos do cuidado emergem como cenas potentes do campo.

No dia a dia da unidade, o cuidado é tensionado permanentemente entre
protocolos técnicos, decisbes rapidas e a singularidade de cada bebé e sua familia.

Os sujeitos desta pesquisa constituem-se no proéprio campo da UTIN, sendo
compreendidos como sujeitos implicados no processo de producdo do cuidado.
Participaram do estudo, bebés, pais usuérios-guia e familiares que fazem parte dos
cuidados paliativos neonatais, reconhecidos como atores fundamentais na
construcdo dos cuidados e nas decisdes compartilhadas, conforme apontamFranco
e Merhy(2013), e profissionais de salude que atuam diretamente na assisténcia
neonatal.

Na abordagem cartogréfica, os participantes envolvidos sdo entendidos como
intercessores, cujas experiéncias, narrativas e silenciamentos permitem acompanhar
0s processos de subjetivacdo e as forcas que atravessam o cuidado em saude
(Deleuze; Guattari, 1995).

A participagdo dos pais-guia ocorreu de forma ética e voluntaria, em
consonancia com 0s principios da pesquisa em salude e com a compreensdo da
ética como pratica cotidiana, construida no proprio fazer da pesquisa (Barros;
Passos, 2015).Considerando o carater cartografico e narrativo da pesquisa, na qual
as experiéncias e os encontros ganham centralidade analitica, optou-se pela
utilizacdo de nomes ficticios ao longo do texto. Tal escolha visa preservar a
identidade dos participantes e proteger suas histdrias, sem apagar a singularidade
dos afetos, dos acontecimentos e das relacbes que atravessam 0 campo
pesquisado.

Na perspectiva da pesquisa cartogréfica, os participantes da investigacdo sao
compreendidos como pais-usuarios-guia, ou seja, aqueles que, a partir de suas
experiéncias singulares no campo da UTIN, orientam o percurso da pesquisa e
fazem emergir questdes, cenas e problemas relevantes para a producdo do
conhecimento (Passos;Kastrup;Escossia,2009). Nesse sentido, pais, familiares
ebebés internados na UTIN assumem papel central como usudrios-guia, uma vez

gue vivenciam de forma intensa os processos de cuidado, comunicacao e tomada de
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decisdo, especialmente no contexto atravessado pela incerteza do progndéstico e
pela aproximacgao dos cuidados paliativos.

O termo usudrio-guia parte de uma aposta ético-metodolégica na qual a
centralidade da experiéncia vivida pelo usuario desloca o olhar do pesquisador no
sentido de assumir a perspectiva do usuario, no governo de si, como referéncia para
os sentidos que devem ser dados as praticas de saude; ou seja, aposta em uma
adeséao dos profissionais a vida do outro como ética, deslocando o outro da posi¢cao
de objeto para a de co-fabricante do conhecimento e do cuidado (Merhyet al., 2016;
Feuerwerkeret al., 2016).

Os trabalhadores de salde que atuam na assisténcia neonatal também
compdem o plano da pesquisa como trabalhadores-guia, ao revelarem, em suas
praticas cotidianas, os modos de organizar o trabalho vivo em ato, os limites da
terapéutica e as tensdes éticas presentes no cuidado intensivo neonatal (Merhy,
2002; Franco; Merhy, 2013). A pesquisadora/trabalhadora, por sua vez, integra o
campo como usudria-guia implicada, reconhecendo que sua presenca, escuta e
afetacdo participam ativamente do campo, compreendendo o corpo como territorio
sensivel e produtor de sentido (Rolnik, 2016).

Além da cartografia, a pesquisa traz articulacdes tedricas de Merhy (2002,
1997) sobre as tecnologias leves, vinculo e o trabalho vivo em ato; de Rolnik (2016,
2018) acerca do afeto, da ética e da abertura sensivel ao outro; Ayres (2004), que
discute sobre a complexidade da comunicacdo em momentos de sofrimento intenso;
de Lago et al. (2011), que colaboram sobre dilemas e limitagbes proprios do
cotidiano da UTIN; dePessini et al. (2018), que sustenta o cuidado diante do
sofrimento, manejo da dor, ética da presenca, entre outros. Esses autores
intercessores se complementam, permitindo acompanhar como o cuidado paliativo
neonatal se produz na pratica, no entremeio dos fluxos de sofrimento, deciséo e
comunicacao.

A producao cartografica ocorre por meio de dispositivos, compreendidos néo
como instrumentos de coleta, mas como arranjos que fazem ver, sentir e falar,
colocando em movimento 0S processos que atravessam o0 campo. Tais dispositivos
nao operam a partir de uma logica de extracao de informacdes, mas acompanham
0s acontecimentos do cotidiano, permitindo que 0s usuarios-guias orientem o

percurso da pesquisa e fagam emergir questdes relevantes para a analise.
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Na perspectiva de Merhy os dispositivos cartograficos constituem-se como
arranjos metodoldgicos e ético-politicos que permitem acompanhar o trabalho vivo
em ato e as micropoliticas do cuidado em saude. Os dispositivos funcionam como
analisadores do cotidiano do trabalho, tornando visiveis as tensdes, invencdes e
afetos que atravessam os encontros entre trabalhadores e usuarios, orientados pela
experiéncia do usuario-guia e pela implicagdo do pesquisador no campo (Merhy,
2002; Franco; Merhy, 2013).

A producao cartografica ocorreu por meio de quatro dispositivos principais:
vivéncia cartografica, diario cartografico, conversas abertas e informais, reunides
paliativas e registro de cenas. A pesquisa foi conduzida de forma nao intrusiva,
considerando que a pesquisadora/trabalhadora faz parte do campo estudado. No
préprio exercicio profissional, foi possivel captar interacdes cotidianas, modos de
comunicacao, ruidos, siléncios, gestos, expressfes, dilemas éticos, estratégias de
acolhimento. Assim foipossivel acompanhar o trabalho vivo em ato, as praticas de
cuidado e as relacBes estabelecidas entre profissionais, bebés e familiares no dia a
dia da UTIN;o olhar sensivel e atento permite visibilizar os modos como as decisées
clinicas, comunicacionais e éticas sdo produzidas em situacbes marcadas pelas
davidas e pelos limites terapéuticos (Merhy, 2002; Franco; Merhy, 2013). O diario
cartogréfico permitiu registrar e refletir sobre as cenas do cuidado na trajetoria do
trabalho, conversas, siléncios, afetos, impasses éticos e deslocamentos produzidos
ao longo da rotina na UTIN com os bebés, pais e equipe de saude. O diario permite
a captura das intensidades e afetacdes que atravessam o campo, reconhecendo o
corpo da pesquisadora como territorio sensivel e produtor de conhecimento (Rolnik,
2016). Ao reconhecer a pesquisa como intervencao, o diario cartografico assume a
funcdo de tornar visiveis os modos de organizacdo do trabalho, os limites dos
protocolos e as invengdes produzidas no encontro entre trabalhadores e usuérios,
sustentando uma analise situada e comprometida com a transformacgéo das praticas
(Feuerwerker; Merhy, 2016).

As conversas abertas e informais com pais, familiares e profissionais de
saude foram acionadas como dispositivo cartografico, sendo compreendidas como
espacos de producdo de narrativas, sentidos e afetos, e ndo como entrevistas
estruturadas. A narrativa, nesse contexto, ndo se reduz a um simples relato, mas é
tomada como um dispositivo de producdo de conhecimento que atravessa todo o

campo de pesquisa, emergindo nos encontros e nas relagdes. Trata-se de um modo
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de conhecer que se produz no proprio instante do cuidado, no entrelagcamento entre
trabalhador e usuério, em consonancia com a perspectiva do trabalho vivo em ato,
conforme proposto por Merhy (2002).

Asconversas ocorreram nos tempos e espacos possiveis do campo,
respeitando a singularidade de cada encontro e acompanhando os movimentos
proprios da pesquisa. Nesse processo, 0S pais-usudrios-guia puderam expressar
suas experiéncias, duvidas, medos, expectativas e siléncios em relacdo ao cuidado
neonatal e as decisbes compartilhadas no contexto dos cuidados paliativos,
contribuindo para a producdo de um conhecimento situado, construido no préprio
percurso investigativo (Passos; Barros, 2009).

Outro termoutilizado na tese para denominar essas conversas sao nomeadas
de reunibes paliativas, que a literatura traz como encontros de decisao
compartilhada em cuidados paliativos, realizados entre familiares e equipe
multiprofissional, que se configuram como espacos fundamentais para a producao
do cuidado. Em geral, esses encontros sao iniciados pela equipe médica, com o
objetivo de esclarecer as condutas propostas para o bebé&, bem como acolher
davidas, angustias e expectativas dos pais e familiares. Para além de um momento
informativo, tais encontros constituem-se como espacos de conversacdo e
construcdo conjunta de decisdes, orientados pelo principio do cuidado centrado na
familia e pelo reconhecimento da importancia da participacdo dos pais no processo
terapéutico (WHO, 2020; American AcademyofPediatrics, 2007).

As conversas abertas realizadas pela pesquisadora/trabalhadora com pais e
familiares foram realizadas sem roteiro estruturado, permitindo que participantes
expressassem suas experiéncias, sentimentos e percepcdes sobre o processo da
vivéncia nos cuidados paliativos. A analise desses registros considerou a
perspectiva da andlise implicada, conforme Rolnik (2019), que reconhece o
pesquisador como parte do campo e valoriza a experiéncia sensivel, os afetos
mobilizados e os deslocamentos éticos que emergem durante o trabalho. Outro
dispositivo relevante foi o registro de cenas do cuidado, especialmente aquelas
relacionadas a comunicacdo de mas noticias, a presenca dos pais nos momentos
criticos, as decisfes de limitagdo ou redirecionamento terapéutico e as situacdes de
morte e luto na UTIN. As cenas foram compreendidas como analisadores do campo,
pois evidenciam as forcas institucionais, éticas e afetivas que atravessam o cuidado

e produzem modos singulares de agir e decidir (Barros; Passos, 2005).
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A reflexdo sobre o vivenciado ocorreu de forma processual e concomitante ao
acompanhamento do campo, orientada pelos pais-usuarios-guias e pelos
intercessores que emergiram ao longo da pesquisa, como cenas dos cuidados e
acontecimentos (comunicacdo de mas noticias, reunides paliativas, tomada de
decisOes relacionadas aos limites terapéuticos, experiéncias de fim de vida, morte e
luto). Esses acontecimentos foram compreendidos como analisadores, na medida
em que se tornaram visiveis as forcas institucionais, técnicas e afetivas que
atravessam o cuidado neonatal, permitindo a construcdo de eixos analiticos nao pré-
definidos, mas produzidos no encontro com o campo (Passos; Kastrup; Escossia,
2009).

O conceito de analisador tem origem na Analise Institucional de Rene Lourau
(1975), sendo compreendido como aquilo que faz a instituicdo falar por entre seus
viventes e transeuntes, revelando suas contradigcdes, normas valores e modos de
funcionamento que, no cotidiano, tendem a permanecer naturalizados. O analisador
nao é criado artificialmente: ele emerge de um acontecimento, de uma crise, de um
impasse ou de uma ruptura que desorganiza o funcionamento habitual da
instituicdo.Na cartografia, os analisadores ndo sao buscados previamente; eles se
impdem ao pesquisador, exigindo atencéo, escuta e anélise.

Cabe retomar que os registros produzidos por meio dos dispositivos
cartograficos, especialmente o diario, as narrativas de cenas do cuidado e as
conversas com 0S usuarios-guias, foram continuamente revisitados, relidos e
tensionados a luz do referencial teérico, em um movimento de composi¢do entre
empiria, teoria e pratica. Nessa perspectiva, a narrativa ndo opera como ilustracéo,
mas como forma de analise, na qual narrar implica escolher, destacar intensidades e
produzir sentido, assumindo a analise como um gesto ético e politico (Deleuze,
1992;Merhy; Feuerwerker, 2016).

A pesquisadoral/trabalhadora integrou esse processo como sujeito implicado,
reconhecendo que sua presenca, escuta e afetacdo participaram ativamente da
producdo do campo e da andlise, 0 que exigiu atencdo constante a analise de
implicacdo e a reflexividade no percurso da pesquisa.

O estudo foi conduzido em conformidade com as diretrizes éticas que regem
pesquisas envolvendo seres humanos, conforme a Resolucdo CNS n° 466/2012,
tendo sido aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual de

Londrina, sob o Certificado de Apresentacdo para apreciacdo Etica (CAAE) n°
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74236723.8.0000.5231, conforme resolugdo do Conselho Nacional de Saude.Todos
os participantes foram informados sobre os objetivos da pesquisa e convidados a
participar de forma voluntaria, mediante assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido. Para além do cumprimento normativo, a ética foi compreendida
como uma pratica cotidiana, construida no acompanhamento dos processos, na
escuta sensivel dos usuérios-guias e no cuidado com os efeitos da pesquisa no
campo, especialmente no contexto de UTIN, onde somos tomados pela
vulnerabilidade, pela imprevisibilidade, pelo sofrimento e pelos limites da vida que
esta comecando.

Assim, o acompanhamento dos processos, a analise do percurso e a
dimensdo ética da pesquisa constituiram um mesmo plano metodoldgico,
sustentando uma producdo de conhecimento situada, implicada e comprometida

com a ampliacao da poténcia do cuidado em saude.
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3 A PRATICA QUE TRAZ SENTIDO A TEORIA: O CUIDADO COMO GESTO DE
EQUILIBRIO DIANTE DA VIDA E DA MORTE

Para sustentar o acompanhamento dos processos de cuidado que
atravessam a conducdo dos cuidados paliativos em neonatologia, torna-se
necessario explicitar o plano conceitual que orienta esta investigacao. Constroi-se
aqui um plano de conceitos que operam como ferramentas analiticas, permitindo
acompanhar os movimentos do cuidado, dos afetos, da comunicac¢éo e das escolhas
éticas no cotidiano da UTIN frente a vida e a morte.

Oplano articula contribuicbes da Saude Coletiva, da micropolitica do trabalho
em saude, da filosofia da diferenca e da Psicologia Hospitalar, compondo um campo
conceitual que sustenta a leitura das experiéncias produzidas no dia a dia. A partir
dessa articulacdo, torna-se possivel acompanhar as cenas, 0S encontros e 0S
territérios existenciais que emergem da experiéncia de pais-guia, recém-nascidos e
profissionais de saude no contexto da UTIN.

Nesse sentido, os aportes tedricos mobilizados dialogam com a perspectiva
da cartografia, com a nocéo de trabalho vivo em saude, com a compreensado dos
afetos como for¢cas produtoras de vinculos e de sentidos no cuidado. Os cuidados
paliativos sdo, assim, compreendidos como um campo ético-politico, no qual se
produzem modos de cuidar, decidir e sustentar a vida possivel em contextos de
extrema fragilidade.

O plano conceitual adotado se inscreve no campo do Sistema Unico de
Saude (SUS), compreendido como um projeto ético-politico que afirma o cuidado em
saude como direito e como préatica viva, produzida no encontro direto entre
trabalhadores, usuarios, familias e territérios. Dialogando com Merhy (2002),
ocuidado é aqui entendido a partir do trabalho vivo em ato, no qual as tecnologias
leves, o0 encontro, a escuta, o vinculo e a responsabilizacdo, operam como
elementos centrais da producao do cuidado nos cotidianos dos servicos.

A pesquisa vai se constituindo a partir do encontro entre diferentes saberes e
praticas que pensam o cuidado em saude para além de uma logica exclusivamente
biomédica, reconhecendo-o como acontecimento que se constitui de modo
relacional, ético e afetivo no cotidiano das praticas. Tal campo se ancora em
perspectivas que compreendam a saude como processo histérico, social e subjetivo,

atravessado por disputas de sentidos, modos de existir e formas de viver e morrer.
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Nesse horizonte, o cuidado passa a ser entendido como um acontecimento que se
produz no encontro entre corpos, instituicao, saberes e afetos.

Esse movimento pode ser compreendido no dialogo com Deleuze e Guattari
(1995) ndo como um fato pontual ou episédico, mas como aquilo que emerge no
encontro e produz deslocamentos nos modos de sentir, pensar e agir. No contexto
do cuidado paliativo neonatal, o acontecimento se manifesta, por exemplo, nos
momentos em que uma fala, um gesto ou uma decisdo tensiona os limites do
instituido, abrindo possibilidades outras de reconhecimento do sofrimento, de
elaboracao da perda e de produgéo do cuidado.

O acontecimento do cuidado em saude pode ser compreendido, no campo da
Saude Coletiva, como aquilo que irrompe no cotidiano dos servicos e desestabiliza
praticas instituidas, abrindo fissuras por onde novos modos de cuidar, gerir e
produzir vida podem emergir. Nessa perspectiva, o cuidado ultrapassa a dimensao
técnico-assistencial e se afirma como micropolitica realizada no trabalho vivo em ato
(Merhy, 2002), no qual se tensionam saberes, poderes e afetos que atravessam o
campo da saude (Foucault,1979). Ao ser tomado como acontecimento, o cuidado
deixa de ser mero procedimento e passa a ser compreendido como producdo de
modos de existéncia, em consonancia com uma ética da invencao que reconhece a
poténcia das forcas que circulam nos encontros (Rolnik, 2016; Deleuze, 1992).

No campo da micropolitica, o cuidado € compreendido como producdo de
encontros, nos quais trabalhadores, usuéarios e familias constroem, de forma
relacional, modos de atencdo que respondem as necessidades singulares que
emergem no cotidiano dos servigos (Merhy, 2002; Franco; Merhy, 2013; Cruz, 2009;
Brasil, 2004). No ambiente da UTIN, essa perspectiva desloca o foco exclusivo da
doenca para a vida que insiste, mesmo em contextos marcados por sofrimento,
vulnerabilidade e finitude.

Essa abordagem permite acompanhar o cuidado ndo apenas como aplicacéo
de protocolos, mas como acontecimento singular, atravessado por afetos, saberes e
disputas, aspectos especialmente relevantes em contextos de alta complexidade,
como os cuidados paliativos neonatais. Na Saude Coletiva, a micropolitica do
trabalho em saude configura-se como um potente arcabouco tedérico-analitico para
pensar o cuidado neonatal para além dos limites do espac¢o hospitalar. Ao articular
dimensdes epidemioldgicas, sociais, politicas e subjetivas, esse campo amplia a

compreensao da internacdo neonatal como um acontecimento complexo, que incide
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ndo apenas sobre o corpo do recém-nascido, mas também sobre a organizagado
familiar, os projetos de vida dos pais e os modos de operar da propria equipe de
saude. Nessa direcdo, a micropolitica evidencia que o cuidado se produz no
entrelacamento de saberes, praticas e afetos, nos encontros concretos entre
trabalhadores, bebés e familias, deslocando o foco de uma clinica centrada
exclusivamente no biol6gico para uma clinica ampliada, sensivel as singularidades e
aos processos de producao de subjetividade.

No contexto neonatal, a Saude Coletiva, em dialogo com a micropolitica do
trabalho em saude, contribui para evidenciar as desigualdades sociais que
atravessam 0 acesso aos servi¢os, as condi¢cdes de gestacao, parto e nascimento,
bem como as distintas possibilidades de sustentacdo do cuidado apds a alta ou
diante da morte do bebé. Ao considerar o processo saude-doenca como socialmente
determinado, esse campo permite compreender que tais experiéncias sdo marcadas
por iniquidades estruturais, que se atualizam de maneira singular no cotidiano dos
servicos (Campos, 2000). Nessa direcdo, a micropolitica evidencia que a
organizacdo do trabalho em saude, os protocolos institucionais e as proprias
politicas publicas ndo operam de forma neutra, sendo continuamente produzidos e
tensionados nos encontros entre trabalhadores, bebés e familias, atravessados por
relacbes de poder, saberes e afetos. Assim, tanto a incorporagcdo quanto o
silenciamento da dimensdo da morte no inicio da vida podem ser compreendidos
como efeitos desses processos, que se dado no plano do trabalho vivo em ato,
conforme discutem (Merhy; Franco,2008).

Se é na micropolitica dos encontros que o cuidado se produz em sua
dimensdo mais viva e singular, é também no plano institucional que se estabelecem
as condicdes de possibilidade para que as praticas possam emergir, se sustentar ou,
ao contrario, ser limitadas. Para dar sustentacdo a essa complexidade, o plano
conceitual articula-se também com o campo das politicas publicas, fundamentais na
configuracdo dos cuidados em saude e, em especial, dos cuidados paliativos
neonatais. As politicas publicas de salde, particularmente no ambito do SUS,
constituem o suporte institucional para a efetivacdo dessas praticas de cuidado
ampliado.

A Politica Nacional de Humanizacéo e as diretrizes para a atencéo integral a
saude reafirmam principios com a integralidade, a equidade e a participacdo dos

usuarios, orientando modos de cuidar que valorizem o0 encontro, a
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corresponsabilizacdo e o respeito as singularidades (Brasil, 2004, 2013). No campo
dos cuidados paliativos no contexto da saude publica, as diretrizes reforcam a
necessidade de praticas que integrem dimensodes clinicas, psicolégicas, sociais e
espirituais, reconhecendo a dignidade da vida até o seu fim (Brasil, 2018).

A Psicologia Hospitalar como campo da salde se insere no debate ao
problematizar os efeitos subjetivos do adoecimento, da hospitalizacdo e da morte,
tanto para os usuarios e suas familias quanto para os profissionais de saude. Ao
reconhecer o sofrimento psiquico como dimenséo indissociavel do cuidado, esse
campo contribui para a constru¢do de praticas que consideram a escuta, o vinculo e
0 manejo das experiéncias de perda, luto e finitude como elementos centrais da
atencdo em saude (Angerami-Camon, 2003; Tonetto; Gomes, 2007).

Em contextos neonatais, a Psicologia Hospitalar assume papel estratégico ao
acompanhar familias diante da interrupcdo ou ameaca do projeto de vida
representado pelo nascimento e morte de um filho precocemente. Nos cuidados
paliativos neonatais, a psicologia constitui-se um eixo transversal, pois atravessa
continuamente os diferentes tempos, cenas e sujeitos do cuidado com bebés, pais,
familiares e equipe, ocupando lugar central nos cuidados. O psicélogo atua como
mediador das rela¢des entre equipe, bebé e familia, acompanha as decisdes clinicas
e éticas, sustenta processos de comunicacao dificil (méas noticias, tomada de
decisédo), acompanha, acolhe e reconhece os afetos que circulam e a elaboracao
das experiéncias de sofrimento, perda e incerteza (medo, culpa, luto, esperanca) e
opera na interface entre o técnico e o sensivel, entre o instituido dos protocolos e o
instituinte das experiéncias singulares.

Ainda que nem sempre se efetive de maneira homogénea nos servicos, 0
trabalho do psicélogo hospitalar em cuidados paliativos pode ser compreendido
como um campo que se orienta pela composicdo com o0s demais saberes,
produzindo cuidado com 0s usuarios, e ndo sobre eles

Mesmo que frequentemente enunciado como diretriz, o trabalho do psicélogo
hospitalar em cuidados paliativos ndo se da de forma estavel ou garantida. Ele se
tece no entre, em meio a forcas que disputam o cuidado: protocolos, hierarquias,
tempos institucionais e a insisténcia de um modelo biomédico que, muitas vezes,
captura e reduz a experiéncia. Produzir um cuidado com — e nao sobre — o0s
usuarios ndo é ponto de partida, mas algo que precisa ser continuamente inventado,

sustentado e, por vezes, defendido no cotidiano. Como sinalizamMerhy e
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Franco(2008), é nesse plano micropolitico que o trabalho em saude ganha
espessura: nos encontros, nas brechas, nos desvios, onde normas séo tensionadas
e outras formas de cuidar podem emergir — ainda que de modo instavel e
provisorio. Nesse cenario, a producéo do cuidado se da nessas brechas do cotidiano
institucional, onde se atualizam modos distintos de operar. Ha trabalhadores mais
pOorosos aos encontros, capazes de sustentar a escuta, acolher as incertezas e se
deixar afetar pelas experiéncias das familias; e ha aqueles mais capturados por
normativas institucionais, que tendem a reproduzir praticas protocolizadas, com
menor abertura a dimenséo relacional e a producéo de subjetividade no cuidado.

Nos cuidados paliativos neonatais, a atuagao vai se desenhando desde o
anuncio do diagndstico, atravessando siléncios, ambivaléncias e tentativas de
aproximacdo com um bebé cuja vida se anuncia também como finitude. A escuta,
aqui, ndo se oferece como técnica neutra, mas como presenca implicada que acolhe
0 possivel: o vinculo que se constréi, 0 que ndo se sustenta, o que se cala. Ao
mesmo tempo, volta-se também a equipe, que habita esse mesmo campo de
intensidades, frequentemente marcada pelo desgaste e pela dificuldade de nomear
a morte no inicio da vida.

E nesse movimento que a Psicologia Hospitalar passa a operar ndo apenas
no acompanhamento, mas na problematizacdo do préprio cotidiano institucional,
acompanhando e deslocando discursos que silenciam a morte e apagam os saberes
e desejos das familias. Ao sustentar espacos de fala, muitas vezes frageis,
interrompidos, mas ainda assim insistentes, abre-se a possibilidade de um cuidado
que ndo se fecha em respostas, mas que se faz mais sensivel e eticamente
implicado, como propde Kovacs (2014).E nesse ponto que a contribuicdo da
Psicologia Hospitalar ultrapassa a dimensdo estritamente interventiva e se afirma
como pratica micropolitica. Ao problematizar o silenciamento da morte e sustentar
espacos de fala e reflexdo no interior das instituicdes, o psicélogo néo se limita ao
acolhimento do sofrimento, mas tensiona regimes de verdade e formas cristalizadas
de cuidado. Tal movimento pode ser compreendido, em didlogo com Guattari e
Rolnik (2005), como uma atuacéo no plano das forcas que atravessam os modos de
existir e de produzir cuidado. Ao incidir sobre as tramas institucionais, a Psicologia
opera na zona de tensdo entre o instituido, composto por normas, protocolos e
praticas naturalizadas, e o instituinte, entendido como poténcia criadora que emerge

dos afetos, dos desejos e da experiéncia sensivel. Nessa perspectiva, o cuidado
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deixa de ser mera aplicacdo de saberes técnicos e passa a ser reconhecido como
um campo micropolitico de disputas e invencdes, no qual se produzem
deslocamentos nos modos de cuidar, de ser cuidado e de significar a vida e a morte.

Essa tensdo ndo se resolve por oposi¢do, mas se sustenta como condicao de
possibilidade para a invencdo de praticas de cuidado vivas, capazes de responder
as singularidades que atravessam o0s encontros no cotidiano dos servigos de saude.
Nessa direcdo, Guattari e Rolnik (2005) compreendem o instituido como formas de
vida estabilizadas e o instituinte como for¢cas de criacdo do desejo, articuladas a
micropolitica, aos afetos e a producdo da subjetividade. Trata-se de um par
conceitual que opera continuamente na analise das capturas do desejo e das forgas
de invencdo e reinvencao da vida, orientando também o percurso desta pesquisa.

E justamente no entrelacamento dessas forcas, entre o que tende a
estabilizacdo e o que insiste em criar, que se inscreve a vivéncia dos pais diante da
prematuridade e cuidados paliativos. Seus agenciamentos, afetos e modos de
enfrentar essa experiéncia participam da composicdo e modulacdo de si — como
mae, pai e familia de um bebé prematuro —, produzindo formas singulares de se
relacionar com o cuidado e com a prépria realidade vivida. A possibilidade de
aproximagdo com o bebé, no contexto hospitalar, favorece a constru¢éo de vinculos
e a realizacdo de praticas que, em outras circunstancias, ocorreriam apenas apos a
alta. Entre elas, destacam-se os rituais ligados a espiritualidade, como o batismo ou
a apresentacao do bebé a Deus, conforme as crencas de cada familia.

A luz dessa experiéncia, Franco e Merhy (2008) compreendem o instituinte
como poténcia de criagdo que atravessa 0 processo de trabalho, mesmo em
contextos altamente normatizados. O cuidado € produzido quando o trabalho vivo
consegue tensionar o trabalho morto, instaurando uma micropolitica na qual, de um
lado, operam forcas de captura e, de outro, insistem movimentos de invencao de
modos singulares de cuidar. Feuerwerker (2014) amplia essa andlise ao evidenciar
gue o instituinte ndo se restringe ao plano individual, mas depende de processos
coletivos que articulam cuidado, gestdao e formacéo, reafirmando o SUS como
espaco de producdo compartilhada e de reinvencdo permanente das praticas de
saude.

Nesse debate, reconhece-se que a subjetividade opera como produtora de
realidade: o modo singular como cada trabalhador significa o cuidado e o préprio

trabalho agencia diretamente suas praticas em saude (Franco;Merhy, 2013). Assim,
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0 agir em saude ndo se reduz a aplicacdo de protocolos, mas se constitui na
interface entre normas institucionais e os modos de implicacdo dos sujeitos no
trabalho vivo.E nesse horizonte que se insere o campo dos cuidados paliativos
neonatais, um territorio particularmente sensivel da saude, no qual vida e morte se
apresentam de forma precoce, intensa e, muitas vezes, imprevisivel. Sob a
perspectiva cartogréfica, esse campo ndo se restringe ao espaco fisico da UTIN,
mas se configura como um territério existencial, produzido nas relacdes, nos afetos
e Nos acontecimentos que nele se inscrevem.

A neonatologia, especialmente quando atravessada pela abordagem
paliativista, convoca reflexdes éticas profundas sobre o valor da vida e os limites da
intervencao tecnoldgica, deslocando o foco exclusivamente biomédico para uma
perspectiva que reconhece o sofrimento em sua dimensdo ampliada e a familia
como unidade de cuidado (WHO, 2020,2002; Kovacs, 2014). A morte passa a ser
compreendida como processo relacional, vivido e significado coletivamente por
profissionais, maes, pais e bebés.

Nesse contexto em que a morte se anuncia como iminente ou inevitavel,
observa-se que normas e protocolos podem ser tensionados, relativizados ou
mesmo suspensos, abrindo espaco para outras formas de cuidado. Nessas
situagdes-limite, emergem decisbes que dificilmente seriam toleradas ou mesmo
imaginadas em outros setores do hospital. Propiciar a presenca da mae junto ao
bebé durante uma manobra de reanimacdo, por exemplo, desloca fronteiras
institucionais e reconfigura o que é tomado como possivel no cuidado. Trata-se de
um gesto que néo se explica apenas por diretrizes formais, mas que se produz no
calor do encontro, na intensidade da situacdo e na capacidade do trabalhador de
sustentar essa abertura.

Assim, a morte opera como potente analisadora das praticas de cuidado,
tornando visiveis normas, valores e hierarquias frequentemente naturalizadas.
Longe de ser um evento neutro, constitui-se um campo de disputas éticas, afetivas e
institucionais. Dialogando com Merhy (2002), pode-se afirmar que a morte atravessa
o trabalho em saude como forca que convoca implicacdo ética, escuta e invencéo de
outros modos de cuidar, recolocando o cuidado no plano da relagéo.

Nessa dire¢cdo, o conceito de territério, tal como mobilizado no campo da
Saude Coletiva em dialogo com a cartografia, ndo se restringe a uma dimensao

fisica ou institucional, mas refere-se a um territdrio existencial, produzido nas
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relacbes, nos afetos e nos modos de subjetivacdo (Merhy, 2002; Guattari; Rolnik,
2005). A UTIN, nesse sentido, pode ser compreendida como um territorio vivo,
atravessado por normas, tecnologias e discursos, mas também por medos,
esperancas, fragilidades e experiéncias de luto, que se atualizam nos encontros
entre trabalhadores, bebés e familias.Seguindo nessa mesma direcdo, ao
compreender o cuidado como producdo micropolitica situada no trabalho vivo, a
nocao de territorio desloca-se de uma leitura estritamente geografica para assumir
uma dimensédo relacional e existencial, tal como problematizada por Deleuze e
Guattari (1995), e incorporada ao campo da Saude Coletiva por autores comoFranco
e Merhy (2013). Nessa perspectiva, o territdrio ndo se reduz ao espaco fisico onde o
cuidado acontece, mas se constitui como um campo de forcas, atravessado por
relacOes, afetos, saberes e poderes que se atualizam no cotidiano do trabalho em
saude. Na UTIN, esse territdrio se produz no entrelagamento entre tecnologias,
normas institucionais, praticas profissionais e experiéncias dos pais, configurando
um espaco vivo, em permanente construcdo. Assim, compreender o cuidado a partir
do territério implica reconhecer que os modos de cuidar emergem dessas tramas
relacionais, sendo continuamente negociados, tensionados e reinventados no
interior da micropolitica dos encontros.

Os cuidados paliativos neonatais se produzem nesse territério,
reconfigurando-o a partir dos acontecimentos que nele se inscrevem. A introducao
de wuma abordagem paliativa pode desterritorializar praticas centradas
exclusivamente na cura, abrindo espago para outros modos de cuidado nos quais 0
alivio do sofrimento, a comunicacao e a dignidade ganham centralidade.

Essa compreensédo permite sustentar que o cuidado paliativo neonatal ndo se
limita a protocolos ou a uma equipe especifica, mas se difunde pelo servico em
multiplos movimentos, afetando a organizacdo do trabalho, as relacbes entre
profissionais e a experiéncia das familias. Nessa direcao, aproxima-se da nocdo de
rizoma, tal como proposta por Deleuze e Guattari (1995), ao indicar uma forma de
organizacdo né&o linear, sem centro fixo, que se expande por conexdes
heterogéneas e multiplas. Como afirmam os autores, “um rizoma ndo comega nem
conclui, ele se encontra sempre no meio, entre as coisas, inter-ser, intermezzo”
(Deleuze; Guattari, 1995, p. 48-49).

Assim, o cuidado paliativo neonatal pode ser compreendido como um campo

rizomatico, que se produz nas conexdes entre diferentes atores, saberes e praticas,
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atravessando setores, deslocando fronteiras institucionais e produzindo efeitos que
nao se restringem a um Unico ponto do servico, mas seespalham e se reconfiguram
continuamente no cotidiano do cuidado. Nesse plano, o cuidado paliativo neonatal
se configura como uma multiplicidade que se expande por diferentes entradas,
conecta saberes diversos e se reinventa a cada encontro.

Trata-se, portanto, de um cuidado que opera por principios de conexao e
heterogeneidade, ao articular profissionais, familias, tecnologias e afetos, de
multiplicidade, ao n&o se reduzir a uma unidade ou totalidade fechada e de ruptura,
ao abrir linhas de fuga que permitem tensionar protocolos e produzir deslocamentos
no interior das préticas instituidas. Assim, mais do que localizado, o cuidado se
espraia, circula e se reconfigura, compondo um territério em constante variacao,
onde o que esta em jogo nado € a aplicacdo de um modelo, mas a invenc¢ao situada
de modos de cuidar.

Desse modo, a nogéo de territdrio aqui mobilizada articula simultaneamente o
espaco fisico-institucional, a UTIN inserida na maternidade, e o territério existencial,
produzido nas formas de habitar o cuidado. A UTIN configura-se, assim, como um
mundo em permanente tensdo entre a tecnobiomedicina, marcada pela l6gica da
vigilancia e da intervengdo, e a necessidade de acolhimento da vida em sua
fragilidade e finitude. A constituicdo desse territério diz respeito, portanto, aos modos
pelos quais bebés, pais e profissionais se inscrevem nesse espaco, produzindo
sentidos, afetos e possibilidades de existéncia diante da morte iminente.

Nas situacdes de internacdo em unidade neonatal, os pais ndo buscaram o
servico como escolha deliberada; procuraram a maternidade para o nascimento de
seus bebés e, subitamente, véem-se inseridos em um cenério de alta complexidade
tecnolégica e intensa vulnerabilidade. Diferentemente de outros contextos
assistenciais, a entrada na UTIN é atravessada por surpresa, medo e desorientacao,
levando os pais a tatearem o ambiente institucional na tentativa de compreender o
quadro clinico e situar-se frente as informacdes que Ihes séo ofertadas.

Como ja vimos, Merhy (2002) propde que o encontro entre trabalhador e
usuario € mediado por diferentes tecnologias, organizadas como uma “caixa de
ferramentas”, compostas pelas tecnologias duras; as tecnologias leve-duras; e as
tecnologias leves, operando na producdo do vinculo, da escuta e da

corresponsabilizacdo no ato do cuidado.
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No contexto da UTIN, essas trés dimensdes se entrelacam de forma
particularmente intensa. A presenga de ventiladores mecéanicos, monitores e bombas
de infusdo explicita a centralidade das tecnologias duras,enquanto os protocolos
neonatais e diretrizes clinicas expressam o campo das tecnologias leve-duras.
Contudo, € no manejo das tecnologias leves que se abre a possibilidade de
sustentar os pais como protagonistas do cuidado por meio da escuta qualificada, da
oferta de informacdes compreensiveis, da construcao de vinculos de confianca e da
implicacdo ética da equipe. Assim, mesmo em um ambiente altamente tecnificado, o
cuidado ndo se esgota aos dispositivos e saberes instituidos, mas se produz na
micropolitica dos encontros, onde se articulam dimensdes técnicas, relacionais e
éticas. E nesse plano que o cuidado se faz sensivel e se reinventa, evidenciando
que a producdo do cuidado em saude envolve, simultaneamente, a producédo de
vinculos, sentidos e modos de existir.

Nessa direcdo, a nocdo de trabalho vivo em ato, desenvolvida porMerhy
(2002) e aprofundada porMerhy e Franco (2008), permite compreender o cuidado
em saude como producdo que se realiza no proprio encontro entre trabalhador e
usuario, escapando a uma légica estritamente protocolar ou previamente
determinada. Ao atualizar-se no ato, o trabalho vivo carrega uma dimensao de
indeterminacédo e abertura que possibilita a invencdo de modos singulares de cuidar,
mesmo em contextos fortemente regulados como a UTIN.

Ainda que as tecnologias duras e leve-duras organizem e orientem o
processo de trabalho, é no exercicio do trabalho vivo que se produzem escolhas,
negociagdes e deslocamentos que incidem diretamente sobre o cuidado. Essa
compreensao desloca o foco dos dispositivos para os modos de operar dos sujeitos,
evidenciando que é na micropolitica do trabalho que se decide, em ultima instancia,
a qualidade e a dire¢&o do cuidado produzido (Merhy, 2002; Merhy; Franco, 2008).E
nesse campo de forgas, constituido por agenciamentos mdultiplos e instaveis, que o
cuidado se da ndo como execucdo de um plano previamente definido, mas como
producédo situada, atravessada por contingéncias e aberturas. Nessa perspectiva, 0
gue se coloca em jogo nao séo apenas decisdes técnicas ou organizacionais, mas a
irrupcdo de algo que escapa as previsdes e protocolos, desestabilizando arranjos
instituidos.

Nesse territorio, 0s agenciamentos configuram-se como composi¢cdes

provisorios entre elementos heterogéneos, humanos e ndo humanos, técnicos e
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afetivos, discursivos e institucionais, que sustentam e produzem determinadas
praticas de cuidado (Deleuze; Guattari, 1995). No cuidado paliativo neonatal, os
agenciamentos se expressam nas decisfes sobre limites terapéuticos, nos modos
de comunicar o prognoéstico, na organizacdo do tempo da despedida e na
legitimacdo ou negacéo do sofrimento dos pais. Nao sé&o neutros: produzem efeitos
concretos sobre o reconhecimento do sofrimento, definindo quais vidas sao
legitimadas e quais modos de morrer se tornam social e institucionalmente
aceitaveis.

Dentro dessa perspectiva, 0os cuidados paliativos neonatais podem ser
compreendidos ndo como uma etapa linear do cuidado, mas como acontecimentos
gue emergem no territério vivo das praticas em saude. O acontecimento nao se
reduz ao evento clinico — diagnostico, agravamento ou morte —, mas diz respeito
as rupturas, as intensificac6es e aosdeslocamentos que atravessam corpos, afetos,
decisbes e relacbes no cotidiano do cuidado (Deleuze; Guattari, 1995). Como
propde Deleuze (2015), o acontecimento ndo se confunde com o fato empirico, mas
remete as transformacdes e intensidades que se produzem nos encontros,
deslocando sentidos e modos de existir.Nesse sentido, o cuidado paliativo neonatal
pode ser compreendido como um campo em que algo se desloca e se produz nos
encontros, mais do que como a aplicagdo de um modelo previamente dado. No
cotidiano da UTIN, esse movimento ndo aparece como um ideal acabado, mas como
pequenas inflexdes: na forma como uma noticia € compartilhada, no tempo que se
sustenta ao lado de uma familia, na abertura, nem sempre possivel, para incluir os
pais nas decisdes e nos gestos de cuidado. E nesse plano que o cuidado pode
ganhar contornos mais participativos e sensiveis, permitindo que saberes e
experiéncias das familias encontrem lugar, ainda que em meio a tensées e limites
institucionais.Inspirado na filosofia de Deleuze e Guattari (1995), esse movimento
pode ser pensado como devir, ndo como transformacdo linear, mas como
deslocamentos que se produzem nas situacdes concretas, nas intensidades que
atravessam trabalhadores e familias. Na UTIN, isso se expressa quando maes e
pais vao construindo modos possiveis de se vincular com um bebé em condicdes
extremas, a0 mesmo tempo que os profissionais também se veem convocados a
tensionar posi¢coes mais protocolizadas para sustentar outras formas de presenca.
Esses processos ndo se dao de maneira continua ou garantida. Eles emergem de

forma intermitente, por vezes interrompida, dependendo das condi¢cdes do servico e
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da maior ou menor abertura dos trabalhadores. E nesse entre, composto de
aproximacgoes, recuos e tentativas que se produz a transversalidade, entendida, no
campo da analise institucional, como a possibilidade de ruptura de hierarquias
rigidas e de emergéncia de novas formas de enunciacdo e participacdo (Sade;
Ferraz; Rocha, 2013). Assim, é na transversalidade dos encontros que os devires se
atualizam, permitindo que o cuidado paliativo neonatal se configure ndo apenas
como resposta a uma condicdo clinica, mas como espaco de criacdo de outras
formas de presenca, vinculo e significacdo da experiéncia de perda.

E no plano micropolitico do cuidado que essa trama ganha materialidade no
cotidiano da UTIN, por exemplo, nas situagées em que a equipe comunica aos pais
a limitacdo de suporte terapéutico de um recém-nascido sem possibilidade de cura.
Nesse momento, mais do que a transmissdo de uma informacao clinica, produz-se
um acontecimento, no sentido proposto por Deleuze (2015), no qual diferentes
agenciamentos entram em cena: protocolos institucionais, saberes biomédicos,
afetos intensos, crencas familiares e posicionamentos éticos da equipe. O tempo da
conversa, a forma de nomear a morte, a possibilidade de sustentar siléncios ou
acolher o choro dos pais, tudo isso compde 0 encontro e participa da producéao do
cuidado. Dependendo de como se tecem essas relacdes, pode-se tanto reforcar
praticas de silenciamento quanto abrir espaco para a constru¢cdo de um cuidado
compartilhado. E nesse entre, instavel e imprevisivel, que o trabalho vivo em ato,
conforme discutido por Merhy (2002), se efetiva, evidenciando que o cuidado ndo se
reduz a decisdo clinica, mas se produz na micropolitica do encontro, onde se
engendram modos singulares de viver, cuidar e morrer.

Essa cena ndo é isolada, ela revela algo do funcionamento do cotidiano.
Nesse contexto, o cotidiano institucional pode ser compreendido como um campo de
dobras, no qual dimensdes aparentemente distintas intercaladas entre a técnica e o
afeto, protocolo e experiéncia, vida e morte, ndo se opdem, mas se interpenetram e
se coproduzem. Inspirada na nocao de dobra desenvolvida por Deleuze (1991), essa
perspectiva permite compreender que o cuidado se constitui em um movimento
continuo entre interioridade e exterioridade, no qual normas institucionais, saberes
biomédicos e forcas sociais se inscrevem na experiéncia subjetiva de profissionais e
familias.

No cenéario dos cuidados paliativos neonatais, essa dinamica torna-se

especialmente evidente diante da iminéncia da morte, que ndo se apresenta apenas
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como um desfecho bioldégico, mas como uma experiéncia que convoca outras
dimensbes. As crencgas, os rituais, os sentidos atribuidos a vida e a perda
atravessam o cuidado, produzindo inflexdes que escapam a racionalidade técnico-
cientifica e exigem da equipe uma abertura para acolher aquilo que nédo se reduz ao
visivel ou ao mensuravel. E nesse plano que a espiritualidade emerge ndo como um
elemento externo ao cuidado, mas como uma dimensdo constitutiva das
experiéncias de morrer, sofrer e cuidar, operando nas dobras do cotidiano e
tensionando os limites do instituido. E precisamente no atravessamento dessas
dimensdes (éticas, afetivas e espirituais), que a questdo da morte se impde de forma
incontornavel no cuidado em saude.Em um cotidiano atravessado por tecnologias,
relacbes, afetos e disputas micropoliticas, a morte se inscreve como parte
constitutiva da experiéncia do cuidado em neonatologia. Se, por um lado, os
avancos técnicos ampliam as possibilidades de manutencdo da vida, por outro,
tornam mais complexas as situacdes em que a finitude se impde como horizonte
possivel.

Nessa perspectiva, a morte ndo se reduz a interrupcéo biologica da vida, mas
pode ser compreendida como acontecimento, no sentido proposto por Deleuze
(2015), ao atravessar sujeitos, instituicbes e modos de produzir cuidado. Assim, para
compreender as praticas acompanhadas nesta pesquisa, torna-se necessario
deslocar o olhar da morte como fracasso terapéutico para pensa-la como dimenséo
constitutiva da experiéncia humana e das relacdes de cuidado em saude.

No campo conceitual desta tese, portanto, a morte nao € compreendida como
falha do cuidado, limite da técnica ou evento exclusivamente biolégico, mas como
dimensao constitutiva da experiéncia humana e do préprio cuidado em saude. Tal
compreensao exige um deslocamento epistemoldgico importante: da negacdo ou
silenciamento da morte para sua inscricio como acontecimento que atravessa
corpos, relacoes, instituicbes e modos de subjetivacdo, produzindo efeitos nos
modos de viver, cuidar e significar a prépria vida (Deleuze, 2015).

Nessa direcdo, compreender a morte no contexto do cuidado em saude
implica articular diferentes planos analiticos. Se, por um lado, a morte pode ser
apreendida como acontecimento no sentido proposto por Deleuze, ao produzir
deslocamentos nos modos de sentir, pensar e cuidar, por outro, ela se inscreve em
regimes historicos e politicos que regulam a vida e definem as condicbes de sua

gestao, conforme problematizado por Foucault (Deleuze,2015; Foucault, 1988).
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A partir das contribuicbes deMerhy (2002), torna-se possivel compreender
gue os modos de morrer ndo se dao apenas como experiéncias singulares, mas se
produzem no interior do trabalho em saulde, atravessados por dispositivos
institucionais, saberes biomédicos e préaticas que organizam o cuidado segundo
determinadas racionalidades. Nesse plano, a morte ndo aparece apenas como um
acontecimento que incide sobre os sujeitos, mas como algo que se engendra no
préprio cotidiano dos servigos, nos modos de fazer, nas decisbes tomadas e nos
encontros que se sustentam ou se interrompem.

Assim, a0 mesmo tempo que a morte atravessa e transforma aqueles que a
vivenciam, ela também se produz e ganha sentido em contextos situados, onde se
disputam modos de dizer, de cuidar e de sustentar a vida em sua finitude,
evidenciando que morrer ndo é apenas um dado biolégico, mas um processo tecido
nas relacdes, nos gestos e nas possibilidades que se abrem ou se fecham no
cuidado.

Nesse sentido, cabe refletir sobre como a morte foi vivida e significada ao
longo do tempo. A forma como a morte é experimentada, narrada e cuidada nao
permanece estatica, mas acompanha os modos de organizacdo social, osregimes
de saber e as maneiras pelas quais cada época produz sentido sobre a vida e seus
limites.

Na Antiguidade, por exemplo, a morte integrava o tecido da vida coletiva,
sendo vivenciada de modo publico e ritualizado, sem uma cisao radical entre vivos e
mortos (Vernant, 1990). Esse pertencimento da morte a ordem do mundo conferia-
lhe um carater relacional, inscrito nos ciclos da existéncia e da comunidade.

Durante a Idade Média, embora atravessada por fortes referenciais religiosos,
a morte permanecia proxima do cotidiano social. Conforme descreve Aries (2012),
tratava-se de uma morte compartilhada, anunciada e acompanhada, na qual o
individuo mantinha certa participacéo simbdlica em seu proprio morrer. A morte era,
assim, um acontecimento esperado, ainda que carregado de temor, mas nhao
apartado da vida social.

Com a Modernidade, entretanto, observa-se uma inflexao decisiva. O avango
da racionalidade cientifica e da medicina promove um deslocamento progressivo da
morte para 0 campo técnico e institucional. O morrer passa a ser medicalizado,
retirado do espago doméstico e inscrito no hospital, onde tende a ser compreendida

como falha terapéutica e objeto de controle de saberes biomeédicos (Foucault,
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2018;Elias, 2001; Ariés, 2012). Nesse processo, a morte perde parte de sua
espessura simbdlica e relacional, tornando-se frequentemente silenciada ou
invisibilizada no cotidiano das praticas de saude.

E justamente diante desse esvaziamento simbdlico que emergem, no
pensamento contemporaneo, movimentos tedricos que buscam reinscrever a morte
no campo da experiéncia, da relacdo e da producdo de sentido. A filosofia da
diferenca, especialmente em Deleuze (2015) e Deleuze e Guattari (1995), desloca a
compreensao da morte como simples evento terminal, propondo pensa-la como
acontecimento, isto €, como produc¢éo de intensidades, afetos e transformacdes que
atravessam corpos e modos de existir. Nessa perspectiva, a morte ndo se reduz ao
fato biolégico, mas produz efeitos, intensidades e transformacfes nos corpos, nos
afetos e nos modos de existir. Assim, esse referencial oferece um aporte importante
para pensar a morte ndo como ruptura absoluta, mas como acontecimento que se
produz entre corpos, histoérias, territorios e relagfes de cuidado.

Esse deslocamento encontra ressonancia no campo dos cuidados paliativos,
gue tensionam a centralidade do modelo biomédico e a logica de enfrentamento da
morte como fracasso terapéutico. Ao reconhecer a finitude como dimensao
constitutiva da vida, os cuidados paliativos propéem um reposicionamento clinico
que valoriza o alivio do sofrimento, a qualidade de vida e o0 respeito as
singularidades dos sujeitos. Nesse contexto, a morte deixa de ser exclusivamente
um evento a ser combatido e passa a ser acompanhada como parte do processo de
cuidado, demandando escuta, presenca e construcdo compartilhada de sentidos,
recolocando em cena dimensdes historicamente marginalizadas, como a experiéncia
subjetiva, os vinculos e a espiritualidade.

Nessa perspectiva, a morte pode ser pensada ndo apenas como fim, mas
como um campo de forcas que atravessa a vida, convocando rearranjos éticos,
politicos e relacionais.As reflexdes de Despret (2023) contribuem para aprofundar
esse deslocamento ao indicar que a morte ndo se esgota no momento do 6bito, mas
continua a agir nas relagdes, convocando o0s vivos e sustentando vinculos. Ao
inscrever a morte no campo das relacbes que persistem, a autora permite
compreendé-la como acontecimento que reorganiza afetos, produz perguntas e
exige modos de cuidado atentos ao que permanece e insiste para além da perda. No
contexto dos cuidados paliativos neonatais, tal perspectiva torna-se especialmente

potente, uma vez que nascimento e morte podem coexistir no mesmo tempo e
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espaco, demandando da equipe e das familias a construcao de formas singulares de
presenca, despedida e continuidade dos vinculos, ou seja, segundo a autora,a morte
continua a agir, convocando os vivos, sustentando vinculos e exigindo modos de
cuidado atentos ao que persiste e insiste nas relacdes que permanecem (Despret,
2023).

Pensar a morte como acontecimento possibilita deslocéa-la de uma Idgica de
interrupcdo para uma légica de producdo de sentidos, ainda que esses sentidos
sejam atravessados por dor, perda e siléncio. Nesse registro, a morte ndo encerra o
cuidado, mas o transforma: o cuidado passa a se expressar no acompanhamento,
na escuta, na possibilidade de despedida e na construcdo de memoria e historia.

Essa compreensdo ganha espessura no cotidiano da UTIN quando, por
exemplo, diante da iminéncia de morte de um recém-nascido, a equipe organiza,
junto a familia, um momento de despedida. Nesse cenario, o cuidado ultrapassa a
dimenséo técnico-assistencial e passa a se configurar como um espaco de producao
de sentidos, no qual gestos como permitir o colo, favorecer o contato pele a pele,
registrar imagens ou acolher rituais religiosos e espirituais tornam-se centrais. Mais
do que intervencBes pontuais, tais praticas constituem modos de sustentar a
presenca diante da finitude, ativando vinculos e reconhecendo a legitimidade da
experiéncia dos pais. Nesse contexto, a morte opera como acontecimento, no
sentido proposto por Deleuze (2015), ao produzir deslocamentos nos modos de
sentir e cuidar, e, a0 mesmo tempo, como aquilo que continua a agir nas relacoes,
conforme sugereDespret (2023), convocando formas de cuidado que se estendem
para além do momento do Obito. Assim, a cena da despedida revela que, mesmo
diante da impossibilidade de cura, ha uma intensa producéo de cuidado, na qual se
entrelacam dimensdes éticas, afetivas e espirituais, reafirmando o cuidado paliativo
como espago de invengdo de modos de acompanhar a vida em sua finitude.

Essa perspectiva € especialmente potente para os cuidados paliativos
neonatais, nos quais a morte pode estar anunciada desde o diagnéstico. Nesses
casos, o cuidado se produz ndo apesar da morte, mas com ela, exigindo praticas
sensiveis que reconhegcam o tempo curto, o vinculo possivel e a intensidade dos
afetos.

No contexto em que a morte € compreendida como acontecimento que
mobiliza afetos, relagcbes e processos de significacdo, torna-se necessario

considerar também as dimensdes existenciais e simbdlicas que atravessam a
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experiéncia do cuidado. Entre elas, destaca-se a espiritualidade, entendida nao
apenas como expressao religiosa, mas como campo de producgéo de sentidos diante
da vida, do sofrimento e da morte. Nos contextos de cuidados paliativos, a
espiritualidade emerge frequentemente como um recurso mobilizado por pacientes,
familiares e profissionais na tentativa de elaborar perdas, sustentar vinculos e
produzir narrativas que tornem a experiéncia da morte habitavel. Assim, reconhecer
a espiritualidade no campo do cuidado implica ampliar o olhar para além de técnicas
da assisténcia, incorporando os modos singulares pelos quais os sujeitos significam
a existéncia, o sofrimento e a finitude (Puchalski, 2009; Koenig et al., 2012; Kovacs,
2014).

A espiritualidade atravessa a experiéncia do adoecimento e da morte,
mobilizando crencas, valores, afetos e narrativas que auxiliam sujeitos e familias a
elaborar situagcbes de perda e incerteza (Cassell, 2004; Puchalski et al., 2014). Em
contextos da neonatologia, essa dimensédo adquire contornos singulares, uma vez
gue ameaca a vida e se apresenta de forma precoce, abrupta e frequentemente
dissociada das narrativas sociais hegemonicas sobre nascimento, futuro e
desenvolvimento. Nesses cenérios, a espiritualidade emerge inicialmente no plano
individual, atravessando bebés, pais, familiares e profissionais da saude em suas
tentativas de significar a vida e a morte de um recém-nascido.

No nivel individual, a espiritualidade, como nos traz Frankl (2006), pode ser
compreendida como uma experiéncia existencial que se manifesta na busca por
sentido frente ao sofrimento extremo e a possibilidade de perda. Nao se trata de um
contetdo estavel ou previamente definido, mas de um processo vivo, marcado por
afetos, crencas e valoresque se reorganizam continuamente frente as experiéncias
de adoecimento e morte. Aespiritualidade individual pode se expressar em
perguntas sobre o sentido de uma vida breve, na necessidade de despedida, na
esperanca que se transforma ou mesmo na dificuldade de aceitar a finitude. Trata-
se, portanto, de um movimento de elaboracdo que acompanha pais e familiares na
tentativa de sustentar vinculos e produzir significados mesmo diante do irreversivel.

Para além do plano individual, a espiritualidade também pode ser
compreendida, no campo desta pesquisa, como analisador institucional, no sentido
proposto por Lourau (1975). Nessa perspectiva, ela torna visiveis normas, siléncios
e tensbes que atravessam o cuidado nos servigos de saude. Ao emergir nas falas

dos pais, nos gestos da equipe ou nas praticas cotidianas do cuidado, a
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espiritualidade evidencia tanto os limites quanto as poténcias institucionais no modo
como a morte, o sofrimento e a finitude s&o acolhidos ou silenciados no cotidiano
hospitalar. Assim, mais do que expressdo de crenca individual, a espiritualidade
passa a operar como forca analisadora da instituicdo, revelando modos de
funcionamento, resisténcias e possibilidades de transformacao no cuidado.

Assim, reduzir a espiritualidade a interioridade das pessoas implica
desconsiderar seu carater relacional e situado. Conforme aponta Cassell (2004), o
sofrimento humano ndo se limita ao corpo biolégico, mas envolve a inteireza da
pessoa em suas multiplas dimensdes, biografica, relacional, moral, simbdlica. Nesse
sentido, no contexto da neonatologia paliativa, a espiritualidade atinge tanto o plano
individual como o campo das relacfes, produzindo encontros entre pais, bebés e
profissionais de saude. Ela passa a existir no entre, nos gestos de cuidado, nas
palavras ditas e silenciadas, nas decisdes compartilhadas e nas formas de sustentar
a presenca diante da morte. Sob essa perspectiva, o cuidado paliativo em
neonatologia envolve a sustentacdo ética e afetiva de experiéncias de vida e morte
gue sao necessariamente compartilhadas.

Ao ampliar essa compreensédo para o plano coletivo do trabalho em saude, a
espiritualidade deixa de aparecer apenas como um conceito e passa a se insinuar
no proprio modo como o cuidado se faz — nas escolhas, nos siléncios, nos gestos e
nas presencas que se sustentam no cotidiano das equipes. Em dialogo com as
contribuicdes deMerhy (2013), pode-se dizer que, no trabalho vivo em ato, ndo sao
apenas as tecnologias duras e os saberes técnicos que operam, mas também aquilo
que escapa as homeac¢des mais rigidas, compondo as tecnologias leves do cuidado.

Nesse plano, a espiritualidade atravessa o cuidado como experiéncia, por
vezes sutil, por vezes intensamente presente, interferindo nos modos de fazer,
decidir e se relacionar. Ndo se trata, necessariamente, de uma religiosidade
instituida, ainda que ela também possa estar presente, mas de algo que se
manifesta na abertura ao outro, na sustentacdo do sofrimento sem resposta
imediata, naquilo que insiste mesmo diante da finitude. Ao mesmo tempo, reconheco
que essa dimensdo também me atravessa enquanto trabalhadora/pesquisadora,
compondo meu modo de estar com as familias e com a equipe, afetando o que
escuto, o que sustento e até onde consigo ir.

Assim, a espiritualidade pode ser compreendida como uma for¢ca que tensiona

praticas excessivamente protocolizadas, abrindo brechas para modos de cuidar mais
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atentos a singularidade das experiéncias de sofrimento, luto e despedida ndo como
algo dado, mas como algo que se produz e se reconhece nos encontros.

Nessa mesma direcdo, ao considerar a dimensao relacional do cuidado como
atravessada por forcas que escapam as racionalidades estritamente técnicas, €
possivel aproximar essa discussdo das reflexdes deRolnik (2018), que pensa o0s
afetos como forcas capazes de atravessar corpos e coletivos, produzindo modos de
existéncia. Sob essa oOtica, a espiritualidade pode ser compreendida como um
campo de afetos que circula entre pais, bebés e profissionais no cotidiano da UTIN,
ora reforcando préticas instituidas, ora produzindo movimentos instituintes no
cuidado.

Nos cuidados paliativos neonatais, esses movimentos podem se expressar,
por exemplo, na criacdo de rituais de despedida, na flexibilizacdo de normas
institucionais, nos siléncios compartilhados ou na construgcdo de tempos singulares
para que os pais possam elaborar os acontecimentos vividos.

Aabertura a dimensao espiritual reafirma o SUS como espaco de producéo
coletiva do cuidado, no qual formacdo, gestdo e atencdo se articulam, tornando
indissociaveis os processos de trabalho e de subjetivacdo. A partir de uma
abordagem cartogréafica, os conceitos mobilizados neste estudo ndo operam como
categorias prévias aplicadas ao campo, mas como operadores teoérico-praticos que
se engendram no acompanhamento dos processos de cuidado, afirmando o
conhecimento como producao situada, processual e implicada, onde ética, politica e
modos de conhecer se entrelagam.

A abordagem cartografica oferece importantes ferramentas tedrico-
metodoldgicas para acompanhar esses processos, ao compreender o conhecimento
como algo que se produz no préprio percurso da pesquisa e do cuidado. Conforme
propdem Passos, Kastrup eEscdéssia (2015), a cartografia parte da ideia de que o
pesquisador acompanha processos em curso, em vez de buscar representa-los de
maneira estatica. A partir dessa perspectiva, a espiritualidade ndo é tomada como
conceito fixo ou varidvel a ser mensurada, mas como fenbmeno em constante
producdo, que emerge das relacdes, dos afetos e dos territorios existenciais que se
constituem no contexto da UTIN. Tal compreensdo dialoga com a filosofia da
diferenca de Deleuze e Guattari (1995), ao reconhecer que o sentido nao preexiste
as experiéncias, mas se produz nos encontros e nas forgas que atravessam 0s

corpos e os territorios do cuidado.
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E nesse ponto que o plano conceitual encontra o plano da experiéncia. Ao
acompanhar o cotidiano dos cuidados paliativos neonatais, a pesquisa busca
evidenciar os movimentos instituintes do cuidado, as tensfes com o instituido e as
invencdes produzidas nos encontros entre bebés, pais, familiares e profissionais de
saude. O texto, portanto, desloca-se progressivamente do plano conceitual para o
campo empirico, assumindo que as reflexdes ndo sdo neutras, mas atravessadas
por afetos, decisbes éticas e modos de cuidar que se produzem no proprio processo
de trabalho.

Delineado o plano conceitual, a analise dos dados é compreendida como um
exercicio de acompanhamento dos processos de cuidado tal como se produzem no
campo. Em consonancia com a perspectiva cartografica, os eixos analiticos ndo séao
definidos previamente como categorias fixas, mas emergem do proprio movimento
da pesquisa, acompanhando as intensidades, tensdes e deslocamentos que
atravessam o cuidado paliativo neonatal.

Nesse percurso, foram delineados quatro campos analiticos que se
mostraram particularmente potentes para compreender os encontros entre bebés,
pais, familiares e equipe de saude na UTIN: conversacdo, ressonancias afetivas,
ética em rasura e espiritualidade. Esses campos sédo entendidos como forcas que
atravessam 0s encontros e produzem sentidos, orientando decisfes, gestos e
modos de cuidar no contexto dos cuidados paliativos neonatais.

O encontro com familias em cuidados paliativos na UTIN ndo € lido sob a
Otica da comunicacdo, mas sim das conversacdes. Como nos ensina Deleuze
(1992), a filosofia (e aqui podemos estender ao fazer do cuidado) ndo € uma
poténcia. Diferente da ciéncia Biomédica institucionalizada, do Direito ou das
grandes engrenagens do Estado, o cuidado paliativo no limite da vida ndo busca
exercer um poder, mas sim estabelecer uma zona de resisténcia. Deleuze
argumenta que as instancias de poder nada tém a dizer e nada tém a comunicar,
elas apenas impdem ordens. Em contrapartida a filosofia, segundo Deleuze apenas
mantém conversacoes.

A conversagcdo adotada ao invés de comunicacdo constitui um elemento
central nos agenciamentos do cuidado paliativo neonatal, pois é por meio dela que
se constroem narrativas sobre vida, morte, esperanca, desesperanca e limites
terapéuticos. Conforme apontam Ayres (2004) e Merhy(2013), a comunicacdo pode

operar como tecnologia leve produtora de vinculo e corresponsabilizacdo, mas
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também como dispositivo de controle quando reduzida a uma linguagem
estritamente técnica que desconsidera a experiéncia dos usuarios. No territorio
neonatal, a conversacdo se imbrica nos encontros e nas relacdoes que se
estabelecem, produzindo territorios de confianga, acolhimento e sentido ao passo,
que a comunicacdo como informacdo apenas palatavel, pode impor processos de
desterritorializacdo marcados por distanciamentos e silenciamentos.

As ressonancias afetivas atravessam e sustentam 0S encontros e as
relacBese os proprios agenciamentos do cuidado. Inspirada nas leituras de Deleuze
e Guattari (2002) eRolnik (2018), esta pesquisa compreende os afetos como
variagdes na poténcia de agir dos sujeitos, entendidos, a partir da leitura de Deleuze
sobre Spinoza (2002), como forcas produzidas nos encontros que aumentam ou
diminuem a capacidade de existir e se relacionar.

No contexto do cuidado paliativo neonatal, os afetos circulam de maneira
intensa e frequentemente ambivalente, esperanca, medo, culpa, amor, impoténcia,
compondo ressonancias afetivas que influenciam decisGes clinicas, modos de
presenca e praticas institucionais. Assim, os afetos ndo sdo compreendidos apenas
como experiéncias individuais, mas como fend6menos coletivos e situados que se
produzem nos encontros e sao capazes de engendrar efeitos micropoliticos no
cuidado, tensionando, sustentando ou deslocando os modos instituidos de agir.

Outro campo fundamental desta analise é a ética, entendida como plano de
consisténcia que sustenta e atravessa as conversacdes, as ressonancias afetivas e
a espiritualidade. A neonatologia paliativa constitui um territério marcado por tensdes
entre a racionalidade biomédica orientada a preservacdo da vida e uma ética do
cuidado voltada a dignidade, ao alivio do sofrimento e ao reconhecimento dos limites
da intervencdo. Nesse contexto, a ética se produz nos encontros e nas decisbes
compartilhadas entre profissionais e familias, configurando modos singulares de
sustentar o cuidado diante da finitude, apresentando este campo como ética em
rasura, uma ética que ndo se declara pronta, mas que se refaz em cada gesto de
escuta, cada aproximacao, cada siléncio.

A espiritualidade, por sua vez, aparece como campotransversal que atravessa
osterritérios afetivo e relacional do cuidado. Longe de restringir-se a praticas
religiosas, ela € compreendida como experiéncia de producdo de sentido diante da
finitude, do sofrimento e da morte, conforme discutem Cassell(2004) ePuchalskiet

al.(2014). No contexto da neonatologia paliativa, a espiritualidade emerge nas
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tentativas de pais e profissionais de significar a vida breve do bebé, sustentando
vinculos, narrativas e gestos de cuidado que persistem mesmo diante da
impossibilidade de cura.Nessa direcao, as contribuicbes de Despret (2023) permitem
ampliar a compreenséao ao indicar que a morte nao interrompe as relacées, mas as
transforma, convocando os vivos a sustentar modos de presenca, memoéria e
cuidado que continuam a agir. Assim, a espiritualidade pode ser compreendida nao
apenas como busca de sentido, mas como pratica relacional que se produz na
continuidade dos vinculos, mesmo diante da perda.

Dessa forma, o cuidado paliativo neonatal se apresenta, nesta pesquisa,
como processo ético e micropolitico, no qual territérios, agenciamentos,
conversacOes, afetos e espiritualidade se coproduzem no cotidiano da UTIN. Essa
perspectiva permite compreender como, mesmo em contextos de extrema
fragilidade da vida, o cuidado pode sustentar modos de existir marcados pela
dignidade, pela presenca e pela construcao de sentido diante da morte.

Assim, o cuidado paliativo neonatal pode ser compreendido como um territorio
existencial em permanente composi¢do, que se organiza de modo rizomatico, se
atualiza nos devires produzidos nos encontros e se sustenta na transversalidade que
atravessa saberes, afetos e posi¢des, configurando um campo vivo onde o cuidado
se inventa mais do que se aplica.

E a partir desse plano conceitual que se torna possivel acompanhar o que se
produz no cotidiano da UTIN, seguindo os movimentos, as tensdes e as brechas, por
onde o cuidado paliativo neonatal vai se compondo entre invengdes, limites e aquilo

que insiste em escapar aos contornos previamente dados.
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4 AS VOZES DO CAMPO: ENTRE LINHAS E CAMPOS DE FORCAS

O que se apresenta aqui ndo sao categorias fixas, nem eixos rigidos que
organizam a experiéncia a partir de fora. Sdo delineamentos tracados que emergem
do proprio movimento do campo; linhas que se formaram enquanto eu caminhava,
escrevia, sentia e pensava junto com bebés, pais e equipes no cotidiano da UTIN.

Esses delineamentos foram compostos a partir de todo o material produzido
ao longo do doutorado: o diario cartografico, que registrou cenas, hesitacfes e
afecgbes; os poemas, que irromperam quando as palavras comuns nao eram
suficientes; as conversas e discussdes do grupo de pesquisa, em queos sentidos se
construiram coletivamente; e as observacdes que permaneceram inscritas no corpo
antes de se deixarem escrever.A escolha pelo delineamento em vez de eixo € ela
mesma uma escolha ética e metodologica. Um eixo sustenta e organiza; um
delineamento sugere, esboca, deixa bordas porosas. E mais fiel ao que a cartografia
propde: acompanhar processos em vez de classifica-los, seguir intensidades em vez
de enquadra-las.

Assim, a conversacao aparece onde antes se diria comunicacdo, porque o
gue se produziu no campo foi sempre algo mais do que transmissao de informacao:
foi troca, escuta, negociacdo de sentidos, siléncio compartilhado. As precipitacdes
afetivas nomeiam o que os afetos fazem quando chegam de repente, sem avisar;
como chuva, deslocam, molham, transformam o chdo antes mesmo de percebermos
gue o tempo mudou. As negociacdes éticas vivas ocupam o lugar de uma ética que
nao se fecha em principios ou protocolos: ela se produz nos encontros, nas davidas,
nas decisdes que ninguém assina sozinho, no trabalho vivo que insiste em inventar
modos de cuidar mesmo onde o instituido ndo alcanca. E a espiritualidade
permanece ndo como crenca definida, mas como for¢ca que atravessa e reorganiza,
que sustenta sentidos onde a clinica ndo encontra palavras.

Longe de operar como instancias isoladas, esses delineamentos compdem
um campo analitico dinAmico, no qual a palavra dita ou calada carrega afeto, o afeto
convoca uma posicao ética, a ética se atualiza nos modos de escuta e presenca, e a
espiritualidade sustenta sentidos onde o saber técnico encontra seus limites. E
nessa composicao, entre acordes e tensoes, entre o esperado e o imprevisivel que o

cuidado se faz acontecimento.Esses delineamentos séo, portanto, uma cartografia
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pertinente ao campo dos cuidados paliativos neonatais. Nao a Unica possivel, mas a

que este percurso tornou visivel.

4.1 A CONVERSACAO QUE FAZ NASCER 0 ENCONTRO: QUANDO A PALAVRA PRODUZ

VINCULO E TERRITORIO

A primeira forma de conversacéo que se delineia ho campo é aquela que faz
nascer o encontro: acolhe, sustenta, cria condi¢cdes para que pais e equipe possam
construir juntos um caminho diante da irreversibilidade clinica. Trata-se de uma
conversagao que nao encerra, abre; nédo informa, convoca.A primeira pista que se
desenhou no campo foi exatamente esta: a comunicacdo ndo como transmissao de
informacgdes, mas como territério vivo, atravessado por afetos, hesitacdes e escolhas
éticas. Em uma das cenas acompanhadas, a pesquisadora/trabalhadora acompanha
a familia do bebé Joaquim na UTIN. Essa vivéncia foi uma trajetéria de atendimento
paliativo com os pais, onde estava posta a oferta da equipe no que seria um modelo
adequado de cuidados paliativos — 0 que achavamos que seria correto, dentro de
uma perspectiva protocolar. Ao ouvir 0s pais, seguimos em outra direcéo.

Enquanto pesquisadora/trabalhadora, fui atravessada por um incomodo diante
das diferentes visbes que se colocavam na situacao, evidenciando tensdes no modo
de compreender e conduzir o cuidado. Sentia que as histérias ndo convergiam, que
as linhas estavam em sentidos paralelos: a equipe falando em n&o investir
clinicamente no ponto de vista da cura, em minimizar a dor, proporcionar conforto e
falar em morte; os pais, reformando e equipando a casa para receber seu bebé, que
na época ja estava com dois meses. ApGs uma conversa com 0s pais sobre quais
seriam o0s planos deles para com Joaquim, disseram que gostariam de leva-lo para
casa.

Apds o0 encontro com 0s pais, a pesquisadora/psicologa se reuniu com a
equipe dos cuidados paliativos neonatais e fizeram uma reflexao sobre o que os pais
estavam programando para o bebé. E assim foi feito: a equipe ouviu o desejo dos
pais em uma reunido conjunta, sendo sensivel e acolhedora. Os pais foram
orientados pela equipe de saude, foi preparado o acolhimento técnico em casa, € o
bebé morreu aos seis meses, complementando e somando a histéria da familia.

Merhy (2002) denomina esse modo de operar como tecnologia leve do

cuidado, que vem representado por um conjunto de praticas relacionais, entre eles
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aescuta, o vinculo, o acolhimento, e a negociacdo, que ndo se inscrevem em
equipamentos ou protocolos, mas que constituem o nucleo vivo do trabalho em
saude. No contexto da UTIN, a comunicacdo como tecnologia leve ndo € aquela que
explica bem um procedimento; é aquela que sustenta um pai diante da incubadora
sem que seja necessaria nenhuma palavra. E o gesto que aguarda, que no
preenche o siléncio, porque compreende que o siléncio também é linguagem.

Ayres (2004, 2009) aprofunda essa dimensdo ao propor que a comunicacao
em saude é, antes de tudo, um processo ético-relacional: ela ndo apenas informa
sobre o cuidado, ela é o cuidado. Comunicar eticamente implica reconhecer o outro
como sujeito de uma histéria que ndo se resume ao diagndstico, cujos valores,
projetos e modos de sentir devem orientar as decisdes terapéuticas. No contexto
dos cuidados paliativos neonatais, essa proposta € radical: significa que a reunido
em que o0s pais expressam o desejo de levar o bebé para casa ndo € um desvio do
protocolo, mas a atualizagdo mais precisa do que o cuidado pode ser.

Deleuze (1992) nos ajuda a refletir, ao adotarmos a conversacao para colocar
em analise os atendimentos, que no ambiente hipertecnolégico da UTIN, o
profissional de saude e a familia travam uma espécie de guerra de guerrilha contra o
siléncio e contra a frieza das poténcias estabelecidas. A comunicacao seria o termo
da norma, do diagnéstico fechado, do comunicar o 6bito. A conversacédo, por outro
lado, é 0 espaco onde o pensamento e o afeto se movem. Deleuze afirma que certas
conversacdes duram tanto tempo que ndo se sabem mais se fazem parte da guerra
ou da paz. No contexto dos cuidados paliativos neonatais, essa indefinicdo é
constante: as conversas com 0s pais que enfrentam a brevidade da vida de seus
bebés habitam justamente esse limiar. Trazendo para 0 contexto a pratica de
conversar, o clinico ndo apenas comunica um fato, mas entra em uma guerrilha
consigo mesmo, equilibrando a coélera contra a finitude prematura e a serenidade
necessaria para os encontros e acompanhamentos desses familiares. Portanto, esta
tese se afasta da comunicacdo enquanto transmissdo de informacdes para se
debrucar sobre a conversagcdo enquanto exercicio de pensamento e de presenca,
onde 0 que importa ndo é apenas o0 que se informa, mas o que cria no entre-lugar do
dialogo.

Seguindo nessa linha de pensamento,Maturana e Varela (2001[1984])
colaboram ao afirmar que a comunicagéo nao transfere informacé&o, mas coordena

acOes em linguagem: o que dois corpos produzem juntos quando falam nédo é a
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transmissdo de um conteudo, mas a construcdo de um campo compartilhado de
possibilidades de acédo. Na UTIN, isso se traduz na diferenca entre a equipe que
convoca 0s pais para uma reunido a fim de comunicar uma limitacao terapéutica e a
equipe que 0s convoca para construir junto o que ainda é possivel fazer. A
semelhanca formal (uma reunido, uma sala, cadeiras em torno de uma mesa) oculta
uma diferenca ontoldgica: numa, os pais séo receptores; noutra, Sdo coautores.

Assim, as praticas de escuta e acolhimento para uma conversacédo podem ser
entendidas como formas de sustentacdo ética das relacdes de cuidado, uma vez
qgue possibilitam o reconhecimento das subjetividades envolvidas e favorecem a
participacéo dos sujeitos na elaboracéo das experiéncias vividas.

A nocgédo de holding, desenvolvida por Winnicott, amplia a discusséo ao
deslocar a comunicacdo para além da palavra enunciada, compreendendo-a
também como sustentacdo emocional, permanéncia e possibilidade de continéncia
afetiva (Winnicott, 1983).

Winnicott (1983), ao desenvolver o conceito de holding, descreve a fungao de
sustentacdo exercida pelo ambiente em relacdo ao ser que ainda nao pode
sustentar-se sozinho. Transposta para o campo da Psicologia Hospitalar, essa
nocdo permite pensar o cuidado oferecido aos pais que vivenciam o Iuto
antecipatério e a incerteza diante da gravidade do quadro clinico de seus filhos.
Nessa perspectiva, comunicar ndo se restringe a transmissédo de informacfes, mas
envolve oferecer condicbes de sustentacdo emocional capazes de acolher o
sofrimento e favorecer a elaboracdo das experiéncias vividas. Trata-se de
permanecer disponivel diante da dor, sem a pretensédo de preenché-la ou resolvé-la
imediatamente, sustentando um espaco relacional em que novos sentidos possam

emergir.

A mée aceita e desliza a mao pela abertura, com cuidado extremo, e
toca seu bebé, o pezinho, as maos, e tudo o que pode explorar
nesse encontro; por fim seu rosto se aproxima da incubadora e, em
voz baixa, ela diz: 'a maméde chegou meu amor', e canta para ele.
(cena de campo — UTIN)

Nessa cena, a comunicagao que sustenta o encontro desloca-se da dimensao
técnico-informativa para uma abertura relacional. A pesquisadora/trabalhadora néo
oferece prioritariamente explicacdes ou orientacdes, mas a possibilidade de escolha

inscrita em uma pergunta sutil: se a mae desejava abrir a portinhola. Um gesto. Uma
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pergunta que reconhece o desejo antes de antecipar a resposta. Esse é o modelo da
comunicagdo como territério vivo: ndo a que sabe o0 que 0 outro precisa, mas a que
cria condicdo para que o outro descubra o que pode. Foi assim com Joaquim. Foi
assim com algumas familias que atravessaram esse campo durante a pesquisa, e
gue, ao serem escutadas, encontraram no cuidado ndo apenas conforto, mas
coautoria de sua propria histoéria.

Ao lado da conversacado que faz nascer o encontro, 0 campo evidenciou uma
segunda forma: a comunicacdo que paralisa. Ndo a que fecha brutalmente, mas a
que fica suspensa, nem abre nem fecha, deixa os pais em um limbo de sentidos
incompletos, informagdes técnicas que chegam sem territérios de elaboracgéo,
reunides que terminam, mas ndo concluem nada.

Foucault (2018, 2014), ao analisar o nascimento da clinica moderna e os
dispositivos que regulam a producdo dos discursos e dos saberes, permite
compreender como a comunicacdo na UTIN é atravessada por relacdes de forca
gue definem quem tem o direito de falar, o que pode ser dito, para quem e em que
momento. A comunicacdo que paralisa ndo € necessariamente resultado de uma
intencao individual, mas efeito de estruturas institucionais que produzem assimetrias
tdo profundas que os pais, mesmo quando presentes, nd0 conseguem ocupar o
lugar de interlocutores legitimos. Nessa perspectiva, a contribuicdo de Foucault
(1979) em Microfisica do Poder permite ampliar a compreensao dessas dindmicas
ao deslocar a andlise do poder de uma instancia centralizada para as relacbes
cotidianas que atravessam 0s sujeitos e as instituicdes. O poder ndo se exerce
apenas por meio de normas explicitas ou decisdes hierarquicas, mas também por
praticas aparentemente banais, como a circulacdo das informacdes, a definicdo dos
momentos de comunicacado, a utilizacdo de terminologias técnicas e a legitimacéao
diferencial das falas. Na UTIN, esses mecanismos podem operar de modo a
posicionar os profissionais como detentores do saber legitimo sobre o bebé,
enquanto os pais sao frequentemente colocados em uma posicdo de escuta e
recepcado passiva das informacdes. Essa assimetria ndo significa auséncia de
cuidado, mas evidencia como determinadas formas de organizagao institucional
tendem a reproduzir relagcbes em que o conhecimento técnico ocupa um lugar
privilegiado. Como resultado, experiéncias, percepcdes e saberes parentais sobre o0
préprio filho podem ser secundarizados ou desconsiderados nos processos de

decisdo e comunicagdo. A autoridade conferida ao discurso biomédico produz
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efeitos concretos sobre a participagcdo das familias, influenciando suas
possibilidades de formular perguntas, expressar duvidas, compartilhar sentimentos e
participar ativamente do cuidado. Sob essa 6tica, a comunicacdo ndo pode ser
compreendida apenas como transmissao de informacfes, mas como um campo de
disputas e negociacbes no qual se produzem posicbes de sujeito, formas de
pertencimento e possibilidades de participacdo. Quando os pais encontram espacos
para serem escutados e reconhecidos como interlocutores legitimos, deslocam-se,
ainda que parcialmente, as relacbes de poder que historicamente marcaram a
instituicdo hospitalar. A construcdo de praticas comunicacionais dialégicas torna-se,
portanto, uma estratégia ndo apenas de qualificacdo da assisténcia, mas também de
democratizacdo das relacbes de cuidado, favorecendo a constituicdo de um espaco
em que diferentes saberes possam coexistir e contribuir para a atencdo ao recém-
nascido e a sua familia.

Essa dindmica de poder se atualiza nos gestos minimos: no médico que fala
de costas para a mée enquanto examina o bebé, na reunido que comeca pela
comunicacdo do diagnéstico sem qualquer pergunta anterior sobre o que os pais ja
sabem ou sentem, no protocolo que prevé um momento para dar a noticia, mas néo
prevé o tempo necessario para que a noticia seja absorvida. Comunicagfes
inadequadas ampliam o sofrimento familiar e dificultam a construgéo de decisdes
compartilhadas, — né&o porque a informacdo seja errada, mas porque o como ela
chega destroi 0 encontro antes que ele possa acontecer.

A comunicagdo que paralisa tem uma variante especifica nos cuidados
paliativos neonatais: a oferta prematura ou automatizada de possibilidades
simbdlicas (batismo, fotografias, despedida), antes que 0s pais estejam prontos para
habita-las. Uma mée, ao ser questionada sobre o batismo com dois dias de vida da

filha, verbalizou com preciséo o efeito paralisante dessa oferta:

Ndo coube para mim naquele momento, é como se tivessem uma
certeza de que minha filha morreria. Eu sei que existe essa
possibilidade da minha filha morrer, mas existem outras
possibilidades maiores, ela est4 viva nesse momento. (mée-guia —
cena de campo)

Ao antecipar-se com o proprio desejo ou com o protocolo, o profissional
interrompe a escuta e impde uma temporalidade que nao é a da familia. Isso néo é

ma-fé: é o efeito de uma formacédo que treina para oferecer mas ndo para aguardar.
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A distincdo € micropolitica e, ao mesmo tempo, profundamente ética: entre oferecer
possibilidades e acompanhar o tempo em que elas podem ser habitadas ha uma
diferenca que determina se a conversacao produz presenca ou auséncia, vinculo ou
ruptura.

A terceira forma ndo chega a configurar uma conversacéao, pois lhe falta
justamente aquilo que a conversacao supde: porosidade, disponibilidade para o que
ainda ndo tem forma. Aproxima-se, antes, de uma comunicacdo de tipo formal-
protocolar, ainda que ndo se reduza a ela, pois ndo nasce do descuido, mas do
excesso: de certeza técnica, de urgéncia institucional, da impossibilidade de
sustentar o que ainda ndo tem forma. E esse modo que impede o encontro de
acontecer, que fecha o territério antes que ele possa se formar, que interrompe o
gue estava se construindo antes que pudesse ganhar forma.

No campo, essa conversacdo se manifestou em mudltiplas cenas. A equipe
que solicita & mae que aguarde na sala enquanto reanima seu bebé, impedindo-a de
estar presente em um momento que é de sua filha tanto quanto da equipe. A reunido
de cuidados paliativos que apresenta o protocolo antes que o choro dos pais tenha
podido secar. O profissional que vira 0 monitor para que a mée néao leia 0s nimeros,
como se a protecao da informacao equivalesse a protecao do sofrimento.

Foucault (2018, 1963) analisou como o olhar clinico(o regardmédical)
constituiu historicamente um modo de ver o corpo doente que que tende a dissociar
a doenca da experiéncia subjetiva daquele que a vivencia. Na UTIN, esse olhar se
atualiza quando o bebé é primordialmente o caso clinico(a cardiopatia congénita
complexa, a prematuridade extrema, a sindrome rara) e os pais sédo tratados como
acompanhantes do caso e ndo, como sujeitos do cuidado. Essa reducdo nao é
apenas epistémica: ela € comunicacional. Quando o médico fala do bebé sem olhar
para os pais, quando as informacdes sdo padronizadas independentemente do que
cada familia pode ouvir naguele momento, a comunica¢ao impede a conversacao de
nascer.

A literatura internacional sobre comunicagdo em cuidados paliativos
pediatricos e neonatais, representada por autores como Buckman (1992), Contro et
al. (2002) e Feudtner (2007), converge em apontar que 0S erros comunicacionais
mais frequentes ndo sdo de conteudo, mas de timing, de tom e de reciprocidade:
falar antes de escutar, informar antes de perguntar, concluir antes de acompanhar.

Séo falhas que abordam o encontro.
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Merhy (2002) nos lembra que o trabalho vivo em ato,ou seja, o trabalho que
se realiza no encontro singular entre trabalhador e usuéario, € sempre atravessado
pelo risco de captura pelo trabalho morto: os procedimentos, os protocolos, as
normas que padronizam e, ao padronizar, obliteram a singularidade. A conversacao
que impede o encontro € frequentemente o produto desse trabalho morto: ndo a
crueldade do profissional, mas a crueldade do sistema que néo criou condi¢cbes para
que o encontro pudesse acontecer.

E aqui que a Psicologia Hospitalar emerge como eixo transversal
indispensavel. O psicologo na UTIN ndo é apenas o profissional que acolhe o
sofrimento dos pais: € aquele que, na micropolitica do cuidado, acompanha a
conversacao, que percebe quando ela esta fazendo nascer o encontro, quando esta
paralisada e quando esta impedindo que ele aconteca. Sua funcédo nao é terapéutica
apenas no sentido individual: é institucional e politica, no sentido de que produz
deslocamentos nas préticas coletivas da equipe.

A cartografia, como proposta metodologica e ética inspirada em Deleuze e
Guattari (1995) exige que a conversacdo seja acompanhada em seu movimento,
nao em seus produtos. Nao se trata de avaliar se a informacéo chegou corretamente
ao destinatario, mas de rastrear o que a conversacao fez, quais territorios
existenciais ela produziu, quais fechou, quais abriu, quais destruiu.

Nessa perspectiva, a conversacdo ndao € um atributo do profissional nem uma
habilidade que se adquire em treinamentos: € um campo de forcas que se atualiza
em cada encontro de forma singular. O mesmo profissional, com 0s mesmos
recursos, pode fazer nascer um encontro numa tarde e impedir outro na manha
seguinte, tudo a depender do estado do bebé, do estado dos pais, do estado da
equipe, do tempo disponivel, da temperatura do corredor, do choro de outro bebé ao
fundo. A conversacdo é situacional e processual: ela ndo pode ser protocolada
integralmente, porque o protocolo opera com tipos, e cada encontro na UTIN é
singular como um floco de neve, irrepetivel, efémero e, ao mesmo tempo, capaz de
compor paisagens.

Rolnik (2016, 2018), ao propor o conceito de corpo vibratil como condi¢éo de
percepc¢éao das intensidades do encontro, oferece a comunicagdao uma dimensao que
escapa aos modelos verbais e informacionais: a dimensao do afeto que circula antes
das palavras. Na UTIN, a m&e que ancora sua mao na abertura da incubadora antes

de qualquer palavra, o pai que permanece em siléncio na frente do filho e néo
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responde quando chamado, a pesquisadora/trabalhadora que percebe que aquele
momento ndo precisa de mediacado verbal, todos estdo em conversagao com 0 corpo
vibratil, captando e emitindo sinais que o protocolo nédo registra, mas que o cuidado,
guando sensivel, sabe ler.

Essa leitura corporal da conversacdo ndo nasce espontaneamente, ela se
produz na préatica, no acumulo de encontros que ensinaram a perceber antes de
nomear, a sentir antes de interpretar. Exige disponibilidade para afetar-se, para
habitar a incerteza sem apressa-la em direcédo a desfechos ja conhecidos. E nesse
movimento que a conversagcdo nos cuidados paliativos neonatais se inscreve no
campo da ética, ndo porque obedece a normas, mas porque convoca o0 sujeito que
cuida em sua inteireza: sua presenca, sua escuta, sua capacidade de se deixar
atravessar pelo tempo do outro.

Assim, este delineamentondo propde uma caixa fechada — conversacéo boa
versusconversacao ruim —, mas um mapa de forcas que coexistem e se tensionam
no cotidiano da UTIN. Aconversacao que faz nascer o encontro, a conversacao que
paralisa e a que o impede sao tendéncias, ndo categorias estanques. O mesmo
encontro pode comecar se abrindo e terminar paralisado. Uma conversacao que
impede pode, pelo efeito de um gesto ou de uma pausa, se reabrir. O cuidado
cartogréfico é exatamente isto: acompanhar os movimentos, sustentar as aberturas,
perceber as rupturas e, quando possivel, criar condicdes para que 0 encontro possa
produzir algo que nenhum dos sujeitos, profissional ou familia, poderiam prever

s0zinhos.

4.2 RESSONANCIAS AFETIVAS: ENTRE ENCONTROS, CORPOS E PRATICAS

Ao lado da conversacdo, as ressonancias afetivas emergem como forcas
micropoliticas que atravessam e reorganizam o campo do cuidado na UTIN. Medo,
compaixao, indignacdo, ternura e delicadeza ndo se configuram apenas como
experiéncias individuais, mas como movimentos que circulam no coletivo,
produzindo tensdes, reorganizando condutas e modulando as relacdes entre equipe,
bebés e familias. Nessa perspectiva, as ressonéncias afetivas participam ativamente
da producdo do cuidado, influenciando modos de presenca, decisbes clinicas e

formas de aproximacéo ou distanciamento entre 0s sujeitos envolvidos no processo.
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Rolnik (2016) contribui para essa compreensao ao afirmar que os afetos
operam como forcas que deslocam e transformam os territérios existenciais. No
contexto desta pesquisa, tais deslocamentos tornavam-se perceptiveis na dindmica
do campo: na contracdo do ambiente diante do agravamento clinico de um bebé, na
expansao silenciosa que se segue apo6s uma perda ou, ainda, nas mudancgas de tom
da equipe quando emoc¢fes mais intensas atravessavam o cotidiano do cuidado.
Assim, as preciptacdes afetivas ndo aparecem apenas como reacdes emocionais,
mas como elementos que reorganizam o préprio modo como o cuidado se produz e
se sustenta no interior da UTIN. Acompreensao dos afetos como forgcas que
reorganizam préaticas e modos de existir encontra raizes no pensamento de Spinoza
(2009), retomado por Deleuze (2002) no contexto da filosofia da diferenca. Para
Spinoza, os afetos ndo sdo estados interiores passivos, mas variacfes na poténcia
de agir do corpo: cada encontro entre corpos pode aumentar ou diminuir essa
poténcia, produzindo alegria ou tristeza como modulacdes da capacidade de existir e
se relacionar. O afeto, nessa perspectiva, €, antes de tudo, um acontecimento
relacional que se produz no entre dos corpos em contato e ndo, como propriedade
de um sujeito isolado.Transposta ao cotidiano da UTIN, essa concep¢ao spinoziana
ilumina o que se observa nas cenas de cuidado: o encontro entre a méae que desliza
a méo pela portinhola da incubadora e o bebé que repousa sob o calor artificial ndo
€ apenas um gesto de afeto no sentido corriqueiro, mas um acontecimento que
aumenta ou diminui poténcias — da mae, do bebé, da equipe que o testemunha. Do
mesmo modo, a reunido de cuidados paliativos, ao comunicar o limite terapéutico,
produz ressonéancias afetivas que diminuem poténcias de agir, convocando a equipe
a sustentar, nos gestos e na presenca, outras formas de aumento de poténcia: o
acolhimento, a escuta, o tempo oferecido ao siléncio. E nesse sentido que as
ressonancias de afetos se tornam dispositivos micropoliticos do cuidado, ndo como
emocOes a serem gerenciadas, mas como for¢as que atravessam corpos e relacoes,
modulando o préprio campo do cuidar e do morrer.

A morte convoca deslocamentos, 0 processo de morrer € movimento, 0
cuidado paliativo também €& movimento. A morte em neonatologia abraca o cuidador
e os familiares. E um encontro que n&o alivia, que provoca interacdes e trocas, que
oferece ou gera revisao e novos olhares para quem se coloca em movimento, para
guem foge e para quem néo foge. Acompanho e sigo acompanhando o processo de

morrer, no lugar de pesquisadora/trabalhadora, quando o caminho ndo é mais
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curativo e sim o cuidado na expressdo maxima do que pode ser uma poténcia do
viver até morrer.

Entramos naUTIN ndo pela porta do método, mas pelo movimento dos
encontros e dos afetos. Foi ali, entre o som continuo dos monitores e o siléncio
pesado das familias, que a cartografia seguiu seus movimentos. Nao existem
respostas, apenas a sensacao de que algo pulsa: uma tenséo entre vida e morte,
cuidado e impoténcia, palavras e siléncios.

A unidade neonatal € um territério marcado por ressonancias afetivas
intensas e experiéncias desafiadoras, principalmente durante a travessia nos
cuidados paliativos, em relacdo a vida que resta e ao fim de vida. Ha uma questao
inalienavel: os pais terdo que passar, ninguém passara por eles. Como fazer o corpo
da mée e do pai sair vivo, ou seja, poder sobreviver diante da iminéncia da perda —
a perda do filho, da alegria, da expectativa, do sono, da fome? Pois o corpo do bebé
vai sair morto.

E nesse territorio que a historia de Verd e Liz se inscreve, ndo como
ilustracdo, mas como analisadora das forcas que atravessam o cuidado paliativo
neonatal e dos modos pelos quais as preciptacdes afetivas reorganizam préticas,
relacdes e posi¢coes dentro da UTIN.

Verd ja tinha uma longa caminhada de internacdo com sua bebé na UTIN. Liz,
além de possuir uma sindrome rara, nasceu prematura. Mde e filha haviam
construido ali um territério proprio — feito de presenca diuturna, de aprendizados
sobre monitores e sinais vitais, de vinculos tecidos no tempo lento da internacao.
Verd era uma mae muito presente, que ja havia aprendido o que 0s monitores
dizem.

Em um dos dias de acompanhamento, Liz apresentou uma parada
respiratéria e precisou ser reanimada. A equipe solicitou que Veré aguardasse na
sala de pais. Mas Verd pegou uma cadeira e sentou no saldo em um local que nao
atrapalhava a equipe em sua rotina, mas de onde estrategicamente conseguia ver
sua filha. A equipe chamou a psicologa, que avalia essa convocacdo como uma
tentativade retirar a méae dali. Ao se aproximar, a pesquisadora/trabalhadora se
deparou com mais duas maes que ja estavam ao lado de Verd, oferecendo apoio
espontaneamente.

Ver6 ndo saiu. E sua permanéncia, silenciosa, estratégica, afetiva, produziu

um deslocamento no campo. Esse gesto de deixar a mae ali, ainda que a distancia,
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vendo sua filha, reposicionou a relacao e reafirmou o bebé como sujeito e a familia
como parte do cuidado. A equipe ndo falou sobre isso apds a reanimacgdo. Mas algo
havia se movido.

Rolnik (2016) descreve o corpo como um territorio vibratil, cuja sensibilidade
permite captar movimentos sutis do viver, mesmo em situagbes de extrema
vulnerabilidade. O corpo de Verd, naquela cadeira, era exatamente iSso: um corpo
vibratil que se recusava a ser deslocado para fora da cena, que insistia em
permanecer no campo de visdo da filha porque saber, mesmo sem poder intervir,
era também uma forma de cuidar.

Merhy (2002) nos lembra que as tecnologias leves — vinculo, escuta,
presenca — modulam a producdo do cuidado de forma decisiva. O que Verd
exerceu ali ndo foi desobediéncia: foi uma tecnologia leve produzida pelos proprios
pais, uma micropolitica do afeto que tensionou os protocolos e convocou a equipe a
repensar quem pertence ao espaco do cuidado.

Passados alguns dias, Liz apresentou outra parada respiratoria. Dessa vez, a
bebé estava em um box reservado, o que dificultou ainda mais a aproximacao de
Verd. O que se seguiu foi um movimento de vai e vem constante da made — a
pesquisadora/trabalhadora se posicionou ao lado dela, acompanhando o que estava

ocorrendo.

Uma equipe de profissionais se empenhava na reanimagdo. A mae
em prantos dizia: 'passei a manhé toda com a Liz no meu colo, se
acontecer algo ndo vou aguentar.' A equipe vira o monitor para a mae
nao poder acompanhar os nUmeros. Ela continua andando pelo
corredor, entra na sala dos pais, senta, se levanta, chora, reza. Esse
tempo ndo é medido — sdo situacdes se encavalando. (cena de
campo — UTIN)

No meio dessas emocgbes vividas junto com  Vero, a
pesquisadora/trabalhadora sente a fragilidade, a impoténcia, o sofrimento. Conhecia
aquela mae ha bastante tempo. Pensa na tristeza dela em perder seu bebé. E entéo,
em um curto momento de siléncio entre os vai e vem de Verd a sala de pais, surge
um pensamento: perguntar se ela gostaria de falar com seu bebé durante o

processo de reanimacao.

Na mesma hora ela cessa o choro, se levanta, e eu a acompanho até
0 box de Liz. Comunico a equipe que estava reanimando — muitas
pessoas em volta do berco — e digo: 'pessoal, a mée veio falar com
sua filha.' Verd se aproxima: 'Liz, a mamae esta aqui, fica bem, seja
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forte." Deu uma pausa, e continuou falando com sua bebé. A equipe
assentiu e continuou seu trabalho. E aos poucos Liz voltou para sua
respiracéo e seu ritmo cardiaco. (cena de campo — UTIN)

Essa cena nao se deixa capturar por nenhum protocolo. Ela acontece no
intervalo entre o que pode ser previsto e 0 que irrompe como necessidade singular.
A pergunta que a pesquisadora/trabalhadora fez a Verd néo foi planejada, emergiu
das ressonancias dos afetos, da escuta acumulada, do tempo compartilhado. E foi
exatamente essa qualidade do gesto que nasce do encontro que a tornou possivel e
necessaria.

N&do podemos deixar de mencionar que situacbes como essa exigem do
profissional uma capacidade subjetiva e sensivel de perceber o momento clinico,
emocional e ético da situacdo. Poderiamos fazer isso com todas as maes? Essa
pergunta ndo tem como ser respondida. O que se sabe é que, para Verd, foi
necessario dizer suas palavras para sua bebé, pois se o desfecho tivesse sido a
morte, ela estaria com sua filha até o final.

Despret (2023) afirma que, se nao cuidarmos dos mortos, eles morrem de
fato. Aqui, num deslocamento dessa proposicdo, pode-se dizer: se nao
sustentarmos 0s vivos em sua necessidade de presenca, algo do vinculo também
morre antes do tempo. A ética se atualiza no modo como cada profissional sustenta
o limite sem retirar dos pais o direito de sentir, perguntar e permanecer.

A contribuicdo de Rolnik (2016) para compreender as ressonancias afetivas
nos cuidados paliativos é especialmente potente, ao deslocar a nocdo de relagéo
para o campo das forcas que atravessam o0s corpos. Para a autora, o0 vinculo ndo se
reduz a um laco afetivo estavel, mas é um processo ético de disponibilidade, no qual
cada encontro convoca a abertura para ser afetado e para afetar o outro. No
contexto da neonatologia, especialmente quando se trata de bebés com doencas
ameacadoras a vida, essa perspectiva amplia a compreensdo da pratica clinica: o
cuidado ndo acontece apenas na dimensdo técnica, mas na capacidade da equipe
de sintonizar-se com a vulnerabilidade, os gestos minimos e os modos singulares de
existir do recém-nascido e de sua familia.

"Nao quero faca nem queijo: quero a fome" (Prado, 1991, p. 23).Trazer a

fomee ndo os instrumentos € uma imagem precisa do que a cartografia exige do
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pesquisador: ndo a neutralidade asséptica® de quem observa de fora, mas o risco de
sentir de dentro. O corpo da pesquisadora/trabalhadora ndo é suporte neutro do
olhar cientifico; € territério vibratil, no sentido de Rolnik (2016), que registra
intensidades, guarda marcas e produz conhecimento a partir do que foi capaz de
sentir e sustentar. Cada cena acompanhada na UTIN deixou rastro nesse corpo, ndo
como acumulo de trauma, mas como sedimentacdo de uma sensibilidade que
orienta as escolhas, os gestos e as decisdes no campo.

Essa sensibilidade, porém, ndo se instala de uma vez. Ela se forma no
percurso, nos encontros repetidos com o sofrimento, com a morte, com a alegria
improvavel que também habita a UTIN. E € nesse percurso que emerge uma
pergunta que a cartografia ndo deixa escapar. o que faco com o que isso faz em
mim?

O olho vé, a lembranca revé, e a imaginacéao transvé. (Barros, 2010,
p. 75)

Ao assistir ao filme Snowflakes (McGuire, 2024), fui atravessada por uma
imagem que ndo me largou mais. Teagan, a fotdégrafa protagonista, dedica sua vida
a capturar flocos de neve. Embora todos compartihem a mesma geometria
cristalina, cada floco € absolutamente Unico, sua forma final depende da
temperatura, da umidade, do percurso percorrido até pousar. Nenhum se repete.
Nenhum pode ser antecipado. A fotografa ndo controla o floco: ela se dispbe a estar
presente no momento exato em que ele cai, com o olhar atento ao que nao voltara a
existir daquela forma. E é justamentenessa disponibilidade radical para o irrepetivel
que reconheci algo do meu préprio lugar na UTIN.

Também aqui, cada encontro é singular. Cada bebé, cada familia, cada cena
de cuidado se produz sob condi¢des Unicas, variando conforme as ressonancias
afetivas em circulagdo, o tempo da internacdo, o momento do luto;como a
temperatura e a umidade que moldam o floco em queda, as ressonéncias afetivas
moldam os encontros. Nao ha protocolo capaz de antecipar o que emerge em cada
encontro, assim como ndo ha modelo que preveja a forma de cada floco. O que se

exigiu de mim, como pesquisadora/trabalhadora, ndo foi o controle, mas a

*Asséptica: no contexto da salde, refere-se ndo apenas as praticas de controle de contaminacao e
manutencdo da esterilidade, mas também a producdo de ambientes regulados por protocolos
técnicos e normativos. Na perspectiva cartogréfica, o termo pode ainda remeter as tentativas
institucionais de neutralizacdo dos afetos, dos encontros e das intensidades presentes nas relacdes
de cuidado
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disponibilidade de estar presente, com 0 corpo inteiro, com os sentidos abertos no
instante em que algo singular se apresenta e, ao ser tocado, jA comeca a se
desfazer.

Reconhecer isso implicou admitir que meu corpo ndo era suporte neutro do
olhar cientifico. Cada cena acompanhada na UTIN deixou rastro nesse corpo, nédo
como acumulo de trauma, mas como sedimentagdo de uma sensibilidade que foi
orientando gestos, escolhas e decisdes no campo. E nessa encruzilhada entre o
sentir e 0 agir que as ressonancias afetivas se tornam, para mim, instrumento de
pesquisa e de cuidado.

No ambiente da UTIN somos atravessados constantemente por emocdes
intensas: tristeza, impoténcia, empatia, compaixao, culpa, amor e angustia. A grande
aprendizagem nessa caminhada foi a descoberta da presenca, de sentir junto e se
afetar com as histérias de dor, perda e resisténcia.

Lidar com a morte de um bebé é uma experiéncia transformadora. A
pesquisadora/trabalhadora se depara com familias despedacadas pelo Iuto
antecipado, profissionais emocionalmente sobrecarregados, ambientes marcados
por siléncio, choro, esperanca e despedida. Esses encontros transformam o olhar de
guem pesquisa sobre a vida e a morte, o tempo e o cuidado.

Rolnik(2016) descreve os afetos ndo como estados interiores fixos, mas como
forcas que irrompem nos encontros e atravessam 0S COrpos antes mesmo de
encontrarem nome ou forma. E nesse plano, anterior & consciéncia, anterior a
palavra, que 0 corpo registra o que acontece: contrai, hesita, avanca, recua. Na
UTIN, esse atravessamento se torna visivel nas cenas acompanhadas de modos
muito concretos. O corpo do profissional que se aproxima devagar, ajustando o
préprio ritmo ao ritmo fragil do bebé&, como se algo nele soubesse que a velocidade
seria invasdo. A mao que se estende com cautela extrema, ndo como gesto técnico,
mas como resposta a uma forca que convoca O contato, a presenca, O
reconhecimento daquela vida. O choro silencioso que atravessa a equipe apos a
morte de um bebé, sem que ninguém precise dizer nada, porgue 0S COrpos ja
sabem, ja carregam, ja foram afetados antes de qualquer elaboracao.

Esses movimentos ndo sao reacdes individuais: sdo efeitos de um campo de
forcas que circula entre os corpos presentes, reorganizando posturas, ritmos,
distancias e modos de estar. O corpo que se dobra sobre a incubadora ndo é o

mesmo que entrou na unidade no inicio do turno; algo nele se deslocou, se
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reconfigurou no contato com aquela cena. E isso que Rolnik (2016) nomeia como
corpo vibratil: a capacidade de ser atravessado pelas intensidades do mundo e de
se transformar nesse contato, sem que Oprocesso passe necessariamente pela
mediacao racional.

A cartografia, nesse sentido, ndo se limita a observar osafetos de fora, como
guem descreve fendmenos externos. Ela os acompanha de dentro, reconhecendo
que a pesquisadora também é um corpo que vibra, que se move, que € movido.
Sentir como os afetos configuram modos de comunicar e decidir €, antes de tudo,
reconhecer que comunicar e decidir também acontecem nos corpos, no tom de voz
que suaviza sem que se escolha suavizd-lo, na pausa que se abre porque algo no
encontro pede siléncio, na aproximacgao que se faz possivel porque o corpo do outro
sinalizou, de algum modo, que havia espaco.

A pesquisadora/trabalhadora que acompanhou Ver6 nas duas cenas nao
estava apenas observando: estava sendo atravessada. O pensamento que emergiu
de convidar Verd a falar com Liz durante a reanimacdo nasceu de um afeto
acumulado em tempo de presenca compartilhada. Merhy (1997) nos lembra que o
trabalho vivo em ato se faz em um campo de decisdes que nunca sao totalmente
protocolaveis, exigindo do profissional a ética do encontro e da abertura ao outro,
sobretudo quando o inesperado convoca modos sensiveis de cuidado.

Nessa clinica, sustentar-se como profissional ndo significa blindar-se do
sofrimento;significa aprender a habita-lo sem ser consumido por ele. E nessa tenséo
que as ressonancias afetivas se tornam forcas de cuidado: ndo quando € suprimido,
mas quando é reconhecido, nomeado e colocado a servico do encontro. Como
aponta a cartografia de Deleuze e Guattari (2002), o pesquisador ndo esta fora do
campo, esta nele, sendo feito e refeito por ele a cada encontro.

Nesse sentido, a clinica paliativa € também uma clinica da criacdo. Merhy
(2002) nos lembra que as tecnologias leves, como o vinculo, a escuta, a
comunicacao e a ética, modulam a producado do cuidado de forma decisiva, criando
territérios de subjetivagdo que permitem que cada corpo encontre sua maneira
singular de estar no mundo, ainda que brevemente. E que cada profissional
encontre, também, sua maneira singular de seguir depois de cada morte, depois de

cada despedida, depois de cada Liz.
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4.3 NEGOCIACOES VIVAS NO LIMITE DA VIDA: A ETICA EM RASURA

N&o existe caminho certo para fazer uma coisa errada,nem caminho errado
para fazer uma coisa certa. Parafraseando Merhy (2002), existe o0 caminho que se
abre no encontro.

No campo dos cuidados paliativos neonatais, caminhar com a ética exige um
deslocamento: do protocolo para o encontro, da norma para a negociacdo, do
instituido para o que ainda esta por se fazer. Nao se trata de abandonar o rigor, mas
de reconhecer que, diante de corpos tdo pequenos e de situacdes tao limitrofes, o
rigor precisa aprender a se dobrar, a escutar antes de decidir, a hesitar antes de
concluir.

A ética, aqui, ndo se apresenta como conjunto de prescricbes a serem
aplicadas em situac6es-limite. Ela se produz no préprio limite, no calor do encontro,
na tensdo entre o que é clinicamente possivel e o que é humanamente suportavel. E
pratica viva, situada, permanentemente negociada e, por iSSO mesmo,
permanentemente inacabada.

Essa compreenséo aproxima-se da proposta de Merhy (2002), que destaca a
centralidade do trabalho vivo, as negociacdes, tensdes e pactuacdes entre
profissionais, familias e tecnologias, e reivindica o uso das chamadas tecnologias
leves do cuidado como elementos éticos que organizam a pratica clinica. Rolnik
(2016) complementa essa perspectiva ao oferecer uma sensibilidade teérica para
pensar 0 sujeito neonatal como um corpo vibratil, isto €, um corpo sensivel as
intensidades dos encontros e as micropoliticas do encontro, cuja escuta e
reconhecimento tornam-se imperativos éticos numa clinica que respeite a
singularidade e os valores familiares.

A bioética, como campo de saber, nasce precisamente dessa tensdo. Ao
propor principios como autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia e justica,
Beauchamp e Childress (2002) oferecem um arcabouco que busca orientar decisdes
em contextos de alta complexidade moral. Esses principios ndo sao, contudo,
algoritmos, séo balizas que precisam ser interpretadas, negociadas e, muitas vezes,
colocadas em conflito umas com as outras no interior de cada situagdo singular.
Pessini (2004) aprofunda essa compreensdo ao afirmar que a bioética, nos

contextos de fim de vida, ndo pode prescindir de uma escuta sensivel ao sofrimento
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humano, uma escuta que reconheca, nas margens do curavel, a dignidade do que
ainda pode ser vivido.

E nessa margem que a tens&o se instala. Se a bioética principialista oferece
uma gramatica para pensar as decisdes éticas, ela pode, em certos momentos,
permanecer aquém da complexidade micropolitica dos encontros. Merhy (2002) nos
lembra que o trabalho em salde se realiza no encontro vivo entre trabalhador e
usuario, e que € nesse encontro, irredutivel a qualquer protocolo, que o cuidado se
produz ou se fecha. Rolnik (2016), por sua vez, convoca a pensar os afetos nao
como ruido a ser controlado, mas como matéria ética: o que nos afeta no encontro
com o outro é também o que nos orienta, 0 que nos desloca, o que nos impede de
agir por automatismo.

A ética, no campo dos cuidados paliativos neonatais, se produz nos
encontros, nos agenciamentos concretos entre corpos, saberes e afetos, e é
justamente por isso que a micropolitica, tal como proposta por Rolnik e Guattari
(2005), oferece um campo fértil para pensa-la. Se a micropolitica diz respeito as
forcas que circulam nos encontros, as negociacfes que se ddo no plano das
intensidades antes mesmo de se tornarem decisdo deliberada, entdo a ética que
dela emerge pode ser pensada como uma disposicao de criar a partir do que o
encontro convoca, e esse habitar nunca se repete da mesma forma.

Bauman (1997) contribui decisivamente para essa compreensdo ao afirmar
gue a modernidade tentou transformar a moral em cdodigo, delegando a experts e
protocolos a responsabilidade que, por sua natureza, € incondicional e inalienavel.
Para o autor, a responsabilidade moral ndo pode ser cedida, partiihada ou
protocolada: ela emerge precisamente onde os codigos falham, no encontro singular
com o outro, no peso de decidir sem garantias. Nesse sentido, a ética que se produz
no cotidiano da UTIN ndo € a aplicacdo de um principio previamente dado, mas a
construgdo, a cada vez, de um caminhar que reconhece o outro em sua
singularidade e vulnerabilidade.

Butler (2015), por sua vez, aprofunda essa compreensao ao propor que a
ética emerge da precariedade compartilhada dos corpos. Para a autora, reconhecer
que certos corpos sao tornados mais ou menos enlutaveis, mais ou menos
reconhecidos como vidas que merecem ser vividas e lamentadas, jA € uma
operacdo ética e politica. Dar conta de si mesmo eticamente, nessa perspectiva,

implica reconhecer que 0 sujeito ndo é soberano de si, é constituido nas relagdes, é
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opaco a si mesmo, exposto ao outro de um modo que nenhum protocolo pode
antecipar. E justamente essa exposicdo que faz da ética algo que se tece nos
encontros e ndo antes deles.

E nesse horizonte que se inscreve o que aqui se nomeia como ética em
rasura, operacdo que tem seu fundamento filos6fico na nocdo de sousrature
desenvolvida por Heidegger e radicalizada por Derrida (1973): colocar um conceito
sob rasura significa reconhecer sua insuficiéncia sem abandona-lo, manté-lo legivel
sob o risco, em tensdo permanente entre o que ja foi inscrito e o que o encontro
exige reescrever. Etica em rasura, portanto, ndo é auséncia de principios, € a
disposicéo de reescrevé-los a cada encontro, sem apagar o que ja foi inscrito, mas
sem se deixar capturar por ele. E o que se exige, com particular intensidade, quando
a vida que esta em jogo € a de um bebé ainda ndo nascido, e quando a mulher que
carrega esse corpo carrega também o direito e o peso de escolher.

E nesse entrecruzamento de forcas, bioética, micropolitica, afeto e
autonomia,que se inscreve a cena descrita pouco adiante.

Héa algo no corpo que decide antes da palavra. Uma mulher que carrega um
diagnostico no ventre ja sabe, antes de qualquer reunido, antes de qualquer
protocolo, o que quer e 0 que ndo quer. Cabe a equipe aprender a escutar esse
saber, que ndo vem pelo discurso, mas pelo gesto, pelo siléncio, pela firmeza de
guem ja atravessou o impensavel sozinha.

E precisamente nesse territorio onde autonomia e vulnerabilidade se
encontram sem se resolver, que uma cena se apresenta: uma mae, um bebé com
anencefalia e uma equipe convocada a negociar o que nenhum protocolo havia
antecipado.

Uma das cenas que mais intensamente atravessou o campo desta pesquisa
foi o atendimento a uma mée que chegou ao servico com gestacdo avancada e
diagnostico fetal de anencefalia, condicdo incompativel com a vida extrauterina.
Ainda no inicio do pré-natal, havia respaldo legal para orientacdo e realizacdo da
interrupcdo da gestacdo; contudo, esse encaminhamento ndo ocorreu naquele
momento, evidenciando rupturas e descontinuidades no percurso do cuidado.
Quando chegou ao hospital de referéncia, a gestacdo ja ultrapassava o limite
gestacional adotado institucionalmente para a realizagcdo da interrupcdo sem

assistolia fetal. Embora permanecesse amparada legalmente pela possibilidade de
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aborto nos casos de anencefalia, ndo foi possivel realizar o procedimento, uma vez
gue esse servigo nao executa a assistolia fetal.

Diante da possibilidade de encaminhamento para outro servico que realizasse
a assistolia, a mae recuou. Retornou posteriormente, na data programada para
inducdo do parto, ja informada de que a bebé poderia nascer com sinais vitais,
embora n&o sobrevivesse por tempo prolongado em razdo da malformagao
incompativel com a vida. Ao chegar ao servico naquele momento, a mae trazia
consigo ndo apenas a complexidade da decisdo atravessada ao longo da gestacéo,
mas também os efeitos de um percurso marcado por atrasos, limites institucionais,
desencontros assistenciais e pela dificil sustentacdo subjetiva diante da iminéncia da
morte da filha.

O que se seguiu foi um processo marcado por tensdes éticas profundas. A
equipe multiprofissional foi atravessada por afetos os mais variados, recusa em
realizar determinados procedimentos, reflexdes sobre questbes éticas, medo do
desfecho. Como pesquisadora/trabalhadora, percebi que colocavamos nossos
preconceitos antes do desejo da méae. A urgéncia dela em resolver a situacédo, que
vinha da primeira consulta ja esperando internar e realizar a cesarea, revelava, ao

mesmo tempo, sua angustia e sua clareza sobre o que queria.

Ndo quero voltar para minha cidade, é uma cidade pequena, nao
guero passar mal e ter que procurar o servico de la. (fala da
mae/usuaria-guia — consulta ambulatorial)

Beauchamp e Childress (2002), ao sistematizarem o0s quatro principios da
bioética —autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia e justica —, afirmam que o
respeito a autonomia implica reconhecer o direito do sujeito de tomar decisdes
informadas sobre seu préprio corpo e sua prOpria vida, mesmo quando essas
decisfes divergem do julgamento técnico dos profissionais de salde. No caso dessa
mae, sua autonomia ndo era abstrata: estava inscrita em seu corpo, em sua historia,
em sua recusa, e precisava ser reconhecida antes de qualquer intervengéo.

Schramm e Kottow (2001), ao proporem a bioética da protecéao, deslocam o
debate da autonomia individual para a responsabilidade coletiva diante da
vulnerabilidade. No contexto dos cuidados paliativos neonatais, essa perspectiva é
especialmente potente: tanto o bebé quanto a mae ocupam posicoes de
vulnerabilidade; o bebé, pela condi¢céo clinica incompativel com a vida; a mae, pelo
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sofrimento do diagnéstico, pelo isolamento social e pela auséncia de redes de apoio.
Proteger essa mae nédo significava convencé-la a interromper a gestacdo, mas
garantir que sua decisdo fosse sustentada por informacdo, escuta e
acompanhamento continuo.

Gilligan (1982) e Noddings (1984), ao desenvolverem a ética do cuidado
como pratica moral relacional, afirmam que a dimenséo ética néo reside apenas nas
decisbes tomadas, mas nos modos de presenca que as sustentam. Cuidar
eticamente dessa mae implicava responder a ela como ela era com sua historia,
seus medos, seus preconceitos, e ndo como a equipe desejava que ela fosse. Isso
exigiu da equipe um deslocamento: sair da posicdo de quem sabe o que € melhor
para ocupar a posicao de quem acompanha o que €é possivel.

Na cena acompanhada nesta pesquisa, escutar ndo se configurou como um
ato técnico ou protocolar. Foi um gesto de rasura. A equipe precisou desfazer as
inscricdbes ja produzidas sobre aquela made, que chegou tarde, a que queria
interromper, a que mobilizava desconfortos institucionais para entdo encontrar, sob
essas camadas, uma mulher exercendo sua maternidade dentro das unicas
condi¢cdes que Ihe eram possiveis. A conversagdo, nesse contexto, operou como
abertura ética para o reconhecimento de uma experiéncia que escapava aos
enquadramentos prévios.

Sua decisdo de seguir com a gestacdo nao representava negacao da
realidade clinica ou desconhecimento do progndéstico incompativel com a vida. Era,
antes, uma forma singular de produzir presenca e sustentar um vinculo possivel com
a filha. Ao escolher continuar a gestacdo e viver o parto, essa mae também dizia:
esse bebé é meu, e eu escolho como atravessar sua despedida.

Quando a equipe consegue ouvir isso, o cuidado se reorganiza nao por
protocolo, mas por deslocamento. Algo se reescreveu no encontro.

Apés varios encontros e a construgdo cuidadosa de um campo de
possibilidades, feito de conversas, hesitacfes, siléncios e pequenas aproximacoes
com o irreversivel, a familia retornou. A bebé Joana nasceu e compés sua historia
com a da familia durante oito dias, apenas com medidas de conforto, até o oObito.
Oito dias que néo foram fracasso, nem excecao, foram cuidados em sua expresséo
mais viva.

Os pais puderam ficar com ela, acompanha-la, despedir-se. A autonomia da

mae, respeitada e sustentada ao longo de cada encontro, tornou-se a condi¢cao ética
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de um cuidado que reconheceu tanto a vida breve de Joana quanto a dor legitima de
quem a amou. A negociacdo viva no inicio da vida ndo estava nos principios
enunciados, estava no que se abriu quando a equipe aprendeu a hesitar antes de
concluir.

A importancia de uma coisa ndo se mede com fita métrica nem com balancas
oubardmetros. Pode ser aferida com sensibilidade (Manoel de Barros, Memodrias
Inventadas, 2003).

Ha uma voz que, nessas negociacdes, raramente encontra forma de se
pronunciar. Uma presenca que néao fala pela palavra, mas que o corpo enuncia com
o ritmo da respiracdo, com a tensdo dos membros, com o que cede e 0 que insiste.
O bebé. Sua importancia ndo se mede pela duracdo da vida, nem pelo progndstico
inscrito no prontuario. Ela se afere na sensibilidade de quem se disp8e a reconhecé-
lo como sujeito antes mesmo que ele possa reivindicar esse lugar.

Narro a partir do bebé ndo como um sujeito que fala, mas como um campo de
sensacdes que se expressa. Havia um territorio anterior, quente, escuro e ritmado,
um espaco de continuidade, onde os batimentos cardiacos da mde marcavam o
tempo e as vozes chegavam como ecos, compondo uma paisagem sonora e afetiva.
Ali, o corpo se constituia em meio a fluxos, sem rupturas, sustentado por uma
ambiéncia que acolhia e continha.

Em determinado momento, algo se desloca. Uma forca irrompe, interrompe
essa continuidade. O nascimento acontece, ndo como escolha, mas como efeito de
multiplas forcas que atravessam esse corpo em formacdo. A passagem nao é suave:
h& luz, ruidos, manipulagées, intensidades que invadem. O bebé é deslocado de um
territério protegido para outro radicalmente distinto — a Unidade de Terapia
Intensiva Neonatal.

Nesse novo territério, os sons se amplificam, as luzes incidem, os corpos
técnicos se aproximam. O cuidado se produz entre maquinas, maos e protocolos, ao
mesmo tempo que tenta recompor, de outras formas, aquilo que foi interrompido e
que precisa ser cuidado. Trata-se de um processo de desterritorializagdo abrupta,
seguido de tentativas de reterritorializacdo, nas quais o cuidado busca criar
condicbes de sustentacdo para uma vida que comeca em meio a intensidade, a
urgéncia e a instabilidade.

Winnicott (1975), ao propor a no¢ao de espaco potencial, aquele que se abre

entre o bebé e a mae, entre o eu e 0 mundo, oferece uma lente sensivel para pensar
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a UTIN ndo apenas como territorio técnico-clinico, mas como espaco de transicao,
onde o vinculo precisa ser continuamente reinventado diante das impossibilidades.
O espaco potencial, em Winnicott, € o lugar da experiéncia cultural, do jogo, do
simbolismo e da criacdo: € onde 0 sujeito comeca a se constituir em relacdo ao
outro. Transposto para o contexto dos cuidados paliativos neonatais, esse conceito
ilumina as praticas que os profissionais e familias constroem para habitar o intervalo
entre a vida e a morte: o canto da mée ao pé da incubadora, o ritual do batismo, o
carimbo dos pezinhos, o enxoval de saida da maternidade cuidadosamente
escolhida. Esses gestos ndo sdo acessoOrios ou meramente simbolicos, séo
producdes de espaco potencial, formas de sustentar o bebé como sujeito de afeto e
de historia, mesmo quando a vida se anuncia breve.

Em situacGes de diagnostico grave e progndstico limitado, € compreensivel
gue os pais desejem manter seu filho vivo a qualquer custo. Esse desejo nasce do
amor, do Iuto antecipatorio, da esperanca que resiste mesmo diante da
irreversibilidade clinica. E é precisamente nesse espaco entre o desejo dos pais e 0s
sinais do corpo do bebé gue uma das tensdes mais delicadas e menos nomeadas
do cuidado paliativo neonatal se instala.H4 momentos, no entanto, em que esse
desejo téo legitimo quanto devastador pode, sem que 0s pais percebam, sobrepor-
se aquilo que o proprio corpo do bebé comunica. O bebé também fala. Nao pela
palavra, mas pelo ritmo da respiracdo que ndo se estabiliza, pela resposta que néo
vem, pelo corpo que cede onde a intervengao insiste. Escutar essa fala exige uma
disposicdo que vai além do saber clinico;exige a coragem de reconhecer que ha um
sujeito ali, com seu proprio tempo, seus préprios limites, sua propria forma de dizer o
gue € possivel e 0 que ja ndo é.

Ao longo desta pesquisa, nas conversas dificeis com as familias, uma
orientacao foi se consolidando como prética sensivel da pesquisadora/trabalhadora:
lembrar aos pais que o bebé é um sujeito e que ele tem seu préprio tempo de
resposta. Ndo como frase de conforto. Nado como estratégia comunicacional. Mas
como um gesto de negociagéo viva fundamental: o de restituir ao bebé sua condi¢ao
de presenca, de existéncia que se pronuncia, para além do desejo de quem o0 ama e
do saber de quem o trata.

Winnicott (1983), ao desenvolver a nogdo de ser em relacdo, afirma que o
bebé ndo existe isoladamente, ele se constitui no ambiente que o sustenta. Essa

ideia ressoa com o que Deleuze e Guattari (1995) chamam de intermezzo: a
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existéncia que ndo comeca nem conclui em si mesma, mas que se produz sempre
no meio, entre as coisas, no encontro. O bebé, nessa perspectiva, ndo é uma
unidade fechada que o cuidado apenas envolve, ele €, desde o inicio, um ser que se
faz na relacéo, atravessado pelas forcas do ambiente que o acolhe ou que falha em
acolhé-lo.

Mas essa constituicao relacional ndo apaga sua singularidade. Winnicott nos
lembra que ha algo no bebé que resiste, um ritmo préprio, respostas que nado se
submetem inteiramente nem ao desejo parental nem ao protocolo clinico. Rolnik
(2016) nomeia essa dimensdo como corpo Vvibrétil: um corpo que registra
intensidades antes de nomea-las, que sabe pelo gesto, pela tensao, pelo que cede e
pelo que insiste. O bebé fala por esse corpo, e essa fala antecede qualquer palavra,
qualquer diagnostico, qualquer decisao.

Reconhecer isso € mais do que um gesto clinico. E uma negociagéo viva, o
de restituir ao bebé sua condigcéo de sujeito, de presenca singular que se pronuncia
no encontro, sem ser reduzida ao desejo de quem o0 ama ou ao saber de quem o
trata. Como prop6e Winnicott (1975), o ambiente suficientemente bom néo € aquele
que suprime a singularidade do bebé em nome do cuidado, mas aquele que a
sustenta e que deixa espaco para que esse corpo pequeno e fragil siga sendo, a sua
maneira, ele mesmo.

E nesse entrelacamento entre o espaco potencial de Winnicott e o territrio
existencial de Deleuze e Guattari que o bebé emerge ndo como objeto de cuidado,
mas como sujeito de encontro. Uma presenca que convoca, que afeta, que
reorganiza o campo do cuidado simplesmente por existir, mesmo ainda que
brevemente, ainda que em siléncio, mas sempre em expansao.

Noddings (1984), ao afirmar que a ética do cuidado exige responder ao outro
como ele é e ndao como desejamos que seja, oferece um fundamento moral para
essa pratica. Cuidar eticamente do bebé implica, em alguns momentos, sustentar
uma conversa dificil com os pais: a de que o amor néo € suficiente para manter um
corpo vivo quando esse corpo ja comunicou seus limites. Essa conversacdo nao
retira dos pais o direito de desejar, ela os convida a ampliar sua escuta para além do
desejo.

Schramm e Kottow (2001) lembram que a bioética da protecao inclui proteger
o bebé do sofrimento mesmo quando isso contraria 0 desejo de quem o ama. Ha

uma dimensao ética incontornavel nas decisdes sobre limitacdo terapéutica: a de
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que prolongar intervengfes quando o corpo do bebé ja ndo tem condicbes de
responder a elas pode significar, paradoxalmente, ndo cuidar, mas sim impor
sofrimento em nome do amor.

Nas conversacoes neonatais paliativas dificeis, a
pesquisadora/trabalhadoraaprendeu que nomear o bebé como sujeito, chama-lo
pelo nome, falar sobre ele como alguém que também est4d vivendo aquela
experiéncia, que também sente, que também tem um tempo, produz um
deslocamento importante nos pais. N&o retira a dor, ndo dissolve o desejo de manté-
lo vivo. Mas abre um campo de escuta mais amplo, no qual os pais podem,
paulatinamente, incluir na equacéo aquilo que o bebé também comunica. E nesse
campo que as decisbes compartilhadas se tornam possiveis ndo como rendicéo,
mas como forma de amor que aprende a escutar.

Nem sempre, porém, esse campo se abre pelo caminho da palavra. As vezes
ele se abre por um gesto, uma cadeira arrastada para o corredor, um corpo que
recusa sair de perto. E nesses momentos que o protocolo encontra seus limites e a
ética precisa inventar outro caminho.

Quando a equipe solicitou que Verdé aguardasse na sala de pais durante a
reanimacdo de Liz, estava seguindo um protocolo legitimo: preservar o espaco
clinico, proteger a mae de uma cena potencialmente traumatica, garantir a eficiéncia
dos procedimentos. Verd, no entanto, pegou uma cadeira e sentou no corredor de
onde podia ver sua filha.

Ha gestos que ndo pedem permissdo. Que simplesmente acontecem porque
0 corpo sabe, antes da norma, onde precisa estar. Uma mé&e que arrasta uma
cadeira para o corredor ndo esta desobedecendo uma regra. Esta obedecendo a
algo mais antigo, mais profundo, aquilo que nenhum protocolo consegue nomear,
mas que qualquer mae reconhece: a impossibilidade de se afastar quando o filho
esta em perigo.

Foi uma reivindicacdo de negociacdo viva em sua forma mais silenciosa e
mais intensa: a de que ela, como mée, tinha o direito de permanecer proxima a filha,
mesmo a distancia, mesmo sem intervir. Ndo havia palavras nesse gesto. Havia um
corpo que sabia onde precisava estar, e que, ao ndo se mover, estava
reescrevendo, a sua maneira, o que o protocolo havia prescrito.

A equipe ndo soube ou ndo podde responder a essa reivindicacdo naquele

momento. A psicéloga foi chamada para retirar a mae. Mas, ao se aproximar, a
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pesquisadora/trabalhadorase deparou com uma cena que o protocolo ndo havia
previsto: mais duas mées ja estavam ao lado de Verd, oferecendo apoio. O cuidado
havia se organizado sem a equipe, entre pares, entre maes que sabiam, pelo préprio
corpo, 0 que era estar naquele lugar.

Algo nesse momento havia sido rasurado, nao pela equipe, mas apesar dela.
O instituido havia sido tensionado ndo por uma deciséo clinica, ndo por uma diretriz
de humanizacédo, mas por trés mulheres sentadas num corredor, sustentando juntas
o que nenhum protocolo havia ensinado a sustentar. A ética, nesse momento, néo
estava no que foi dito, estava no que permaneceu, N0 que Nao Se moveu, no que
insistiu em ficar. E o cuidado vivo sendo produzido no encontro (Merhy, 2002); o que
aconteceu naquele corredor, a cadeira, as maes, a presenca silenciosa,
transformou-se em cuidado organizado entre as frestas, nas bordas, nos lugares
onde o protocolo n&o alcanca.

Verd era vulneravel, ndo apenas como a made de um bebé grave, mas como
mae-guia que havia construido, ao longo de meses de internacdo, um saber sobre
Liz que nenhum protocolo poderia substituir. Ela sabia ler os monitores. Sabia o que
0S numeros diziam. Sabia, com o corpo, quando sua filha estava em perigo. Exclui-
la da cena né&o a protegia, a isolava.

Gilligan (1982) afirma que a ética do cuidado se faz na responsividade, na
capacidade de responder ao outro como ele se apresenta, e ndo como as normas
preveem que ele deveria se apresentar. Verd se apresentou como uma mae que nao
podia ficar longe. Responder eticamente a isso ndo era cumprir 0 protocolo que a
afastava, era reconhecer que sua presenca, ainda que a distancia, era também uma
forma de cuidar de Liz.

A histéria de Ver6 e Liz era uma historia de longa duracéo, tecida em meses
de presenca, de aprendizado mutuo, de vinculos construidos no tempo da
internacdo. Desconsiderar essa histéria em nome de um protocolo de reanimacao
era, em alguma medida, apagar a narrativa que sustentava aquela relacéo.

A ética, ou negociagfes vivas, como a nominamos ao longo da pesquisa, se
faz no encontro entrelacadas aos protocolos, € a negociagcdo que 0s interroga,
gquando necessario, a partir da singularidade de cada situacdo. Nao ha resposta
pronta para a pergunta: Verd deveria ter ficado ao lado de Liz durante a

reanimacao? O que ha é a necessidade de que essa pergunta seja feita pela equipe,
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coletivamente, depois do evento, como exercicio de reflexdo ética sobre o que se
faz, como se faz e para quem se cuida.

Como aponta Merhy (1997), o trabalho vivo em ato exige do profissional a
negociacao viva do encontro e da abertura ao outro, sobretudo quando o inesperado
convoca modos sensiveis de cuidado. A ética, nesses contextos, ndo se encerra em
decis@es clinicas; ela se tece nas escolhas sensiveis, no tom da voz, na forma de
explicar, no tempo dedicado, na cadeira que uma méae puxa para permanecer perto
de sua filha. E nesse territério de gestos minimos que o cuidado paliativo neonatal

afirma, a cada dia, sua dimens&o mais profundamente humana.

4.4 DO SAGRADO AO CUIDADO: ESPIRITUALIDADE COMO FORGA MICROPOLITICA NA UTIN

Ha perguntas que chegam antes de estarem prontas. Chegam como irrupc¢ao,
como aquilo que Deleuze (2015) chamaria de acontecimento; ndo o fato em si, mas
a forca que ele carrega, o deslocamento que provoca em quem € atingido por ele.

Foi numa tarde de apresentacdo do projeto de pesquisa a um grupo de
estudantes de Psicologia que uma dessas perguntas chegou. O espaco era de
formacao, de escuta, de troca.Um grupo de pesquisadores ainda em constituicéo,
em queo pensamento se fazia coletivo e as certezas eram menos bem-vindas do
gue as duvidas. A pesquisadora apresentava o percurso da pesquisa: a UTIN, os
bebés, as familias, a morte que se anuncia antes mesmo de o bebé respirar o
primeiro ar. Falava de comunicacdo, de afeto, de ética. Até que um estudante do
quarto ano, ainda no meio da travessia de sua prépria formacao, levantou a voz com
uma afirmacdo que tinha o peso de uma pergunta:Acho que seria impossivel
trabalhar nesse ambiente sem ser espiritualizado.

O siléncio que se seguiu néo era vazio. Era denso, habitado. A pesquisadora
sentiu o enunciado pousar no corpo antes de chegar a cabeca, uma daquelas frases
gue afetam antes de serem compreendidas, que produzem deslocamento antes de
produzirem sentido. Rolnik (2016) diria que foi o corpo vibratil respondendo ao que o
campo ainda ndo havia conseguido nomear.

Porque o estudante havia dito, com a franqueza de quem ainda néo aprendeu
a conter o que sente, algo para o qual os protocolos e os campos de for¢cas néo
tinham encontrado palavras. Nao se tratava de religido, ndo se tratava de crenca em

sentido estrito. Tratava-se de outra coisa, daquilo que sustenta um corpo quando ele
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precisa estar presente diante do irrepresentavel,daquilo que permite permanecer,
sem fugir, quando o que se tem a frente € a morte de um bebé e o desamparo de
seus pais.

A fala do estudante nado resolvia nada. Mas abria. Abria o que havia
permanecido implicito no campo, operando nas dobras das cenas, nas pausas entre
as reunides, nos gestos que a equipe faz sem saber exatamente o porqué, como o
padre chamado as pressas para um batismo intradtero, como a mée que cantava
para o filho dentro da incubadora, como a pesquisadora que ficava em siléncio
porque sabia que aguele momento n&o pedia palavra.

A espiritualidade percebeu-se ali, ndo havia chegado a pesquisa como
categoria analitica previamente delimitada; havia chegado como experiéncia viva.
Entrara antes da analise, antes do quadro teorico, antes mesmo de qualquer deciséo
metodoldgica. Entrara pelo corpo, pelos afetos e pelas cenas que insistiam em
escapar as linguagens exclusivamente técnicas do cuidado. Sua presencga produzia
certo desconforto justamente porque tensionava um campo historicamente
atravessado pela hegemonia da racionalidade biomédica, na qual apenas aquilo que
pode ser objetivado, mensurado ou validado cientificamente costuma adquirir
legitimidade académica.

Falar de espiritualidade naquele contexto parecia aproximar-se de um
territério frequentemente silenciado, como se reconhecer sua presenca pudesse
ameacar a neutralidade esperada da ciéncia. Havia um conflito implicito entre a
formacao técnico-cientifica, sustentada por protocolos, evidéncias e explicacdes
fisiopatologicas, e aquilo que emergia nas experiéncias de sofrimento, finitude e
cuidado como necessidade de transcendéncia, ritual, fé, sentido ou conexdo com
algo que excedia o saber da ciéncia. Ainda que a espiritualidade atravesse
cotidianamente familiares, profissionais e pacientes, ela permanecia muitas vezes
relegada ao campo do privado, do subjetivo ou do indizivel.

A fala do estudante funcionou como linha de fuga em relacéo a racionalidade
biomédica dominante, abrindo espaco para outras formas de compreender o cuidado
e a experiéncia da finitude. Seu gesto produziu uma fissura importante: ao falar da
espiritualidade sem constrangimento, ele tornou visivel algo que ja atravessa
silenciosamente o campo havia muito tempo. Ndo como oposi¢do a ciéncia, mas
como dimensao humana que insiste em permanecer mesmo nos ambientes mais

tecnologizados e protocolizados do cuidado.
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Guattari e Rolnik (2005) nos lembram que a micropolitica opera justamente
nesse plano, no das forgcas que circulam antes das formas, no das intensidades que
atravessam o0s sujeitos antes de se tornarem discurso. A pergunta daquele
estudante era micropolitica no sentido mais preciso do termo: ela ndo organizava o
campo, ela o desestabilizava. E foi nessa desestabilizacdo que algo de essencial
pode emergir.Nao como resposta. Como abertura.

Antes de adentrar as cenas que compdem este delineamento, é preciso situar
de onde falo em relacdo ao sagrado e ao espiritual. A cartografia, tal como praticada
no campo da micropolitica do trabalho em saulde, exige que o pesquisador néo
apague sua posi¢cdo, mas a assuma como parte constitutiva do que se produz no
campo (Guattari;Rolnik,2005; Merhy, 2002). Falar de espiritualidade, nesta pesquisa,
n&o é falar de um objeto distante, observado de fora. E falar de um territorio que me
€ intimo, que me constitui e que, justamente por isso, precisou ser continuamente
colocado em analise ao longo do percurso.

Sou atravessada pela espiritualidade, ndo como crenca fixada em dogmas,
mas como modo de habitar o encontro, de sustentar presenca diante do que néo se
explica e de reconhecer forgas que circulam no trabalho vivo e que escapam ao que
a técnica pode nomear. No cotidiano da UTIN, essa dimenséo n&o ficou suspensa
fora do campo: ela esteve ali, compondo meu modo de escutar, de me aproximar
das familias, de suportar o peso de acompanhar a morte no inicio da vida.
Reconhecé-la ndo é um desvio metodologico, € um gesto de honestidade
cartografica, no sentido que Merhy (2002) empresta ao trabalho vivo em ato: aquilo
que se produz no encontro nunca é neutro, e o trabalhador/pesquisadoré sempre
parte do que se engendra.

Nesse momento preciso retomar uma cena pessoal. Sou uma pessoa
espiritualizada. Nao no sentido de uma filiacdo religiosa especifica, mas no sentido
de quem aprendeu e segue aprendendo que o sagrado habita os encontros, 0s
gestos minimos, o respeito intransigente ao tempo e aos valores do outro. Esse
aprendizado nédo veio apenas dos livros ou da formacao profissional. Veio da vida.
Acompanhei minha mae em um percurso de cuidados paliativos, estive com ela nos
momentos em que a cura ja ndo era possivel e em que o cuidado precisava
encontrar outras formas de se dizer. E perdi meu pai de forma subita sem
despedida, sem preparacdo, sem o0 tempo que o0s cuidados paliativos tentam

oferecer. Essas duas experiéncias, radicalmente distintas na forma, me ensinaram
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algo que nenhum protocolo alcanca: que o modo como alguém € acompanhado nos
altimos momentos de vida, ou 0 modo como sua auséncia repentina nos deixa, deixa
marcas que reordenam quem SOmos e como cuidamos.

E com essa historia inscrita no corpo que adentro a UTIN como pesquisadora-
trabalhadora-psicéloga nos cuidados paliativos. E € por isso que, quando observo
uma mae cantar ao ouvido de seu bebé dentro de uma incubadora, quando
acompanho um pai em siléncio diante do filho que parte, ou quando uma méae me
pergunta se uma lagrima sua seria capaz de ressuscitar seu bebé, ndo sou
atravessada apenas pela sensibilidade profissional. Sou atravessada também pela
memoéria de quem ja esteve desse lado da perda. O que fagco com o que isso faz em
mim? Essa €, como afirma Rolnik (2016), a pergunta fundamental da cartografia, e €
ela que continua orientando a analise que se segue.

Situar a espiritualidade como importante recorte do delineamento analitico
implica, antes, demarcar de qual espiritualidade se fala. Os cuidados paliativos,
desde suas formulac¢des fundadoras, reconhecem a dimenséo espiritual como parte
indissociavel do cuidado integral. Ao desenvolver o conceito de dor total (total pain),
Saunders demonstrou que o sofrimento relacionado ao adoecimento e a finitude
ultrapassa os sintomas fisicos, envolvendo também dimensdes emocionais, sociais
e espirituais, ligadas ao sentido da existéncia, as crencas e as relagdes significativas
(Saunders, 1978).

Puchalski et al. (2009) oferecem uma definicdo que tem me acompanhado ao
longo desta pesquisa e que quero trazer aqui ndo como citacdo de autoridade, mas
como interlocucdo. Para a autora, a espiritualidade diz respeito a0 modo como 0s
individuos buscam e expressam sentido e proposito e ao modo como vivenciam sua
conexao com 0 momento presente, consigo mesmos, Com 0S outros, com a natureza
e com o que é significativo ou sagrado. O que me interessa nessa formulacdo é sua
recusa em reduzir a espiritualidade ao religioso. O sagrado, para Puchalski et al.
(2009), é aquilo que sustenta sentido, e sentido pode morar na natureza, num
vinculo, numa memoria, num sistema de valores, numa pratica de cuidado. E
justamente essa amplitude que torna a definicAo potente para pensar o que se
passa na UTIN: ali, o sagrado aparece onde o sentido esta em risco, onde a vida se
anuncia breve e onde nenhum protocolo da conta do que se vive.

E justamente essa amplitude que interessa a cartografia. Ndo se trata de

mapear as crencas ou as praticas religiosas como variaveis a serem catalogadas,
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mas de acompanhar como o sagrado, no sentido de Puchalski et al. (2009), emerge
nas cenas de cuidado: quando uma mée recusa interromper uma gestagcao porque
obebé, ainda que incompativel com a vida, tem uma historia a contar; quando um pai
permanece em siléncio ao lado do filho sem conseguir tocar, mas também sem
conseguir ir embora; quando uma méae-guia transforma sua prépria dor em cuidado
para outros pais. Nesses momentos, algo do sagrado se presentifica, sem precisar
ser nomeado.

Rolnik (2016) nos ajuda a compreender e acompanhar esse movimento. O
corpo vibratil ndo registra apenas o que é visivel ou dizivel, ele capta intensidades
que precedem a linguagem, forgcas que atravessam 0s encontros antes de
encontrarem forma. O sagrado, nesse sentido, ndo € um contetdo que se declara,
mas uma qualidade do encontro que se sente: a densidade de um siléncio
partilhado, o peso de um colo oferecido a um bebé que ja néo respira, a coragem de
uma méae que organiza um culto dentro de uma UTIN porque precisa fazer algo a
mais por seu filho. S&o intensidades que o trabalho vivo em ato, no sentido de Merhy
(2002), ndo consegue capturar inteiramente pelos protocolos, e é precisamente ai,
nessa zona de escape, que a espiritualidade opera como forca micropolitica do
cuidado.

Essa amplitude do sagrado, que néo exige filiagao religiosa, mas reconhece
em cada pessoa uma busca de sentido que merece ser respeitada, encontra
ressonancia em uma tradicdo de pensamento que vem de fora da clinica ocidental,
mas que com ela dialoga com precisdo. Em Uma Etica para o Novo Milénio, Dalai
Lama (2000) propde que a compaixao e a responsabilidade pelo outro ndo derivam
de nenhuma religido especifica, mas constituem uma necessidade humana
fundamental anterior a qualquer crenca, anterior a qualquer protocolo. Para ele, a
verdadeira espiritualidade ndo se define pelo pertencimento a uma tradicdo, mas
pela qualidade da relacdo que estabelecemos com o sofrimento alheio: a
capacidade de reconhecé-lo, de ndo nos esquivarmos dele e de deixar que ele nos
convogue a acompanha-lo.

Essa perspectiva ilumina algo que as cenas do campo revelaram
repetidamente: que, nos cuidados paliativos neonatais, espiritualidade e ética nao
sdo eixos paralelos que ocasionalmente se cruzam. S&o, desde o inicio, a mesma
coisa vista porangulos diferentes. Quando a equipe recua alguns passos para que

uma mae fique a s0s com seu bebé morto nos bragos, esse gesto é
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simultaneamente ético, porque reconhece o direito daquela mée ao seu luto, e
espiritual, porque reconhece o sagrado daquele vinculo que a morte ndo desfaz.
Quando um profissional pergunta, no meio de uma reanimacéo, se a mae quer falar
com sua filha, esse ato é simultaneamente clinico, ético e espiritual. Ndo ha como
separar.

Dalai Lama (2000) chama atencdo para o que nomeia como qualidades
internas essenciais ao cuidado do outro: a paciéncia diante do sofrimento, a
generosidade da presenca, a disciplina de ndo impor ao outro o que néao lhe foi
pedido. Essas qualidades, ele afirma, ndo se ensinam por doutrina,desenvolvem-se
na pratica cotidiana do encontro, na disposicao repetida de colocar-se diante do
sofrimento do outro sem fugir e sem dominar. E exatamente o que a cartografia, com
Rolnik (2016), nomeia como disponibilidade para ser afetado: ndo uma técnica, mas
uma postura ética que se constrdi no corpo, nos habitos, na atencdo continuamente
ofertada.

H4&, nessa convergéncia entre o pensamento de Dalai Lama e a micropolitica
do cuidado proposta por Merhy (2002), uma intuicdo compartilhada: de que o
cuidado genuino ndo se produz por meio de prescricdes, mas por meio de encontros
nos quais o trabalhador ou o ser humano, em termos mais amplos,se dispbe a
reconhecer no outro uma humanidade que € também a sua. Nos cuidados paliativos
neonatais, essa disposicdo é permanentemente testada. A morte de um bebé
desafia qualquer certeza sobre a ordem natural das coisas, sobre o que o cuidado
pode e ndo pode fazer, sobre os limites do saber técnico e da compaixdo humana. E
diante desse desafio que espiritualidade e ética se revelam inseparaveis: ambas
exigem do profissional que ele sustente o encontro mesmo quando ndo ha resposta,
gue permaneca presente mesmo quando a presenca doéi, que reconhec¢a o sagrado
do outro mesmo quando o seu préprio esta sendo colocado a prova.

Essa inseparabilidade atravessa todas as cenas que compdem este
delineamento e ressoa no que foi vivido e analisado no delineamento anterior.
Quando nos debrugcamos sobre a ética como negociacdo viva no limite da vida,
percebemos que ela ndo se sustenta sem algo que lhe dé fundamento mais
profundo: o respeito ao tempo do outro, aos seus valores, ao que é sagrado para
aguela familia naguele momento singular. Nao € possivel negociar eticamente sem
antes reconhecer que o outro carrega um universo de sentidos que n&o nos

pertence e que precisa ser acolhido antes de ser compreendido.
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E a espiritualidade, por sua vez, nao flutua no cuidado paliativo neonatal
como dimensdo etérea ou apartada da préatica.Ela se encarna nos gestos, nas
palavras escolhidas, nos siléncios sustentados, nas decises que se constroem
junto. Sem uma pratica ética que a ancore no encontro concreto, a espiritualidade
corre o risco de se tornar recurso individual, consolo privado, e nédo, forca coletiva de
cuidado.

Dalai Lama (2000) nos ajuda a nomear esta dobra: ética e espiritualidade séo,
para ele, duas faces de uma mesma responsabilidade, aquela que nos cabe diante
de qualquer ser que sofre, independentemente de crenca, protocolo ou hierarquia.
No cotidiano da UTIN, encontrei essa responsabilidade muitas vezes sem nome,
mas sempre reconhecivel: na mao que se estende devagar, na pergunta que espera
resposta sem pressa, na presenca que permanece quando as palavras ja foram
todas ditas.

EDespret (2023) quem nos ajuda a ver essa responsabilidade em sua
dimensdo mais concreta e, a0 mesmo tempo, mais perturbadora. Se o Dalai Lama
(2000) nos convoca a reconhecer o sofrimento do outro como nossa
responsabilidade, Despret vai além: ela nos pergunta o que fazemos com aqueles
que j& ndo estdo. Para a autora, 0s mortos ndo sdo aqueles que ndo existem mais,
mas aqueles com os quais continuamos a nos relacionar. A questdo ndo € se 0s
mortos existem, € como 0s portamos, como permitimos que continuem a agir sobre
nés e sobre 0 mundo.

Essa perspectiva desloca radicalmente o olhar sobre a morte nos cuidados
paliativos neonatais e ressoa profundamente no que acompanhei no campo. A vida
breve de um bebé n&o se encerra com o 6bito. Ela continua operando: nos pais que
se tornam guias de outros pais, ha mde que procura a roupa branca que nunca
encontrou, mas que precisa existir, no carimbo dos pezinhos que vai para casa
qguando o bebé nédo pode ir. S&o presencas que persistem, relacdes que a morte nao
desfaz.E é justamente ai, nessa continuidade improvavel, que a espiritualidade
encontra um de seus territérios mais vivos no cuidado paliativo neonatal.

Articulada a cartografia de Deleuze e Guattari (1995) e a micropolitica do
cuidado tal como proposta por Merhy (2002), a espiritualidade deixa de ser uma
categoria prévia, ou seja, um item de protocolo a ser avaliado e enderecgado, e passa
a ser compreendida como acontecimento: uma for¢ca que irrompe nos encontros,

reorganiza as cenas de cuidado e desestabiliza a linearidade do modelo biomédico.
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Ndo estd em um lugar fixo; emerge nos gestos, nos rituais improvisados, nas
recusas, nas pequenas escolhas que nenhum protocolo antecipa, no tom de voz de
guem comunica um progndstico, na decisdo de perguntar ou ndo a uma mae se ela
quer falar com seu bebé durante a reanimacdo. No sentido que Deleuze (2015)
empresta ao termo, o acontecimento ndo se confunde com o fato clinico: € o campo
de forgas que se atualiza no encontro, produzindo deslocamentos nos modos de
sentir, pensar e cuidar, e é precisamente nessas zonas de indeterminacao, onde o
saber técnico encontra seus limites, que a espiritualidade emerge, ndo como
suplemento ao cuidado, mas como uma de suas dimensdes constitutivas.

E desse lugar implicado, situado e em constante andlise que as cenas a
seguir serdo acompanhadas.Assim, a espiritualidade participa da producdo do
cuidado ao fazer existir sentidos compartilhados, presencas e modos de
reconhecimento da vida breve do bebé.

No cotidiano da UTIN, a morte ndo se apresenta apenas como um desfecho
clinico, e foi exatamente isso que o campo foi me ensinando, de forma insistente e
as vezes brutal. Ela opera como um analisador das praticas institucionais, no sentido
que Lourau (1975) empresta ao termo: aquilo que, ao emergir, torna visivel o que
normalmente permanece naturalizado, expfe 0 que estava encoberto pelo
funcionamento cotidiano. Diante da iminéncia da finitude, evidenciam-se tensdes
gue em outros contextos permanecem silenciadas entre a manutencdo da vida a
qualquer custo e o reconhecimento dos limites do cuidado, entre decisdes centradas
na equipe e a construcao de caminhos compartilhados com as familias.

A morte opera, age sobre o campo antes mesmo de se concretizar,
reorganiza presencas, tensiona relacdes, expde o0 que a rotina havia aprendido a
encobrir. Hierarquias que funcionavam como invisiveis de repente se tornam
legiveis: quem fala, quem cala, quem € convidado a entrar na sala e quem espera
do lado de fora. Silenciamentos que pareciam naturais revelam sua artificialidade, a
morte os desnuda. E junto com eles, surgem também as possibilidades para as
quaiso cotidiano normativo ndo havia criado espaco para existirem: a abertura ao
outro que escapa ao protocolo, o gesto que nenhum manual previu, a presenca que
se sustenta sem saber ao certo como.

Foi nesse movimento interrogativo, provocado pela presenca insistente da
morte, que a espiritualidade comecgou a aparecer no campo. Ndo como categoria

previamente definida. Ndo como resposta. Mas como pergunta que o proprio campo
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fazia e que a pesquisadora se via obrigada a acolher sem pressa de resolvé-la: o
gue sustenta o cuidado quando a cura ja ndo € possivel? O que mantém um
profissional presente, implicado, disponivel a afetar e ser afetado, quando ndo ha
mais nada a oferecer além da propria presenca? O que permite que uma mae cante
para o filho dentro de uma incubadora, que um pai permaneca em siléncio sem
saber ao certo o que esse siléncio significa, que uma equipe reorganize sua rotina
para que uma familia possa ter tempo?

Essas perguntas ndo encontravam resposta nos protocolos. Encontravam-na,
sim, nas dobras do cotidiano, naquilo que Deleuze (1991) chamaria de interioridade
produzida pelo encontro com o exterior, 0 lugar onde normas e experiéncias se
curvam uma sobre a outra e produzem algo que néo estava previsto em nenhuma
das duas. Foi nessas dobras que a espiritualidade foi se tornando visivel como
dimensdo do cuidado, ndo apesar da morte, mas por causa dela. Convocada por
ela.

E essa pergunta se intensifica quando o que estd em jogo ndo é apenas a
morte, mas a morte no lugar errado, antes do tempo, antes da experiéncia de viver.

No curso esperado da vida, os avds morrem, depois os pais e entdo os filhos,
uma sequéncia que atravessa imaginarios culturais, poéticos e filoséficos sobre a
ordem do existir. Aries (2012) jA havia mostrado como a modernidade foi
progressivamente deslocando a morte para 0 campo técnico e institucional,
retirando-a do cotidiano e silenciando sua dimenséo simbdlica. Na UTIN, no entanto,
esse siléncio ndo se sustenta,porque a morte que ali acontece € duplamente
dissonante: € morte institucionalizada e morte fora de ordem. Ali, ela pode anteceder
a prépria experiéncia de viver, desorganizando sentidos, expectativas e narrativas
familiares que sequer tiveram tempo de se formar.

E nesse descompasso entre o esperado e o vivido que se inscreve a
experiéncia dos pais, e também a minha, como pesquisadora que acompanhou esse
territério. Lidar com uma ruptura que desafia ndo apenas o curso da vida, mas 0s
modos de compreender, sustentar e significar o cuidado, convoca tanto as familias
quanto os profissionais a inventarem respostas que nenhum protocolo antecipa. E ai
que a espiritualidade reaparece ndo como consolo facil, mas como territério de
producéo de sentido diante do que resiste a explicacao.

Li em algum lugar que a morte é auséncia. Mas ela estava ali, quente, viva no

choro da méae, presente no colo que ndo se abria para soltar. Ndo havia auséncia
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nenhuma, havia uma presenca densa demais para caber em palavras. Fui
atravessada por isso ndo como observadora que registra a distancia, mas como
corpo que sente antes de compreender, que € afetado antes de nomear. A
cartografia me ensinou que algumas perguntas ndo pedem resposta, existem para
serem feitas, para manterem o campo em movimento. E € justamente ai, nesse
intervalo entre o que se sente e 0 que ainda nao se sabe dizer, que o campo fala.

Em um dia desses na UTIN, sou atravessada por uma cena dificil. Algo que
escapa ao protocolo, que tensiona o lugar do trabalhador/pesquisador e convoca
afetos. Uma experiéncia que, embora vivida por mim, ndo é sé minha, reverbera em
tantos outros que habitam esse mesmo campo de cuidado. Uma mae com seu bebé
morto no colo, em prantos, perguntou: "ndo tem mais nada que se possa fazer?"
Fico em siléncio. A mae continua: "uma lagrima de uma mée é capaz de ressuscitar
0 bebé dela? Eu sabia que essa crianca ndo seria minha, desde antes de descobrir
o problema no coracado dela, eu sabia que ndo levaria meu bebé em meus bracos
Vivo para a casa".

O tempo parece suspenso. Ndo ha procedimentos a serem realizados, nem
palavras que deem conta daquele encontro. O que se sustenta ali € outra ordem de
cuidado, feita de siléncio, de presenca e de uma escuta que nao se apoia apenas no
que pode ser dito.

Nesse momento, algo da espiritualidade se insinua, ndo necessariamente
nomeada, mas vivida na forma como aquela mae sustenta o filho em seus bracos,
como se ainda houvesse ali um vinculo que ndo se rompe com a morte. Ha um
gesto de permanéncia, de sentido, que escapa a légica clinica e convoca 0s
profissionais a habitarem esse espaco com respeito, delicadeza e abertura. Nessa
direcdo, Despret (2021) propde pensar 0os mortos ndo como auséncias absolutas,
mas como presencas que continuam a afetar e a compor a vida daqueles que
permanecem. Aquele bebé ja ndo existia no sentido clinico, mas a mae continuava
em relacdo com ele, sustentando um laco afetivo e simbdlico que demanda
reconhecimento e acolhimento por parte da equipe.Seguindo com a cena, o siléncio
do pai também se faz presenca, ocupa o ambiente apos o Obito. Ele ndo ocupa o
espaco com palavras, mas sustenta, a sua maneira, aquele momento
permanecendo préximo, acompanhando com o olhar, compondo com a mae um
modo singular de estar junto diante da perda. Nesse siléncio ndo ha auséncia, mas

uma forma de expressao que escapa a linguagem verbal. Algo que também pode
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ser compreendido como dimensao da espiritualidade: na medida em que sustenta o
vinculo, o reconhecimento daquela vida e a experiéncia de despedida.

A mae segura o0 bebé junto ao peito e, em voz baixa, sussurra palavras de
carinho dirigidas a ele. Ndao ha um pedido explicito de oracdo, tampouco uma
referéncia direta a uma religido. Ainda assim, algo se produz naquele encontro: um
tempo suspenso, um cuidado que se faz presenca. A equipe recua alguns passos,
respeitando o gesto e o momento da familia. Nesta cena, a espiritualidade né&o
aparece como pratica formal, mas como forca que organiza o encontro dos pais-guia
com o bebé morto, sustenta o vinculo e permite a elaboracdo da despedida.

Como o trabalhador, ao presenciar uma cena como essa, poderia se manter
imune ao sofrimento? Sustentar-se como profissional diante da pergunta de uma
mae se sua lagrima nado seria capaz de ressuscitar seu bebé convoca um limite que
ndo € apenas técnico, mas profundamente humano. E nesse intervalo, entre o que
pode ser explicado e o que s6 pode ser acompanhado, que a espiritualidade se
insinua como abertura para a producdo de sentidos frente ao que ndo se deixa
capturar integralmente pelo saber técnico.

Nesse ponto, a reflexdo de Francois de La Rochefoucauld® nos ajuda a
tensionar os limites do olhar: "nem o sol nem a morte podem ser olhados fixamente".
Se, por um lado, a ciéncia avancou na producdo de saberes sobre o0 sol,
descrevendo sua composi¢cdo, sua massa e seus movimentos, por outro, a morte
permanece como uma experiéncia que resiste a objetivacdo, insistindo como campo
de indeterminacdo no cuidado (apud Chagas, 2016). E nesse territrio que o
profissional se encontra, e é ai que a espiritualidade opera.

Aguiar (2023) sustenta, na literatura, que pequenos gestos podem ser
enormes: oferecer o colo, vestir o bebé, guardar uma mecha de cabelo, fazer o
carimbo dos pezinhos, chamar pelo nome que os pais escolheram. Esses gestos
sdo modos de inscrever aquela vida em uma histéria, de dizer que aquele bebé
existiu e pertenceu a uma familia. Nem sempre € possivel saber, de anteméao, o que
um gesto vai produzir. O batismo chegou ao campo assim: ora como alivio, ora
como ruptura, ora como pergunta sem resposta. S0 gestos que, no sentido que
Puchalski et al. (2009) emprestam ao sagrado, sustentam o sentido quando ele esta

em risco, quando a linguagem clinica jA& ndo alcanca o que a familia precisa

*LA ROCHEFOUCAULD, Francois de. M&ximas. Traduc&o de Jnatas Batista Neto. S&o Paulo: Nova
Cultural, 1996, Maxima 26. (Originalmente publicado em 1665).
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atravessar. Foi nesse territério, o dos rituais que evidenciam a passagem de uma
vida breve, que o batismo se mostrou como uma das praticas mais densas e mais
complexas que acompanhei no campo: ndo apenas como sacramento religioso, mas
como gesto carregado de multiplos sentidos, capaz de provocar reacdes diversas e
revelar as tensdes entre o tempo da instituicdo e o tempo das familias.

Mais do que uma préatica de natureza religiosa, o batismo se comp&e como
um gesto carregado de sentidos multiplos e nem sempre convergentes: para alguns
pais, € acolhimento e protecdo; para outros, chega como anuncio abrupto de um
desfecho que ainda ndo estavam prontos para nomear. E nessa ressonancia dos
afetos, entre o gesto de cuidado e o peso do que ele carrega que o batismo se
revela analisador singular das tensdes que atravessam o cuidado paliativo neonatal.

Nesse contexto, observa-se que, em alguns casos, esse gesto pode produzir
efeitos de suspensdo, como se a abertura para outras possibilidades fosse
momentaneamente interrompida, convocando 0s pais a se confrontarem com a
finitude de forma abrupta. No entanto, a temporalidade da morte ndo se apresenta
de forma linear ou previsivel: pode tanto se anunciar como iminente quanto se
prolongar de maneira inesperada, tensionando os sentidos inicialmente atribuidos a
essa oferta.

O que o campo foi mostrando é que ndo ha uma resposta Unica para o
batismo, e talvez seja exatamente ai que resida sua poténcia como analisador. H4
pais que, diante da oferta, escolhnem realizar o ritual imediatamente, como se
precisassem inscrever aquela vida no sagrado antes que o tempo se fechasse. Ha
outros que dizem que vao batizar quando o bebé estiver em casa, e nessa frase ha
uma recusa, mas também uma esperanca, um modo de sustentar a vida como
possibilidade. Colocar os pais diante dessa escolha é, ao mesmo tempo, um gesto
de cuidado e uma convocacado para olhar de frente 0o que ainda ndo conseguem
nomear. Nesse vai e vem, entre a morte e a vida, entre o ritual e a espera, as
familias v@o encontrando seus proprios modos de habitar o impossivel.

Foi nesse mesmo territorio, o da espiritualidade como agéncia das familias e
nao apenas como oferta da equipe, que uma cena surpreendeu de forma particular.
Uma mée que ja havia passado um longo tempo com seu filho internado na UTIN
me procurou com uma proposta que nao estava em nenhum protocolo: ela queria
organizar um culto ecuménico dentro da unidade, trazendo pastores de sua

convivéncia para estar com todos os pais daquele espac¢o. Ao ouvir, ndo vi algo que



102

impedisse a proposta dessa mae e fui conversar com a enfermagem, que autorizou.
Participei do culto. E foi ali, nhaquele espaco improvisado no espaco dos pais, que
algo do que a espiritualidade pode ser no cuidado paliativo neonatal se mostrou com
uma clareza que nenhum conceito havia alcancado antes.

Fiz uma reflexdo frente a esse pedido: qual a importdncia de trazer
profissionais de fora do HU, se o HU conta com a capelania? Ao acompanhar o
processo, fui percebendo que a resposta estava na propria origem do gesto. Essa
necessidade nado surgiu de uma lacuna institucional, surgiu do corpo de uma mae
que queria fazer algo a mais pelo seu filho em situagdo grave e pelos outros que
habitavam aquele mesmo espaco. E h4 uma diferenca micropolitica fundamental ai,
gue Merhy (2002) ajuda a nomear: o trabalho vivo ndo se faz por delegacéao,ele
emerge do encontro, da necessidade que pulsa em quem vive aquela situacédo de
dentro. A capelania € uma oferta da instituicdo. O culto ecuménico dessa méae foi
outra coisa: foi agéncia, foi cuidado que nasce do sofrimento e o atravessa, foi uma
mae que nao esperou ser cuidada para comecar a cuidar. Ao fazer isso, ela ndo
apenas buscou o cuidado espiritual que fazia sentido para si, ela o estendeu a todos
0s outros pais, transformando sua dor em partilha e seu gesto individual em forca
coletiva.

Ha algo nessa cena que me acompanha desde que a vivi. O tempo na UTIN é
medido em dias de internacdo, em evolucdes clinicas, em plantdes. Mas essa mae
me mostrou que existe outro tempo, o das memdérias vivas, o das histérias que
continuam sendo tecidas muito depois do O6bito, o do cuidado que se prolonga
porque alguém decidiu que a dor podia virar partilha.

Ela me disse, em um dos nossos encontros: “descobri que havia espaco para
0 agir, mesmo no limite da vida. Aprendi que conforto ndo é apenas auséncia de dor,
mas presenca de cuidado. E, de frente com a morte, houve uma espécie de
renascimento em mim: percebi que podia transformar a dor em partilha”.

Essa fala me atravessou e continua me atravessando. E por isso que a
nomeio como usuaria-guia, que produziu no campo do vivido. Ela passou um longo
tempo com seu filho internado na UTIN. Acompanhou outros pais que chegavam
aguele espaco sem saber o que os esperava. Trouxe sua experiéncia como mapa
possivel para quem ainda ndo conhecia o territorio. Compreendeu, na propria pele,
gue, mesmo quando ndo héa cura, existe cuidado, que, mesmo quando ha finitude,

ainda ha vida, que, mesmo quando a despedida € inevitavel, o vinculo ndo se
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desfaz. E encerrou com uma frase que carrego: "meu filho me ensinou isso: € por
ele que sigo guiando”.

Essa cena convoca a pensar, com Certeau (1994), a diferenca entre
estratégias e taticas. A oferta institucional da capelania constitui uma estratégia, um
dispositivo previsto, organizado, localizado dentro das fronteiras do servi¢o. Ja& o
gesto dessa mée configura uma tética: uma acao que se aproveita de uma brecha,
que faz uso do espaco institucional de um modo n&o planejado, inserindo na UTIN
uma forma de cuidado espiritual que parte de dentro da experiéncia, ndo de cima de
um protocolo. A diferenca ndo € de conteudo religioso, mas de origem e de agéncia:
uma vem da instituicdo, a outra vem da vida. E é precisamente essa origem, 0
sofrimento transformado em cuidado coletivo, que confere a esse gesto sua poténcia
micropolitica.

E é exatamente nesse movimento,0 do cuidado que se reinventa porque a
experiéncia rasura o que estava escrito, que uma ultima cena se impde. Nao quis
deixa-la de fora, porque ela carrega, de forma singular, tudo o que este
delineamento foi tentando nomear: a espiritualidade como forca que atravessa e
reorganiza o cuidado, o tempo que ndo se mede em dias, o vinculo que a morte ndo
desfaz, e a trabalhadora/pesquisadoraque ndo consegue e ndo quer se manter do
lado de fora.

Acompanhei, no percurso desta pesquisa, uma mae de trés filhos, gestante
do quarto. Sua primeira filha havia falecido aos dois anos de idade, uma perda que
ela ndo trazia como passado encerrado, mas como memoéria inscrita no corpo,
presente em cada fala, em cada siléncio, em cada expectativa que ela construia e
desconstruia em relacdo ao bebé que chegava. Naquele momento, essa gestacao
estava marcada pelo diagnéstico de anencefalia, condicdo incompativel com a vida
extrauterina. Uma vida que ja se anunciava breve antes mesmo de comecar.

No inicio da gestacdo foi proposto pela equipe médica a interrupcdo da
gestacao. Ela se recusou e seguiu com a gestacédo. Foi atendida no ambulatério que
acolhe os familiares que descobrem em algum momento da gestacédo que o bebé é
incompativel com a vida. Antes do parto, foram realizados varios atendimentos.

Entre o que era sustentado por ela, a crenca na possibilidade de vida, e o que
a equipe, pouco a pouco, buscava apresentar, abria-se um campo de tensédo. O real
nao se impunha de forma abrupta,ia sendo bordejado, na medida em que essa mae

podia, ou ndo, se aproximar dele. Nos atendimentos, médica e
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pesquisadora/trabalhadoracompunham esse movimento, ndo como portadores de
uma verdade a ser dita, mas como presenca que acompanhava a dificil aproximacao
com a possibilidade de perda.

Foi nesse contexto que surgiu O convite para que conhecessem a
maternidade. Os pais aceitaram. Percorremos juntos 0S espacos: 0 setor de
internacdo, o alojamento conjunto, o centro obstétrico, a unidade de cuidado
intermediario neonatal (UCIN) e a unidade de tratamento intensivo neonatal (UTIN).
Cada ambiente ndo era apenas apresentado, mas experimentado, como se, ao
caminhar por eles, algo do que viria pudesse comecar a ganhar contorno.

Durante a trajetoria de reconhecimento da maternidade, ela mencionou,
guase de passagem, que ndo havia comprado nada de enxoval. Essa frase pousou
em mim de um jeito que ndo consigo explicar apenas racionalmente; ela dizia algo
sobre 0 modo como essa méae habitava a gestacdo: entre o nascimento e a morte,
sem saber ainda para qual dos dois se preparar, ou talvez se preparando para 0s
dois a0 mesmo tempo. Sao essas impressdes que o corpo do trabalhador registra
antes da palavra chegar.

Quando nos encontramos novamente, ja na internacdo hospitalar, ela havia
se movido. Tinha conseguido comprar uma saida de maternidade. Me contou que
procurou muito por roupas brancas e ndo encontrou. A Unica coisa branca que
conseguiu foi uma manta. Havia ali um desejo que ndo se explicava inteiramente,
mas que precisava ser acolhido. Algo naquele branco que ela buscava dizia respeito
ao sagrado, no sentido de Puchalski et al. (2009): aquilo que sustenta sentido
quando o sentido esta em risco. Sem pensar muito, perguntei se ela gostaria que eu
verificasse se 0 hospital tinha um macacéo branco para oferecer. Ela aceitou. E eu
fui procurar ndo como protocolo, mas como gesto, como resposta ao que 0 encontro
estava pedindo.

Sai a procura do macacdao branco. E encontrei.

Esse gesto pequeno, que ndo havia sido planejado, que emergiu do encontro,
me parece um dos mais precisos exemplos do que Certeau (1994) chamaria de
tatica: uma resposta que se inventa no calor da situacédo, que habita 0 espaco
institucional de outro modo, que faz do hospital um lugar onde o sagrado de uma
mae pode ser acolhido sem precisar ser explicado. Nao ofereci o0 macacao branco

porque havia uma diretriz que mandava fazé-lo. Ofereci porque o encontro pediu e
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porque eu estava atenta o suficiente para escutar o que nao havia sido dito em
palavras.

Essa mesma atencdo foi 0 que me permitiu ouvir, nas vezes em que 0O
batismo apareceu nas falas dessa mée, algo que ia além de uma solicitacdo
religiosa. Ela dizia, com uma simplicidade que carregava muito peso: "batizei todos
os meus filhos". Nado era um pedido direto, era uma afirmacéo de identidade, de
continuidade, de pertencimento. Esse bebé que chegava com o tempo contado
precisava, para ela, ser inscrito na mesma historia dos outros. Nao sei dizer
exatamente 0 que me moveu, talvez o tempo que j& haviamos passado juntas,
talvez a atencdo que a cartografia exige do pesquisador que se deixa afetar. Nessa
ocasido perguntei se ela gostaria de iniciar o batismo intrautero.

Confesso que ndo sabia se isso era possivel, mas alguma coisa eu daria
conta de fazer. Sabia que era dia do padre no hospital e a familia era catdlica.
Acionei o padre e ele prontamente disse que poderia iniciar o batismo. Fizemos uma
cerimbnia na sala de atendimento médico: eu, o padre, os pais — e um biombo, no
outro lado do qual alguns médicos continuavam seu servico. O bebé nasceu e
sobreviveu por cincodias, apenas nos cuidados basicos: alimentacdo, higiene e
condutas médicas para alivio da dor. O padre retornou ap6s 0 hascimento e concluiu
o0 batismo. Os pais permaneceram todos os dias com sua Vitoria.

O que aconteceu a seguir € uma das cenas que carrego com mais forca
desse percurso. Reunimo-nos na sala de atendimento médico: eu, o padre e 0s pais.
Do outro lado de um biombo, alguns médicos continuavam seu trabalho; a rotina
hospitalar seguia seu curso, indiferente ao que se produzia ali a poucos metros. E
ali, naquele entre sagrado e técnico, entre a vida que ainda ndo havia chegado e a
morte que ja se anunciava, foi feita uma cerimbnia. Pequena, improvisada,
profundamente real.

Penso em Certeau (1994) nessa cena: o biombo como fronteira tética, o
espaco institucional habitado de outro modo, o sagrado que se instala onde nao
estava previsto. Nao foi a instituicdo que ofereceu aquele batismo, foi o encontro que
o produziu, a escuta que o tornou possivel, a disponibilidade de um padre, de uma
pesquisadora/trabalhadorae de pais, especialmente a mae, que precisavam
inscrever sua filha em uma historia maior do que o progndstico permitia.

O sagrado dessa familia ndo era a cura, era a Vitéria reconhecida como filha,

batizada como os irméaos, nomeada e amada dentro do tempo que teve. O sagrado
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era o respeito a sua existéncia breve como existéncia plena. E foi o cuidado
encarnado em um macacao branco, em um batismo improvisado entre um biombo e
uma rotina hospitalar, em uma presenca que nao se retirou, que sustentou esse
sagrado quando a medicina ja havia dito o que podia dizer.

Ao atravessar todas essas cenas, a mde com o bebé& morto no colo, o pai em
siléncio que ndo conseguia ir embora, a mae-guia que transformou sua dor em
presenca para outros, o batismo improvisado entre um biombo e uma rotina
hospitalar, percebo que a espiritualidade ndo apareceu como categoria a ser
avaliada. Ela apareceu como forca. Manifestou-se em falas que evocavam
continuidade e passagem, em siléncios que sustentavam mais do que qualquer
palavra, em gestos minimos que inscreviam uma vida breve em uma histéria maior.
Operou, como fui aprendendo ao longo do campo, como forca micropolitica,
deslocando o cuidado do centro biomédico para o territério do encontro, da escuta,
do reconhecimento.

N&do saio dessas cenas com respostas. Saio com a certeza de que a
espiritualidade, no cuidado paliativo neonatal, ndo é um item de protocolo nem um
suplemento ao cuidado técnico, a espiritualidade € uma de suas dimensdes
constitutivas, presente onde o saber técnico encontra seus limites e onde o que
resta € a qualidade da presenca que se sustenta. CicelySaunders (2005), que
dedicou a vida a construir o campo dos cuidados paliativos, dizia que cada pessoa
importa até o ultimo momento de sua vida. Acompanhei isso de perto, e posso dizer,
com a mesma convic¢do que ela, que o sagrado de cada familia que passou pela
UTIN merece ser sustentado com 0 mesmo respeito intransigente com que
gostariamos que o0 nosso fosse.

E atravessada por esses campos de forcas, feitos de conversacées, afetos,
siléncios, espiritualidade, ciéncia, ética, morte e cuidado, que esta pesquisa se
encaminha para seus movimentos finais. Nao como encerramento definitivo, mas
como continuidade das experiéncias que insistem em permanecer reverberando no
corpo e na escrita. E desse territorio vivo, marcado por encontros e deslocamentos,

gue este delineamento se despede e que as consideracdes finais comecam.
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5 NOTAS SOBRE O CUIDAR: RETOMAR, RECOMECAR — O CUIDADO QUE
INSISTE

VELHA E LOUCA

Pode falar que ndo ligo

Eu t6 ficando velha

Eu t6 ficando louca

Pode avisar que eu nao vou

Eu t6 na estrada

Eu nunca sei da hora

Eu nunca sei de nada

Nem vem tirar meu riso frouxo

com algum conselho

Que hoje eu passei batom vermelho
Eu tenho tido alegria como dom

Em cada canto eu vejo o lado bom...
Compositor: Maria Luzia d. A. B. P. de Magalh&es

Escolhi essa cancéo porque ela diz o que eu ndo saberia dizer de outro modo
e porque me peguei nela de um jeito que ndo esperava. Uma voz que recusa o
conselho, que esta na estrada sem saber a hora, que passa batom vermelho e
segue, essa voz também me pertence, ainda que eu sO a reconhecesse con(ciéncia)
agora, ao chegar neste ultimo movimento da escrita.

O batom vermelho da cancdo ndo é detalhe. E gesto. E a afirmacio
deliberada de que a vida continua sendo vivida, mesmo quando se trabalha todos os
dias com a sua finitude. Ao final de uma tese sobre morte.

A pesquisa comecou onde costuma comecar o que € real: no meio. Nao havia
comeco limpo, nem método que precedesse a experiéncia. O campo foi se abrindo a
medida que era habitado, e 0 que se buscava — os modos de cuidar diante da
morte no inicio da vida — s06 se revelou porque foi possivel deixar-se afetar. Como
propde Rolnik (2016), a pergunta que atravessa toda investigacao cartografica ndo é
apenas metodoldgica, mas ética: o que faco com o que isso faz em mim? Esta
pesquisa €, entre outras coisas, uma tentativa de habitar essa pergunta.

Habitar essa pergunta significou acompanhar, sem antecipar. Significou
reconhecer que o conhecimento produzido aqui ndo preexistia ao campo — ele

emergiu dos encontros, das cenas, dos afetos que circularam entre pesquisadora,
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bebés, familias e equipe. A cartografia, nesse sentido, ndo foi apenas escolha
metodoldgica: foi posicdo ética diante do que se pesquisava. Uma disposi¢cdo de nédo
capturar a experiéncia em categorias fechadas, mas de seguir seus rastros
enquanto ela ainda pulsava.

O que o campo ensinou n&o cabe inteiramente em palavras. Mas o que foi
possivel inscrever aponta para algo fundamental: a comunicacgédo, o afeto, a ética e a
espiritualidade ndo sdo dimensdes paralelas do cuidado paliativo neonatal. S&o uma
Gnica trama, que se expressa de formas diferentes em cada encontro, em cada
bebé, em cada familia. Separa-las € um recurso analitico — vividas, elas s&o
inseparaveis. Estdo no mesmo gesto com que a enfermeira ajusta a luminosidade da
incubadora, a médica sustenta o siléncio depois de uma ma noticia, a mae canta
para o filho que parte. Cuidado, técnica, ética e espiritualidade acontecem juntos, ou
nao acontecem.

E ha também o que resistiu a ser ensinado. O que a cartografia acompanhou,
mas nao capturou inteiramente. O choro que ndo encontrou testemunha. A
despedida que aconteceu rapido demais. A reunido de cuidados paliativos que
terminou antes que 0s pais pudessem organizar 0 que sentiam. Esses fragmentos
também fazem parte dos resultados — ndo como falhas da pesquisa, mas como
evidéncia de que ha sempre algo que escapa e que esse escape é constitutivo do

préprio cuidado.

Eu sei que a gente se acostuma. Mas nao devia.(Marina
Colasanti,1996).

Os versos acima atravessam este trabalho como uma adverténcia necessaria.
No cotidiano da UTIN, ha um risco permanente: o de se acostumar. Acostumar-se ao
choro das familias, ao siléncio depois da morte, a reunido de cuidados paliativos que
se repete, a incubadora vazia. A cartografia, ao exigir presenca e implicacao,
funcionou como antidoto a esse entorpecimento — ndo porque evita o sofrimento,
mas porgue nao permite que ele passe sem ser sentido, pensado, inscrito. Nao se
trata de cultivar a dor, mas de ndo deixar que ela se torne ruido de fundo,
normalizada pela repeticéo.

A pesquisa aponta que a sustentacdo do cuidado paliativo neonatal exige
deslocamentos institucionais: da centralidade exclusiva na cura para a valorizagao

da qualidade da vida que se esvai, da fragmentacdo das préticas para a construcao
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de redes, da atuacdo individual para a corresponsabilizacdo coletiva. Tais
movimentos n&do se produzem sem tensbes, mas revelam a poténcia instituinte
presente nos pais e nas equipes quando ha espaco para escuta, reflexdo e
construcao conjunta.

Do ponto de vista tedrico-conceitual, este trabalho contribui ao articular
cartografia, saude coletiva, psicologia hospitalar e cuidados paliativos neonatais,
ampliando a compreensao do cuidado como pratica ética, estética e politica. No
plano pratico, oferece subsidios para a reflexdo das equipes, o fortalecimento das
diretrizes institucionais e a consolidacdo de préticas alinhadas aos principios do
SUS. A psicologia hospitalar emerge, nesse percurso, ndo como especialidade
auxiliar, mas como eixo transversal — presente na mediacdo de sentidos, na
sustentacdo da escuta qualificada, no manejo dos afetos da equipe e na construcao
compartilhada de decisdes em contextos de alta complexidade.

Evidencia-se, ainda, a relevancia de reconhecer e legitimar a dimenséao
espiritual como parte constitutiva do cuidado — ndo como pratica religiosa, mas
presente nos modos como pais e profissionais significam, sustentam e atravessam o
processo de morrer. Praticas como a construcdo compartilhada de planos de
cuidado, a oferta sensivel de rituais — como 0 batismo — e a garantia de tempo e
espaco para despedidas configuram-se como gestos que ampliam a clinica e
qualificam o cuidado ofertado. Nessa direcdo, Dalai Lama (2000) nos lembra que a
compaixdo ndo deriva de nenhuma religido especifica, mas constitui uma
necessidade humana fundamental — anterior a qualquer protocolo, anterior a
qualguer saber técnico. Nos cuidados paliativos neonatais, quando a equipe
sustenta a presenca de uma mée ao lado do filho que parte, o gesto ndo precisa de
justificativa clinica: ele é simultaneamente ético e espiritual, e é suficiente em si

mesmo.

Nem o sol nem a morte podem ser olhados fixamente.(Francois de
La Rochefoucauld (1996).

E nesse intervalo — entre o que pode ser explicado e o que s6 pode ser
acompanhado — que a espiritualidade se insinua, ndo como resposta, mas como
abertura para 0 que ndo se deixa capturar inteiramente pelo saber técnico. E é
também ali que o profissional se encontra: ndo como detentor de certezas, mas

como presencga implicada no campo. Sustentar o ndo saber, o nao controle, a
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experiéncia do limite — esses sdo gestos ao mesmo tempo clinicos, éticos e
profundamente humanos. N&o falhas do cuidado, mas sua expressao mais viva.

A pesquisa sinaliza, ainda, a necessidade urgente de criar espacos
institucionais de apoio aos trabalhadores. O enfrentamento cotidiano da morte e do
sofrimento mobiliza afetos que nédo podem ser silenciados sem custo. O corpo do
cuidador também é um corpo vibrétil (Rolnik, 2016): ele registra, € atravessado,
acumula o peso do que testemunha e precisa de lugar para elaborar. Ignorar essa
dimenséo é produzir, silenciosamente, o adoecimento de quem sustenta o cuidado.
Sustentar o cuidado paliativo neonatal implica, portanto, cuidar também de quem
cuida — promovendo espagos de escuta, supervisdo e elaboragdo coletiva das
experiéncias vividas.

Fui atravessada por muitas coisas ao longo do percurso. Coisas que 0 mundo
costuma chamar de insignificantes — ruidos que chegam sem ser pedidos, certezas
alheias que tentam nomear o0 que vocé faz e o que vocé sente, palavras que
deslizam antes mesmo de pousar. Essas coisas passam, deixam marcas, mas hao
ficam.

O que fica tem outro peso. A morte de bebés que mal haviam chegado. O
choro de mées que ndo conseguiam soltar o colo. O siléncio de pais que ficavam de
pé, imoveis, diante da incubadora, como se parar fosse a Unica coisa que ainda
podiam fazer. O cansaco da equipe, 0 peso de saber e ainda assim continuar. Esses
atravessamentos ndo sao insignificantes — séo potentes, sdo constitutivos, sao da
ordem do que transforma quem se coloca em movimento no campo.

Ha uma diferenga entre o que nos atravessa sem nos mover e 0 que Nnos
atravessa e nos refaz. Os ruidos deslizam. A morte insiste. E é justamente essa
insisténcia que me manteve aqui, ndo esvaziada, mas atravessada — e ainda assim
escolhendo o cuidado, a presenca, a alegria como dom.

Porque, como diz a cancéo: eu tenho tido alegria como dom, em cada canto
eu vejo o lado bom. Ndo como negacdo do sofrimento, mas como posicao ética
diante dele. Uma escolha que se renova a cada encontro, a cada bebé, a cada

familia que confia sua dor ao cuidado.

Nao era o fim do mundo,era s6 o fim de um mundo.E as vezes isso é
muito mais (autor desconhecido).
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Nesse sentido, reconhecer o bebé como sujeito — mesmo diante de
diagndsticos incompativeis com a vida — implica deslocar o olhar biomédico e
afirmar a existéncia de uma vida que, ainda que breve, produz efeitos, vinculos e
memorias. Como nos ensina Despret (2023), os mortos ndo sdo aqueles que nao
existem mais, mas aqueles com quem continuamos a nos relacionar. Nessa dire¢ao,
o cuidado paliativo que sustenta rituais de despedida, que preserva memarias e que
acolhe as narrativas das familias constitui, como apontou Benjamin (1994), um ato
de resisténcia ao empobrecimento da experiéncia — uma afirmacdo de que aquela
vida, por breve que tenha sido, merece ser narrada.Colasantti (1996) em uma das
suas cronicas nos fala que a vida é curta, a arte € longa, e que um dia vamos todos
embora. Mas enquanto for tempo, que nos cuidemos.

Ao finalizar este percurso, ndo se trata de encerrar as questbes aqui
levantadas, mas de reconhecer que elas permanecem em aberto, tal como as
experiéncias que as produziram. As cenas acompanhadas seguem reverberando,
convocando a pensar o cuidado como pratica que se faz no encontro, na presenca e
na disponibilidade para sustentar o que escapa as certezas.

Trabalhar com a vida em sua condicdo mais breve e com a morte em sua
presenca tdo concreta exige deslocamentos continuos — do saber ao ndo saber, do
fazer ao estar com, do controle a abertura para o imprevisivel. Nesse movimento, o
cuidado se reinventa, afirmando-se ndo apenas naquilo que pode ser curado, mas,
sobretudo, naquilo que pode ser acompanhado.

Ao percorrer este caminho, ndo saio intacta. Nesse sentido, esta pesquisa
nao foi apenas sobre os cuidados paliativos neonatais, ela foi, também, sobre mim:
sobre o que a morte repetida de bebés faz em um corpo que insiste em cuidar, sobre
0 que significa habitar, durante anos, um territério onde vida e finitude coexistem de
forma tao intensa e tdo concreta.

Reitero que Rolnik (2016) nos oferece uma imagem precisa para nomear essa
experiéncia: a do corpo vibratil, continuamente afetado pelas forcas do mundo,
registrando intensidades que nem sempre encontram palavras imediatas. Foi assim
gue me constitui nesta pesquisa — nao como pesquisadora sobre o campo, mas
como pesquisadora no campo, do campo, com o0 campo. Uma pesquisadora
in(mundo), no sentido que Maturana (1997) empresta a no¢do de que o observador
nao estd separado do que observa, mas € parte constitutiva da realidade que

descreve. O que eu vi, 0 que registrei, 0 que me afetou — tudo isso é atravessado
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pelo lugar que ocupo como psicéloga, como mulher, como trabalhadora de uma
UTIN que aprendi a habitar de modos cada vez mais implicados.

Ha transformacfes que ndo cabem em categorias analiticas. Aprendi com
cada bebé que partiu que o tempo pode ser medido de formas que os reldgios nao
alcancam — em gestos, em cheiros, em canc¢des cantadas baixinho ao lado de uma
incubadora. Aprendi com cada familia que o luto ndo comeca depois da morte, mas
se tece antes, durante e continua depois como fio que ndo se rompe. Aprendi com a
equipe que o cuidado exige também cuidar de quem cuida — e que nomear 0
sofrimento do trabalhador ndo € fraqueza, mas condi¢do ética de sustentacdo do
trabalho.

Como afirma Barros e Kastrup (2015), a atencdo cartografica € uma atencéo
que se abre ao que emerge, sem pressa de capturar ou fixar — uma atencao que
também transforma quem a pratica. Nesse percurso, fui me tornando outra: ndo
porque me afastei de quem era, mas porque me aprofundei, porque me deixei ser
movida pelo que vi, pelo que senti e pelo que ndo pude evitar de carregar. A
pergunta que Rolnik (2016) propde como bussola da cartografia — o que fagco com o
gue isso faz em mim? N&o tem uma resposta Unica. Ela se renova a cada cena, a
cada perda, a cada encontro. E é precisamente essa renovagdo que sustenta o
percurso: ndo a certeza do que se sabe, mas a disponibilidade de continuar sendo
afetada.

Nesse sentido, a pesquisa me ensinou que a implicacdo ndo é um desvio
metodoldgico — é sua condi¢cdo de possibilidade. Como propde Lourau (1975),
analisar a implicagdo € parte do rigor da pesquisa institucional: ndo se trata de
eliminar o sujeito da analise, mas de coloca-lo em andlise, reconhecendo que o
pesquisador ndo esta fora do campo que estuda, mas € produzido por ele ao mesmo
tempo em que o produz.

Termino este percurso diferente de como 0 comecei. Mais porosa ao
sofrimento do outro — e, por isso, talvez, mais capaz de sustenta-lo. Mais atenta aos
gestos minimos que compdem o cuidado — e, por isso, mais capaz de reconhecé-
los como poténcia. Mais consciente dos meus limites — e, por isso, mais honesta
sobre o0 que o cuidado sustenta e 0 que ele ndo consegue fazer sozinho. Esta tese
e, também, um testemunho dessa transformacédo: ndo de uma pesquisadora que
chegou com respostas, mas de uma trabalhadora-pesquisadora que se deixou ser

perguntada pelo campo e que segue, ainda, em travessia.
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Ha uma dimenséo desta travessia que ndo cabe inteiramente nos conceitos,
mas que 0s atravessa por inteiro: durante o periodo do doutorado, cuidei da minha
mae em cuidados paliativos. Vivi, do outro lado, aquilo que estudava. Deixei de ser
apenas a psicologa que acompanha familias na iminéncia da perda para me tornar
também filha — uma filha que aprendia, no corpo, o que significa sustentar uma
presenca quando ndo ha mais o que curar.

Essa experiéncia ndo esta separada da pesquisa. Ela a habita. Mas, ao olhar
para tras, percebo que a histéria comeca antes — comeca com meu pai € com
minha mae, os dois, que, sem saber e sem nunca ter pronunciado a palavra
paliativo, me ensinaram desde cedo o que significa cuidar de quem se ama diante
do limite. Eles me formaram antes de qualquer universidade. Foram eles, sem saber,
gue plantaram em mim a disposicdo para permanecer ao lado do sofrimento sem
fugir, para reconhecer a dignidade da vida que se encerra, para acreditar que o
cuidado é, antes de qualquer protocolo, um ato de amor e de presenca.

Carrego o rosto de ambos nesta tese, e de muitos outros que encontrei no
caminho. Em cada cena acompanhada na UTIN, em cada reunido de cuidados
paliativos, em cada siléncio sustentado ao lado de uma familia — havia algo deles
ali. Ndo como memdéria nostalgica, mas como for¢a constitutiva do meu modo de
estar no mundo e de exercer o cuidado. Como propde Rolnik (2016), somos feitos
dos encontros que nos atravessaram e continuardo atravessando.

Nesses quatro anos de doutorado me especializei em fazer bolachas. Nos
intervalos entre o trabalho, a escrita, as aulas e o cuidado da minha mée, encontrei
nas maos na massa um modo de habitar o tempo que a dor ocupa — um tempo que
nao se submete a agenda, que pede outra qualidade de atencdo. Certeau (1994)
chamaria isso de tatica: uma forma de fazer com o que se tem, de inventar, no
cotidiano mais ordinario, modos de sustentar a vida. Para mim, as bolachas foram
ISSO — um gesto pequeno e concreto de cuidado de mim mesma, que me permitia
continuar.Como propde Rolnik (2016), o corpo vibratii ndo escolhe quando ser
afetado. Fui afetada simultaneamente pelo campo da pesquisa e pela vida que
transcorria fora dela — e esses dois planos se alimentaram, se tensionaram e se
transformaram mutuamente. A pesquisadora in(mundo) ndo deixou, em nenhum
momento, de ser também filha, mulher, trabalhadora, pessoa que sofre e que,

apesar disso, ou por causa disso, insiste em cuidar.
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Retomo. Ritornelo®. Recomeco. Esta tese ndo se repete nem se encerra em si
mesma. Como o floco de neve que atravessou este percurso desde o inicio —
singular em sua delicadeza, irrepetivel em sua forma — ela carrega a poténcia de
tocar outras superficies e, ao fazé-lo, compor novas paisagens. Ao pousar nos
territérios do cuidado paliativo neonatal, ndo tive a intencdo de cristalizar verdades,
mas provocar deslocamentos, encontros e reinvengdes. O floco ndo é permanéncia
rigida — é transformacéo. Ao tocar o solo, modifica e € modificado.

Do mesmo modo, esta pesquisa reverbera em novas composicdes
institucionais, em outros modos de cuidar, formar e gerir, afirmando que o
conhecimento, tal como a neve, € movimento continuo e criagdo compartilhada.
Porque, mesmo quando a vida é breve, o cuidado pode ser profundo. E mesmo
guando a morte é certa, 0 encontro pode ocorer.

A pesquisadora segue em percurso — atravessada, implicada, e ainda assim
escolhendo estar.

°0 conceito de ritornelo (ritournelle), desenvolvido por Gilles Deleuze e Félix Guattari no Platé 11 de
Mil Plat6s: Capitalismo e Esquizofrenia (1997), designa um agenciamento territorial que opera por
repeticdo e variacdo — um gesto que retorna, mas nunca ao mesmo ponto, produzindo sempre novas
composicdes. Nesta tese, o termo nomeia o movimento das consideracdes finais: ndo um fechamento
que encerra, mas um retorno ao cuidado que insiste, que se refaz nos encontros e permanece em
aberto para novas composicdes e possibilidades
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ANEXO

ANEXO |
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
USUARIO/CUIDADOR

UNIVERSIDADE ESTADUAL DE LONDRINA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
DEPARTAMENTO DE SAUDE COLETIVA
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE COLETIVA
DOUTORADO ACADEMICO EM SAUDE COLETIVA
AREA DE CONCENTRACAO: SAUDE PUBLICA

Titulo da pesquisa:“UM OLHAR CARTOGRAFICO DA CONDUCAO DOS
CUIDADOS PALIATIVOS EM NEONATOLOGIA: A VISAO DOS PAIS/USUARIOS-
GUIAS”.

Prezado(a) Senhor(a):

Gostariamos de convida-lo (a) a participar da pesquisa intitulada “Um olhar
cartogréfico da conducéo dos cuidados paliativos em neonatologia: a visdo dos pais/usuarios-
guias”, que tem por objetivo cartografar a visdo dos pais frente aos cuidados paliativos em
neonatologia, durante o processo de permanéncia na Unidade Neonatal do Hospital
Universitario | |

E através das pesquisas que ocorrem avancos significativos com a participacdo da
salde coletiva na area da saude, e sua participacdo é de fundamental importancia. O
participante sera abordado pela pesquisadora e ao aceitar participar desta pesquisa permitira
que a mesma utilize fragmentos das entrevistas realizadas, bem como, utilizar os dados da
pesquisa para a divulgacdo em meios académicos-cientificos. As entrevistas serdo gravadas e
posteriormente, transcritas. O material gravado sera armazenado somente pela pesquisadora e
depois, destruido e descartado. A pesquisadora realizard anotacdes em seu diario de campo
apos o término das atividades, que servira apenas para o estudo. Documentos, como
prontudrios, também poderéo ser acessados.

Esclarecemos que sua participacdo é totalmente voluntaria, podendo o (a) senhor (a):
recusar-se a participar, ou mesmo desistir a qualquer momento, sem que isto acarrete qualquer
onus ou prejuizo a sua pessoa. Esclarecemos, também, que suas informacdes serdo utilizadas
somente para os fins desta pesquisa, e serdo tratadas com o mais absoluto sigilo e
confidencialidade, de modo a preservar sua identidade. Os dados obtidos serdo mantidos em
lugar seguro, codificados e a identificacdo sO sera realizada pelo pesquisador, garantindo a
confidencialidade, o sigilo e a privacidade conforme a resolugdo 466/12, do Conselho
Nacional de Salde.

Esclarecemos ainda, que o (a) senhor (a) ndo pagara e nem serd remunerado (a) por
sua participacdo. Os beneficios esperados € que os resultados da pesquisa contemplem uma
melhora para o servigo da UTI Neonatal no que tange os cuidados paliativos. A pesquisadora
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procurard abordar os temas de maneira cuidadosa, a fim de minimizar desconfortos e riscos,
porém, caso ocorra algum imprevisto, a pesquisadora se responsabilizard e amparara o
participante em qualquer eventualidade, buscando encaminhamentos necessarios para sané-lo,
podendo ser encaminhado e acompanhado ao Pronto Socorro desse hospital.

Caso o senhor (a) tenha davidas ou necessite de maiores esclarecimentos podera entrar

em contato com a pesquisadora, | | endereco eletrénico[___ |
através do telefone| | (endereco: | |
com a orientadora desta pesquisa, | | endereco eletrbnico

| | ou ainda por consulta a0 Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo
Seres Humanos — | |
Este termo devera ser preenchido em duas vias de igual teor, assinada e rubricada em

todas as paginas por ambos (participante e pesquisador) sendo uma delas devidamente
preenchida, assinada e entregue ao senhor (a).

Declaro que entendi o que foi exposto acima, e concordo em participar.

Londrina, de de 202 .

Assinatura do Pesquisador Assinatura do Entrevistado


mailto:anapm@uel.br
mailto:reginamelchior@uel.br
mailto:cep268@uel.br

