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RESUMO

O presente artigo analisa a atuacdo da psicologia no contexto dos cuidados paliativos
pediatricos, a partir de uma perspectiva interdisciplinar que articula trés dimensdes
fundamentais: saude publica, subjetividade e tomada de decisdo. Por meio de uma
abordagem qualitativa e construtivo-interpretativa, embasada na epistemologia
qualitativa de Gonzalez Rey, investigam-se os impactos psicossociais ¢ os desafios
enfrentados por criangas em situac¢do terminal, suas familias e as equipes de satde. Sao
discutidas as implicagdes subjetivas do processo de morte digna, a relevancia da escuta
clinica qualificada e o papel das politicas ptblicas na garantia de cuidados integrais. A
analise evidencia a importancia de praticas que respeitem a singularidade da experiéncia
infantil diante da terminalidade, promovendo ndo apenas a dignidade da morte, mas

também a qualidade de vida no fim da vida.
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This article examines the role of psychology in pediatric palliative care through an

interdisciplinary lens that articulates three key dimensions: public health, subjectivity,
and decision-making. Using a qualitative and constructivist-interpretative approach based
on Gonzalez Rey’s epistemology of subjectivity, this study investigates the psychosocial
impacts and challenges faced by terminally ill children, their families, and healthcare
teams. The article discusses the subjective implications of the dignified death process, the
importance of qualified clinical listening, and the role of public policies in ensuring
comprehensive care. The analysis highlights the importance of practices that respect the
uniqueness of the child’s experience at the end of life, promoting not only dignity in dying

but also quality of life in this critical stage.
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Introducao

A terminalidade infantil se configura como um dos maiores desafios
contemporaneos da satde publica, pois coloca em questdo ndo apenas os limites da
biomedicina, mas também os valores sociais, os marcos éticos e a complexidade dos
vinculos humanos. Quando uma crianga ¢ diagnosticada com uma condi¢do sem
possibilidade de cura, inicia-se um processo que ultrapassa o modelo clinico tradicional
e demanda respostas integradas entre saberes técnicos e escuta sensivel, exigindo o
envolvimento coordenado das politicas publicas, das equipes de satde e das familias
(ARRIVILLAGA-QUINTERO, 2009; KOVACS, 2003).

Neste cendrio, a Psicologia ocupa um papel estratégico e sensivel, atuando como
mediadora entre os campos objetivos da medicina e as dimensdes subjetivas que
envolvem a experiéncia da morte e do morrer. Tal mediacdo ¢ especialmente necessaria
quando o sujeito em questdo ¢ uma crianca, cuja compreensdo da finitude ¢ distinta e
cujas necessidades emocionais s3o muitas vezes negligenciadas nos contextos
hospitalares (VIEIRA; QUEIROZ, 2006; ROVARIS et al., 2021). Assim, este artigo
propde uma reflexdo critica sobre a atuacdo da Psicologia na triade que estrutura o
cuidado terminal infantil: satide publica, subjetividade e tomada de decisdo.

A base tedrica adotada para essa andlise ¢ a Epistemologia Qualitativa e a Teoria

da Subjetividade de Fernando Gonzilez Rey (2002, 2005, 2011), que entende a



subjetividade como um processo historico, relacional, simbolico e afetivo, construido na

interface entre o individuo e os contextos socioculturais. Segundo Gonzalez Rey (2005),
o0 sujeito ndo ¢ apenas um receptor de normas sociais, mas um agente ativo na producgao
de sentidos, o que torna cada experiéncia de adoecimento e morte Unica e irrepetivel.

Nesse sentido, decisdes clinicas e familiares relacionadas ao cuidado de criangas
em condi¢do terminal ndo devem ser reduzidas a escolhas técnicas, nem tampouco
tratadas exclusivamente a partir de protocolos biomédicos. Tais decisdes envolvem
significados simbdlicos, crengas culturais, memorias afetivas e vinculos interpessoais que
moldam a experiéncia da terminalidade (GONZALEZ REY, 2011; MORI; GONZALEZ
REY, 2012).

O presente artigo ancora-se em uma pesquisa doutoral realizada entre os anos de
2021 e 2024, por meio de uma metodologia qualitativa mista com enfoque construtivo-
interpretativo (REIS, 2024). A pesquisa envolveu participantes de diversos paises da
América Latina e foi conduzida a partir dos referenciais da Epistemologia Qualitativa
(GONZALEZ REY, 1997, 2002) com o objetivo de investigar como se constréi a
experiéncia da morte digna de criangas sob cuidados paliativos, tanto do ponto de vista
dos profissionais de saude quanto das familias.

Os dados obtidos indicam que, apesar dos avangos legais e técnicos nos cuidados
paliativos pediatricos, ainda h4d uma lacuna significativa entre os discursos institucionais
e as praticas clinicas cotidianas. A auséncia de diretrizes claras, somada a desvalorizagao
da escuta subjetiva das criangas e a pouca integragdo entre os setores, evidenciando a
urgéncia de politicas publicas que promovam o respeito a autonomia, a escuta ativa e a
dignidade da infancia terminal (BRASIL, 2018).

A importancia social e cientifica dessa discussdo reside na possibilidade de
contribuir para o aprimoramento das praticas interdisciplinares em contextos de final de
vida, reconhecendo o papel da Psicologia como elemento fundamental na construgio de
um cuidado mais humano, ético e sensivel as singularidades da infancia. Com base nisso,
o artigo estd organizado em quatro se¢des tematicas: (1) fundamentos da saude publica e
os limites da biomedicina na terminalidade infantil; (2) a subjetividade na infancia e os
processos simbolicos da finitude; (3) tomada de decisdo compartilhada: dilemas éticos e
a mediacao da Psicologia; e (4) o papel da Psicologia como eixo articulador da triade:

clinica, ética e politica publica.



1. Fundamentos da Saude Publica e os Limites da Biomedicina na

Terminalidade Infantil

A saude publica, enquanto campo interdisciplinar, busca promover o bem-estar
coletivo por meio de agdes que integram aspectos epidemiologicos, sociais, politicos,
econdmicos e culturais. Segundo a Organizagdo Mundial da Saude (OMS, 2014), saude
ndo ¢ apenas a auséncia de doenga, mas um estado de completo bem-estar fisico, mental
e social. Essa definicdo implica que o cuidado a saude infantil em contextos de
terminalidade deve ir além da tecnificacdo dos processos médicos, incorporando agdes
integradas que contemplem o sofrimento, os vinculos familiares e os determinantes
sociais envolvidos na experiéncia de adoecimento.

Contudo, mesmo com a ampliagdo conceitual da satde publica, os sistemas de
saude ainda operam majoritariamente sob a logica biomédica. O modelo biomédico,
historicamente centrado na cura e na intervengao técnica, revela limitagdes significativas
no cuidado de pacientes terminais, especialmente criangas. Em muitos casos, observa-se
a priorizagdo da manuten¢do da vida bioldgica em detrimento da qualidade de vida,
perpetuando praticas distanasicas que negligenciam o sofrimento psiquico e o desejo das
familias (MORI; GONZALEZ REY, 2012; BRASIL, 2018).

Os cuidados paliativos, conforme definidos pela OMS (2020), representam uma
abordagem que visa melhorar a qualidade de vida de pacientes com doengas ameacadoras
a vida, por meio da prevencao e do alivio do sofrimento. No entanto, sua implementagao
em pediatria ainda ¢ incipiente em muitos paises da América Latina, onde o paradigma
biomédico continua sendo dominante (ARRIVILLAGA-QUINTERO, 2009). Isso se
reflete na escassez de equipes multiprofissionais especializadas, na falta de politicas
publicas estruturadas e na formacao insuficiente de profissionais da saude para lidar com
a terminalidade na infancia.

De acordo com dados levantados na pesquisa doutoral que fundamenta este artigo,
muitos profissionais de satde ainda apresentam resisténcia em reconhecer os limites da
medicina curativa, optando por procedimentos invasivos mesmo diante da
irreversibilidade do quadro clinico. Essa tendéncia é frequentemente motivada por
pressdes institucionais, crencas pessoais ou medo da judicializagdo de decisdes clinicas
(KOVACS, 2003). Nesse contexto, o sofrimento das criangas ¢ prolongado, € o processo
de morrer se transforma em um espago de angustia tanto para os pacientes quanto para

suas familias.



E preciso reconhecer que o prolongamento artificial da vida em pacientes

pediatricos terminais pode representar uma violagdo dos principios da dignidade e dos
direitos humanos. Como afirmam Pessin et al. (2008), a obstinagdo terapéutica em
contextos pediatricos pode comprometer ndo apenas o bem-estar da crianga, mas também
a saude emocional dos familiares e da equipe de satide. Assim, torna-se urgente integrar
os principios dos cuidados paliativos pediatricos as politicas publicas de saude,
reconhecendo a terminalidade como uma fase natural da vida e garantindo o direito a
morte digna.

A integracao dos cuidados paliativos na saude publica exige uma reorganizacao
dos servicos de satide para incluir agdes de suporte psicoldgico, espiritual, social e ético.
O século XXI abriu um debate sobre mais profundo sobre a importancia da inclusdo de
profissionais da Psicologia, Servico Social e Terapia Ocupacional nas equipes de
cuidados paliativos, o que permite uma abordagem mais abrangente e sensivel a
singularidade dos sujeitos atendidos. Isso ¢ especialmente importante no cuidado de
criangas, cujas formas de expressar dor, medo e desejo diferem substancialmente das dos
adultos.

Outro fator limitante identificado na pesquisa foi o descompasso entre a legislagao
e a pratica cotidiana dos servigos de saude. Apesar da existéncia de leis que regulamentam
os direitos do paciente terminal, como a Lei n® 10.241/1999 (Sao Paulo) e resolucdes do
Conselho Federal de Medicina (CFM n° 1.805/2006), muitas instituigdes ainda operam
sem protocolos especificos para o cuidado paliativo infantil. A auséncia de diretrizes
claras contribui para a inseguranca profissional e para decisdes clinicas pautadas por
interesses institucionais, € nao pela escuta ativa do paciente e da familia (BRASIL, 2018).

Assim, se torna necessario compreender que os limites da biomedicina, frente a
terminalidade infantil, ndo se configuram apenas como barreiras técnicas, mas como
entraves epistemoldgicos e ético-sociais que desafiam a propria concepgao de cuidado. A
superacao dessas limitacdes requer a ado¢do de uma abordagem integrada, intersetorial e
centrada na pessoa, que considere as dimensdes subjetivas, culturais e relacionais
implicadas no processo de morrer.

Em sintese, os fundamentos da satde publica precisam ser revistos a luz dos
principios da dignidade humana, da subjetividade e da escuta ativa. O cuidado terminal

infantil exige mais do que protocolos técnicos: exige politicas publicas sensiveis,



profissionais capacitados e um modelo de atencdo que reconheca a finitude como parte

da vida e ndo como um fracasso da medicina.

2. A Subjetividade na Infancia e os Processos Simbdlicos da Finitude

A experiéncia do adoecimento terminal na infincia convoca olhares que
ultrapassam os modelos tradicionais de cuidado biomédico. Neste contexto, compreender
a subjetividade infantil ¢ fundamental para garantir um cuidado humanizado, que respeite
os modos singulares de cada crianga vivenciar, simbolizar e elaborar a finitude. A
Psicologia, especialmente em sua vertente construtivo-interpretativa, tem papel central
nesse processo.

De acordo com Gonzélez Rey (2002, 2005), a subjetividade ¢ um sistema
simbdlico e emocional complexo, produzido na relacdo entre sujeito e cultura, e que ndo
pode ser reduzido a elementos internos ou a simples respostas a estimulos externos. A
crian¢a, mesmo em fases iniciais de desenvolvimento, constroi sentidos subjetivos sobre
sua experiéncia de adoecer e morrer, os quais se manifestam por meio da linguagem, do
corpo, dos afetos e das interagcdes com os adultos ao seu redor.

Esse entendimento rompe com visdes adultocéntricas que frequentemente
subestimam a capacidade da crianca de compreender ou expressar sua propria condi¢ao.
Estudos em psicologia pediatrica e paliativa (FERNANDES ef al., 2021) mostram que
muitas criangas em fase terminal tém consciéncia de sua morte iminente, mesmo que isso
ndo seja verbalizado explicitamente. Essa consciéncia se constroi de forma simbolica e
relacional, mediada por sinais do ambiente, expressdes emocionais da familia e a forma
como sao tratadas pelos profissionais de saude.

A teoria do sentido subjetivo (GONZALEZ REY, 2005) permite compreender
como essas experiéncias sdo organizadas em sistemas complexos de significagdo. O
sentido subjetivo emerge como uma unidade simbolica-emocional que guia o
posicionamento do sujeito diante da realidade vivida. Assim, uma crianga hospitalizada
por tempo prolongado pode desenvolver sentidos subjetivos sobre o hospital, os
procedimentos médicos ou sobre a ideia de “ir embora”, que refletem sua vivéncia da
finitude de maneira indireta, mas profundamente significativa.

Além disso, as emogdes da crianca (como medo, raiva, tristeza ou esperanga) nao
devem ser entendidas como reagdes isoladas, mas como expressdes de uma rede de

significados subjetivos historicamente construida. Como afirma Gonzalez Rey (2011), as



emocdes, dentro da perspectiva da subjetividade, ndo sdo elementos secundérios da

cogni¢do, mas formas de posicionamento do sujeito diante da realidade.

Nesse contexto, o brincar adquire uma fungdo terapéutica e epistemologica. O
jogo e a fantasia funcionam como meios privilegiados para a expressdo subjetiva da
crianga, especialmente quando o adoecimento limita sua comunicacdo verbal.
Intervengdes que incorporam o ludico, como apontado por Rovaris et al. (2021),
promovem ndo apenas bem-estar emocional, mas possibilitam que o sujeito elabore
experiéncias de dor, medo e perda, gerando novos sentidos subjetivos para si e para o
outro.

E importante também destacar o papel da familia na constituigdo desses sentidos.
A subjetividade da crianca ¢ profundamente marcada pelas relagdes familiares e pelo
modo como os adultos lidam com a morte. Quando os pais negam a terminalidade, evitam
conversas ou expressam ansiedade diante da situacdo, a crianga pode experimentar um
ambiente de confusdo simbdlica, o que pode intensificar sentimentos de angustia e
isolamento. Por isso, como aponta Reis (2024), trabalhar com a familia ¢ tdo importante
quanto trabalhar diretamente com a crianca.

O suporte emocional oferecido pela equipe de satide deve respeitar essa
complexidade. Um cuidado que reconhece a subjetividade infantil ndo se limita a
estratégias de distracdo ou conten¢do, mas propde um encontro ético com a singularidade
daquela crianga. Isso implica escutar seus gestos, suas perguntas, suas brincadeiras e
siléncios, compreendendo que, nesses espacgos, a finitude se inscreve e se comunica.

No contexto latino-americano, essa perspectiva ainda encontra desafios, dada a
persisténcia de modelos assistenciais hierarquicos e centrados na cura (ARRIVILLAGA-
QUINTERO, 2009). A superacdo desses modelos exige investimento em formacdo
interdisciplinar, reconhecimento da crianga como sujeito de direitos e inclusdo de praticas
clinicas baseadas na escuta ativa e no respeito a subjetividade em constru¢ao.

Por fim, ¢ necessario compreender que a subjetividade na infancia ndo ¢ uma
versdo menor ou incompleta da subjetividade adulta. Ao contrario, ela possui formas
proprias de simbolizar a vida, o adoecimento e a morte, que precisam ser acolhidas e
integradas as praticas clinicas e politicas publicas em saude. Assim, o cuidado em
situacdes de terminalidade infantil precisa considerar a complexidade dessa producdo
simbdlica e emocional, reconhecendo a crianga como sujeito ativo, mesmo em sua

fragilidade.



3. Tomada de decisio compartilhada: dilemas éticos e a mediacdo da

Psicologia

A terminalidade infantil impde uma série de decisdes dificeis para as familias e
profissionais de saude. Tais decisdes, muitas vezes marcadas por grande sofrimento
emocional, envolvem dilemas éticos e morais profundos: interromper ou ndo tratamentos,
adotar cuidados paliativos, respeitar ou ndo a autonomia do paciente infantil, entre outros.
Nesse cendrio, a Psicologia atua como mediadora essencial, promovendo espagos de
didlogo e escuta que respeitam a subjetividade dos envolvidos e auxiliam na constru¢do
de decisdes compartilhadas.

Tomar decisdes sobre a vida e a morte de uma crianca ndo ¢ uma tarefa
exclusivamente racional. Tais escolhas estdo imersas em afetos, crengas religiosas,
valores culturais, memorias familiares e expectativas futuras. Como aponta Reis (2024),
mesmo quando hd um prognostico claro, pais e profissionais resistem emocionalmente a
aceitar a terminalidade, o que pode levar a adocdo de medidas futeis, como
prolongamento artificial da vida (distanasia).

A Teoria da Subjetividade de Gonzdlez Rey (2002; 2005) ¢ uma importante
ferramenta tedrica para compreender como essas decisdes sdo construidas de maneira
complexa, relacional e simbdlica. Para o autor, o processo decisério ¢ atravessado por
sentidos subjetivos Uinicos que emergem das relacdes e da histéria do sujeito. Assim,
decisdes sobre o cuidado terminal ndo podem ser vistas como fruto de uma racionalidade
neutra, mas como construgcdes simbolicas atravessadas por emogdes e experiéncias
singulares.

No caso da infincia, essa complexidade se acentua ainda mais, uma vez que a
crianga ocupa uma posi¢ao de menoridade legal e, muitas vezes, ¢ excluida dos processos
decisorios. No entanto, estudos demonstram que as criangas, mesmo pequenas, sao
capazes de participar das decisdes que envolvem seu cuidado quando devidamente
escutadas e respeitadas em sua linguagem e subjetividade (REIS, 2024).

A comunicagdo, portanto, ¢ elemento central nesse processo. A mediagdo da
Psicologia contribui para que as conversas entre equipe médica, paciente e familia
ocorram de forma empdtica, clara e humanizada, respeitando os tempos subjetivos de

cada um dos envolvidos. A atuagdo do psicdlogo inclui, entre outras fungdes, o auxilio



na escuta das duvidas e angustias da familia, o apoio a equipe de satide no manejo das

tensoes éticas, e a facilitacdo de espacos de construg¢do conjunta de sentido e decisao.

Reis (2024) destaca que a escuta ativa e o acolhimento emocional promovidos
pela Psicologia sdo essenciais para que as familias se sintam legitimadas em suas dividas
e fortalecidas para tomar decisoes dificeis. Quando ha mediagao psicologica, ha também
maior propensdo a construcdo de consensos que respeitam a dignidade da crianga,
evitando tanto a distandsia quanto a obstinagdo terapéutica.

Além disso, a presenca do psicologo pode contribuir para o enfrentamento de
impasses entre os profissionais de satde, que muitas vezes t€ém visdes divergentes sobre
o que seria melhor para o paciente. A Psicologia atua como campo de tradugdo simbolica
entre os diferentes discursos (biomédico, juridico, religioso, familiar), promovendo a
escuta de maultiplos sentidos subjetivos e articulando-os na busca por decisdes
compartilhadas (GONZALEZ REY, 2011).

E também papel da Psicologia promover reflexdes sobre os direitos da crianga em
contextos de terminalidade, especialmente no que tange a sua autonomia € a sua
capacidade de expressar desejos. A literatura em Cuidados Paliativos Pediatricos
reconhece que, respeitadas as condi¢des cognitivas e afetivas, a crianca tem direito de
participar das decisdes que envolvem sua vida, inclusive sobre como deseja ser cuidada
em sua fase final (SOUZA; GONCALVES, 2018).

Por fim, a tomada de decisdo na terminalidade infantil s6 pode ser compreendida
plenamente se for pensada em sua dimensao intersubjetiva. Cada escolha carrega em si o
peso das esperancas, dos medos, da historia e da cultura das pessoas envolvidas. A
Psicologia, ao mediar esse processo, garante ndo apenas a escuta desses sentidos

subjetivos, mas também a humanizacao do cuidado e a ética das relagdes no fim da vida.

4. O papel da Psicologia como eixo articulador da triade: clinica, ética e
politica publica

A atuacdo da Psicologia no cuidado terminal infantil vai além da esfera clinica
tradicional. Ela ocupa um lugar transversal entre os trés pilares que estruturam esse
cuidado: a préatica clinica, as diretrizes €ticas e as politicas publicas em satde. Diante da
complexidade envolvida na terminalidade infantil, a Psicologia torna-se um eixo
articulador capaz de integrar diferentes saberes e dimensdes, proporcionando

intervengdes mais sensiveis, éticas e efetivas.



Na clinica, o papel do psicologo € oferecer suporte emocional a crianga, a familia

e a equipe de saude. Esse suporte estd ancorado na escuta qualificada, no acolhimento das
angustias e no reconhecimento das singularidades subjetivas de cada sujeito envolvido
(GONZALEZ REY, 2002; ROVARIS et al., 2021). A escuta da crianga, em especial,
exige um posicionamento €tico que reconhega sua agéncia subjetiva, mesmo quando seu
entendimento da doenca e da morte se da por vias ndo verbalizadas ou simbdlicas.

Além da clinica, a Psicologia também atua como mediadora ética em contextos de
conflito e tomada de decisdo. Em situagdes-limite, como o fim da vida, emergem questdes
delicadas relacionadas a autonomia, a recusa de tratamentos, ao uso de terapias futeis e a
escolha entre prolongar ou ndo a vida a qualquer custo. A Psicologia, ao compreender o
sujeito em sua totalidade e em sua historicidade, possibilita uma andlise ética mais
profunda que vai além de protocolos biomédicos.

Na dimensao das politicas publicas, a Psicologia contribui com uma visao critica
sobre os modelos de ateng@o a satide. No caso brasileiro, por exemplo, embora existam
diretrizes do SUS que preconizam os cuidados paliativos, ainda hd enorme defasagem na
implementagdo de servigos voltados ao publico pediatrico (REIS, 2024). O psicologo
pode atuar como agente de advocacy, engajando-se na formulagdo, fiscalizagdo e
aprimoramento de politicas que garantam o direito a uma morte digna e humanizada para
criangas em situagdo terminal.

E preciso considerar, como apontam Arrivillaga-Quintero (2009) ¢ Mori ¢
Gonzalez Rey (2012), que os sistemas de saude, especialmente na América Latina,
carregam herangas coloniais e biomédicas que frequentemente silenciam vozes subjetivas
e culturais. A Psicologia, portanto, deve assumir um compromisso politico com a
equidade, promovendo o respeito as diversidades e as especificidades sociais que
atravessam o cuidado infantil.

Outro aspecto fundamental ¢ a formacao profissional. A presenca da Psicologia
na triade do cuidado terminal exige que os psicologos sejam capacitados para lidar com
a morte, com o sofrimento e com a complexidade dos vinculos emocionais envolvidos.
No entanto, pesquisas mostram que a temdtica da morte ainda ¢ pouco abordada na
formagdo universitaria em Psicologia, o que limita a atuacdo dos profissionais em
contextos de terminalidade (REIS, 2024). Assim, ¢ urgente repensar os curriculos
académicos, incluindo contetdos sobre cuidados paliativos, bioética, comunica¢do em

situacdes-limite e Teoria da Subjetividade.



A integracdo entre clinica, €tica e politica, mediada pela Psicologia, demanda

também metodologias de trabalho que valorizem a constru¢cdo conjunta de sentido. A
Epistemologia Qualitativa proposta por Gonzdlez Rey (2005) oferece um referencial
potente para este desafio, uma vez que privilegia o didlogo, a interpretacdo e a produgao
ativa de conhecimento em contextos concretos e singulares. Nessa abordagem, os sujeitos
ndo sdo apenas informantes, mas co-construtores da realidade pesquisada e cuidada.

Ao atuar como elo entre essas trés dimensdes (clinica, ética e politica publica), a
Psicologia contribui para uma préxis transformadora. Ela amplia a nog@o de cuidado para
além da tecnicidade biomédica, promovendo um cuidado comprometido com a escuta,
com a dignidade humana e com os direitos fundamentais da crianga.

Portanto, reconhecer a Psicologia como eixo articulador da triade do cuidado
terminal infantil € reconhecer sua capacidade de promover transformagdes concretas nos
modos de fazer saude, de interpretar a vida e a morte, e de construir politicas publicas
mais humanas e justas. Este reconhecimento exige nao apenas a valorizacao institucional
da profissio, mas também o fortalecimento da pesquisa e da pratica clinica
comprometidas com a subjetividade, com a escuta sensivel e com a promog¢ao de uma

infancia cuidada até seus ultimos instantes com dignidade.

5. Metodologia

Este artigo deriva de uma pesquisa de doutorado realizada entre os anos de 2021
e 2024 (REIS, 2024), cuja abordagem metodologica foi construida a partir de uma
metodologia qualitativa mista, com base na Epistemologia Qualitativa e na Teoria da
Subjetividade de Fernando Gonzéalez Rey (2002, 2005, 2011). A escolha por esse
referencial tedrico-metodologico se justifica pela natureza complexa e relacional do
objeto de estudo, que envolve sofrimento, decisdes éticas, saude publica e a experiéncia

subjetiva da terminalidade infantil.

5.1 Abordagem qualitativa mista

A metodologia qualitativa mista consiste na articulagdo entre diferentes
estratégias qualitativas (como questiondrios abertos, entrevistas narrativas e analises
documentais), ndo sendo confundida com a abordagem quantitativa ou com os chamados

“métodos mistos” tradicionais. Segundo Creswell (2014), essa abordagem visa uma



triangulacdo interna dos dados qualitativos, potencializando a confiabilidade dos

resultados sem perder a profundidade da analise interpretativa.

Na presente pesquisa, foram utilizados dois instrumentos principais: um
formuldrio online com perguntas abertas, difundido em redes sociais e grupos
profissionais; e entrevistas em profundidade realizadas com profissionais de satde e
familiares de criancas em cuidados paliativos. Essa estratégia permitiu captar tanto o
discurso espontaneo e amplo quanto relatos singulares e densos sobre a experiéncia da

terminalidade.

5.2 Epistemologia Qualitativa

A epistemologia qualitativa, conforme proposta por Gonzalez Rey (2002, 2011),
compreende o conhecimento como uma construgao ativa e dialdgica entre pesquisador e
participante. O processo investigativo ndo busca apenas descrever a realidade, mas
produzir sentidos a partir da interlocucdo entre sujeitos, valorizando a singularidade da
expressdo subjetiva. O conhecimento, nesse contexto, ndo ¢ um dado a ser revelado, mas
uma construgdo simbdlica e histérica, situada cultural e afetivamente.

Gonzalez Rey (2005) afirma que a produgdo de conhecimento em psicologia deve
considerar os sujeitos como co-construtores do processo investigativo. Assim, as
respostas fornecidas em um questiondrio ou em uma entrevista ndo sdo apenas
informagdes, mas expressdes da subjetividade que emergem em um contexto relacional e

cultural.

5.3 Participantes e cenario da pesquisa

Participaram desta pesquisa 186 sujeitos, de diferentes paises da América Latina,
com predominédncia de respondentes do Brasil e da Argentina. Os participantes foram
profissionais da saude (principalmente psicologos, médicos, enfermeiros e assistentes
sociais), além de familiares de criangas que vivenciaram o processo de terminalidade
infantil. A selecdo foi realizada por meio de amostragem por adesdo, utilizando a
plataforma Google Forms.

A diversidade do grupo de participantes ampliou a riqueza das interpretagdes,
permitindo uma andlise intercontextual dos significados atribuidos a morte digna e aos
cuidados paliativos pediatricos. A participagdo foi voluntiria, com Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido anexado ao instrumento.



5.4 Procedimentos e analise dos dados

Os dados foram analisados por meio da construcao de nicleos de sentido subjetivo
(GONZALEZ REY, 2005), que emergiram a partir da leitura flutuante, categorizagio
tematica e posterior elaboragdo de sentidos compartilhados entre os participantes. Esses
nicleos foram organizados em torno das trés categorias principais da triade: satde
publica, subjetividade e tomada de decisao.

A andlise se deu de maneira ciclica e processual, respeitando a dindmica dialogica
proposta pela epistemologia qualitativa. A interpretacdo dos dados priorizou o
entendimento das significagdes atribuidas a experiéncia da morte e do cuidado terminal,

situando cada resposta em seu contexto histérico, social e emocional.

5.5 Consideracoes éticas

O projeto foi submetido e aprovado por Comité de Etica em Pesquisa (CEP), com
parecer favoravel registrado. Foram respeitados todos os principios éticos da Resolugao
n® 510/2016 do Conselho Nacional de Satude, que regulamenta pesquisas em Ciéncias
Humanas e Sociais no Brasil. Os dados foram coletados com sigilo e anonimato

garantidos, e os participantes puderam se retirar da pesquisa a qualquer momento.

6. Resultados

A analise dos dados coletados revelou quatro nucleos de sentido subjetivo que
refletem os principais desafios e tensdes enfrentados no cuidado terminal infantil, a partir
das perspectivas dos profissionais de saude e das familias envolvidas. Esses nucleos
foram organizados de acordo com a triade investigada: satde publica, subjetividade e
tomada de decisdo. A psicologia, nesse cendrio, emergiu como uma ponte entre esses trés

eixos, articulando sentidos éticos, clinicos ¢ humanos.

6.1 A invisibilidade da morte infantil nas politicas publicas

O primeiro nucleo diz respeito a fragilidade das politicas publicas voltadas para
os cuidados paliativos pediatricos. A maioria dos participantes relatou auséncia de
protocolos especificos, falta de preparo das equipes de atengdo primaria e escassez de

recursos para suportar o cuidado integral de criancas em fase terminal.




Alguns relatos apontam que a morte infantil ainda ¢ um tabu social e institucional,

o que dificulta a consolidagdo de servigos estruturados. A presenca de protocolos
centrados em adultos, a auséncia de formacdo especifica e o despreparo institucional
foram identificados como elementos que agravam o sofrimento das familias e
sobrecarregam os profissionais. Essa caréncia impacta diretamente na tomada de decisdo

e no respeito a subjetividade dos envolvidos.

6.2 A subjetividade da crianca e o sofrimento familiar como ntcleo da
experiéncia

O segundo nucleo diz respeito a dimensao subjetiva da experiéncia do morrer. Os
participantes indicaram que os processos de terminalidade infantil estdo atravessados por
multiplos sentidos simbdlicos, especialmente no que se refere a negagdo da finitude e a
idealizagdo da infancia como espaco de vida e ndo de morte.

Nesse contexto, os relatos indicam que a escuta ativa e empatica ¢ fundamental.
A psicologia é percebida como area privilegiada para acolher os sentidos construidos no
processo de adoecimento, tanto pela crianga quanto por seus cuidadores. As familias, em
especial, relataram sentimentos de culpa, impoténcia e profunda soliddo, além da

dificuldade de dialogar com a equipe médica sobre os limites do tratamento curativo.

6.3 A decisao clinica como espaco de conflito e negociacdo de sentidos

O terceiro nucleo revela a complexidade da tomada de decisdo clinica em
situacdes terminais. Embora algumas equipes multiprofissionais busquem o
compartilhamento das decisdes com as familias, muitas vezes o processo € verticalizado,
e os cuidadores sentem-se deslocados das decisdes sobre o cuidado de seus filhos.

Além disso, os dados demonstram que as crencas religiosas, os discursos
biomédicos e as emogdes familiares influenciam diretamente as decisdes. A busca por
“tentar tudo até o fim” se sobrepde, em muitos casos, a percep¢do de sofrimento da
crianca. Esse cendrio revela a necessidade de ferramentas comunicacionais e éticas que

ajudem a construir decisdes mais dialogadas e respeitosas.

6.4 A psicologia como mediadora entre clinica, ética e politicas publicas



Por fim, o quarto nticleo destaca o papel da psicologia como eixo articulador entre

a clinica, a ética e as politicas publicas. Profissionais da psicologia relataram atuar tanto
no campo da escuta e apoio emocional quanto na media¢do de conflitos entre equipe
médica e familia, além de levantar questionamentos sobre condutas distandsicas.

A psicologia, quando atuante desde o diagndstico até o luto, se mostrou capaz de
reduzir o sofrimento, facilitar a comunica¢do, humanizar o cuidado e favorecer a
elaboracdo de sentidos. Essa atuacdo também permitiu reconhecer a crianga como sujeito
ativo do processo, algo frequentemente negligenciado nas praticas hospitalares.

Além disso, os psicologos participantes enfatizaram a importancia da formacao
continuada, da atuacdo em equipes interdisciplinares e da criagdo de protocolos

institucionais que garantam a participagdo ética e subjetiva da crianga e da familia.

7. Conclusao

A terminalidade infantil exige abordagens que ultrapassem os modelos
biomédicos tradicionais, demandando uma articulacdo sensivel entre saude publica,
subjetividade e tomada de decisdo. Neste artigo, buscou-se compreender o papel da
Psicologia como eixo integrador dessa triade, a partir da epistemologia qualitativa e da
teoria da subjetividade de Gonzalez Rey. A partir das andlises realizadas, torna-se
evidente que a morte na infancia ¢ um fendmeno multidimensional, que convoca a escuta,
o didlogo ético e a atuagdo interdisciplinar.

As evidéncias apontam que os sistemas publicos de saude, tanto no Brasil quanto
em outros paises latino-americanos, carecem de protocolos especificos e politicas
publicas efetivas voltadas aos cuidados paliativos pediatricos. A auséncia de recursos
materiais, humanos e simbodlicos gera lacunas na aten¢do a crianga em fase terminal e
agrava o sofrimento emocional de familias e profissionais. Neste cendrio, a Psicologia se
apresenta como campo privilegiado para acolher as expressoes subjetivas do adoecer,
contribuindo para uma atencao centrada na singularidade e nos direitos da crianca.

A teoria da subjetividade possibilita a constru¢ao de sentidos compartilhados em
torno do morrer, reconhecendo que as decisdes clinicas ndo sdo neutras ou
exclusivamente técnicas, mas perpassam afetos, crengas, vinculos e dinamicas
socioculturais. O processo decisorio, longe de ser um simples ato de escolha, configura-
se como um campo de negociacdo de sentidos que envolve a escuta da crianga, a escuta

da familia e a postura ética dos profissionais de saude.



Neste contexto, o psicologo atua como mediador de sentidos e facilitador de

processos relacionais, podendo promover praticas mais humanizadas e respeitosas. A
atuagdo psicologica nos cuidados paliativos pedidtricos deve ser orientada por uma ética
do cuidado, pela valorizacdo da subjetividade e pelo compromisso com o direito a morte
digna.

Conclui-se, portanto, que a inser¢ao da Psicologia na triade do cuidado terminal
infantil ¢ fundamental para a promocao de praticas clinicas, politicas e sociais mais
comprometidas com a vida e com o fim da vida. Reconhecer a crianga como sujeito de
direitos, dotada de voz e agéncia, ¢ passo essencial para uma saude publica que
verdadeiramente se pretenda humanizada. Para isso, torna-se urgente ampliar a formacgao
dos profissionais, garantir politicas publicas intersetoriais e fortalecer espagos de escuta
e didlogo nas instituigdes de saude.

Por fim, propde-se como perspectiva futura a amplia¢ao de pesquisas qualitativas
que articulem saude, subjetividade e infancia, bem como a criagdo de protocolos clinicos
que considerem os saberes da Psicologia como ferramenta ética e técnica para lidar com
a complexidade do morrer infantil. A promog¢ao de uma morte digna, com respeito, escuta
e acolhimento, deve ser vista como parte do direito a vida, e a Psicologia tem papel central

na concretizagdo desse ideal.
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