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RESUMO

A prolongacao da vida em pacientes terminais pediatricos configura-se como um dos dilemas mais
complexos da contemporaneidade no campo da saude, envolvendo tensdes entre avancgos biomédicos,
principios éticos e experiéncias subjetivas. Este estudo tem como objetivo analisar os desafios éticos
e psicossociais associados @ manutencdo artificial da vida em criangas sem possibilidade terapéutica
curativa, a luz dos cuidados paliativos pediatricos. Fundamentado na Epistemologia Qualitativa e na
Teoria da Subjetividade de Gonzélez Rey, o estudo utiliza uma abordagem qualitativa mista baseada
em analise documental, revisdo teodrica e dados oriundos de pesquisa doutoral realizada entre 2021 e
2024, com 186 participantes de diferentes paises. Os resultados indicam que a insisténcia terapéutica
frequentemente se ancora em concepcdes biomédicas reducionistas, desconsiderando os processos
subjetivos da crianca, da familia e da equipe de satide. Evidencia-se a necessidade de praticas
interdisciplinares que integrem escuta qualificada, tomada de decisdo compartilhada e politicas
publicas alinhadas aos principios da dignidade humana. Conclui-se que a Psicologia desempenha papel
central como mediadora ética, contribuindo para a construcao de sentidos e para a humanizagao do
cuidado no contexto da terminalidade infantil.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos Pediatricos. Bioética. Subjetividade. Psicologia. Terminalidade.

ABSTRACT

The prolongation of life in pediatric terminal patients represents one of the most complex dilemmas in
contemporary healthcare, involving tensions between biomedical advances, ethical principles, and
subjective experiences. This study aims to analyze the ethical and psychosocial challenges associated
with life-prolonging interventions in children without curative therapeutic possibilities, in light of
pediatric palliative care. Grounded in Gonzalez Rey’s Qualitative Epistemology and Theory of
Subjectivity, this research adopts a mixed qualitative approach based on document analysis, theoretical
review, and data derived from a doctoral study conducted between 2021 and 2024 with 186 participants
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from different countries. The findings indicate that therapeutic obstinacy is often rooted in reductionist
biomedical conceptions, neglecting the subjective processes of the child, family, and healthcare team.
The study highlights the need for interdisciplinary practices that integrate qualified listening, shared
decision-making, and public policies aligned with human dignity principles. It is concluded that
Psychology plays a central role as an ethical mediator, contributing to meaning-making processes and
the humanization of care in pediatric end-of-life contexts.

Keywords: Pediatric Palliative Care. Bioethics. Subjectivity. Psychology. Terminal Care.

RESUMEN

Prolongar la vida de pacientes pediatricos terminales es uno de los dilemas mas complejos de la
atencion sanitaria contemporanea, que implica tensiones entre los avances biomédicos, los principios
éticos y las experiencias subjetivas. Este estudio tiene como objetivo analizar los desafios éticos y
psicosociales asociados al mantenimiento artificial de la vida en nifios sin posibilidades terapéuticas
curativas, en el contexto de los cuidados paliativos pediatricos. Fundamentado en la Epistemologia
Cualitativa y la Teoria de la Subjetividad de Gonzalez Rey, el estudio utiliza un enfoque cualitativo
mixto basado en el andlisis documental, la revision tedrica y datos de una investigacion doctoral
realizada entre 2021 y 2024 con 186 participantes de diferentes paises. Los resultados indican que la
insistencia terapéutica suele estar anclada en concepciones biomédicas reduccionistas, sin tener en
cuenta los procesos subjetivos del nifio, la familia y el equipo sanitario. Se evidencia la necesidad de
practicas interdisciplinarias que integren la escucha activa, la toma de decisiones compartida y politicas
publicas alineadas con los principios de la dignidad humana. Se concluye que la psicologia desempena
un papel central como mediadora ética, contribuyendo a la construccion de significado y a la
humanizacion de los cuidados en el contexto de la atencion paliativa pediatrica al final de la vida.

Palabras clave: Cuidados Paliativos Pediatricos. Bioética. Subjetividad. Psicologia. Cuidados al Final
de la Vida.
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A prolongacao da vida de pacientes terminais pediatricos configura-se como um dos mais

1 INTRODUCAO

complexos desafios contemporaneos no campo da saude, na medida em que articula dimensdes
biomédicas, éticas, juridicas e subjetivas em permanente tensdao. O avango das tecnologias médicas,
especialmente no ambito das terapias intensivas, ampliou significativamente a capacidade de
manuten¢do das fungdes vitais, mesmo em situacdes nas quais ndo ha possibilidade terapéutica
curativa. Nesse contexto, a manuten¢do da vida biologica passa a coexistir com o prolongamento do
sofrimento, exigindo uma reflexdo critica sobre os limites do cuidado, bem como sobre os sentidos
histérica e culturalmente construidos em torno da vida e da morte (ARIES, 2003).

No campo da satde publica, essa problematica assume contornos ainda mais complexos, uma
vez que envolve a organizagao dos sistemas de satde, a alocacao de recursos e a defini¢do de politicas
que orientam a pratica clinica. A centralidade do modelo biomédico, historicamente estruturado na
logica da cura e da intervencao, tende a priorizar a manutencao da vida a qualquer custo, muitas vezes
em detrimento da qualidade de vida e da dignidade do paciente. Tal perspectiva evidencia limites
importantes desse modelo frente as situagdes de terminalidade, nas quais o foco exclusivo na doenca
se mostra insuficiente para abarcar a complexidade da experiéncia humana em contextos marcados
pela finitude e pelo sofrimento (KOVACS, 2003).

No caso da infancia, essas tensdes sdo intensificadas pela condigdo particular da crianga
enquanto sujeito em desenvolvimento, historicamente situado em uma posi¢ao de tutela. Entretanto,
avangos no campo dos direitos humanos e da bioética tém promovido o reconhecimento da crianga
como sujeito de direitos, incluindo o direito a escuta e a participagdo em decisdes que dizem respeito
a sua vida e ao seu cuidado. Ainda assim, observa-se que, na pratica clinica, a autonomia infantil ¢
frequentemente limitada, sendo as decisdes concentradas nos adultos (familiares e profissionais de
saude) o que pode gerar conflitos éticos significativos, sobretudo em contextos de terminalidade.

Os cuidados paliativos pediatricos emergem como uma proposta que tensiona essa ldgica, ao
deslocar o foco da cura para o cuidado integral, centrado na qualidade de vida e no alivio do
sofrimento. Essa abordagem propde uma compreensdo ampliada do processo saude-doenga,
incorporando dimensdes emocionais, sociais e espirituais, além das condigdes fisicas do paciente.
Contudo, sua implementacdo ainda enfrenta resisténcias, especialmente em contextos nos quais a
morte ¢ socialmente negada ou compreendida como fracasso terapéutico, o que dificulta a adoc¢ado de
praticas voltadas a dignidade no morrer.

Nesse cendrio, a Psicologia assume um papel fundamental, particularmente quando orientada
pela Teoria da Subjetividade de Gonzélez Rey. Essa perspectiva compreende a subjetividade como
um sistema complexo de produgdo simbodlico-emocional, constituido nas relagdes sociais e

historicamente situado. Dessa forma, a experiéncia da doenga, do sofrimento e da morte ndo pode ser

Inovagio e Pesquisa em Ciéncias da Saude - 2° Edicdo

DESAFIOS ETICOS E PSICOSSOCIAIS NA PROLONGACAO DA VIDA DE PACIENTES TERMINAIS REFLEXOES SOBRE

CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS



\

reduzida a dados objetivos, sendo necessario considerar os sentidos subjetivos construidos pelo

paciente, pela familia e pelos profissionais envolvidos no cuidado (GONZALEZ REY, 2005; 2011).

A partir dessa abordagem, torna-se possivel compreender que as decisdes no contexto da
terminalidade ndo sdo meramente racionais ou técnicas, mas processos profundamente atravessados
por valores, crengas, afetos e historias de vida. A tomada de decisdo em cuidados paliativos
pediatricos, portanto, deve ser entendida como um processo relacional e dialdgico, no qual diferentes
subjetividades entram em interagdo, produzindo sentidos que orientam, tensionam e ressignificam
continuamente as praticas de cuidado no contexto da terminalidade infantil.

Do ponto de vista metodologico, esta investigacdo se ancora na Epistemologia Qualitativa
proposta por Gonzédlez Rey, que concebe o conhecimento como uma produgdo construtivo-
interpretativa, marcada pelo carater dialégico e pela singularidade das experiéncias humanas. Essa
perspectiva rompe com modelos positivistas de producao do conhecimento, valorizando a qualidade
da expressdo dos participantes e a construgio de categorias a partir do campo empirico (GONZALEZ
REY, 2002; 2011). Tal abordagem mostra-se especialmente pertinente para o estudo de fenomenos
complexos e sensiveis, como a terminalidade infantil e os dilemas éticos a ela associados.

A presente investigacdo, fundamentada em uma pesquisa doutoral desenvolvida entre 2021 e
2024, propde-se a analisar os desafios éticos e psicossociais relacionados a prolongacdo da vida de
pacientes terminais pediatricos, a luz dos cuidados paliativos e da teoria da subjetividade. Os dados
indicam a existéncia de tensdes significativas entre a l6gica biomédica, as demandas familiares e os
processos subjetivos envolvidos na experiéncia da terminalidade, evidenciando a necessidade de
abordagens integradas que sejam capazes de responder a complexidade do fendmeno em suas
dimensdes €ticas, subjetivas e institucionais.

Além disso, este estudo estd alinhado as diretrizes éticas estabelecidas pelas Resolucdes n°
466/2012 e n® 510/2016 do Conselho Nacional de Satde, reconhecendo a importancia de praticas de
pesquisa que respeitem a dignidade, a autonomia e a vulnerabilidade dos participantes, especialmente
em contextos que envolvem sofrimento e finitude. A consideragdo ética, nesse sentido, ndo se restringe
aos procedimentos formais, mas se estende a propria constru¢do do conhecimento, que deve ser
sensivel as experiéncias e aos sentidos produzidos pelos sujeitos envolvidos.

Diante do exposto, este artigo tem como objetivo discutir os desafios éticos e psicossociais na
prolongacao da vida de pacientes terminais pediatricos, destacando o papel dos cuidados paliativos e
da Psicologia na mediacao desses processos. Busca-se, assim, contribuir para a construgao de praticas
mais humanizadas e eticamente comprometidas no campo da saude, capazes de reconhecer a
complexidade da experiéncia da morte na infancia e de promover o cuidado como um espago ético de
producao de sentidos, reconhecimento da dignidade e afirmagdo da condicdo humana diante da

finitude.
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A compreensdo da vida como um bem absoluto ndo ¢ um dado natural, mas uma construgdo

1.1 A CONSTRUCAO HISTORICA E BIOMEDICA DA VIDA COMO BEM ABSOLUTO

historica, social e cultural que se consolidou ao longo do desenvolvimento da medicina moderna e das
transformagdes epistemolodgicas que marcaram o pensamento cientifico ocidental. No contexto
contemporaneo, essa concep¢ao encontra-se profundamente enraizada na légica biomédica, que
privilegia a manutengdo da vida bioldgica como objetivo central das praticas de satide, muitas vezes
dissociada das dimensdes subjetivas, sociais e existenciais da experiéncia humana (ARIES, 2003).

Historicamente, a relagdo com a morte sofreu importantes transformagdes. Em periodos
anteriores a modernidade, a morte era compreendida como parte integrante da vida, vivida de forma
mais coletiva e simbolica. Com o avan¢o da medicina e a institucionalizacdo dos cuidados em saude,
especialmente a partir do século XX, a morte foi progressivamente medicalizada e deslocada do
ambiente familiar para o hospitalar. Esse processo contribuiu para a constru¢ao de uma cultura que
tende a negar a morte e a investir na sua constante postergacao, reforcando a ideia de que viver deve
ser mantido a qualquer custo (ARIES, 2003).

Nesse cenario, 0 modelo biomédico se consolida como hegemonico, estruturado a partir de
uma racionalidade técnico-cientifica que busca identificar, classificar e tratar doengas com base em
parametros objetivos. Embora esse modelo tenha sido responsédvel por avangos significativos na
expectativa e na qualidade de vida, ele também apresenta limites importantes, especialmente quando
aplicado a contextos de terminalidade. A centralidade do corpo biologico e a fragmentagdo do sujeito
reduzem a complexidade da experiéncia humana, desconsiderando aspectos fundamentais como o
sofrimento psiquico, os vinculos afetivos e os sentidos atribuidos a vida e a morte (KOVACS, 2003).

No caso dos pacientes pediatricos, essa logica se torna ainda mais sensivel, uma vez que a
infancia € socialmente associada a ideia de futuro, desenvolvimento e potencialidade. A morte de uma
crianga, portanto, ¢ frequentemente percebida como uma ruptura inaceitavel da ordem natural, o que
intensifica os esforcos para prolongar a vida, mesmo em situagdes nas quais ndo ha possibilidade de
reversdao do quadro clinico. Essa condi¢do contribui para a emergéncia de praticas de obstinacao
terapéutica, nas quais intervengdes invasivas sdo mantidas com o objetivo de preservar fungdes
biologicas, ainda que a custa de sofrimento significativo (REIS, 2024).

A obstina¢do terapéutica, também denominada distanasia, revela um dos principais paradoxos
da medicina contemporanea: a capacidade de prolongar a vida sem, necessariamente, garantir
qualidade ou dignidade. Nesse contexto, a vida passa a ser compreendida em sua dimensao puramente
biologica, desvinculada de sua dimensao existencial e subjetiva. Tal concepgao reduz o sujeito a um
organismo funcional, invisibilizando suas experiéncias, desejos e sentidos.

A partir da perspectiva da Psicologia da Subjetividade, essa redugdo se mostra insuficiente

para compreender a complexidade da experiéncia humana. Gonzalez Rey propde que a subjetividade
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¢ uma producdo simbolico-emocional que se constitui nas relagdes sociais e historicas, sendo

inseparavel das experiéncias vividas pelos sujeitos. Dessa forma, a vida ndo pode ser compreendida
apenas como um fenomeno bioldgico, mas como um processo que envolve significados, emogdes ¢
relagdes que ddo sentido a existéncia (GONZALEZ REY, 2005; 2011).

Essa compreensao amplia significativamente o debate sobre a prolongacao da vida em
contextos de terminalidade. Ao considerar a subjetividade como dimensao constitutiva do viver, torna-
se possivel questionar praticas que priorizam exclusivamente a manutencdo do funcionamento
organico, desconsiderando o sofrimento subjetivo e a qualidade das relacdes estabelecidas. Assim, a
vida como bem absoluto passa a ser problematizada, abrindo espago para reflexdes mais complexas
sobre o que significa viver com dignidade (REIS, 2024).

Além disso, a propria nogdo de cuidado ¢ ressignificada nesse contexto. Em oposi¢cdo a uma
logica centrada na intervencdo e na cura, emerge a necessidade de um cuidado que reconhega os
limites da medicina e valorize a escuta, o vinculo e a presen¢a. Essa mudanga de paradigma implica
uma revisao das praticas institucionais e dos discursos que orientam a atuagdo dos profissionais de
saude, exigindo, portanto, uma postura ética que reconheca a singularidade das experiéncias e a
complexidade dos contextos nos quais o cuidado se insere (KOVACS, 2003).

Do ponto de vista da saude publica, a manutengao da vida como valor absoluto também levanta
questdes relacionadas a alocagdo de recursos e a equidade no acesso aos cuidados. A utilizagdo de
tecnologias de alto custo para prolongar a vida em situacdes sem possibilidade de recuperagdao pode
gerar impactos significativos nos sistemas de satde, especialmente em contextos marcados por
desigualdades sociais. Nesse sentido, torna-se fundamental pensar politicas publicas que articulem
eficiéncia, justica social e respeito a dignidade humana.

A critica a absolutizacdo da vida ndo implica, portanto, uma desvalorizagdo da existéncia, mas
sim a busca por uma compreensdo mais ampla e integrada do que significa viver. Trata-se de
reconhecer que a vida humana ¢ atravessada por dimensdes bioldgicas, subjetivas, sociais e culturais,
e que o cuidado em saude deve ser orientado por essa complexidade. Nesse processo, os cuidados
paliativos emergem como uma alternativa ética e clinica que propde uma abordagem centrada na
qualidade de vida, no alivio do sofrimento e no respeito aos sentidos construidos pelos sujeitos
(GONZALEZ REY, 2011; REIS, 2024).

Por fim, é possivel afirmar que a construcao historica da vida como bem absoluto, embora
compreensivel em determinados contextos, mostra-se limitada diante dos desafios contemporaneos da
terminalidade infantil. A superagdo dessa logica exige ndo apenas mudangas técnicas, mas
transformagoes epistemologicas, éticas e culturais que permitam reconhecer a morte como parte da
vida e o cuidado como pratica relacional orientada pela dignidade, pelo reconhecimento da
subjetividade e pela complexidade do viver e do morrer.
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O sofrimento infantil em contextos de terminalidade constitui um dos aspectos mais delicados

1.2 O SOFRIMENTO INFANTIL E O DILEMA ETICO NA TERMINALIDADE

e complexos no campo da saude, especialmente por envolver ndo apenas dimensdes fisicas, mas
também emocionais, relacionais e simbdlicas que atravessam a experiéncia da crianga ¢ de todos
aqueles que participam de seu cuidado. Diferentemente de uma compreensao restrita ao sintoma ou a
dor organica, o sofrimento, sob uma perspectiva ampliada, revela-se como uma producao subjetiva
que articula sentidos, emocdes e experiéncias vividas ao longo do processo de adoecimento
(GONZALEZ REY, 2005; 2011).

No modelo biomédico tradicional, o sofrimento tende a ser interpretado predominantemente a
partir de indicadores clinicos, com foco na identificagdo e no controle de sintomas. No entanto, essa
abordagem mostra-se limitada diante da complexidade da terminalidade infantil, na medida em que
desconsidera os significados subjetivos atribuidos pela crianca a sua propria condi¢cdo. A dor, nesse
contexto, ndo ¢ apenas fisica, mas também existencial, envolvendo medos, angustias, incertezas e
rupturas nas experiéncias de vida que constituem a subjetividade do sujeito (KOVACS, 2003).

A infancia, enquanto etapa do desenvolvimento humano, ¢ frequentemente associada a ideia
de protegdo, crescimento e futuro. Quando atravessada pela terminalidade, essa concepgdo ¢
profundamente abalada, gerando um impacto significativo ndo apenas na crian¢a, mas também na
familia e nos profissionais de satude. O sofrimento infantil, nesse sentido, ndo pode ser compreendido
de forma isolada, mas deve ser analisado em sua dimensao relacional, considerando os vinculos
afetivos, as dinamicas familiares e os contextos institucionais em que o cuidado ocorre (REIS, 2024).

A partir da teoria da subjetividade, compreende-se que o sofrimento ndo ¢ uma resposta direta
e linear a doenga, mas uma constru¢cdo complexa que emerge da interacdo entre o sujeito e seu
contexto. Gonzalez Rey destaca que os sentidos subjetivos organizam a experiéncia humana de
maneira singular, o que implica reconhecer que cada crianga vivencia a terminalidade de forma unica,
produzindo significados proprios sobre o adoecer, o morrer e o cuidado recebido (GONZALEZ REY,
2005). Essa compreensao desafia praticas padronizadas e reforca a necessidade de abordagens clinicas
que reconhecam a singularidade do sujeito como elemento estruturante do cuidado.

Nesse contexto, emerge um dos principais dilemas éticos da pratica em saude: a tensdo entre
prolongar a vida e evitar o sofrimento. A possibilidade de manter func¢des vitais por meio de
intervengoes tecnoldgicas coloca profissionais e familiares diante de decisoes dificeis, nas quais nem
sempre ha respostas claras ou consensuais. A obstina¢do terap€utica, ao priorizar a manutencdo da
vida biolodgica, pode resultar na intensificagdo do sofrimento, prolongando processos dolorosos sem
perspectivas de recuperacdo (REIS, 2024).

Por outro lado, a decisdo de limitar ou suspender intervencdes também ¢ atravessada por
questdes éticas, emocionais e culturais. Muitas vezes, essa decisdo ¢ percebida como abandono ou
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negligéncia, especialmente em contextos nos quais a morte ¢ socialmente negada ou compreendida

como fracasso. Essa ambivaléncia evidencia a complexidade do dilema ético na terminalidade, no
qual diferentes valores entram em conflito, exigindo uma reflexdo cuidadosa e contextualizada
(KOVACS, 2003).

A participacao da familia nesse processo € central, uma vez que os responsaveis legais
assumem, na maioria dos casos, o papel de decisores. No entanto, essas decisdes sdo frequentemente
permeadas por sentimentos de culpa, esperan¢a, medo e sofrimento, o que pode dificultar a constru¢ao
de escolhas que considerem efetivamente o bem-estar da crianca. A auséncia de espagos de escuta e
de apoio psicologico agrava esse cenario, tornando o processo decisorio ainda mais doloroso e
solitario (REIS, 2024).

Além disso, os profissionais de satide também enfrentam desafios significativos ao lidar com
a terminalidade infantil. A formagdo tradicional, centrada na cura, muitas vezes nao prepara
adequadamente esses profissionais para lidar com a morte, o sofrimento e os limites da intervengao
médica. Isso pode gerar sentimentos de impoténcia, frustragdo e desgaste emocional, impactando
diretamente a qualidade do cuidado oferecido (GONZALEZ REY, 2011; REIS, 2024).

A Psicologia, nesse contexto, desempenha um papel fundamental ao possibilitar a
compreensdo € o manejo do sofrimento em sua dimensdo subjetiva. Ao oferecer espagos de escuta
qualificada e de elaboragdo emocional, o psicélogo contribui para a construgdo de sentidos sobre a
experiéncia da terminalidade, tanto para a crianga quanto para sua familia e para a equipe de satde.
Essa atuagdo favorece a humanizacao do cuidado e a construcdo de decisdes mais conscientes e
alinhadas com os valores dos envolvidos.

Do ponto de vista ético, torna-se necessario deslocar o foco de uma logica centrada
exclusivamente na vida biologica para uma perspectiva que valorize a dignidade, o alivio do
sofrimento e a qualidade das relagdes estabelecidas. Isso implica reconhecer que, em determinadas
situacdes, prolongar a vida pode significar prolongar o sofrimento, o que exige uma reflexao critica
sobre os objetivos do cuidado e os limites da interven¢ao médica (REIS, 2024).

A incorporagdo dos cuidados paliativos pediatricos representa um avango importante nesse
sentido, ao propor uma abordagem centrada no sujeito e ndo apenas na doenga. Essa perspectiva
reconhece o sofrimento em sua multidimensionalidade e busca oferecer suporte integral, considerando
aspectos fisicos, emocionais, sociais e espirituais. No entanto, sua efetivacdo depende de mudancas
culturais, institucionais e formativas que ainda estdo em processo de construcao.

Por fim, o sofrimento infantil na terminalidade revela ndo apenas a vulnerabilidade da crianga,
mas também os limites dos modelos tradicionais de cuidado em saude. Enfrentar esse desafio exige
uma abordagem ética, sensivel e interdisciplinar, capaz de integrar conhecimentos cientificos, escuta

subjetiva e compromisso com a dignidade humana. Nesse contexto, a Psicologia, aliada a teoria da
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subjetividade, oferece ferramentas essenciais para compreender e intervir de forma mais profunda e

humanizada nesse campo complexo reforca a necessidade de abordagens clinicas que reconhegam a

singularidade do sujeito como elemento estruturante do cuidado.

1.3 TOMADA DE DECISAO E AUTONOMIA NA INFANCIA: ENTRE TUTELAS, ESCUTAS E
SUBJETIVIDADE

A tomada de decisdo no contexto da terminalidade infantil constitui um processo complexo,
atravessado por dimensdes éticas, juridicas, emocionais e subjetivas que desafiam os modelos
tradicionais de pratica em satde. Diferentemente de contextos clinicos voltados a cura, nos quais as
decisdes tendem a seguir protocolos mais definidos, a terminalidade coloca em evidéncia a auséncia
de respostas universais, exigindo escolhas que envolvem valores, sentidos e interpretagdes sobre a
vida, o sofrimento e a morte (REIS, 2024).

Historicamente, a infancia foi concebida como uma etapa marcada pela incapacidade decisoria,
o que fundamentou praticas de tutela nas quais adultos (pais, responsaveis e profissionais) assumem
integralmente o papel de decidir. Essa perspectiva, embora ainda predominante, vem sendo tensionada
por avangos no campo dos direitos da crianga e pelas contribui¢des das ciéncias humanas, que passam
a reconhecer a crianga como sujeito de direitos e produtora de sentidos sobre sua propria experiéncia.

No contexto da terminalidade, essa discussdo ganha contornos ainda mais sensiveis. A crianga,
mesmo em condi¢do de vulnerabilidade, vivencia e interpreta sua realidade a partir de sua propria
subjetividade, produzindo sentidos sobre o adoecimento, o cuidado e a possibilidade da morte. Ignorar
essa dimensao implica reduzir o sujeito a um objeto de intervencao, desconsiderando sua capacidade
de participagdo, ainda que em niveis distintos de expressdo e compreensido (GONZALEZ REY, 2005;
2011).

A teoria da subjetividade contribui de maneira decisiva para essa reflexdo ao afirmar que o
sujeito ndo € um receptor passivo de influéncias externas, mas um agente ativo na producdo de
significados. O conceito de sentido subjetivo, central nessa abordagem, evidencia que as experiéncias
sdo organizadas a partir da integracdo entre processos simbolicos e emocionais, 0o que torna cada
vivéncia singular e irrepetivel. Nesse sentido, a tomada de decisdo ndo pode ser compreendida como
um ato puramente racional, mas como um processo atravessado por sentidos subjetivos construidos
nas relagdes sociais (GONZALEZ REY, 2005).

A pratica clinica, no entanto, ainda apresenta dificuldades em incorporar essa perspectiva. Em
muitos casos, as decisdes sdo orientadas predominantemente por critérios biomédicos, com foco em
prognoésticos e possibilidades terapéuticas, sem a devida consideragdo dos aspectos subjetivos
envolvidos. Essa légica tende a excluir a crianga do processo decisorio e a sobrecarregar a familia,
que passa a assumir escolhas complexas em contextos de intenso sofrimento emocional (REIS, 2024).
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A familia, nesse cenario, ocupa uma posicdo central, mas também vulneravel. As decisdes

relacionadas a continuidade ou limitacdo de tratamentos frequentemente sdo permeadas por
sentimentos ambivalentes, como esperan¢a ¢ medo, amor e culpa. A dificuldade em lidar com a
possibilidade da perda pode levar a insisténcia em intervengdes que prolongam o sofrimento,
evidenciando a necessidade de apoio psicoldgico e de espacos de escuta qualificada que auxiliem na
elaboracdo dessas experiéncias (REIS, 2024).

Além disso, os profissionais de saide também enfrentam desafios significativos nesse
processo. A formacao tradicional, centrada na cura e na intervengdo, nem sempre oferece subsidios
para lidar com decisdes que envolvem a finitude da vida. Isso pode gerar inseguranga, conflitos éticos
e dificuldades na comunicagdo com a familia, comprometendo a constru¢do de decisdes
compartilhadas e alinhadas aos valores dos envolvidos (GONZALEZ REY, 2011).

A tomada de decisdo compartilhada emerge, nesse contexto, como uma proposta que busca
integrar diferentes perspectivas, promovendo o didlogo entre equipe de saude, familia e, sempre que
possivel, a propria crianga. No entanto, essa pratica exige mais do que a simples troca de informagoes;
requer a construgdo de um espago relacional no qual os sentidos subjetivos possam ser expressos,
compreendidos e considerados no processo decisorio (REIS, 2024).

A escuta da crianga, nesse sentido, nao deve ser entendida apenas como um principio €tico
abstrato, mas como uma pratica concreta que reconhece sua condi¢dao de sujeito. Essa escuta pode
ocorrer de diferentes formas, incluindo expressdes verbais, comportamentais e simbolicas, exigindo
sensibilidade e preparo por parte dos profissionais. Ao considerar a crianga como participante do
processo, amplia-se a possibilidade de constru¢do de decisdes mais coerentes com sua experiéncia e
seus desejos.

Do ponto de vista ético, essa perspectiva implica uma revisdao das praticas paternalistas que
historicamente marcaram o cuidado em satide. Embora a tutela continue sendo um elemento
necessario em determinados contextos, ela ndo deve excluir a participagdo da crianga, mas sim se
articular com sua escuta e com o reconhecimento de sua subjetividade. Essa articulagdo permite
construir decisoes mais éticas, sensiveis e alinhadas com os principios da dignidade humana.

A Psicologia desempenha um papel fundamental nesse processo, atuando como mediadora
entre as diferentes dimensdes envolvidas na tomada de decisdo. Ao favorecer a expressao dos sentidos
subjetivos e promover o didlogo entre os envolvidos, o psicologo contribui para a constru¢do de um
cuidado mais humanizado e para a reducao dos conflitos que emergem nesse contexto. Sua atuagao
possibilita transformar a decisdo de um ato isolado em um processo compartilhado e significativo.

Por fim, ¢ possivel afirmar que a tomada de decisdo na terminalidade infantil ndo pode ser
reduzida a um procedimento técnico ou juridico, mas deve ser compreendida como um processo

complexo, relacional e subjetivo. Reconhecer a criangca como sujeito, apoiar a familia em sua
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vulnerabilidade e preparar os profissionais para lidar com esses desafios sdo elementos fundamentais

para a construgdo de praticas mais éticas e coerentes com a complexidade da vida humana e com os

principios éticos que orientam o cuidado em saude.

2 METODOLOGIA

O presente estudo fundamenta-se em uma abordagem qualitativa mista, orientada pelos
pressupostos da Epistemologia Qualitativa e pelo enfoque construtivo-interpretativo proposto por
Gonzalez Rey. Essa perspectiva compreende o conhecimento como uma produgdo processual,
dialogica e situada, na qual a realidade nao ¢ captada de forma direta, mas construida na interagao
entre pesquisador e participantes, a partir da interpretacao dos sentidos produzidos no campo empirico
(GONZALEZ REY, 2002; 2011).

Diferentemente de abordagens positivistas, que buscam a neutralidade e a generalizacdo, a
pesquisa qualitativa, nesse referencial, valoriza a singularidade das experiéncias e a complexidade dos
fenomenos humanos. O foco ndo se encontra na quantificacdo de dados, mas na qualidade das
informagdes produzidas, entendidas como expressdes da subjetividade dos sujeitos envolvidos. Nesse
sentido, a investigagdo privilegia a compreensao dos processos simbdlico-emocionais que organizam
a experiéncia da terminalidade infantil e os dilemas éticos associados a prolongacdo da vida
(GONZALEZ REY, 2005).

A escolha pela metodologia qualitativa mista justifica-se pela necessidade de articular
diferentes estratégias de producdo de informagdo dentro do préprio campo qualitativo, ampliando as
possibilidades interpretativas e a densidade compreensiva do fendmeno estudado. Tal abordagem
permite a integragdo de multiplas fontes e formas de expressao, favorecendo uma compreensdo mais
abrangente e contextualizada das experiéncias dos participantes (REIS, 2024).

A pesquisa que fundamenta este artigo foi desenvolvida no &mbito de uma tese de doutorado
realizada entre os anos de 2021 e 2024, envolvendo a participagcdo de 186 sujeitos provenientes de
diferentes paises da América Latina e de Portugal. O grupo de participantes foi composto por
profissionais de saude, familiares e individuos com experiéncia direta ou indireta em cuidados
paliativos pediatricos, o que possibilitou a constru¢do de um campo empirico diversificado e rico em
perspectivas (REIS, 2024).

Os instrumentos de produgdo de informacao foram concebidos ndo como ferramentas neutras,
mas como dispositivos interativos que favorecem a emergéncia de sentidos subjetivos. Foram
utilizados questiondarios com questdes abertas, relatos escritos, interagdes dialdgicas online e analise
documental, todos orientados pela logica da comunicacdo e da expressado livre dos participantes. Essa

escolha metodologica estd alinhada ao principio de que o sujeito nao responde de forma linear as
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perguntas, mas constroi suas respostas de maneira complexa, a partir de sua historia, emocoes e

contexto social (GONZALEZ REY, 2002).

O processo de produgdo de informagdes ocorreu predominantemente em ambiente virtual, em
razao das condi¢des impostas pela pandemia de COVID-19. Essa adaptagdo metodologica possibilitou
ampliar o alcance da pesquisa, permitindo a participagdo de sujeitos de diferentes contextos
geograficos e socioculturais. Ao mesmo tempo, exigiu do pesquisador uma atencdo cuidadosa as
formas de interagdo e a qualidade do vinculo estabelecido com os participantes, elementos
fundamentais na epistemologia qualitativa (REIS, 2024).

A andlise dos dados foi realizada a partir de um movimento continuo de construcao e
reconstrugdo interpretativa, no qual categorias tedricas e empiricas emergiram do didlogo entre o
material produzido e o referencial teérico adotado. Esse processo nao seguiu uma logica linear ou
previamente definida, mas foi orientado pela identificagdo de ntcleos de sentido que expressam as
configuragdes subjetivas relacionadas a terminalidade infantil, a tomada de decisdo e aos dilemas
éticos envolvidos (GONZALEZ REY, 2011).

Importante destacar que, nessa perspectiva, a validagdo do conhecimento ndo se baseia na
repeticdo ou na frequéncia de respostas, mas na consisténcia teorica das interpretacdes e na riqueza
das construgdes produzidas. A singularidade de cada caso ¢ considerada legitima e relevante,
contribuindo para a amplia¢do da compreensio do fendmeno estudado (GONZALEZ REY, 2005).

Além disso, a pesquisa incorporou o principio da triangulacdo qualitativa, articulando
diferentes fontes de informacdo e estratégias de analise com o objetivo de aprofundar a compreensao
do fendmeno e fortalecer a consisténcia interpretativa. Essa triangulacdo ndo visa a confirmacdo de
uma verdade tnica, mas a ampliagdo dos olhares sobre o objeto de estudo, reconhecendo sua natureza
complexa e multifacetada (REIS, 2024).

Do ponto de vista ético, a investigacao seguiu rigorosamente as diretrizes estabelecidas pelas
Resolugdes n° 466/2012 e n® 510/2016 do Conselho Nacional de Saude, assegurando o respeito a
dignidade, a autonomia e a vulnerabilidade dos participantes. Todos os sujeitos foram informados
sobre os objetivos da pesquisa e participaram mediante consentimento livre e esclarecido. Foram
garantidos o anonimato e a confidencialidade das informagdes, especialmente considerando a
sensibilidade do tema abordado.

Adicionalmente, reconhecendo que a produgdo de conhecimento, nesse enfoque, implica uma
relacdo €tica continua com os participantes, o pesquisador adotou uma postura de escuta qualificada
e respeito as experiéncias narradas, evitando qualquer forma de exposi¢do ou instrumentalizagdo do
sofrimento. A ética, nesse sentido, ndo se restringe a procedimentos formais, mas se constitui como

principio orientador de todo o processo investigativo (GONZALEZ REY, 2002; REIS, 2024).
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Por fim, destaca-se que a metodologia adotada possibilitou a constru¢do de um campo

interpretativo consistente, capaz de evidenciar os desafios éticos e psicossociais relacionados a
prolongacao da vida de pacientes terminais pediatricos. A articulagdo entre teoria e empiria, mediada
pela epistemologia qualitativa, permitiu compreender o fendmeno em sua complexidade, valorizando
a producdo de sentidos dos sujeitos e contribuindo para o desenvolvimento de praticas mais sensiveis,
¢ticas e fundamentadas na complexidade da experiéncia humana no campo dos cuidados paliativos

pediatricos.

3 RESULTADOS

A andlise das informagdes produzidas ao longo da pesquisa permitiu a construgao de categorias
interpretativas que expressam a complexidade dos desafios éticos e psicossociais envolvidos na
prolongacdo da vida de pacientes pediatricos em situagdo de terminalidade. Em consonancia com a
Epistemologia Qualitativa, tais categorias ndo foram definidas a priori, mas emergiram do processo
dialégico entre pesquisador e participantes, constituindo nucleos de sentido que organizam as
configuragdes subjetivas presentes no material empirico (GONZALEZ REY, 2011; REIS, 2024).

A seguir, apresentam-se as principais categorias construidas, articuladas com falas dos

participantes que evidenciam a producao subjetiva do fendmeno investigado.

3.1 PROLONGACAO DA VIDA E INTENSIFICACAO DO SOFRIMENTO

Uma das categorias mais recorrentes refere-se a percep¢ao de que a prolongagdo da vida, em
contextos de irreversibilidade clinica, pode resultar na intensificacdo do sofrimento do paciente. Os
participantes destacam que, muitas vezes, as intervengdes médicas se mantém mesmo diante da
auséncia de possibilidade terapéutica curativa, gerando experiéncias marcadas por dor, invasividade e
desgaste fisico e emocional.

Um dos participantes expressa essa percep¢do ao afirmar que: “Em muchos casos, el
tratamiento solo prolonga el sufrimiento del nifio, sin traer beneficios reales a su calidad de vida”
(REIS, 2024). Essa fala evidencia a tensao entre o prolongamento da vida biologica e a qualidade da
experiéncia vivida, revelando que o sofrimento ndo se restringe ao corpo, mas envolve dimensoes
subjetivas relacionadas a perda de autonomia, a dependéncia e a ruptura de vinculos significativos.
Sob a otica da subjetividade, o sofrimento emerge como uma producdo simbodlico-emocional que
organiza a experiéncia do adoecimento (GONZALEZ REY, 2005).

Além disso, observa-se que esse sofrimento se expande para além da crianga, afetando
profundamente a familia e a equipe de satide, configurando um campo relacional no qual o sofrimento

se distribui e se ressignifica entre os diferentes atores envolvidos (REIS, 2024).
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Outra categoria central diz respeito a obstinagdo terapéutica, compreendida como a

3.2 OBSTINACAO TERAPEUTICA E NEGACAO DA MORTE

manuten¢do de intervengdes desproporcionais diante da terminalidade. Os dados indicam que essa
pratica esté frequentemente associada a dificuldade de aceitacao da morte, tanto por parte das familias
quanto dos profissionais.

Um participante relata: “Es muy dificil aceptar que no hay mas que hacer, entonces se sigue
intentando todo, aunque sepamos que no cambiara el resultado” (REIS, 2024). Essa fala revela que a
obstinacao terapéutica nao se configura apenas como uma decisao técnica, mas como uma produgao
subjetiva atravessada por emogdes como esperanca, medo e negagdo. A morte, nesse contexto, ¢
percebida como fracasso, o que refor¢a a manutencao de intervengdes, mesmo quando estas ampliam
o sofrimento (REIS, 2024).

A partir da teoria da subjetividade, compreende-se que essas decisdes sdo organizadas por
sentidos subjetivos construidos ao longo da trajetoria dos sujeitos, o que contribui para a manutengao

de praticas interventivas mesmo diante de sua ineficacia clinica (GONZALEZ REY, 2011).

3.3 INVISIBILIZACAO DA CRIANCA COMO SUJEITO

Os resultados também evidenciam a invisibilizagao da crianga no processo de cuidado e
tomada de decisdo. Em muitos casos, a crianga nao ¢ incluida nas discussdes sobre seu tratamento,
sendo tratada como objeto de intervengao.

Um dos participantes afirma: “Muchas veces el nifio no es escuchado, todo se decide entre
médicos y padres” (REIS, 2024). Essa exclusdo reflete uma concepgao tradicional da infancia como
incapaz de participacdo, o que contrasta com a perspectiva da subjetividade, que reconhece a crianca
como produtora de sentidos sobre sua propria experiéncia (GONZALEZ REY, 2005).

A auséncia de escuta limita a compreensdo das necessidades subjetivas da crianga e
compromete a constru¢do de um cuidado mais humanizado, evidenciando a necessidade de praticas

que incluam o sujeito infantil no processo decisorio (REIS, 2024).

3.4 SOBRECARGA EMOCIONAL E DILEMAS FAMILIARES

A familia emerge como um dos principais nticleos de tensdo na terminalidade infantil. Os
participantes relatam que os responsaveis sao frequentemente colocados na posi¢ao de tomar decisdes
complexas em um contexto de intenso sofrimento emocional.

Uma fala ilustra essa condicdo: “La familia carga con una responsabilidad muy grande,
decidir sobre la vida de un hijo es algo que marca para siempre” (REIS, 2024). Essa sobrecarga

evidencia que a tomada de decisdo ndo ¢ um processo puramente racional, mas profundamente
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atravessado por emocdes, vinculos e histérias de vida. Sentimentos como culpa, medo e esperanca

influenciam diretamente as escolhas realizadas (REIS, 2024).
A auséncia de suporte psicologico adequado agrava esse cenario, dificultando a elaboracao

emocional e a construgdo de decisdes mais alinhadas ao bem-estar da crianca (GONZALEZ REY,

2011).

3.5 COMUNICACAO: ENTRE FALHAS E POSSIBILIDADES DE CUIDADO

A comunicagdo aparece como um elemento ambivalente nos resultados. Por um lado, falhas
comunicacionais contribuem para conflitos, incompreensdes e decisdes desalinhadas. Por outro,
quando realizada de forma empatica e dialdgica, a comunicagao se torna um espago de construgao de
sentidos.

Um participante destaca: “Cuando hay una buena comunicacion, la familia entiende mejor la
situacion y sufre menos en el proceso” (REIS, 2024). Essa fala reforca que a comunicacdo nao se
limita a transmissdo de informagdes, mas constitui um processo relacional no qual se produzem
significados sobre a doenga, o cuidado e a morte. A escuta qualificada emerge como elemento central

para a construgdo de vinculos e para a humanizagio do cuidado (GONZALEZ REY, 2005).

3.6 APSICOLOGIA COMO MEDIADORA DOS PROCESSOS DE CUIDADO

Os resultados evidenciam o papel fundamental da Psicologia na mediagdao dos processos
envolvidos na terminalidade infantil. A atuacdo psicologica contribui para a elabora¢do do sofrimento,
a facilitagdo da comunicagdo e o suporte a tomada de decisdo.

Um participante afirma: “El acompariamiento psicologico hace toda la diferencia, ayuda a la
familia a entender y a enfrentar la situacion” (REIS, 2024). A Psicologia, ao trabalhar com os sentidos
subjetivos, possibilita a construcdo de espacos de didlogo e reflexdo, favorecendo decisdes mais
conscientes e alinhadas com os valores dos envolvidos. Sua atuagdo se configura como elemento

central na articulagdo da triade entre saude publica, subjetividade e tomada de decisao (REIS, 2024).

3.7 SINTESE INTERPRETATIVA DOS RESULTADOS

De forma geral, os resultados evidenciam que a prolongacdo da vida em contextos de
terminalidade infantil ndo pode ser compreendida apenas como uma questdo técnica, mas como um
fendbmeno complexo, atravessado por dimensdes subjetivas, €ticas e relacionais. As categorias
construidas revelam tensdes entre vida e sofrimento, entre intervencao e cuidado, entre decisdao e
subjetividade.

A partir da Epistemologia Qualitativa, compreende-se que essas tensdes nao devem ser

resolvidas por meio de respostas universais, mas analisadas em sua singularidade, reconhecendo a
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complexidade dos processos envolvidos e a necessidade de praticas eticamente comprometidas,

sensiveis a subjetividade e alinhadas a complexidade do cuidado em contextos de terminalidade

(GONZALEZ REY, 2011; REIS, 2024).

4 CONCLUSAO

A analise desenvolvida ao longo deste estudo evidencia que a prolonga¢do da vida em
pacientes pediatricos em situagdo de terminalidade constitui um fendmeno complexo, que ultrapassa
os limites do campo biomédico e exige uma abordagem ética, subjetiva e relacional. A partir da
articulacdo entre saude publica, teoria da subjetividade e processos de tomada de decisdo, torna-se
possivel compreender que o cuidado terminal infantil ndo pode ser reduzido a manutencao da vida
bioldgica, mas deve ser orientado pela promogdo da dignidade, da qualidade de vida e do
reconhecimento da singularidade de cada sujeito (REIS, 2024).

Os resultados indicam que a l6gica biomédica, ainda fortemente centrada na cura e na
intervengdo, tende a favorecer praticas de obstinacdo terapéutica que, em muitos casos, podem
contribuir para a intensificacdo do sofrimento e para a producao de experiéncias de cuidado marcadas
pela desumanizagdo. Essa constatagdao revela a necessidade de uma revisdo critica dos modelos de
cuidado vigentes, incorporando dimensdes que considerem o sofrimento como uma producdo
subjetiva, atravessada por sentidos simbolico-emocionais e construida nas relagdes sociais
(GONZALEZ REY, 2005; 2011).

Nesse contexto, a teoria da subjetividade oferece contribui¢des fundamentais ao permitir
compreender que as decisdes clinicas e familiares ndo se configuram como atos puramente racionais,
mas como processos complexos, organizados por sentidos subjetivos que emergem da historia, dos
vinculos e das experiéncias dos sujeitos envolvidos. Tal compreensdo desloca o foco da decisdao como
escolha técnica para a decisdo como construgao relacional, exigindo praticas que favorecam o dialogo,
a escuta qualificada e a construgdo compartilhada de sentidos (GONZALEZ REY, 2011).

A invisibilizacdo da crianca como sujeito de sua propria experi€éncia emerge como um dos
principais desafios éticos identificados. Ao ser excluida dos processos comunicativos e decisorios, a
crianca ¢ reduzida a objeto de cuidado, o que limita a construcdo de praticas clinicas orientadas pela
dignidade e pela centralidade do sujeito. Reconhecer a crianga como sujeito implica ndo apenas
garantir seus direitos, mas também criar condi¢des concretas para sua escuta, respeitando suas formas
de expressao e seus modos de significar a experiéncia da terminalidade (REIS, 2024).

A familia, por sua vez, revela-se como um nucleo central de tensdo, sendo frequentemente
responsabilizada por decisdes de alta complexidade em contextos de intenso sofrimento emocional. A

auséncia de suporte adequado contribui para a sobrecarga psiquica e para a producdo de decisdes
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marcadas por ambivaléncias, evidenciando a necessidade de dispositivos clinicos que oferecam

acolhimento, escuta e elaboragdo dessas experiéncias (REIS, 2024).

A comunicagdo, conforme evidenciado nos resultados, ocupa um lugar estratégico na
constru¢do do cuidado. Quando orientada por uma logica informativa e unilateral, tende a reforgar
conflitos e incompreensodes; contudo, quando concebida como processo dialdgico, torna-se um espago
potente de produgdo de sentidos, favorecendo a construgcdo de decisdes compartilhadas e mais
coerentes com os valores dos envolvidos (GONZALEZ REY, 2005).

Nesse cenario, a Psicologia se consolida como eixo fundamental na articulagao da triade entre
saude publica, subjetividade e tomada de decisdo. Sua atuagdo, centrada na escuta qualificada e na
compreensdo dos sentidos subjetivos, possibilita a mediagdo de conflitos, a elabora¢ao do sofrimento
e a construcao de espagos de didlogo entre pacientes, familias e equipes de saude. Trata-se de uma
pratica que transcende o suporte emocional, assumindo um papel ético e politico na organizagdo do
cuidado (REIS, 2024).

Do ponto de vista da saude publica, os achados deste estudo indicam a necessidade urgente de
politicas que incorporem os cuidados paliativos pediatricos de forma estruturada e integrada. A
auséncia de diretrizes claras, de formagdo especializada e de recursos adequados contribui para a
manuten¢do de praticas centradas na intervencdo e na prolongacdo da vida a qualquer custo, em
detrimento da qualidade do cuidado e da dignidade dos pacientes (REIS, 2024).

Diante disso, algumas propostas para o futuro se mostram fundamentais. Em primeiro lugar,
destaca-se a necessidade de investir na formagao interdisciplinar dos profissionais de saude, incluindo
contetidos relacionados a terminalidade, ética, comunicagdo e subjetividade. Tal formacdo deve
preparar os profissionais ndo apenas para intervir, mas para lidar com os limites da intervencdo e com
a complexidade do sofrimento humano.

Em segundo lugar, ¢ imprescindivel fortalecer a inser¢ao da Psicologia nas equipes de cuidados
paliativos, reconhecendo seu papel estratégico na mediagdo dos processos de cuidado. A atuagdo
psicoldgica deve ser compreendida como parte integrante da assisténcia, € ndo como um recurso
complementar, garantindo sua presenga desde o diagnostico até o acompanhamento do luto (REIS,
2024).

Outra proposta relevante refere-se a criagdo de protocolos clinicos que integrem dimensodes
subjetivas no processo de tomada de decisdo, promovendo praticas mais sensiveis e centradas no
sujeito. Esses protocolos devem valorizar a escuta da crianga e¢ da familia, considerando suas
experiéncias, valores e desejos como elementos centrais no cuidado.

Adicionalmente, torna-se necessario ampliar o debate publico sobre a morte digna na infancia,

promovendo a conscientizacao social e a construcao de marcos legais que garantam os direitos das
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criangas em situacao de terminalidade. A articulag¢ao entre saude, direito ¢ sociedade ¢ fundamental

para enfrentar os desafios éticos identificados neste estudo (REIS, 2024).

Por fim, destaca-se a importancia de novas pesquisas que aprofundem a compreensdo da
subjetividade em contextos de terminalidade infantil, especialmente a partir de abordagens
qualitativas que valorizem a singularidade das experiéncias. A continuidade da produgdo cientifica
nesse campo ¢ essencial para o desenvolvimento de praticas mais €ticas, humanizadas e alinhadas com
a complexidade da vida humana.

Este estudo reafirma que o cuidado terminal infantil exige uma mudanca paradigmatica, na
qual a vida ndo seja compreendida apenas como duracdo biologica, mas como experiéncia dotada de
sentido. Nesse movimento, a Psicologia, articulada a saude publica e a ética, assume um papel central
na construcao de praticas que respeitem a dignidade, a subjetividade e os direitos das criangas e de

suas familias.
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