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“O sofrimento humano s6 é intoleravel quando ninguém cuida. ”
Cicely Saunders



Resumo

Uma boa capacidade de mentalizacdo (CM) e de funcéo reflexiva (FR) pode ser protetiva em
situacOes de estresse e de trauma, principalmente no contexto de cuidados paliativos (CP).
Objetivou-se compreender a experiéncia dos pais de criancas em cuidados paliativos sob a
perspectiva da abordagem da mentalizacdo. Trata-se de uma pesquisa de método qualitativo, de
carater exploratorio e transversal, com estudo de casos multiplos, que ocorreu em um hospital
na capital do Rio Grande do Sul. Os participantes foram 5 pais, sendo 3 mées e 2 pais de crianc¢as
gue estavam em acompanhamento pela equipe de CP. As criancgas tinham idade entre 16 dias e
7 anos. Os diagnosticos foram de uma anomalia genética e outros oncol6gicos de tumor de
cabeca. Foram utilizados o Questionario de Dados Sociodemograficos e Clinicos, o Reflective
Functioning Questionnaire e a Entrevista de Historia de Vida e Relacdes Atuais. Os resultados
sugeremque pais com uma boa CM podem ser mais aptos a lidar com os desafios emocionais
impostos pelo diagndstico e tratamento de seus filhos. Essas habilidades podem permitir que 0s
pais interpretem e regulem melhor seus proprios estados emocionais, 0 que, por sua vez,
contribuindo para um suporte emocional mais adequado aos seus filhos.

Palavras-chave: cuidados paliativos; criangas; pais; capacidade de mentalizacdo; funcéo

reflexiva.



Abstract

A good mentalization (M) and reflective functioning (RF) can serve as a protective factor in
situations of stress and trauma, particularly within the context of palliative care (PC). The
objective was to understand the experience of parents of children in palliative care from the
perspective of the mentalization approach. This is a qualitative, exploratory, cross-sectional
study comprising multiple case studies conducted in a hospital in the capital of Rio Grande do
Sul. The participants included 5 fathers, 3 mothers and 2 fathers of children who were being
monitored by the PC team. The children were between the ages of 16 days and 7 years. The
diagnoses were a genetic anomaly and other oncological diagnoses of a head tumor. The
Sociodemographic and Clinical Data Questionnaire, the Reflective Functioning Questionnaire
and the Life History and Current Relationships Interview were employed for data collection.
The findings indicate that parents with good M are more equipped to navigate the emotional
complexities associated with their child's diagnosis and treatment. These competencies enable
parents to more effectively regulate and interpret their own emotional states, which in turn
facilitates more appropriate emotional support for their children.

Keywords: palliative care; children; parents; mentalization; reflective functioning.
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Apresentacédo da Tese

A presente tese de doutorado intitulada “Fungdo Reflexiva e Capacidade de
Mentaliza¢do em Pais de Criancas em Cuidados Paliativos™ estd inserida na linha de pesquisa
“Processos Saude-Doenga em Contextos Institucionais”, do Programa de Po6s-Graduacdo em
Psicologia da Unisinos, e integrado ao Centro de Estudos Relacionados ao Bebé — CER Bebé,
sob orientacdo da professora Dra. Tagma Marina S. Donelli. Tem como objetivo compreender
a experiéncia dos pais de criancas em cuidados paliativos sob a perspectiva da abordagem da
mentalizacao.

A fim de contemplar tal objetivo, o estudo que a ela da origem foi organizado e sera
apresentado em dois formatos: relatério de pesquisa e dois artigos empiricos. O primeiro
destina-se a relatar o processo de investigacdo de como se desenvolveu a coleta de dados no
ambito hospitalar, e o periodo em que a pesquisadora realizou as entrevistas com os pais das
criangas em cuidados paliativos. O primeiro artigo empirico visou a explorar a experiéncia de
trés maes e um pai com filhos em cuidados paliativos com diagndstico de cancer sob a
perspectiva da abordagem da mentalizacéo.

Ja o segundo artigo empirico destina-se a apresentar um estudo de caso Unico que se
destacou pela peculiaridade, pois 0 encaminhamento para equipe de cuidados paliativos
aconteceu durante o pré-natal, logo que o diagnéstico do bebé foi descoberto. A pesquisa foi
realizada na Unidade de Terapia Intensiva Neonatal, e seu objetivo foi compreender a
experiéncia de um pai de uma bebé recém-nascida em cuidados paliativos sob a perspectiva da
abordagem da mentalizacéo.

Como aporte teorico, para a compreensao do fenbmeno estudado, foram utilizadas
contribuic6es dos conceitos dos cuidados paliativos pediatricos no nosso pais e no mundo, além
dos conceitos da abordagem da mentalizagéo e da funcgéo reflexiva.

A partir disso, nas se¢des que seguem serdo apresentados o relatério de pesquisa e 0s
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artigos empiricos. Espera-se com esse estudo contribuir na area da psicologia da saide e dos
cuidados paliativos pediatricos a fim de oferecer o melhor cuidado no tratamento das criangas

e dos seus familiares.
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Relatério de Investigacéo
Apresentacao

O presente relatorio sintetiza o desenvolvimento da tese de doutorado, cujo projeto foi
intitulado “Func¢do Reflexiva e Capacidade de Mentalizagdo em Pais de Criangas em Cuidados
Paliativos”. Esta inserido na linha de pesquisa “Processos Saude-Doenca em Contextos
Institucionais”, do Programa de Pos-Graduagdo em Psicologia da Unisinos, e integrado ao
Centro de Estudos Relacionados ao Bebé — CER Bebé, sob orientacéo da professora Dra. Tagma
Marina S. Donelli. A pesquisa foi desenvolvida no Servico de Cuidados Paliativos do
Complexo Hospitalar da Santa Casa de Misericérdia de Porto Alegre/RS, através de indicacéo
de participantes voluntérios pelos médicos paliativistas responsaveis.

Conceitualmente, para a elaboragéo da proposta de investigacao, partiu-se da premissa
de que os cuidados paliativos pediatricos (CPPs), assim como os cuidados paliativos em
adultos, s&o uma abordagem que pode ser ofertada quando existe alguma doencga que ameace a
continuidade da vida, visando a uma melhora do bem-estar psicossocial no ambito da
prevencdo, tratamento, fim de vida® e periodo de luto da familia. Em torno de 20 milhdes de
pessoas a cada ano precisam de cuidados paliativos no final da vida, destes 6% sdo criancas
(World Health Organization [WHO], 2002; 2014). Na realidade do Brasil, o pais se encontra
em uma das piores posicdes no ranking sobre qualidade de morte, estando em 42° lugar entre
80 paises (Palliative et al., 2015).

Sobre os CPPs é preconizada a atencdo para o paciente, a familia e a equipe assistencial
(Instituto Nacional de Céancer [INCA], 2018). A familia do paciente, na maioria das vezes, sao
0s pais das criangas, sendo esses 0s responsaveis pelos cuidados do filho, que passam por
situagdes dificeis, como o0 aumento de estresse, e podem vivenciar situagdes traumaticas. Em

algumas instituicdes, os pais de criangas em cuidados paliativos tém o direito de receber

! Fim de vida e cuidados paliativos ndo so sindnimos, ja que nem sempre quem recebe os cuidados paliativos vai
estar em fim de vida, mas sempre quem est4 em fim de vida pode receber a abordagem dos cuidados paliativos.
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acompanhamento psicologico, pois é prevista a presenca desse profissional na equipe de
cuidados paliativos? (Nunes, 2012). Entretanto, dois estudos de revisdo que analisaram as
intervencgdes psicolégicas com pais de criancas em cuidados paliativos encontraram como
resultados que as abordagens psicossociais utilizadas sdo inconsistentes e determinadas
localmente, isto é, ndo seguem diretrizes nacionais e sdo definidas para cada instituigdo.
Também citaram a psicoeducacdo e o aconselhamento como intervencgdes utilizadas para
diminuir o sofrimento e facilitar o processo de adaptagéo, pois pais mais esclarecidos e com sua
autonomia respeitada conseguem tomar decisdes baseadas nos seus valores (Cely-Aranda et al.,
2013; Weaver et al., 2016).

Em uma revisdo integrativa de literatura que buscou identificar os aspectos psicoldgicos
de pais de criangas em cuidados paliativos, a maioria dos delineamentos dos estudos revisados
foram quantitativos, e 0s principais aspectos emocionais mensurados por instrumentos foram
sintomas de estresse, depressao, ansiedade e luto, e estratégias de coping, saude geral, qualidade
de vida, comunicacdo, suporte social e funcionamento familiar. Os estudos que realizaram
alguma intervencdo indicaram que elas foram realizadas, na maioria, pela equipe
interdisciplinar, e focaram nas necessidades dos pais e dos pacientes, nos cuidados paliativos
prestados, no processo de luto e na comunicacdo familia-equipe (Paiani et al., 2022).

Uma revisdo integrativa da literatura destacou que estudos recentes utilizaram
intervencdes sobre a teoria da mentalizacdo para promover estratégias de prevencao e promogao
de satde em diferentes contextos (Schaefer, Becker & Donelli, 2023). Segundo essa revisao,
apenas um estudo (Pajulo et al., 2016) utilizou uma intervencdo baseada na abordagem da
mentalizacdo no ambiente hospitalar com mulheres gravidas que utilizavam substancias
psicoativas a fim de reduzir o uso e melhorar a relagdo mae-bebé. Acredita-se que a capacidade

de mentalizacdo, ainda pouco estudada no contexto hospitalar, poderia proteger os pais do

2 A politica nacional de CP no &mbito do Sistema Unico de Satde (SUS) assinala que devem compor nas equipes
matriciais e assistenciais um psicélogo com carga horéria exclusiva para esta equipe (Portaria n® 3681, 224).
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potencial traumético da vivéncia do adoecimento do filho, ou ajuda-los a significar tal
experiéncia.

Em um estudo realizado na Italia que avaliou a fungdo reflexiva de familiares de
pacientes que estavam em cuidados paliativos utilizou o inventério Reflective Functioning
Questionnaire de verséo reduzida com oito itens encontrou correlagéo positiva entre ansiedade
e incerteza na dimensao dos estados mentais, indicando um tipo de prejuizo no funcionamento
reflexivo. Os sintomas de ansiedade também se correlacionaram negativamente com a
dimenséo certeza. A depressdo apresentou correlagdo negativamente com a certeza, mas nao
com aincerteza. Dessa forma, individuos enlutados que tiveram pontuacdes baixas na dimensao
certeza relataram mais sintomas de ansiedade e depressdo (Lenzo et al., 2022).

Ainda ndo foram encontrados estudos que abordaram os conceitos de mentalizagéo e/ou
funcgéo reflexiva (FR) com pais de criangas em cuidados paliativos. Entretanto, intervengdes
psicoldgicas que favorecem a funcdo reflexiva parental (FRP) mostram resultados positivos
para pais de criancas em situacdo de trauma (Ensink et al., 2015). A FRP € a capacidade dos
pais de refletir sobre a experiéncia mental dele e do seu filho (Slade, 2005; 2006). Ela parte da
FR que é a capacidade do individuo mentalizar seus estados mentais e dos outros, se
constituindo como a operacionalizacdo da capacidade de mentalizacdo (CM), que se refere a
habilidade de identificar e compreender experiéncias mentais como pensamentos, sentimentos,
desejos, crencas e intencdes, subjacentes ao comportamento (Fonagy et., 1998). O conceito de
CM foi desenvolvido por Fonagy e colaboradores a partir da psicandlise, teoria da mente e
metacognicdo (Bateman & Fonagy, 2010; Eizirik & Fonagy, 2015).

De maneira dindmica, situacdes de estresse e de trauma tendem a diminuir a CM e FR,
segundo Ensink et al. (2015), podendo causar um prejuizo no relacionamento parental e no
desenvolvimento infantil, e se intensificar no contexto de cuidados paliativos. Por outro lado, a

CM robusta pode exercer um papel protetivo frente as vivéncias traumaticas (Ensink et al.,
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2015).

Sendo assim, o projeto desta investigacdo foi elaborado com o objetivo geral de
compreender a experiéncia dos pais de criangas em cuidados paliativos sob a perspectiva da
abordagem da mentaliza¢do. Dentre os objetivos especificos estavam:

a) Investigar a experiéncia dos pais com filhos em cuidados paliativos, em relagdo ao
diagndstico e a evolugdo do tratamento.

b) Analisar a partir do relato dos pais como foi conduzida a abordagem de cuidados
paliativos.

c) Avaliar a funcéo reflexiva e a capacidade de mentaliza¢ao dos pais.

Sintese do Projeto de Pesquisa

A fim de atingir tais objetivos, foi prevista uma pesquisa exploratoria, qualitativa,
transversal e utilizando série de casos. O periodo de coleta de dados iniciaria apds a liberacédo
de pesquisa presencial nas instituicdes hospitalares, devido ao periodo de pandemia da COVID-
19. Como participantes esperava-se convidar pais de criangcas em acompanhamento pela equipe
de cuidados paliativos, maiores de 18 anos, e com filhos com idades entre 0 e 9 anos, que se
encontrassem em acompanhamento no Servico de Cuidados Paliativos do Complexo Hospitalar
da Santa Casa de Misericordia de Porto Alegre/RS. Todos seriam convidados a participar da
pesquisa de forma voluntaria pelos médicos paliativistas da instituicéo.

A qualificacdo do projeto de tese ocorreu em marco de 2022 e foram realizadas duas
submissdes do projeto de pesquisa a Comités de Etica em Pesquisa (CEP), uma no CEP da
Santa Casa em maio de 2022 e aprovado em agosto, e outra no CEP da Universidade do Vale
do Rio dos Sinos em julho e aprovado em agosto. Se considerou a segunda submisséo diante
de um possivel ndo alcance do nimero de participantes atraves da parceria com a instituicdo
hospitalar, em funcdo do tempo de espera da resposta do comité de ética da Santa Casa. Entéo,

a segunda submisséo previa ampliar o estudo, visando buscar participantes por divulgacéo nas
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redes sociais e a coleta de dados no formato on-line, por videochamada, mantendo os mesmos
critérios de inclusdo do estudo.
A coleta de dados iniciou efetivamente em agosto de 2022, e a metodologia do estudo

esta descrita a seguir.

Metodologia

Participantes

Participaram deste estudo seis pais, sendo dois pais e quatro médes, mas uma mée que
foi encaminhada por indicacéo e fez a entrevista online foi excluida posteriormente por nédo se
encaixar nos critérios de inclusdo. A coleta de dados que ocorreu na instituicdo hospitalar teve
cinco casos, sendo dois pais e trés mées, foram convidados pai e méde de cada crianga, mas
somente um deles aceitou participar da pesquisa. O periodos das entrevistas correu nos
seguintes meses: agosto, setembro e novembro de 2022 e dois casos em janeiro de 2023. O
intervalo entre os casos ocorreu porque a equipe de cuidados paliativos ndo estava
acompanhando criancas na faixa etaria do estudo. Também porque a equipe acreditava que 0s
casos que contemplavam os critérios de inclusdo nédo teriam beneficio participando da pesquisa,
pois 0s pais estavam mobilizados emocionalmente com o tratamento dos filhos. No periodo da
coleta de dados, no més de dezembro, a médica paliativista que atendia os pacientes pediatricos
saiu da instituicdo. No més seguinte, a nova médica paliativista responsavel pelos casos da
pediatria encaminhou dois participantes.

Além dos casos que compuseram o grupo de participantes deste estudo, foi realizado o
convite para mais trés maes, que acabaram ndo consentindo com sua participacdo. Uma das
mdes ndo retornou na consulta de ambulatério, outra mée cujo filho internou no hospital ndo
pode falar no momento do contato inicial, e a terceira possivel participante, apds a leitura do
termo de consentimento livre e esclarecido, disse que néo teria interesse em participar, pois

naquele momento precisava receber uma noticia positiva e que sua historia de vida era muito
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triste.

A participante que foi excluida reside em outro estado do Brasil, e a entrevista foi online
no més de dezembro. Ao longo da entrevista, a mée relatou que ndo estava sendo acompanhada
por uma equipe de cuidados paliativos, mas como ela trabalha na &rea da salde, tem o
entendimento que a filha deveria estar sendo acompanhada por uma equipe, entdo a filha é
acompanhada por varios profissionais de salde, mas que ndo se comunicam entre si, ou seja,
uma equipe multidisciplinar. A mae apresenta entendimento sobre o diagndstico da filha. Dessa

forma, a participante ndo ird compor os artigos empiricos.

Instrumentos e procedimentos de coleta de dados

O estudo foi realizado vinculado ao Servico de Cuidados Paliativos da Santa Casa na
cidade de Porto Alegre/RS. A divulgacdo da pesquisa deu-se internamente na instituicao,
através da médica paliativista responsavel, que fazia o encaminhamento dos pais, identificados
nos critérios de inclusdo do estudo, para participacdo voluntaria.

O contato inicial com os participantes foi realizado via WhatsApp, com a finalidade de
realizar o convite formalmente e estar disponivel para esclarecer demais davidas. Também foi
realizado convite ao pais de forma presencial quando a pesquisadora estava na institui¢do. As
entrevistas ocorreram no formato presencial e em ambiente virtual, por videochamada, através
do WhatsApp, no periodo de agosto de 2022 a janeiro de 2023, num total de 5 casos. Todos 0s
encontros foram gravados em audio.

As entrevistas aconteceram da seguinte forma:

Os pais foram convidados para participar da pesquisa, que tinha op¢éo de ser no formato
presencial ou online, dependendo do contexto e da conveniéncia para os participantes. Eles
receberam o TCLE (Apéndice E) onde compreenderam os objetivos da pesquisa e ficaram livres

para seguir ou ndo no estudo. Apos assinatura do TCLE, ocorreu a aplicagdo do Questionario



18

de Dados Sociodemograficos e Clinicos (Apéndice A), sendo um questionario estruturado com
dados dos pais e do filho. Através desse instrumento foi possivel conhecer a histéria dos pais,
como foi a experiéncia deles com o diagndstico e tratamento do filho, assim como a percepgao
dos pais em receber o acompanhamento pela equipe de cuidados paliativos.

Além disso, foi realizada a Entrevista de Historia de Vida e Relagfes Atuais (Apéndice
B), uma entrevista semiestruturada que visa conhecer as percepc¢des parentais e abarca desde
pensamentos e sentimentos sobre como eram na infancia, até as possiveis repercusses dos
momentos passados na constituicdo da relacdo atual com o filho, acrescidas de quest6es sobre
0 adoecimento do filho e o relacionamento parental diante disso (Donelli, Schaefer,
Recktenvald & Santos 2017).

A escolha da entrevista de historia de vida, com perguntas que se aproximam da
abordagem da CM e FR, pode favorecer a reflex&o e o pensar sobre seus pensamentos. Dessa
forma, os pais tiveram espaco para expressarem suas vivéncias com relagdo aos cuidados do
filho a fim de se sentirem acolhidos e validados.

Em seguida foi aplicado o Reflective Functioning Questionnaire 54 - Portuguese
version (Apéndice D) desenvolvido por Fonagy et al. (2016) e traduzido pelo grupo de pesquisa
Laboratorio de Estudos em Psicoterapia e Psicopatologia, coordenado pela professora Fernanda
Barcellos Serralta. Trata-se de um questionario de autorrelato composto por 54 questdes que
visa investigar o funcionamento reflexivo de adultos. E um questionario do tipo escala Likert
de 7 pontos que varia de 1 (discordo totalmente) a 7 (concordo totalmente). Possui duas
subescalas: LRFc, que avalia a certeza sobre os estados mentais, e LRFu, que avalia a incerteza
sobre os estados mentais. Pontuagdes elevadas referem-se a um baixo conhecimento sobre os
estados mentais de si e de outras pessoas, enquanto escores mais baixos identificam a
capacidade de reconhecimento dos proprios estados mentais, assim como dos outros,

caracteristicos de uma boa capacidade de mentalizag&o.
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Além dos instrumentos j& mencionados, foram utilizados os dados dos prontuérios dos
pacientes para informacdes de diagnostico, tratamentos e internagdes anteriores na instituicao.
A aplicacdo de todos os instrumentos foi gravada em audio e realizada a transcricdo e a anélise.
Algumas entrevistas aconteceram no mesmo dia, e outras em mais de um momento, conforme
a disponibilidade dos pais.

A pesquisadora participou das reunides / rounds multidisciplinares da equipe de
cuidados paliativos no hospital. Elas tinham frequéncia semanal nas quintas-feiras, com
duracdo de uma hora, e quem conduzia eram 0s médicos paliativistas com os residentes médicos
paliativistas apresentando os casos clinicos, e 0s demais profissionais traziam suas percepcdes.
Nesse momento era relatado quais tratamentos estavam sendo ofertados, visando o0s aspectos
emocionais, sociais e espirituais. Participavam fisioterapeutas, nutricionistas, assistentes
sociais, psicélogos, capeldo, pastor, fonoaudidlogos, e dessas areas também estavam presentes
estagiarios e residentes. A maioria dos casos tinham questBes sociais importantes, com
necessidades que precisavam ser atendidas, como falta de recursos financeiros basicos. A
maioria eram pacientes adultos. A equipe de psicologia tem um papel importante nas reunides
trazendo sobre o entendimento dos pacientes e das familias sobre os cuidados paliativos e da
aceitacdo do diagnostico. As informaces obtidas nas reunides ndo foram consideradas como
dado de pesquisa, mas foram importantes para pesquisadora conhecer 0s casos que estavam
sendo acompanhados, assim como pela proximidade com a equipe assistencial que atendia 0s

pacientes.

Aspectos éticos
A pesquisa foi realizada em conformidade com as normas vigentes expressas nas
Resolugdes n° 466 de 12 de dezembro de 2012, e de n°® 510 de 07 de abril de 2016 do Conselho

Nacional de Satde (CNS). O projeto de pesquisa foi submetido & analise do Comité de Etica
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em Pesquisa (CEP) da Irmandade da Santa Casa de Misericérdia de Porto Alegre - ISCMPA,
tendo parecer aprovado sob CAAE 58964022.2.0000.5335, e no Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) da Universidade do Vale do Rio dos Sinos — Unisinos, tendo parecer aprovado sob
CAAE 58964022.2.0000.5335, sendo no seu desenvolvimento observadas as orientagdes e
demais normas e recomendacdes éticas para a realizacdo de pesquisas com seres humanos no
Brasil.

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foi lido aos participantes, que
manifestaram verbalmente sua concordancia com os termos deste, em sesséo virtual de video
chamada gravada. Também foram assinados os TCLEs cujos participantes participaram
presencialmente. Eles receberam uma copia tanto fisica quanto virtual. Todo o material coletado
teve uso exclusivo da pesquisadora, sendo utilizado com a Unica e exclusiva finalidade de
fornecer elementos para a realizagdo da pesquisa e das publicagcbes que dela resultarem. A
participagdo na pesquisa deu-se de forma voluntaria, de modo que os participantes néo
receberam ressarcimento ou pagamento para tanto.

Tanto na pesquisa quanto na producao da tese, foi assegurada a confidencialidade dos
dados e das informacdes que possibilitem a identificacdo dos participantes. Os dados coletados
ndo serdo objeto de comercializacdo ou divulgacdo que possa prejudicar os participantes, e
serdo guardados por no minimo cinco anos, podendo ser destruidos tdo logo esse prazo expire.
Para o desenvolvimento da pesquisa, foram utilizados recursos proprios da pesquisadora, a qual
assumiu a responsabilidade por todos os investimentos necessarios em todas as etapas da
pesquisa.

A pesquisa foi objeto de beneficio aos participantes, pois foi disponibilizado aos pais
um espaco de escuta aos sentimentos emergentes, além do beneficio que os dados obtidos
poderdo representar para outros pais que também estejam vivenciando a mesma situagéo.

Considerou-se que esta pesquisa poderia trazer riscos minimos aos participantes, como



21

desconforto ou algum nivel de constrangimento. Todos 0s casos ja estavam em
acompanhamento psicolégico, e foi realizado um retorno de todas as entrevistas para a

psicéloga responsavel da equipe de cuidados paliativos.

Analise de dados

Os dados coletados da Entrevista de Historia de Vida e Relagbes Atuais foram
analisados através de uma Analise Tematica a fim de examinar as comunicac@es verbais acerca
de suas percepcdes sobre sua histéria de vida, 0 momento atual e o diagndstico do filho. As
categorias tematicas foram definidas posteriormente, através da analise tematica que busca
refletir a realidade ao identificar, analisar e relatar padrGes tematicos significativos no conjunto
de dados (Braun & Clarke, 2006). Apds transcrever as entrevistas gravadas na integra e revisa-
las, elas foram lidas e relidas a fim de anotar as ideias principais. Apos, foram codificados 0s
aspectos interessantes de maneira sistematica e reunidos os aspectos relevantes de cada codigo.
Depois, buscou-se os temas potenciais ap6s reunir os cddigos e unir os dados a cada tema. Por
seguinte, se revisou 0s temas e foi gerado um mapa tematico da analise. Apos, foram refinados
os detalhes de cada tema, geradas definigdes e nomeado claramente cada tema. Por fim, se
produziu o relatério, incluindo exemplos vividos (Souza, 2019).

A Entrevista de Historia de Vida e RelacBes Atuais também foi analisada através do
Checklist for Clinical Assessment of Mentalization (Apéndice C), um instrumento que tem o
objetivo de avaliar a capacidade de mentalizacdo explicita, considerando quatro temas:
percepcao do proprio funcionamento mental, percepcdo dos pensamentos e sentimentos dos
outros, representacao do self e valores e atitudes gerais (Bateman & Fonagy, 2006). Utilizou-
se uma adaptacéo e traducdo para o portugués brasileiro deste Checklist (Viegas & Ramires,
2012). O instrumento, que oferece um sistema de escores simples e de facil aplicagéo,

possibilita uma avaliacdo global da capacidade de mentalizacéo a partir da analise parcial de
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cada tema, gerando categorias denominadas: muito alta, boa, moderada ou pobre (Viegas, 2009;
Faccini, 2011).

A andlise através do checklist contou com dois juizes independentes que, mediante
consenso, apontaram os resultados finais. Havendo discordancias entre eles, foi utilizado um
terceiro juiz.

O questionario de FR foi analisado conforme recomendacéo dos autores (Fonagy et al,
2016). Foi feita uma andlise descritiva dos itens das dimensdes certeza e incerteza por meio de
média, desvio padrdo e mediana. E o questionario de dados sociodemograficos auxiliou para
completar a construgéo de uma avaliagéo individual dos resultados de cada caso.

Apos a andlise dos instrumentos acima descrita, foi feita a construcdo individual dos
resultados de cada caso, considerando os seguintes organizadores: compreensdo da experiéncia
dos pais de criangas em cuidados paliativos desde o diagndstico até o tratamento atual, e FR e
a CM dos mesmos. E, na sequéncia, foi conduzida a Sintese dos Casos Cruzados (Yin, 2015),
a fim de comparar os casos, buscando suas similaridades e diferencas. Encontra-se uma analise
de alta qualidade e confiabilidade dos achados deste estudo de casos multiplos em funcéo da

utilizacdo da triangulacdo de dados obtidos através de diferentes instrumentos (Yin, 2005).

Sintese dos Resultados
Nesta sintese dos resultados serd apresentada a descricdo de cada um dos casos
participantes do estudo. Posteriormente, cada artigo contemplara a discussdo dos achados de

acordo com seus respectivos objetivos.

Descricédo dos Casos
O primeiro participante foi um pai cuja filha estava internada na UTI Neonatal com 16

dias de vida no momento da sua entrada na pesquisa. A menina teve suspeita de malformagéo
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no quarto més de gestacio e confirmacgdo no oitavo, tinha diagndstico de sindrome de Edwards?
(trissomia dezoito), cardiopatia congénita de tetralogia de Fallot, persisténcia no canal arterial,
forame oval patente, agenesia de corpo caloso, hipoplasia de cerebelo e ectasia 3° ventriculo. O
pai tem 37 anos, branco, catolico, possui ensino superior completo, trabalha como vendedor,
reside em Porto Alegre com a esposa e a enteada de 11 anos. A gestacdo foi planejada e
desejada, a via de nascimento foi cesarea, e durante a gestacdo a mée teve covid. A bebé nasceu
com 37 semanas e foi para UTI Neonatal devido ao diagnoéstico. Estava recebendo oxigénio e
anticonvulsivante, e recebendo leite materno. Os pais estavam tendo acompanhamento
psicoldgico no hospital. Foram encaminhados para equipe de cuidados paliativos durante a
gestacdo, agendaram no ambulatério a consulta, mas o parto aconteceu antes. Assim, iniciaram
0 acompanhamento em CPP no primeiro dia de vida da filha. A entrevista aconteceu em agosto
de 2022, na sala de entrevistas da UTI Neonatal, com duracdo de uma hora e 5 minutos.

O segundo participante também foi um pai cuja filha estava em acompanhamento no
ambulatorio de oncopediatria. Ela estava com 7 anos, no primeiro ano da escola. O pai tem 56
anos, preto, umbandista, possui ensino fundamental completo, trabalha como autbnomo
fazendo reformas, mas ndo estava trabalhando para cuidar da filha e da esposa que tem
diagnostico de mielite transversa. Ele reside com a esposa, um filho de 16 anos e a filha de 7
anos em Porto Alegre. A gestacdo da filha foi desejada, nasceu de parto normal, a termo,
recebeu aleitamento materno até os 2 anos. A filha recebeu o diagnostico de cancer de cabeca
em julho de 2022 durante a internacdo no hospital, mas comecou com sintomas de dor de cabeca
e vomitos em maio. Estava realizando as sessdes de radioterapia, tomando medicacdes e indo
nas consultas. Iniciaram acompanhamento com equipe de cuidados paliativos durante a
internacdo. Também estava recebendo acompanhamento psicolégico. O convite para a pesquisa

aconteceu no ambulatério de oncologia pediatrica: o pai, a mée e a filha estavam presentes. A

% Todos os diagnosticos e demais termos médicos estdo descritos no Glossario desta tese.
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leitura do termo de consentimento livre e esclarecido para 0s responsadveis aconteceu
separadamente, e a filha foi para outro consultério com duas alunas bolsistas de iniciagdo
cientifica com material grafico de colorir. O pai questionou sobre o sigilo, preocupado em néo
expor o caso da filha. Depois de entender e aceitar, as entrevistas aconteceram em setembro de
2022, nos dias 8, 23 e 26 por video chamada pelo WhatsApp com duracdo de 42 minutos, uma
hora e 11 minutos e uma hora e trés minutos, respectivamente, quando estava sozinho na sua
casa. Esse caso foi discutido nas reunides multidisciplinares dos cuidados paliativos. O pai
seguiu enviando mensagens via WhatsApp para a pesquisadora contando sobre o tratamento e
falecimento da filha.

O terceiro caso foi uma mée cujo filho também estava em acompanhamento no
ambulatério de oncopediatria. O filho estava com 6 anos, na pré-escola. A méae tem 35 anos,
parda, catdlica, ensino superior completo, trabalha como auxiliar em um escritério de
contabilidade. Ela mora com esposo e o filho no interior do Estado, tem uma enteada de 14
anos. A gestacao do filho foi planejada e desejada, via de parto foi cesarea, teve pré-eclampsia
e sindrome HELLP, nasceu de 33 semanas com 1665 g, recebeu aleitamento materno até os 6
meses. O filho recebeu diagnostico de glioma no tronco encefalico em abril de 2022, recebeu
tratamento de radioterapia, tomava levetiracetam, em acompanhamento com fonoaudi6loga e
psicologa. Nao lembrava quando iniciou o acompanhamento dos cuidados paliativos. A
entrevista aconteceu em novembro de 2022, por video chamada pelo WhatsApp com duragéo
de uma hora e 39 minutos, a participante estava na sua casa, o filho e o esposo estavam em
outro cdmodo durante a entrevista.

A quarta participante foi uma mae cujo filho estava internado na Unidade de Terapia
Intensiva Pediatrica. O menino estava com 7 anos, indo para o segundo ano da escola. A mae
tem 34 anos, parda, evangélica, ensino fundamental completo, trabalha como cuidadora. Ela

mora com o atual esposo e os filhos, de 19, 14, 7 e um ano e 7 meses em Rio Grande. A gestacéo
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do filho foi planejada e desejada, teve hipertensdo, via de parto normal, a termo, recebeu
aleitamento materno até um més. O filho recebeu o diagnéstico de cancer maligno de tronco da
cabeca em dezembro de 2022, estava recebendo tratamento de radioterapia, que estava
interrompida no periodo da entrevista devido ao estado de saude atual, estava em ventilagdo
mecanica. A mée estava em acompanhamento psicoldgico e psiquiatrico no momento, e em
acompanhamento com equipe de cuidados paliativos desde a internacdo do filho. A entrevista
aconteceu em janeiro de 2023 na sala de entrevistas da UTI pediatrica com duracdo de 58
minutos.

A quinta participante foi uma mée cujo filho de 3 anos também estava em
acompanhamento no ambulatério de oncopediatria. A mae tem 38 anos, branca, evangélica,
ensino fundamental completo, ndo estava trabalhando no momento, profissdo balconista. Ela
reside com o esposo e os filhos de 21, 17 e 3 anos na regido metropolitana. A gestacao do filho
ndo foi planejada, mas foi desejada, via de parto ceséarea, nasceu a termo, recebeu aleitamento
materno até os 5 meses. O filho recebeu diagndstico de ependinoma 4° ventriculo em fevereiro
de 2021, recebeu tratamento de radioterapia e cirurgia. Estava realizando controle de exames,
recebendo acompanhamento de fisioterapia, fonoaudiologia e nutricdo pelo Instituto do Cancer
Infantil. Também recebendo acompanhamento psicoldgico. Estava em acompanhamento com
equipe de cuidados paliativos hd 3 meses. A entrevista aconteceu em janeiro de 2023 no
consultério do ambulatério de oncologia pediatrica com duracdo de uma hora e 5 minutos. O

filho ficou em outro consultério acompanhado de uma bolsista de iniciacdo cientifica.
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A Mentalizagdo de Pais de Criancas com Diagnostico de Cancer e em Cuidados

Paliativos

Resumo

O céancer infantil, embora menos comum que o cancer em adultos, € a principal causa de morte
por doenca entre criancas e adolescentes no Brasil. Este estudo explora a experiéncia de pais de
criangcas com cancer em cuidados paliativos, com foco na capacidade de mentalizacéo e fungéo
reflexiva desses pais. A capacidade de mentalizacdo, a habilidade de compreender e interpretar
estados mentais proprios e dos outros, é crucial para a regulacdo emocional e o0 apoio aos filhos.
Foram analisados quatro casos por meio de entrevistas e questionarios, destacando as
dificuldades enfrentadas pelos pais e 0 acompanhamento nos cuidados paliativos. Os resultados
indicam que pais com melhor capacidade de mentalizacdo podem oferecer um suporte
emocional mais eficaz aos seus filhos, tendo resiliéncia e maior qualidade de vida durante o
tratamento. A pesquisa destaca a necessidade de intervencbes que fortalecam a resiliéncia
emocional dos pais, promovendo um cuidado mais integral e humanizado para as familias
afetadas pelo cancer infantil.

Palavras-chave: Cancer, cuidados paliativos pediatricos, funcdo reflexiva, capacidade de

mentalizacdo.



27

The Mentalization of Parents of Children Diagnosed with Cancer and in Palliative Care

Abstract

Despite being less prevalent than cancer in adults, childhood cancer represents the primary
cause of mortality from disease among children and adolescents in Brazil. This study examines
the experiences of parents of children with cancer in palliative care, with a particular emphasis
on mentalization and reflective functioning. Mentalization, defined as the ability to understand
and interpret one's own mental states and those of others, is a crucial factor in emotional
regulation and the provision of support for children. Four cases were examined through
interviews and questionnaires, elucidating the challenges encountered by the parents and the in
treatment in palliative care. The findings suggest that parents with enhanced mentalization
abilities can provide more efficacious emotional assistance to their children, thereby fostering
resilience and a superior quality of life throughout the course of treatment. The study
underscores the necessity for interventions that fortify parents’ emotional resilience, thus
facilitating more comprehensive and humane care for families impacted by childhood cancer.

Keywords: cancer; pediatric palliative care; reflective functioning; mentalization.
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Introducgéo

O céancer abarca um conjunto de patologias malignas — nas quais ha um aumento
expressivo de células anormais sobre partes do corpo. As células cancerosas dividem-se com
grande velocidade e de modo incontrolavel. E o risco de um individuo adulto desenvolver
cancer varia de acordo com seu meio social e financeiro, com suas particularidades fisicas e
com seus habitos e comportamentos (Instituto Nacional de Céancer [INCA], 2019; INCA,
20223).

O céncer infantil, por sua vez, comparado ao cancer na fase adulta atinge
significativamente menos criangas do que adultos. Essa enfermidade na infancia acomete
maiormente células do sistema sanguineo e do sistema esquelético. E ha, também, diversas
diferencas na origem do cancer e nas formas de acao desse no corpo da crianga em relacéo ao
cancer no corpo do adulto (INCA, 2008; INCA, 2022b).

No Brasil, o cancer infantojuvenil é considerado a causa de morte por doenca mais
comum na infancia e na adolescéncia, entre um e 19 anos de idade (INCA, 2022b). Tal fato
evidencia a grande importancia da atuacdo dos Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) na
oncologia pediatrica desde o descobrimento da enfermidade na crianca, em todo o tratamento
realizado assim como quando constata-se que ndo ha mais possibilidade de modificar o avanco
da doenca (INCA, 2019).

Os cuidados paliativos, portanto, visam promover qualidade de vida as pessoas que tém
diagnosticos de enfermidades que colocam em risco a continuidade da vida e aos familiares
dessas. Essa area atua na diminuicéo de sofrimentos fisicos, psicoldgicos, espirituais e sociais
dos pacientes, isto é, propicia um olhar amplo e integral para o individuo. Os cuidados
paliativos, entdo, ndo objetivam a cura da doenga e, sim, que a pessoa possa viver com
qualidade, mesmo acometida por uma enfermidade, o tempo de vida que tiver (Matsumoto,

2012; INCA, 2019; World Health Organization [WHO], 2020).
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Desde 1998, esses cuidados assumem uma importancia vital no atendimento integral da
crianca, devendo comecar o quanto antes, independentemente do tratamento curativo (World
Health Organization [WHQO], 1998). Através de uma abordagem humanizada e
multiprofissional, visa-se 0 bem-estar completo da crianca e sua familia, desde o diagnéstico
da doenca, seja ou ndo possivel um tratamento curativo.

A atuacdo da psicologia no campo dos cuidados paliativos é uma historia recente no
Brasil, assim como os préprios cuidados paliativos. Essa trajetdria em construgdo exige do
psicélogo uma dedicacgdo especial as questdes éticas, além de qualificacdo das competéncias e
habilidades para um bom desempenho como psicélogo paliativista (Aceti, Teixeira, & Braz,
2022; Silva et al., 2022). Ainda que seja recente, mostra-se essencial que o profissional da
psicologia esteja envolvido desde o inicio da jornada com a doencga, uma vez que, a psicologia
pode oferecer acolhimento & crianca e a familia, proporcionando um espago seguro para
expressarem suas angustias, medos e incertezas (Nunes, 2012). Além disso, a pratica da
psicologia visa colaborar com a gestdo das expectativas relacionadas a evolucdo da
enfermidade, intervindo se necessario para comunicagdo assertiva na triade paciente-familia-
equipe (Franco & Silva, 2021).

A psicologia desempenha um papel crucial ao auxiliar na construcdo ou identificacdo
de uma rede de apoio sdlida para o paciente e sua familia. E essencial que os cuidadores possam
discernir os recursos disponiveis no entorno social e fortalecer os lagos ja estabelecidos, uma
vez que essa rede pode facilitar a adaptacdo a doenca. O psicélogo deve auxiliar os familiares
na promocao de habilidades saudaveis bem como coportamentos resilientes por meio de uma
relagdo de confianca e comunicagdo assertiva (Franco & Silva, 2021). Nestes momentos,
diferentes formas de suporte sdo necessarias, incluindo a rede de apoio e 0 acompanhamento
psicolégico. Estes sdo fundamentais para esclarecer pensamentos, sentimentos, aspectos

espirituais e estratégias de enfrentamento diante da doenca.
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A capacidade de mentalizacdo, torna-se um pilar fundamental para o psic6logo em seu
trabalho de investigagéo sobre os estados mentais dos pais da crianca. Essa capacidade se refere
a habilidade de compreender e interpretar o préprio comportamento e o dos outros, em termos
de estados mentais subjacentes (sentimentos, crengas, intengdes, desejos) (Fonagy, Bateman,
& Luyten, 2012). A mentalizacdo possui diferentes dimenses, e sua integragdo permite uma
compreensdo mais abrangente e profunda da mentalizacéo, facilitando a intervencéo terapéutica
e 0 desenvolvimento pessoal em contextos clinicos e ndo clinicos. As principais dimensdes da
mentalizacdo s&o: cognitiva (pensar logicamente sobre pensamentos e sentimentos) versus
afetiva (sentir e perceber emocGes préprias e alheias); interna (reflexdo sobre estados mentais
internos) versus externa (interpretagdo de comportamentos observaveis); autorreflexiva
(reflexdo sobre os prdprios estados mentais) versus interpessoal (entender estados mentais dos
outros); e implicita (mentalizagcdo automatica) versus explicita (reflexdo consciente) (Fonagy et
al., 2002).

Quando h& uma situacdo traumatica na vida de um individuo, a mentalizacéo é capaz de
auxiliar na regulacdo de sentimentos dificeis gerados pelo trauma — como temor e raiva. Desse
modo, se 0s pais tém uma boa capacidade de mentalizar eles podem conseguir manejar 0s seus
préprios sentimentos para auxiliar melhor o seu filho a sentir-se acolhido por eles em uma
circunstancia traumatica. Caso contrario, quando os pais ndo possuem uma boa mentalizacéo,
a criancga pode sentir-se desprotegida e ndo aceita por eles (Ensink et al., 2015).

O cancer na infancia pode ser considerado uma vivéncia traumatica para as criangas,
por isso, dependendo da capacidade de mentalizagc&o que os pais tenham a forma com que eles
irdo lidar com os sentimentos de seus filhos sera diferente (Cardoso, 2007). O cancer em um
filho, inclusive, é traumatico para os proprios pais. Assim, a CM desses pode ficar prejudicada
e impactar a forma como os pais irdo conseguir acolher os seus filhos (Phipps, Larson, Long,

& Rai, 2006; Ensink et al., 2015).
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Contudo, ndo foram encontradas na literatura pesquisas sobre o céncer infantil
relacionado & mentalizacdo. Portanto, o objetivo desse estudo foi explorar a experiéncia de trés
mdes e um pai com filhos em cuidados paliativos com diagndstico de cancer sob a perspectiva

da abordagem da mentalizag&o.

Método
Delineamento
E um estudo exploratorio, observacional, qualitativo e constituido por um estudo de

casos multiplos (Yin, 2005).

Participantes

Participaram deste estudo trés mées e um pai com filhos diagnosticados com cancer em
acompanhamento com equipe de cuidados paliativos em um hospital geral. Os pais e as criangas
foram identificados com nomes ficticios para manutencdo do sigilo, conforme Tabela 1. A
escolha ocorreu por indicacdo da médica paliativista do hospital, considerando os seguintes
critérios de inclusdo: ser maior de 18 anos com filhos com idade entre zero e nove anos, que ja
estivessem em acompanhamento com servico de cuidados paliativos. A captacdo de

participantes ocorreu entre setembro de 2022 e janeiro de 2023.



Tabela 1: Caracterizagdo dos participantes
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Caso A Caso B Caso C Caso D
Nome# Alex Ana Beatriz Bento Carla Caio Dora Douglas
Idade 56 7 35 6 34 7 38 3
Raca Preto Parda Preta Pardo Parda Pardo Branca Branco
Escolaridade  Ensino 1°ano Ensino Pré- Ensino 2°ano Ensino -
Fund. Superior  escola Fund. Fund.
Completo Completo Completo Completo
Religido Umbandista Catdlica Evangélica Evangélica
Diagnéstico ~ Tumor de Sistema Tumor no Tronco  Tumor no Tronco da  Ependimoma em quarto
Nervoso Cerebral Encefélico* Cabeca ventriculo, distensdo
(tronco) longitudinal, ao nivel C3
e C4 e disseminacéo em
neuro eixo
Més do 08/2022 04/2022 12/2022 02/2021
diagnéstico
Data da 09/09/2022 04/11/2022 06/01/2023 17/01/2023
Entrevista 23/09/2022
26/09/2022
Tratamento Radioterapia Radioterapia Radioterapia Cirurgia/Radioterapia

# Nomes ficticios

* possibilidade de glioma difuso de ponte de alto grau

Instrumentos e Procedimentos de Coleta de Dados

Os pais foram convidados para participar da pesquisa, que tinha op¢édo de ser no formato

presencial ou online, dependendo do contexto e da conveniéncia para os participantes. Eles

receberam o TCLE (Apéndice E) onde compreenderam os objetivos da pesquisa e ficaram livres

para seguir ou ndo no estudo. Apos assinatura do TCLE, ocorreu a aplicagdo do Questionario

de Dados Sociodemogréaficos e Clinicos (Apéndice A), sendo um questionario estruturado com

dados dos pais e do filho. Através desse instrumento foi possivel conhecer a historia dos pais,
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como foi a experiéncia deles com o diagndstico e tratamento do filho, assim como a percepc¢ao
dos pais em receber o acompanhamento pela equipe de cuidados paliativos.

A escolha da entrevista de historia de vida, com perguntas que se aproximam da
abordagem da CM e FR, pode favorecer a reflex@o e o pensar sobre seus pensamentos. Dessa
forma, os pais tiveram espaco para expressarem suas vivéncias com relacdo aos cuidados do
filho a fim de se sentirem acolhidos e validados. Além disso, foi realizada a Entrevista de
Historia de Vida e Relagbes Atuais (Apéndice B), uma entrevista semiestruturada que visa
conhecer as percepgdes parentais e abarca desde pensamentos e sentimentos sobre como eram
na infancia, até as possiveis repercussdes dos momentos passados na constituicdo da relacdo
atual com o filho, acrescidas de questfes sobre o adoecimento do filho e o relacionamento
parental diante disso (Donelli, Schaefer, Recktenvald, & Santos, 2017).

Em seguida foi aplicado o Reflective Functioning Questionnaire 54 - Portuguese
version (Apéndice D) desenvolvido por Fonagy et al. (2016) e traduzido pelo grupo de pesquisa
Laboratorio de Estudos em Psicoterapia e Psicopatologia. Trata-se de um questionario de
autorrelato composto por 54 questdes que visa investigar o funcionamento reflexivo de adultos.
E um questionario do tipo escala Likert de 7 pontos que varia de 1 (discordo totalmente) a 7
(concordo totalmente). Possui duas subescalas: LRFc, que avalia a certeza sobre os estados
mentais, e LRFu, que avalia a incerteza sobre os estados mentais. Pontuacdes elevadas referem-
se a um baixo conhecimento sobre os estados mentais de si e de outras pessoas, enquanto
escores mais baixos identificam a capacidade de reconhecimento dos proprios estados mentais,
assim como dos outros, caracteristicos de uma boa capacidade de mentalizacao.

Além dos instrumentos ja mencionados, foram utilizados os dados dos prontuarios dos
pacientes para informacdes de diagnostico, tratamentos e internagdes anteriores na instituicao.
A aplicacdo de todos os instrumentos foi gravada em audio e realizada a transcrigéo e a anélise.

Algumas entrevistas aconteceram no mesmo dia, e outras em mais de um momento, conforme
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a disponibilidade dos pais.

Aspectos Eticos

A pesquisa foi realizada em conformidade com as normas vigentes expressas nas
Resolucdes n° 466 de 12 de dezembro de 2012, e de n°® 510 de 07 de abril de 2016 do Conselho
Nacional de Satde (CNS). O projeto de pesquisa foi submetido & analise do Comité de Etica
em Pesquisa (CEP) da Irmandade da Santa Casa de Misericérdia de Porto Alegre - ISCMPA,
tendo parecer aprovado sob CAAE 58964022.2.0000.5335, sendo no seu desenvolvimento
observadas as orientagdes e demais normas e recomendacgdes éticas para a realizacdo de
pesquisas com seres humanos no Brasil.

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foi lido aos participantes, que
manifestaram verbalmente sua concordancia com os termos deste, em sessdo virtual de
videochamada gravada. Também foram assinados os TCLEs cujos participantes participaram
presencialmente. Eles receberam uma copia tanto fisica quanto virtual. Foi assegurada a
confidencialidade dos dados e das informacBes que possibilitem a identificacdo dos

participantes.

Anélise de Dados

Os dados coletados das Entrevistas de Historia de Vida e Relagbes Atuais foram
analisados através de uma Analise Tematica a fim de examinar as comunicacfes verbais acerca
de suas percepcdes sobre sua histdria de vida, 0 momento atual e o diagnostico do filho. As
categorias tematicas foram definidas posteriormente, através da analise tematica que busca
refletir a realidade ao identificar, analisar e relatar padrdes tematicos significativos no conjunto
de dados (Braun & Clarke, 2006). Apds transcrever as entrevistas gravadas na integra e revisa-

las, elas foram lidas e relidas a fim de anotar as ideias principais. Apés, foram codificados 0s
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aspectos interessantes de maneira sistematica e reunidos os aspectos relevantes de cada codigo.
Depois, buscou-se 0s temas potenciais ap6s reunir 0s cddigos e unir os dados a cada tema. Por
seguinte, se revisou 0s temas e foi gerado um mapa temaético da anélise. Apds, foram refinados
os detalhes de cada tema, geradas definigdes e nomeado claramente cada tema. Por fim, se

produziu o relatorio, incluindo exemplos vividos (Souza, 2019).

A Entrevista de Histdria de Vida e Relacbes Atuais também foi analisada atraves do
Checklist for Clinical Assessment of Mentalization (Apéndice C), um instrumento que tem o
objetivo de avaliar a capacidade de mentalizacdo explicita, considerando quatro temas:
percepcao do préprio funcionamento mental, percepcdo dos pensamentos e sentimentos dos
outros, representacdo do self e valores e atitudes gerais (Bateman & Fonagy, 2006). O
instrumento, que oferece um sistema de escores simples e de facil aplicacdo, possibilita uma
avaliacdo global da capacidade de mentalizacdo a partir da andlise parcial de cada tema
podendo ndo pontuar, alguma evidéncia (0,5 pontos) e forte evidéncia (1 ponto), gerando
categorias denominadas: muito boa, boa, moderada ou pobre (Viegas, 2009; Faccini, 2011).
Neste estudo, serd analisado somente o tema “percepc¢ao do proprio funcionamento mental”,
explorado no instrumento Checklist for Clinical Assessment of Mentalization. As dimensdes
desse tema incluem a instabilidade (reconhecer que a visdo sobre os outros muda com as
mudancas pessoais), a perspectiva desenvolvimental (entender que a compreensao dos outros
se aprofunda com o crescimento), o ceticismo realista (reconhecer a confusdo emocional), 0
reconhecimento da funcdo pré-consciente (estar ciente de sentimentos inconscientes,
especialmente em conflitos), o conflito (aceitar ideias e sentimentos incompativeis), a postura
auto-inquisitiva (curiosidade sobre sentimentos e pensamentos), o interesse na diferenca
(curiosidade sobre outras mentes) e a consciéncia do impacto do afeto (como emogdes
distorcem percepcdes) (Fonagy et. al, 2002). A andlise atraves do check list contou com dois

juizes independentes que, mediante consenso, apontaram 0s resultados. Havendo
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discordancias entre eles, foi utilizado um terceiro juiz.

O questionario de FR fornece evidéncias preliminares para a confiabilidade e validade.
Escores mais altos na dimensdo incerteza (RFQ u) indicam hipomentalizacdo, pensamento
concreto e compreensao pobre dos estados mentais, enquanto escores altos na dimensao certeza
(RFQ c) sugerem hipermentalizacdo, uma disposicao excessivamente mentalizante ndo apoiada
pelas evidéncias e, consequentemente, ndo fundamentada na realidade. Ao contrario desses dois
tipos de deficiéncias, um certo grau de discordancia entre as duas dimensdes indica o
reconhecimento da opacidade dos estados mentais proprio e dos outros, indicando mentalizacéo
adaptativa (Fonagy et al, 2016). E o questionario de dados sociodemograficos auxiliou para
completar a construgdo de uma avaliagéo individual dos resultados de cada caso.

Apos a anélise dos instrumentos acima descrita, foi feita a construcéo individual dos
resultados de cada caso, considerando os temas que se destacaram. E, na sequéncia, foi
conduzida a Sintese dos Casos Cruzados (Yin, 2015), a fim de comparar os casos, buscando
suas similaridades e diferencas. Encontra-se uma anélise de alta qualidade e confiabilidade dos
achados deste estudo de casos multiplos em funcdo da utilizacdo da triangulacdo de dados

obtidos através de diferentes instrumentos (Yin, 2005).

Resultados e Discusséo

Os resultados do estudo foram organizados a partir da analise temética que constituiram
cada caso desse trabalho.,. Neste artigo serd apresentada a sintese dos casos cruzados e sua
discussdo. Esse método foi escolhido para buscar semelhancas entre 0s casos, assim como
singularidades relacionadas as tematicas, promovendo a melhor andlise dos dados. Os temas
sdo o0s seguintes: 1. Percurso para receber o diagndstico, 2. Comunicacdo do diagndstico, 3.
Evolucdo do tratamento, 4. Percurso dos cuidados paliativos, e 5. Funcdo Reflexiva e

Mentalizacao.
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Caracterizacao dos Participantes

Os participantes foram trés mées e um pai. As criancas tinham idade entre trés e sete
anos, trés do sexo masculino e uma do feminino, trés de raga de negro pardos e um branco, e
todos tinham irmdos. Os diagndsticos foram de céncer de cabeca, e todos atendidos pelo
Sistema Unico de Salde. As criangas estavam em acompanhamento ambulatorial oncoldgico,
uma estava internada em unidade de terapia intensiva pediatrica. Todos pacientes estavam em
acompanhamento com equipe de cuidados paliativos e recebendo acompanhamento psicoldgico
na instituicdo hospitalar. Duas entrevistas foram realizadas na modalidade presencial e duas na
modalidade online. Os pais tinham idade entre 34 e 56 anos, todos com companheiro, trés com
ensino fundamental completo e um com ensino superior completo, um residia na capital, dois
no interior e um na regido metropolitana. Com relacdo a atividade laboral, dois ndo estavam
trabalhando e dois estavam. Relataram a experiéncia da descoberta do diagndstico com o inicio
dos sintomas dos filhos, o periodo de internacdo e tratamentos recebidos, assim como a
mudanca da rotina da familia. Contaram sobre ter ou ndo rede de apoio, a religiosidade

auxiliando no processo de enfrentamento.

Tema 1: Percurso para receber o diagnéstico

Os quatro casos trazem que a partir do inicio dos sintomas até a noticia do diagnéstico
precisaram procurar um servico de saude mais de uma vez. Em todos 0s casos apareceram
sintomas de dor de cabeca por mais de um més ao menos. Os quatro casos utilizaram o Sistema
Unico de Satde, mas as maes dos casos B e C consultaram com médico neurologista particular,
pois pelo SUS néo tinha a especialidade na cidade ou demoraria muito. A regulagdo do SUS
tem o funcionamento de fluxograma: o usuario procura a unidade basica de saude e la é

encaminhado para um centro de especialidade. Em situacdo de urgéncia e emergéncia existem
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as unidades de pronto atendimento que encaminham para algum hospital de referéncia (Portaria
n° 1559, 2008). Os pais deste estudo relatam o desgaste para eles e para os filhos em precisar
retornar para casa sem saber o que o filho tinha, mas entendendo que existia algo sério.

No caso A, o pai Alex refere que estava cansado de levar a filha Ana para varios lugares
e medicarem para dor de cabeca, e conta que chegou em um hospital geral da capital com o
resultado de um exame de imagem que a filha ja tinha feito em outra instituicdo. Esclarece que
precisou se exaltar quando a médica disse que tinha mais de quinze criancas para atender. Alex
ilustra: “eu disse pra ela tu ndo vai atender mais ninguém, pode chamar quem tu quiser, pode
chamar a policia, pode chamar [...] N&o interessa, tu ndo vai atender ela enquanto tu ndo olhar
todos esses papeis que estdo aqui agora”.

Um estudo que comparou o perfil clinico epidemioldgico de criangas com cancer de
sistema nervoso central em tratamento oncolégico em unidades hospitalares brasileiras
verificou que pacientes pretos, pardos, indigenas e amarelos apresentaram maior tempo até o
inicio tratamento (23 dias). As desigualdades socioecondmicas influenciam na acessibilidade
ao cuidado oncoldgico, principalmente no diagndstico precoce. O SUS necessita garantir o
acesso equitativo a todos os grupos sociais (Velloso, de Oliveira, & de Camargo, 2023). O
tempo até a noticia do diagnostico € um dado importante no tratamento oncolégico infantil, pois
impacta no desfecho do caso (Santos et al., 2022). Os desconfortos com os sintomas fisicos
como dor e outros mal-estares interferem na qualidade de vida das criancas Além disso, essa
espera também € angustiante para o paciente e seus familiares (Figueirédo, de Barros &
Andrade, 2020). Um estudo que avaliou o tempo de diagnéstico e o inicio do tratamento em
criangas e adolescentes no cenario brasileiro encontrou que em torno de 80% comecgaram 0
tratamento em até 30 dias. Além disso, menor idade da crianga, cirurgia como tratamento e
residir nas regides Sul e Centro-oeste encontrou relagdo com o inicio precoce do tratamento

(Santos et al., 2023).
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No periodo da coleta de dados desta pesquisa estava ocorrendo a pandemia da covid-19,
0 que interferiu no caso B. A mde Beatriz conta que os sintomas de dor de cabega se
confundiram com a doenca oncoldgica, também precisaram aguardar os dias em isolamento
para fazer a tomografia, além de irem em um pronto-atendimento e ficarem em isolamento. A
mde estava em contato com a pediatra por telefone, porém o filho piorou com quadro de
vOmitos. Beatriz conta que que o isolamento na sua cidade no periodo eram de cinco dias, mas
parecia ndo passar o tempo, foi dificil ver o filho com dor mesmo usando analgésicos. Entéo, o
levou para um pronto- atendimento, esclarecendo: [...] dai levamos ele no pronto socorro,
claro que, muito restrito por causa do covid. Nos tivemos que ficar 14 numa sala isolada
esperando atender. E o guri, vémito e vémito. T&? E a dor da cabec¢a ndo passava [...]. Relata
que no outro dia sairam do isolamento e levou o filho para realizar a tomografia que a pediatra
tinha solicitado, no mesmo dia saiu o resultado que tinha uma alteracdo no exame. Beatriz fala
como se sentiu:. [...] eu j& me desesperei, peguei aquele laudo, liguei pra médica dele, ela
estava em outra cidade, foi um plantdo, me atendeu, ela sempre me atendeu, pelo telefone e ai
dali ela disse ndo vamos vamos procurar um neuropediatra [...]”. Depois voltaram para sua
cidade, internaram no hospital de 14 e aguardaram a transferéncia para hospital de Porto Alegre,
mas a pediatra de Bento precisou solicitar via judicial, pois ja estavam esperando seis dias.

Em 2020, a Fiocruz elaborou uma cartilha chamada Saude Mental e Atencédo
Psicossocial na Pandemia Covid-19 — cuidados paliativos — orienta¢fes aos profissionais de
salde que refere que, em qualquer circunstancia, os cuidados paliativos sdo essenciais para
prevenir sequelas psicoldgicas do paciente e de sua rede de apoio (Fundagdo Oswaldo Cruz
[Fiocruz], 2020). A pandemia impactou todo 0 mundo, mas, principalmente, pessoas que se
encontram ou convivem com algum familiar que tenha fator de risco e necessita de outros
cuidados de saude essenciais. Esses sentiram mais as mudancas e adaptagdes necessérias de

distanciamento social (Fiocruz, 2020).
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Tema 2: Comunicacdo do Diagnostico

Os pais deste estudo contam que receberam a confirmacdo do diagnéstico em um
hospital que o filho estava internado. Os casos A, B e C receberam o diagnéstico somente na
insituticdo hospitalar que foi realizada a pesquisa e o caso D foi no primeiro hospital que o
paciente foi encaminhado. Apds esperarem pelas avaliagOes e fazerem os exames, aguardavam
sem receber a noticia sobre a satde dos filhos. Todos os pais referem sobre seus sentimentos e
sensacdes quando receberam o diagnostico, caracterizando como um episddio negativo, triste e
dificil. A mée de Douglas comenta 0 momento em que recebeu o diagndéstico: “Quando eu vi
elas vindo, aquilo ali j& me gelou, né? [...]”. Conta que entendeu que era algo importante. “/...J
porgue eu Vi que ndo era pouca coisa pra vim a equipe toda junto, né? Um suporte, né? [...]
ali eu vi que ndo era pouca coisa, né, ali ja comegou a sair o chdo, assim...”. Segundo Traiber
e Lago (2012) a noticia de um diagnostico grave pode ser traumaética, e a forma como ela é
comunicada impacta na compreensdo e até mesmo na elaboragdo do luto dos familiares.

O participante do caso A fala sobre o sentimento de culpa quando recebeu a noticia. Ele
diz que pensou: “Ah, no comeco a gente tava, tava assim, €, CoOmo € que Se, Como € que eu posso
dizer, a gente tava se, se culpando [...] Aonde foi que a gente errou?”. Um estudo de revisdo
de literatura brasileiro apontou que a doenga crénica na infancia tende a afetar o relacionamento
parental de forma negativa e merece um olhar especial pela perspectiva psicoldgica e social. O
relacionamento do cuidador com a crianga pode ser afetado pelo medo sobre o futuro do filho,
além de sentimento de culpa e sofrimento pela existéncia da doenga crénica. Portanto, &
importante que possa existir uma rede de apoio familiar e uma equipe de cuidados de satde que
auxiliem a tomada de consciéncia do diagnostico e continuidade de tratamentos (Castro &
Piccinini, 2002).

Entretanto, segundo o pai, a equipe acolheu a filha e a sua esposa de uma maneira que

elas se sentiram tranquilas. Ele refere que sua preocupacao nao era apenas com a filha, mas com
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a esposa que tem uma doenca cronica, sentiu medo que ela tivesse um mal estar com a noticia.
Alex comenta sobre: “[...] as gurias, a Bruna, bah, olha, que pessoa maravilhosa, a neuro, a
onco, sabe? Soube chegar com a gente, acolher a gente, acolher a Ana, de uma tal forma que
nos deixou bem, ndo nos deixou aflito, entendeu?”. Em um estudo que entrevistou pais de
criancas internados em UTI verificou que os cuidadores consideraram adequada a maneira que
receberam a noticia. Eles citaram que influenciou positivamente a sinceridade do profissional
(Marcola et al, 2020) e a delicadeza para dar a noticia, dar esperanca a familia, uso de palavras

adequadas e cuidado demonstrado com o filho (Marcola et al., 2020).

Tema 3: Evolugéo do Tratamento

Todas as criancas do estudo fizeram ou estavam fazendo radioterapia e tomando
medicacOes. A paciente Ana estava no inicio do tratamento, tinha tido alta do hospital, fazendo
acompanhamento ambulatorial com equipe multidisciplinar. Bento ja tinha finalizado as
sessOes de radioterapia, continuava indo nas consultas no ambulatorio, consultava com outros
profissionais em sua cidade, pois residia no interior. Douglas também havia finalizado a
radioterapia, Unico paciente que realizou cirurgia assim que soube do diagndstico, ele fazia
acompanhamento com fisioterapia, nutricionista e fonoaudiéloga em uma ONG. Caio era 0
unico paciente que estava internado na UTI pediatrica em ventilacdo mecanica no periodo da
entrevista.

A radioterapia é uma modalidade clinica que lida com o uso de radia¢des ionizantes no
tratamento de neoplasias malignas e benignas. Ela pode ser curativa e paliativa, ou seja, atuar
na progressao de sintomas auxiliando no alivio da dor. A radioterapia pode ser adjuvante, apds
a realizacdo de uma cirurgia, a fim de destruir células residuais e reduzir o risco de recidiva da
doenca. E pode ser neoadjuvante, antes do tratamento cirargico com finalidade de reduzir o

tamanho do tumor e facilitar sua remocéo na cirurgia (Salvajoli & Silva, 2008; Thuler, Sant'Ana
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& Rezende, 2012).

Todos os pacientes estavam em acompanhamento psicoldgico, e as maes do caso A, B
e C também estavam sendo acompanhadas. A mée do caso C também estava recebendo
atendimento psiquiatrico. Em uma revisdo integrativa de literatura que buscou identificar os
aspectos psicoldgicos de pais de criangas em cuidados paliativos, a maioria dos delineamentos
dos estudos revisados foram quantitativos, e os principais aspectos emocionais mensurados por
instrumentos foram sintomas de estresse, depressdo, ansiedade e luto, e estratégias de coping,
salde geral, qualidade de vida, comunicacdo, suporte social e funcionamento familiar. Os
estudos que realizaram alguma intervencdo indicaram que elas foram realizadas, na maioria,
pela equipe interdisciplinar, e focaram nas necessidades dos pais e dos pacientes, nos cuidados
paliativos prestados, no processo de luto e na comunicacao familia-equipe (Paiani et al., 2022).

As mées do caso B e D percebem que os filhos estdo bem no momento da entrevista.
Beatriz refere que estdo aguardando para repetir os exames, mas entende que nesse momento
do tratamento o seu filho esta bem. Ela diz: “Hoje meu filho estd aqui gra¢as a Deus comigo
caminhando, falando, brincando, comendo, voltou pra escola gragas a Deus. Eu ndo sei agora
os tratamentos, acredito que seja so agora acompanhamento né?”.

A mée de Douglas diz que o periodo que o filho fez a cirurgia foi bem dolorido, porque
tinha muito risco, hemorragia, pelo local e as sequelas que poderia ter. Ele ficou 15 dias na UTI
pediatrica usando sonda, perdeu todos os movimentos do lado esquerdo, depois ficou mais 15
dias na unidade de internacdo, com resultado da bidpsia ap6s a cirurgia souberam qual tipo de
cancer e o tratamento que seria feito. Apods alta hospitalar, ele iniciou a radioterapia, fazia
fisioterapia, ficou trés meses usando sonda nasogastrica para se alimentar. Depois voltou a
caminhar e a correr, faz acompanhamento com a fonoaudiéloga em funcéo da paralisia no rosto.
A mae percebe uma constante melhora.

O paciente do caso C, Caio, estava fazendo radioterapia, além de estar tomando
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medicagéo, recebendo tratamento na UT], estava entubado no dia que foi realizada a entrevista
com a mae. Foram dois dias na emergéncia, seis na unidade de internacdo e depois foi
encaminhado para UTI, onde estava ha 13 dias. A mée Carla conta sobre os efeitos da
radioterapia que o médico tinha Ihe orientado que a rea¢cdes dependem para cada paciente: “/.../
ele deu as duas que ja fez duas ja. As duas que ele fez, deu reacdo, teve que ser entubado.
Ontem ele fez e deu so6 um pouco de vomito. Hoje se Deus quiser ele ndo vai dar.”.

Todos os participantes trouxeram como estratégia de enfrentamento a religiosidade. Os
pais relatam seguir alguma religido, além de falarem que os filhos também tém a sua
religiosidade. O pai do caso A conta sobre um sonho que a filha teve quando estava internada
no hospital que ilustra sobre a espiritualidade dela. Ele diz que a filha conversou com a mée
assim que acordou perguntando se ela também tinha a visto uma amiga que tinha ido lhe visitar,
e a mée respondeu que ndo viu. Entdo, Ana falou para sua mée: “/...J sim, ela veio aqui, me
pegou, nds fomos la na pracinha, como é que se diz, a florzinha, nés brincamos na pracinha e
ai no final, ela balan¢ou o balanco e disse, Ana, eu estou aqui para te curar.”. As maes dos
casos B, C e D relatam acreditar em deus, e que a religido ajuda a lidar com a situacdo do
tratamento dos filhos. Antes do diagnostico a maes ja tinham fé, mas ap6s o tratamento
fortaleceram mais as suas crencas.

Um estudo de revisao indicou que as estratégias de enfrentamento mais utilizadas por
familiares na oncologia pediatrica nos cuidados paliativos sdo a religiosidade e espiritualidade.
Elas sdo apresentadas em duas perspectivas: adaptativa, quando o familiar aceita o diagnostico,
e a evitativa, quando os pais compreendem o quadro clinico do filho como um castigo divino
ou uma peniténcia, sendo que a ultima acontece quando sdo encaminhados para os CP (Silva et
al., 2022). Neste estudo, os pais utilizam a religiosidade de forma adaptativa, e todos ja estavam em

CP.

As mées dos casos B e C, Beatriz e Carla, vivenciaram esgotamento emocional em
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decorréncia da sobrecarga de cuidar dos filhos com doengas cronicas. Beatriz explana sobre a
sobrecarga de precisar dar conta de tudo, além de trabalhar, cuidar da casa, do filho, também se

preocupa com a sua mée e a sua avo. Beatriz ilustra com sua fala:

Eu penso que eu tenho que ficar bem, né pra mim poder cuidar delas [...] Hoje ela estava falando com o
meu esposo que eu ndo aguento mais nada. A gente fica a gente fica esgotado da gente né a gente tem
que atender aqui, eu tenho que atender o meu filho? Tenho que atender elas. E eu penso nisso ai, mas eu
tenho que ter fibra, eu tenho que ter, eu tenho que ter ali aquele cimento ali, me cuidando pra mim néo
desmoronar, né? [...] ela sente. Sentem sim. Eu ndo sou de demonstrar eu eu guardo muito pra mim [...]
ai depois assim acho que eu reservo um dia e eu pa, largo tudo. Né? [...] ai eu falo, choro, grito, esperneio,
faco tudo (Beatriz)

Em um guia de revisdo da Cochrane (Law, Fisher, & Palermo, 2019) sobre intervencéo
psicoldgica com as familias de criangas com doenca cronica, 0s autores apontam que criar um
filho com uma doenca de longa data é um desafio. Os pais podem ter dificuldade em equilibrar
os cuidados com o filho com outras demandas e podem experimentar aumento do estresse,
tristeza ou conflito familiar. A revisdo sistematica sugere oferecer acesso ao apoio psicossocial
longitudinal e cuidados de final de vida adequados para o desenvolvimento, em um formato
padronizado, mas com a flexibilidade da individualizacdo. Também os pais enlutados sugeriram
a necessidade de um melhor apoio psicolégico e espiritual para criangas e membros da familia,
reconhecendo a necessidade de introducéo precoce ao acompanhamento psicoldgico.

Segundo Fonagy, Allison e Campbell (2019), a mentalizacdo pode contribuir na
compreensdo da resiliéncia psicoldgica. De acordo com Kalisch et al. (2015), a resiliéncia
ocorre como um processo cognitivo onde um estimulo potencialmente estressante é percebido
e mentalmente representado pelo individuo. A representacdo mental é entdo avaliada usando
sua capacidade cognitiva e entendida em termos de um conjunto de mecanismos e fenbmenos
psicologicos, incluindo fungdo executiva, atencédo, inteligéncia geral e autoconsciéncia. Essa
avaliacdo, por sua vez, determina a resposta emocional do individuo - ou seja, sua resiliéncia.
Os fatores externos e sociais que foram associados a resiliéncia, como suporte social ou um

historico de apego seguro, afetam a resiliéncia direta ou indiretamente, na medida em que
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moldam a abordagem de avalia¢éo do individuo ou minimizam a exposicao a fatores de estresse.
A capacidade de mentalizacdo explicita e reflexiva, em particular, tem um papel interpretativo
duplo (fortalecimento da avaliagdo) e autorregulador. A auséncia dessa capacidade priva o
individuo de uma ferramenta fundamental para reduzir o estresse (Fonagy, Allison, &
Campbell, 2019). A resiliéncia se caracteriza pela capacidade de uma pessoa se recuperar de
algum contexto de dificil enfrentamento, por meio de uma adaptagdo positiva a uma situagdo
complicada que esteja vivenciando, e que a torna capaz e fortalecida para enfrentar outras
situacdes dificeis (Cohen, 1999). Alguns pais podem relatar significativa percepcdo de
crescimento e aprendizado adquirido com a experiéncia vivida em ter um filho diagnosticado
com doenca cronica em um hospital pediatrico (Bolaséll, Silva, & Wendling, 2019). O
aprimoramento da capacidade de mentalizacdo do individuo desenvolve o seu enfrentamento
de dificuldades e adversidades, tornando-o resiliente (Ramires, Brenner, & Ffner, 2021). Os
casos deste estudo trazem sobre as suas trajetorias de historia de vida, relagdes com seus objetos
primarios e figuras de apego, o que impacta na capacidade de mentalizacdo e na resiliéncia.
Carla comenta sobre o estresse elevado de estar com o filho no hospital, dele verbalizar
o sofrimento com a dor fisica, e ela ndo saber como lidar com a situacdo. A mée também refere
que teve um episddio de ideacdo suicida e estar sentindo sintomas depressivos, e ter recebido
atendimento do psiquiatra no hospital. Ela explica que o acompanhamento com psicéloga e
psiquiatra foram essenciais para ajudar a enfrentar esse momento. “[...]Jeu ndo sei se eu ndo
tivesse tido uma conversa com ninguém eu tinha... ja pensei, ndo vou mentir, eu olhava para
janela para baixo pensava em me jogar /...] . Refere que depois que iniciou com as medicac6es
diminuiram esses pensamentos e tentava permancer nesse andar quando tinham outras pessoas,
para ndo estar sozinha. O trabalho de um psicélogo hospitalar visa oferecer uma escuta
qualificada a fim de acolher angustias, além de possibilitar a criagdo de novos tramites psiquicos

aos conteudos traumaticos, melhorando a qualidade de vida dos pacientes e reforcando a
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resiliéncia (Souto & Levandowski, 2021).

Tema 4: Percurso dos Cuidados Paliativos

Todos os pacientes estavam em acompanhamento com equipe dos cuidados paliativos.
Os casos A, B e C iniciaram o0 acompanhamento durante a interna¢do no hospital e deram
seguimento no ambulatério de oncopediatria do hospital. A mae do caso D tinha iniciado o
acompanhamento no ambulatorio fazia 3 meses.

Os casos A, B e C parecem ndo compreender bem sobre o significado dos cuidados
paliativos. Alex refere que ndo participou das consultas e na internacdo nao estava presente.
“Entdo é.. al nesse ponto ai eu ndo ndo tenho como te dar um [...] Uma opnido assim... [...]
Uma uma opinido, né? Uma opinido minha.”. Beatriz e Carla também trouxeram davidas sobre
quem era o médico paliativista que estava acompanhando, sabiam que estavam sendo
acompanhadas, mas sem saber explicar como é o funcinamento desse acompanhamento.

Entretanto, Dora, atualmente, compreende o significado e a importancia desse
acompanhamento, mas refere que no inicio ficou assustada quando a médica perguntou o que
ela achava do filho participar do tratamento paliativo. Segundo ela: “me deu um baque, assim,
porque No meu, no meu ver era tratamento paliativo pra mim era quando a pessoa tava no leito
da morte, né? E pra morrer, né?[...]. Comenta que questionou a médica da necessidade de ser
encaminhada nesse momento, refere que falou: “/...J Douglas ta tdo bem, né, o Douglas corre,
brinca, pula, né? Nao tem dor, né /...]”. Entdo, a médica Ihe explicou que ela iria saber mais
sobre o tratamento paliativo, e que seria bom para o Douglas. Dora diz que aceitou porque seria
bom para seu filho. ““/...] dai, depois eu fui, eu fui vendo mais, fui, eles me explicaram como ¢é
que é e hoje eu entendo que é passo a passo, né? ”. A mae entende que € um processo, que €
mais um olhar para o filho, que agora ele esta em um bom momento, mas no futuro pode precisar

mais. Entretanto, Dora disse que 0 esposo ndo compreende a necessidade do tratamento
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paliativo. Quando ela comentou a primeira vez com ele, disse a ela que o filho ndo precisava.
Por isso ela quer que ele a acompanhe na proxima na consulta para tirar dividas e entender o
que o tratamento significa e a importancia do tratamento para o bem estar do filho. Dora conta
a percepcao do esposo: “Eles querem o que ja botar o Douglas em cima de uma cama e tal...
[...] dai, até explicar que ndo era assim, foi bem... [....] é, é dificil, porque eu a recém t6
comecando a assimilar aquilo ali, né?”. Ela conta que pediu para 0 esposo ir em uma consulta
para que ele também possa entender.

Os cuidados paliativos em adultos j& estdo mais estabelecidos e disseminados nas
equipes assistenciais, alcangando mais pacientes em todo o0 mundo. Entretanto, na pediatria é
um caminho que ja vem sendo percorrido, mas em processo de construcdo em diversos paises
(Boldrini, 2019). A oferta de Cuidados Paliativos em pediatria no Brasil ainda ndo é uma
realidade nacional e apenas 40,3% dos servigos tém essa qualificagdo (Santos, Ferreira, &
Guirro, 2020). O local onde foi realizada a pesquisa se destaca nesse diferencial, pois todos 0s
casos que recebem o diagndstico de cancer infantil sdo encaminhados para o acompanhamento
com a equipe de cuidados paliativos. Os CPPs deveriam iniciar bem antes do periodo de final
de vida, e as consultas antecipadas de CPP sdo imprescindiveis para melhorar a qualidade de
vida dos pacientes muito antes da morte (Stutz et al., 2018).

Nos cuidados paliativos se estuda os termos, eutanasia, distandsia, ortotanasia e
mistanasia, a ultima significa quando o individuo ndo consegue receber atendimento clinico no
seu sistema de satde, ocorrendo uma morte precoce? (Ferreira & Porto, 2019). N&o foi o caso
dos participantes deste estudo, mas essa é uma problematica a se pensar no que diz respeito a
realidade em algumas regides menos favorecidas.

Apesar de o CPP ser uma abordagem assistencial que proporciona qualidade de vida e

bem-estar aos pacientes e seus familiares, em alguns paises ainda € necessario implementar essa

4 0 termo provém do grego (mys = infeliz; thanathos = morte; “morte infeliz”).
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pratica de cuidados e garantir acesso para a populacdo. Nota-se que ainda existem ressalvas,
além da necessidade de fornecer conhecimento para as equipes assistenciais e para 0s Usuarios
que utilizam os servicos de saude. A partir dos estudos cientificos, é possivel verificar os
beneficios da abordagem, principalmente, quando ofertadas precocemente, isto €, a partir do

diagnostico.

Tema 5: Fungéo Reflexiva e Mentalizagéo

Os resultados apresentados referem-se as respostas dos quatro casos ao inventario
Reflective Functioning Questionnaire. De acordo com os resultados obtidos identificou-se que
0 escore médio para a dimensdo que avalia a incerteza sobre os estados mentais - LRFu
(30,3£3,8) mostrou-se superior a dimensao que avalia a certeza - LRFc (26,3+3,6), como estéo

ilustrados na Figura 1.

Figura 1: Média e desvio padrdo para as dimensdes de Incerteza sobre os estados mentais -

LRFc e Certeza sobre os estados mentais — LRFu

Reflective Functioning Questionnaire
40

35
30
25

30.3
20

26,3
15

10

Escores meédios (desvio padrao)

LRFc LRFu



49

Na Tabela 2 estdo descritas as medias de cada caso, e o0s resultados descritivos da
amostra. Um estudo realizado na Italia que avaliou a funcéo reflexiva de familiares de pacientes
que estavam em cuidados paliativos e utilizou a versao reduzida com oito itens do inventario
Reflective Functioning Questionnaire, encontrou que individuos que tiveram pontuacdes baixas

na dimens&o certeza relataram mais sintomas de ansiedade e depressao (Lenzo et al, 2022).

Tabela 2: Escores observados e medidas descritivas para as dimensGes do inventario

“Reflective Functioning Questionnaire” (n=4)

ldentificagéo dos casos Reflective Functioning Questionnaire
LRFc LRFu
A 28 26
B 21 31
C 27 35
D 29 29
Estimativas
Média 26,3 30,3
Desvio padrao 3,6 3,8
Mediana 27 30

Os resultados do RFQ indicam que esses pais podem ter dificuldades em compreender
e prever os sentimentos e pensamentos proprios e dos filhos, o que pode impactar negativamente
a qualidade das interacGes e o suporte emocional oferecido. O padréo observado por Lenzo et
al. (2022) se reflete nos pais deste estudo, que relataram sintomas de estresse, esgotamento
emocional e dificuldades em lidar com a situacéo.

A incerteza sobre os estados mentais, evidenciada nas pontuagfes do RFQ, reflete os
desafios emocionais enfrentados pelos pais em cada estagio do diagnéstico e tratamento do
cancer de seus filhos. As experiéncias descritas ao longo do artigo reforcam os resultados
apresentados, mostrando que os pais tém mais dificuldade em ter certeza sobre os estados

mentais, indicando uma tendéncia & hipomentalizacdo ou hipermentalizagdo. Essa elevada
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incerteza pode comprometer a capacidade dos pais de fornecer suporte emocional adequado aos
seus filhos, afetando negativamente a dinamica familiar e a resiliéncia emocional.

A anélise dos casos, em relagdo ao Checklist, revela variacbes na capacidade de
mentalizacdo dos entrevistados, referente a analise da categoria “Percep¢do do proprio
funcionamento mental”. Os resultados indicam, em sua maioria, uma auséncia de evidéncias
nas categorias de instabilidade e consciéncia do impacto do afeto, sugerindo dificuldades em
reconhecer a natureza dinamica das relagdes e a evolugdo da compreensdo dos outros com 0
desenvolvimento. Como se pode visualizar na Tabela 3, somente Dora, mée de Douglas, mostra
fortes evidéncias nestas categorias. Fonagy et al. (2002) destacam que essa limitacdo pode
impactar negativamente a qualidade das interagdes interpessoais e a resolucéo de conflitos, o
que é crucial em familias enfrentando o céncer infantil. Por exemplo, Dora apresenta forte
evidéncia na categoria de instabilidade, como observado em sua fala: "Hoje eu paro e penso e
digo assim ‘Nossa né minha mde passou um bom bocado’ mas la naquela época eu ndo sabia
dizer vé né?". Isso reflete uma apreciacdo sobre como as visGes e compreensdes podem mudar
ao longo do tempo. Essa capacidade pode estar prejudicada pelas experiéncias atuais, de estar
lidando com o adoecimento do filho, afetando a qualidade das interacdes e a resolucdo de
conflitos dentro da familia.

Todos os participantes necessitam melhorar no reconhecimento da funcéo pré-
consciente, sendo que Carla apresenta menor desempenho nessa area. Allen, Fonagy e Bateman
(2008) ressaltam a importancia dessa habilidade para uma compreensdo mais profunda dos
estados mentais proprios e alheios. Carla demonstra menor conscientizagdo ao descrever suas

reacOes emocionais:

Eu t6 muito bem e daqui a pouco eu tenho uma mosca que pousa em mim e fico nervosa me estresso me
da& um neg6cio ou entdo as vezes assim eu td muito bem e me dé vontade de me d& um tapa na cabega um
S0c0 nas coisas e choro, dé vontade de ficar sozinha no escuro e s6 chorar. E dai me encaminharam para
psicéloga (Carla).

O ceticismo realista, é fundamental para manter uma visdo equilibrada das situagdes.
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Tal habilidade permite que o individuo reconheca que os préprios sentimentos podem ser
confusos e que a capacidade de questionar as proprias emocdes e pensamentos é importante
para a mentalizagdo, pois permite que o individuo reflita de forma critica sobre suas
experiéncias subjetivas e as dos outros (Fonagy, 2015). Beatriz destaca-se quando relembra sua

relacdo de cuidado com a mée e sua avo materna e afirma:

B - Hoje ela estava falando com o esposo que eu ndo aguento mais nada. A gente fica a gente fica esgotado
da gente né a gente tem que atender aqui, eu tenho que atender o meu filho! Tenho que atender elas. E eu
penso nisso ai, mas eu tenho que ter fibra, eu tenho que ter, eu tenho que ter ali aquele cimento ali, me
cuidando pra mim nao desmoronar, né?

E - uhummm

B — Porque elas precisam de mim, eu preciso delas também, mas elas precisam mais de mim (Beatriz).

Dora mostra forte evidéncia na consciéncia do impacto do afeto, refletindo sobre sua
superprotecdo apds o diagndstico do filho:

E: E tu acha que o diagnéstico dele impacta na relagdo tua com ele?

P: Ahn, impacta bastante, impacta bastante...

E: Uhum...

P: No caso que desde o diagnostico dele, né? Desde todo o0 acontecimento, eu fiquei muito superprotetora,
assim, sabe?

E: Uhum...

P: Entdo, € um, é um ligamento muito forte... (Dora).

A capacidade dos pais de reconhecerem o impacto dos afetos em suas percepcdes pode
estar ligada a qualidade de seus proprios vinculos de apego. Bowlby (1988) argumenta que o
apego seguro facilita o desenvolvimento de uma mentalizagdo robusta, enquanto o apego
inseguro pode dificultar essa capacidade. Stern (1992) também sugere que a falta de
experiéncias relacionais sintonizadas durante a infancia pode limitar a capacidade de empatia e
compreensdo das perspectivas dos outros. Todos os participantes tém alguma evidéncia em
comum, especialmente na perspectiva desenvolvimental, interesse na diferenca ou consciéncia
do impacto do afeto.

Situacdes traumaticas, como o diagndéstico e tratamento de cancer infantil, demandam
uma robusta capacidade de mentalizacdo parental para lidar com os intensos sentimentos de

medo, impoténcia e exaustdo. A baixa capacidade de reconhecer e refletir sobre a natureza
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dindmica das relacGes e as proprias emogdes, como observado em Alex e Carla, que apresentam
percepcdo moderada dos processos mentais, pode agravar o estresse e a exaustdo decorrentes
do tratamento. Isso torna os pais menos capazes de fornecer suporte emocional adequado
(Fonagy et al., 2002). A falta dessa habilidade pode ndo apenas deteriorar a saide mental dos
pais, mas também impactar negativamente o bem-estar emocional da crianga, criando um ciclo
de sofrimento que compromete a eficécia do tratamento e a qualidade das interacfes familiares

(Bowlby, 1988; Slade, 2005).

Tabela 3: Resultados do Checklist

Percepcéo do

Pary0|pan~tes proprio Eorte_ Alguma Evidéncia Sem Pontuacéo
(pai ou mée) funcionamento Evidéncia
mental

Perspectiva desenvolvimental,

reconhecimento da fungéo pré-
Alex Moderado Nenhuma consciente, interesse na
diferenca, consciéncia do

Instabilidade,
ceticismo realista,
conflito, postura

impacto do afeto Inquisitiva
Perspectiva Desenvolvimental, Instabilidade,
. Ceticismo Conflito, Interesse na ceticismo realista,
Beatriz Bom . . . .
Realista Diferenca, Consciéncia do conflito, postura
Impacto do Afeto inquisitiva
Ceticismo Realista,
Reconhecimento da
Instabilidade, Perspectiva Fungéo Pré-
Carla Moderado Nenhuma Desenvolvimental, conflito, consciente, Postura
Interesse na Diferenga Autoinquisitiva,
Consciéncia do
Impacto do Afeto
Instabilidade,  Perspectiva Desenvolvimental, Postura
Consciéncia do Ceticismo Realista, Autoinquisitiva,
Dora Bom . x
Impacto do Reconhecimento da Fungéo Interesse na
Afeto Pré-consciente, Conflito Diferenca

Considerac6es Finais
O estudo abordou a mentalizacéo de pais de criangas diagnosticadas com cancer e em

cuidados paliativos. Através da analise qualitativa de quatro casos, foi possivel evidenciar a
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importancia da capacidade de mentalizacdo para a resiliéncia e o bem-estar emocional dos pais.
A interconexdo entre os temas mostra que cada aspecto do cuidado e da experiéncia dos pais
influencia diretamente os outros. Uma comunicacdo eficaz do diagnostico pode melhorar a
capacidade de mentalizagéo dos pais, enquanto o suporte financeiro pode reduzir a exaustdo. A
integracdo dos elementos em um modelo de cuidado sensivel e multidisciplinar pode promover
uma melhor qualidade de vida para as criancas e suas familias, evidenciando a necessidade de
intervencdes psicologicas, sociais e econdmicas coordenadas e abrangentes.

Os resultados sugerem que os pais com uma boa capacidade de mentalizacdo séo mais
aptos a lidar com os desafios emocionais impostos pelo diagnéstico e tratamento do cancer em
seus filhos. Essas habilidades permitem que os pais interpretem e regulem melhor seus proprios
estados emocionais, 0 que, por sua vez, contribui para um suporte emocional mais adequado
aos seus filhos.

Este estudo apresentou como limitagédo o contexto pandémico no qual a coleta de dados
ocorreu. A pandemia de COVID-19 pode ter influenciado as respostas dos participantes devido
ao estresse adicional e as restricdes impostas, o que pode ter afetado os resultados obtidos.

Estudos futuros séo essenciais para aprofundar o entendimento sobre a mentalizacéo de
pais de criangcas com cancer em cuidados paliativos. InvestigacBes adicionais podem fornecer
uma base mais robusta para intervencgdes clinicas e politicas de apoio, garantindo que as familias
recebam o suporte necessario para enfrentar essa dificil jornada. E crucial que os futuros estudos
incluam amostras maiores e diversificadas, bem como abordagens longitudinais para revelar
mudangas na capacidade de mentaliza¢do ao longo do tempo. Essas pesquisas sdo importantes
para identificar quais intervencfes e suportes tém um impacto positivo no bem-estar das
criancas e de seus cuidadores principais durante todo o tratamento, contribuindo para a criagéo
de programas de apoio mais eficazes e direcionados.

Ademais, o estudo se destaca pela sua originalidade e relevancia ao explorar a
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capacidade de mentalizacdo de pais de criancas diagnosticadas com céancer e em cuidados
paliativos, um tema pouco abordado na literatura existente. Ao focar na interseccao entre satde
mental e cuidados paliativos pediatricos, a pesquisa oferece uma nova perspectiva sobre como
os pais lidam com o estresse e a complexidade emocional decorrentes do tratamento oncoldgico
de seus filhos. A relevancia do estudo € evidenciada pela necessidade urgente de desenvolver
intervencgdes psicoldgicas mais eficazes e de fornecer suporte emocional adequado a essas
familias, melhorando assim a qualidade de vida tanto dos pais quanto das criangas. Este trabalho
contribui significativamente para preencher lacunas no conhecimento atual e serve como base
para futuras pesquisas e praticas clinicas voltadas para o bem-estar psicolégico em contextos
de saude pediétrica.
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Experiéncia Paterna nos Cuidados Paliativos Pediatricos sob a Perspectiva da

Abordagem da Mentalizagio: Estudo de Caso

Resumo

Este estudo qualitativo teve como objetivo compreender a experiéncia de um pai de uma bebé
recém-nascida diagnosticada com Sindrome de Edwards e Tetralogia de Fallot em cuidados
paliativos sob a perspectiva da abordagem da mentalizacdo. Participou um pai de 37 anos, que
respondeu a entrevistas semiestruturadas e avaliacdes da funcdo reflexiva e capacidade de
mentalizacdo. Os resultados mostram que a capacidade de mentalizacdo do pai foi favorecida
pela reflexdo sobre suas experiéncias e estratégias de enfrentamento. A escrita terapéutica, em
forma de cartas, foi uma estratégia importante para lidar com o estresse. A analise destaca a
necessidade de suporte psicoldgico continuo para os pais, promovendo melhor adaptacédo
emocional e fortalecimento do vinculo afetivo com o bebé, bem como a importancia dos
cuidados paliativos pediatricos, devendo valorizar comunicacdo aberta, empatia e apoio
emocional, criando um ambiente centrado na familia e sensivel as necessidades emocionais dos
pais.

Palavras-chave: paternidade, funcdo reflexiva, capacidade de mentalizacdo, cuidados

paliativos pediatricos.
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Paternal Experience in Pediatric Palliative Care from the perspective of the

Mentalization Approach: Case Study

Abstract

This qualitative study aimed to understand the experience of a father of a newborn baby
diagnosed with Edwards Syndrome and Tetralogy of Fallot in palliative care from the
perspective of the mentalization approach. A 37-year-old father participated in semi-structured
interviews and assessments of reflective functioning and mentalization. The results demonstrate
that the father's mentalization was enhanced by engaging in reflection on his experiences and
coping strategies. The use of therapeutic writing, in the form of letters, proved an effective
strategy for managing stress. The analysis underscores the necessity for sustained psychological
assistance for fathers, facilitating enhanced emotional adaptation and fortifying the emotional
bond with the infant. Furthermore, the significance of pediatric palliative care, which should
prioritize open communication, empathy, and emotional support, was highlighted. This
approach fosters a family-centered environment that is responsive to the emotional needs of
fathers.

Keywords: paternity; reflective functioning; mentalization; pediatric palliative care.
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Introducgéo

A chegada de um filho é um marco na vida de um casal, trazendo consigo uma série de
adaptacOes e transformacdes tanto para a futura mée quanto para o futuro pai. No entanto, o
processo de transi¢do para a parentalidade ndo se limita apenas ao aspecto bioldgico, mas
abrange também dimensGes psicoldgicas e sociais. Durante a gestagdo, os futuros pais®
vivenciam um periodo de preparagdo para 0s novos papéis que irdo assumir, enfrentando
desafios emocionais e praticos para se ajustarem as exigéncias da paternidade (Salmela-Aro et
al., 2000).

Uma série de preocupacOes e ansiedades podem surgir, desde questdes relacionadas a
salde da gestante e do bebé até preocupaces financeiras e mudancas nas relacdes familiares e
conjugais. No entanto, € possivel observar um aumento significativo na participacdo paterna
nas atividades relacionadas a gestagdo e ap6s o nascimento do bebé, como acompanhamento as
consultas médicas, cursos para gestantes e apoio emocional a parceira (Brazelton, 1988;
Piccinini et al., 2004; Ribeiro et al., 2015; Trage, 2019).

Os avancos tecnoldgicos na medicina fetal, como a ultrassonografia, revolucionaram o
rastreamento e diagnostico de malformacdes intrauterinas, afetando os pais desde as fases
iniciais da gestacdo (Antunes & Patrocinio, 2007). Durante esse periodo, é possivel detectar
anomalias no feto, tendo potencial para configurar uma gravidez de alto risco. Tal diagnostico
pode revelar ameaca a saude do feto, podendo ser devido a um histérico obstétrico complicado,
idade materna avancada ou malformacdes diagnosticadas, o que instiga medos profundos e
ameaca o projeto de ter um bebé saudavel (Brasil, 2022).

Com o diagnostico de uma anomalia fetal pode ser desencadeada uma gama de reagdes

emocionais nos pais, desde intensa angustia e sofrimento até sentimentos de inadequacgéo e

% Neste artigo serdo tratados como termo de designagdo para os genitores a palavra “pais” e a palavra “paterno (s,
a, as)” para designacdo de pai biolégico. Ainda, sendo sabido que existem diferentes configurages familiares e
que homens e mulheres tém assumido diversas fungdes parentais, neste artigo serdo considerados “mée” a méae
bioldgica, aquela que gestou e cujo bebé é geneticamente dela, e “pai” 0 homem, pai bioldgico.
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culpa (Benute et al., 2012). A reagdo emocional é influenciada por fatores como a gravidade da
anomalia, o suporte conjugal, a estrutura emocional da familia e a assisténcia médica e
psicoldgica disponivel. A forma como os casais lidam com o diagndstico varia, podendo
fortalecer ou enfraquecer o vinculo conjugal. A autoestima dos pais pode ser afetada, mas uma
compreensdo detalhada da condicéo fetal e o suporte da equipe especializada podem mitigar
esse impacto. Embora homens e mulheres expressem seus sentimentos de forma diferente,
ambos podem vir a mobilizar recursos internos para lidar com a situagéo, especialmente quando
acompanhados por uma equipe interdisciplinar que inclui psicologos hospitalares (Guidugli et
al., 2015; Machado, 2012).

A pesquisa de Hiluey (2000) destaca que casais em acompanhamento pelo Servico de
Medicina Fetal se agarram a esperanca, seja na expertise médica ou na fé, para enfrentar a
possibilidade de verem seus projetos de bebé idealizado serem frustrados. Essa esperanca se
revela crucial diante do diagnostico de malformacdo fetal, pois sustenta os pais durante um
periodo de incerteza e desafios emocionais. O estudo de Lucca e Petean (2016) lanca luz sobre
os desafios enfrentados especificamente pelo pai, destacando a necessidade de uma abordagem
holistica e sensivel as necessidades emocionais da familia como um todo. Compreender e
abordar os sentimentos paternos nesse contexto é essencial para promover o bem-estar
emocional e o ajuste familiar durante esse periodo delicado.

A literatura evidéncia a importancia de reconhecer que tais situacdes ndo apenas
demandam cuidados médicos intensivos, mas também afetam profundamente a dinamica
emocional e relacional dos casais. A formagdo do vinculo afetivo entre pais e bebé,
especialmente durante a gestacdo, € um processo complexo que pode ser influenciado por
diversos fatores, incluindo as condigdes medicas da gestagdo. Enquanto a mae pode
experimentar uma conexdo bioldgica intima com o bebé em desenvolvimento, a formagéo do

vinculo paterno pode ser mais desafiadora e requer estimulos especificos para se desenvolver



65

plenamente (Piccinini et al., 2004).

O envolvimento dos pais na paternidade tem sido explorado por pesquisadores da
psicologia do desenvolvimento, como destacado por Silva e Piccinini (2007). O envolvimento
paterno € evidenciado nas historias individuais, revelando o compromisso profundo com seus
filhos e parceiras. Cada pai busca maneiras Unicas de estar presente, seja contando historias,
observando sinais de melhora, assumindo tarefas tradicionalmente maternas ou protegendo suas
parceiras de noticias desagradaveis (Kruel & Lopes, 2012). Suas ac¢Ges refletem ndo apenas
uma conexao emocional com seus bebés, mas também um apoio essencial as mées durante um
periodo de vulnerabilidade, como observado por Winnicott (1988). No entanto, essa
participacdo intensa dos pais também traz consigo uma carga emocional significativa,
destacando a importancia do apoio psicolégico também para os pais. Assim, além do
acompanhamento médico especializado e do cuidado emocional para as mées, 0s pais emergem
como individuos que merecem suporte emocional e psicolégico em sua jornada pela
paternidade desafiadora, reconhecendo e abordando suas préprias necessidades emocionais e
relacionais durante esse periodo (Gomes, Piccinini & Prado, 2009; Kruel & Lopes, 2012).

A partir de um diagnoéstico de anomalia congénita durante a gestacdo pode ocorrer o
encaminhamento para equipe de cuidados paliativos (CP) a fim de proporcionar um tratamento
gue vise 0s aspectos fisicos, emocionais e espirituais para o paciente e familia (Gibelli, 2020).
A palavra paliar significa manto, cuidado e protecdo. O conceito dos CP de acordo com a
Organizacdo Mundial da Saude surgiu em 1990 e foi ampliado em 2002 pensando em prevencao
e com objetivo de promover qualidade de vida (WHO, 2002). O mais comum ¢é a indicacdo dos
cuidados paliativos ocorrer no final da vida. A equipe minima dos cuidados paliativos inclui a
medicina, enfermagem e psicologia, com ou sem servigo social (Maciel, 2012), e a psicologia,
nesse contexto, visa acompanhar o paciente e a familia, podendo mediar o relacionamento com

a equipe multidisciplinar (Franco & Silva, 2021).
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J& os Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) ainda sdo recentes, e a indicacdo de
ocorrerem durante a gestacdo € ainda mais incipiente na literatura e na pratica do cuidado. No
contexto de diagndstico de uma doenca que ameace a vida do feto, a provisdo de suporte
psicologico representa um elemento essencial dentro do escopo dos cuidados paliativos
pediatricos. Tal intervencdo visa mitigar ndo apenas os transtornos emocionais manifestos na
forma de estresse, ansiedade e depressdo, mas também orientar os pais na ado¢do de estratégias
eficazes de enfrentamento diante da adversidade. Ademais, investigacbes cientificas tém
corroborado a eficacia da pronta intervencao dos cuidados paliativos pediatricos na redugdo da
ansiedade materna, no aprimoramento das habilidades adaptativas de enfrentamento, bem como
na facilitacdo da comunicacéo intrafamiliar e na promog&o de vinculos mais estreitos entre seus
membros (Paiani et al., 2022).

Ainda se sabe pouco sobre os aspectos psicolégicos dos pais de criangcas em cuidados
paliativos (Paiani et al., 2022). Um dos objetivos do psicologo paliativista € compreender 0s
aspectos psicologicos do paciente e familia, avaliar o entendimento do diagndstico e como
acontece essa elaboracédo, tendo em vista que diante de uma situacdo de estresse e trauma, o
individuo pode apresentar a capacidade de mentalizacdo diminuida.

A Capacidade de Mentalizacdo (CM) e a Funcdo Reflexiva (FR) sdo conceitos inter-
relacionados que se referem a habilidade de entender e interpretar o comportamento proprio e
dos outros em termos de estados mentais subjacentes, como pensamentos, sentimentos, desejos
e crencas. Ambas sdo fundamentais para a compreensao e a regulacéo das relac6es interpessoais
e tém sido cada vez mais reconhecidas como componentes essenciais do funcionamento
psicolégico saudavel. A capacidade de mentalizar permite que os individuos compreendam que
0 comportamento é impulsionado por estados mentais internos, enquanto a funcéo reflexiva se
refere a capacidade de refletir sobre esses estados mentais (Schaefer, Becker & Donelli, 2023).

O estudo de Trage (2019) avaliou a FR paterna no contexto de interacdo pai-bebé com
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trés casos, sendo que dois apresentaram boa FR e um com dificuldade em nomear
comportamentos do filho. O trabalho compreendeu que a idade menor do filho pode néo
configurar uma boa FR, pois o pai ainda estd em um processo de adaptacdo nesse novo papel
desempenhado. Considerando que a capacidade de mentalizagdo robusta contribui para uma
regulacdo emocional saudavel, especialmente no contexto de internacdo em UTIN e diagnéstico
de malformacéo congénita justifica-se a relevancia desse estudo, cujo objetivo é compreender
a experiéncia de um pai de uma bebé recém-nascida em cuidados paliativos sob a perspectiva

da abordagem da mentalizag&o.

Método
Delineamento
Priorizando a adequacdo ao objetivo deste estudo, desenvolveu-se uma pesquisa
qualitativa, transversal, descritiva e exploratoria, mediante estudo de caso unico (Flick, 2009;

Yin, 2015; Dooley, 2002).

Participante

O participante deste estudo foi Anténio (nome ficticio), de 37 anos, casado e pai de Lis
(nome ficticio), sua primeira filha bioldgica. Antdnio reside com sua esposa e enteada, Nora
(nome ficticio), de onze anos. Ele possui ensino superior incompleto e trabalha como vendedor.
No momento da entrevista, sua filha Lis, com apenas 17 dias de vida, estava internada na UTI
Neonatal de um hospital na regido Sul do Brasil, devido ao diagnostico de Sindrome de Edwards

e cardiopatia de Tetralogia de Fallot 6.

¢ A Sindrome de Edwards é uma condigéo genética caracterizada pela trissomia do cromossomo 18, que provoca
uma série de alteraces fisicas e mentais em fetos e recém-nascidos. Além disso, € comum que esta sindrome esteja
associada a outras malformacdes, como a Tetralogia de Fallot, uma condicéo rara resultante da combinacéo de
guatro defeitos cardiacos presentes ao nascimento. Estudos indicam que entre 80 e 100% dos pacientes
diagnosticados com esta sindrome apresentam cardiopatias congénitas (Cernach, 2013).



68

Instrumentos e Procedimentos de Coleta de Dados

O pai foi convidado a participar da pesquisa, que tinha opgcdo de ser no formato
presencial ou online, dependendo do contexto e da conveniéncia deste. Ele recebeu o TCLE
(Termo de Consentimento Livre e Esclarecido) e declarou ter compreendido os objetivos da
pesquisa. ApOs assinatura do TCLE, ocorreu a aplicacdo do Questionario de Dados
Sociodemograficos e Clinicos (Apéndice A), sendo um questionario estruturado com dados dos
pais e do filho. Através desse instrumento foi possivel conhecer a histéria do pai, como foi a
experiéncia dele com o diagndstico e tratamento da filha, assim como a sua percep¢do sobre
receber 0 acompanhamento pela equipe de cuidados paliativos.

Em seguida foi aplicado o Reflective Functioning Questionnaire 54 - Portuguese
version desenvolvido por Fonagy et al. (2016) e traduzido pelo grupo de pesquisa do
Laboratdrio de Estudos em Psicoterapia e Psicopatologia (LAEPSI) da Universidade do Vale
do Rio dos Sinos, e coordenado na época pela professora Fernanda Barcellos Serralta. Trata-
se de um questionario de autorrelato composto por 54 questbes que visa investigar o
funcionamento reflexivo de adultos. E um questionario do tipo escala Likert de 7 pontos que
varia de 1 (discordo totalmente) a 7 (concordo totalmente). Possui duas subescalas: LRFc, que
avalia a certeza sobre os estados mentais, e LRFu, que avalia a incerteza sobre os estados
mentais. Pontuacdes elevadas referem-se a um baixo conhecimento sobre os estados mentais
de si e de outras pessoas, enquanto escores mais baixos identificam a capacidade de
reconhecimento dos proprios estados mentais, assim como dos outros, caracteristicos de uma
boa capacidade de mentalizagédo. Os estudos preliminares de Fonagy et. al. (2016) atestaram a
fidedignidade com coeficientes Alpha de 0,73 para a escala de certeza e de 0,77 para a de

incerteza, além da validade do instrumento.

Além disso, foi realizada a Entrevista de Historia de Vida e Relagdes Atuais, uma
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entrevista semiestruturada que visa conhecer as percepcdes parentais e abarca desde
pensamentos e sentimentos sobre como eram 0s pais na infancia, até as possiveis repercussoes
dos momentos passados na constituicdo da relagdo atual com o filho, acrescidas de questdes
sobre o adoecimento do filho e o relacionamento parental diante disso (Donelli, Schaefer,
Recktenvald, & Santos, 2017). A escolha da entrevista de historia de vida, com perguntas que
se aproximam da abordagem da CM e FR, pode favorecer a reflexdo e o pensar sobre seus
pensamentos. Dessa forma, o pai teve espaco para expressar suas vivéncias com relagéo aos
cuidados da filha a fim de se sentir acolhido e validado.

Além dos instrumentos ja mencionados, foram utilizados os dados de prontuério do
hospital para informac@es de diagndstico, tratamentos e internacfes anteriores na instituigdo. A
aplicacdo de todos os instrumentos foi gravada em dudio e realizada a transcrigao das entrevistas
para posterior analise. A pesquisadora responsavel do estudo, que tem formacéo em psicologia,
uma pds-graduacdo em cuidados paliativos e experiéncia hospitalar, realizou a entrevista com
0 pai.

A pesquisa foi realizada em conformidade com as normas vigentes expressas nas
Resolucdes n° 466 de 12 de dezembro de 2012, e de n°® 510 de 07 de abril de 2016 do Conselho
Nacional de Satde (CNS). O projeto de pesquisa foi submetido & analise do Comité de Etica
em Pesquisa da Universidade, tendo parecer aprovado sob CAAE 58964022.2.0000.5335,
sendo no seu desenvolvimento observadas as orientacGes e demais normas e recomendacées

éticas para a realizacdo de pesquisas com seres humanos no Brasil.

Anélise de Dados
Os dados coletados através da Entrevista de Historia de Vida e Rela¢des Atuais foram
analisados a fim de examinar as comunicacdes verbais acerca das percepcgdes do participante

sobre sua histéria de vida, 0 momento atual e o diagndstico da filha. As categorias tematicas
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foram definidas posteriormente através da Analise Tematica, que busca refletir a realidade ao
identificar, analisar e relatar padrbes teméticos significativos no conjunto de dados (Braun &
Clarke, 2006). Apds transcrever as entrevistas gravadas na integra e revisa-las, elas foram lidas
e relidas a fim de anotar as ideias principais. Apos, foram codificados os aspectos considerados
relevantes para responder ao objetivo deste estudo de maneira sistematica e posteriormente
reunidos para estruturacdo de cada codigo. Depois, buscou-se 0s temas potenciais apds reunir
0s codigos e unir os dados a cada tema. Apds, foram refinados os detalhes de cada tema, geradas
definicBes e nomeado claramente cada tema. Por fim, se produziu o relatério, incluindo
exemplos vividos (Souza, 2019).

A Entrevista de Histdria de Vida e Relagdes Atuais também foi analisada através do
Checklist for Clinical Assessment of Mentalization, um instrumento que tem o objetivo de
avaliar a capacidade de mentalizacdo explicita, considerando quatro temas: percepc¢do do
préprio funcionamento mental, percepcdo dos pensamentos e sentimentos dos outros,
representacdo do self e valores e atitudes gerais (Bateman & Fonagy, 2006). O instrumento, que
oferece um sistema de escores simples e de facil aplicacdo, possibilita uma avaliacdo global da
capacidade de mentalizacdo a partir da analise parcial de cada tema, gerando categorias
denominadas: muito alta, boa, moderada ou pobre (Viegas, 2009; Faccini, 2001). A analise
através do checklist contou com dois juizes independentes que, mediante consenso, apontaram
os resultados finais. Havendo discordancias entre eles, foi utilizado um terceiro juiz.

O questionario de FR forneceu evidéncias preliminares para a confiabilidade e validade.
E o questionério de dados sociodemograficos e prontuarios auxiliaram a completar a construcao
de uma avaliagéo individual dos resultados do caso.

Ap0s a andlise dos instrumentos acima descrita, foi feita a construcdo individual do
resultado do caso, considerando 0s seguintes organizadores: 1. Diagndstico e Nascimento; 2.

Acompanhamento dos CP; 3. Funcéo Reflexiva e Capacidade de Mentalizagéo.
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Resultados e Discusséo

Os resultados obtidos foram sistematizados e serdo delineados por meio de estudo de
caso, no qual serdo enfatizados os momentos significativos dos encontros com o participante e
que mais alinharam-se ao propo6sito deste estudo de compreender a experiéncia de um pai de
uma recém-nascida em cuidados paliativos, sob a perspectiva da abordagem da mentalizagdo.
Com o intuito de otimizar a analise dos dados, o caso serd concomitantemente discutido a luz
da literatura. Para a apresentacdo do caso e das categorias de analise, serdo apresentadas
vinhetas de falas desenroladas nos encontros com o participante, que estardo destacadas no texto

em italico quando reproduzidas literalmente.

Contextualizacao do caso

A gestacdo de Lis foi planejada e desejada pela familia. Nos primeiros quatro meses, a
gravidez transcorreu tranquilamente, exceto pelo episddio em que a gestante contraiu COVID-
19. Apos esse periodo, surgiram marcadores durante o pré-natal, levando-os a serem
encaminhados para o hospital para exames de rastreamento. Lis € de raca branca, teve suspeita
de malformacdo no quarto més de gestacdo e confirmacdo no oitavo: a bebé tinha diagndstico
de sindrome de Edwards (trissomia dezoito), cardiopatia congénita de tetralogia de Fallot,
persisténcia no canal arterial, forame oval patente, agenesia de corpo caloso, hipoplasia de
cerebelo e ectasia 3° ventriculo, o que levou a familia a ser encaminhada para acompanhamento
em cuidados paliativos. No entanto, antes da primeira consulta, Lis nasceu a termo, com 37
semanas de gestacao.

Antbnio relata ndo possuir uma rede de apoio significativa. Ja esteve em sessdes de
psicoterapia, mas, no momento da internacdo de Lis, estava recebendo acompanhamento

psicolégico apenas no hospital. Antdnio descreve sua infancia como marcada por atividades
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esportivas e momentos familiares proximos, porém, ele percebe uma distancia atual em relaco
a proximidade familiar experimentada anteriormente.

No momento do inicio da coleta dos dados para este estudo, o participante estava com a
filha internada na UTI Neonatal ha 16 dias. A entrevista para este estudo aconteceu em agosto

de 2022, na sala de entrevistas da UTI Neonatal, com duracdo de 1 hora e 5 minutos.

Tema 1 -Diagndstico e Nascimento

A espera pelo diagndéstico definitivo era angustiante, mas eles buscavam se manter
esperancosos. Foi um periodo de intensa pesquisa, consultas médicas e trocas de experiéncias
com outras familias em situacdes semelhantes.

Finalmente, a confirmacdo dos diagndsticos ocorreu no oitavo més de gestacgdo,
trazendo consigo a vivéncia de diferentes estagios emocionais. Antes de receber a noticia sobre
a cardiopatia da bebé, o médico que os acompanhava comunicou que se houvesse alguma
noticia ruim, ligaria para comparecerem ao hospital. Entdo, ap6s um periodo ligaram para
Denise, que ficou desesperada e agendaram uma consulta. Antbnio, por sua vez, precisou
concentrar-se nos cuidados com a sua esposa, pois estava muito fragilizada.

.....

ndo diziam o que estava acontecendo e 0 que iria acontecer:

Essa falta de comunicagdo que nos, que nos.. Deixou bastante aflitos. Até porque 4 no pré-natal &h..
sempre foi nos dito assim ¢ “Néo se preocupem que tudo vai ser conversado com vocés, todas as decisdes
vao ser feitas em conjunto com vocés €.. e vocés vao estar sempre a par de tudo”. E ai a gente ndo via
isso acontecendo nos primeiros dias, entéo a gente ficou bastante aflito assim. Ela conseguiu até por nés
ndo ndo ndo ter uma comunicacdo antes, ela conseguiu é.. confortar e conseguiu nos explicar algumas
coisas que estavam acontecendo que a gente ndo entendia. Entéo ela conseguiu nos ajudar bastante assim
(Anténio).

O pai conta que desde 0 momento em que receberam a noticia do diagnostico foi um
momento complicado, que demoraram para assimilar as informacdes. Os pais sairam da
consulta “sem reagdo” e “sem saber o que falar um para o outro”. FOi um momento em que

se viram diante de decisdes dificeis sobre os cuidados e o futuro de Lis, quando foram em busca
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de mais informac0es e de apoio. Neste momento, contaram com a ajuda de uma amiga, para 0s
cuidados da filha Nora.

A partir dai, a gestacdo assumiu uma nova perspectiva. A preocupagdo com a salde da
bebé se intensificou, mas também surgiu um forte sentimento de protecéo e afeto pela filha que
ainda né@o havia nascido. Os pais passaram a se preparar para receber Lis da melhor forma
possivel, mesmo diante dos desafios que se apresentavam.

Diante da complexidade emocional inerente as experiéncias de ma formacao fetal ou
durante a gravidez de alto riso, € comum observar a desestrutura¢do dos sonhos preconcebidos
pelos pais, acompanhada pelo surgimento de sentimentos negativos que permeiam 0 espectro
emocional, tais como desilusdo, ansiedade e tristeza. Os futuros pais engendram estratégias de
enfrentamento para transpor o abismo entre o idealizado bebé perfeito e as expectativas
confrontadas pela realidade do bebé em gestacdo, cuja perspectiva incerta pode gerar
sentimento de culpa, rejeicdo, medo e outros conflitos emocionais (Dalvies, 2005; Kowalcek,
2002). Assim, a psicologia reconhece a importancia de um suporte psicossocial sensivel e
empatico, fornecido tanto por profissionais especializados quanto por redes de apoio social,
visando mitigar o impacto psicologico adverso e promover uma adaptacdo saudavel ao desafio
unico que é a maternidade e a paternidade em circunstancias tdo desafiadoras (Borges, Pinto &
Vaz, 2015; Gomes & Piccinini, 2010; Silva et al., 2016).

Assim como as maes, 0 pai pode sofrer com essa noticia, envolvendo momentos
distintos com experiéncias singulares, aluindo mecanismos de negacao, que sao revelados por
estratégias de resolucBes para lidar com a situagdo. Repercute desta maneira, em um estado
emocional de maior inseguranga, medos e angustias (Benute et al., 2012).

Lis nasceu com 37 semanas, foi realizada uma cesarea e ela ficou internada em uma UTI
neonatal. O pai traz a compreensdo de que a equipe assistencial considera a filha prematura,

acredita que porque ela nasceu muito pequena. Entretanto, segundo a OMS (WHO, 2023) sdo
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considerados prematuros bebés que nascem com menos de 37 semanas, sendo considerados
prematuros tardios os nascidos entre 32 e 37 semanas de gestacdo. Ainda, o motivo principal
da internacdo nessa unidade foi o diagnostico da anomalia congénita da sindrome de Edwards
e a cardiopatia.

Pode-se compreender que a interpretacdo de Antonio seja uma forma de negar a
gravidade do motivo da internagéo, servindo como um fator de protecéo, ajudando-o a lidar
com o estresse inicial e a ansiedade associada a internacao de sua filha. Nesse sentido, a negagao
pode atuar como um fator de protecdo, permitindo que 0s pais processem a situacdo em seu
proprio ritmo e evitem o confronto direto com a realidade potencialmente angustiante
(lvashchuk et al., 2021). Apesar das circunstancias desafiadoras, o pai considera estar
construindo uma relacéo afetuosa e vinculo com a filha desde o nascimento: “...uma relagéo
assim, uma uma afinidade... grande assim de.. eu acho que cada vez que que a gente pega ela
no colo faz tdo bem pra nos como pra ela.”.

Na conversa com a pesquisadora, Antdnio compartilha que acredita que as suas proprias
experiéncias na infancia estdo influenciando sua relagdo com a filha “...especialmente no que
diz respeito ao instinto protetor”. A percep¢ao do pai sobre a importancia do vinculo emocional
e como as experiéncias passadas moldam a sua abordagem parental indicam que Antdnio
reconhece a importancia desse vinculo ao mencionar seu instinto protetor, sugerindo que suas
experiéncias passadas podem estar influenciando seu comportamento parental para criar um
ambiente seguro para a filha (Bolwby, 1969). Além disso, a percepcdo de Antonio sobre a
influéncia de suas experiéncias na infancia, sugere uma continuidade do cuidado emocional que
ele recebeu e sua disponibilidade em transmitir esse cuidado (Bowlby, 1969; 1988; Winnicott,

1965).
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Tema 2 - Acompanhamento dos CP

O acompanhamento com a equipe de cuidados paliativos iniciou logo que a Lis nasceu.
Os pais estavam com uma consulta agendada no ambulatério do hospital para iniciar esse
acompanhamento ainda na gestacdo, porém como a bebé nasceu um dia antes deste
agendamento, a médica paliativista realizou o atendimento na UTI neonatal. Quando foram
orientados a agendar no ambulatério ndo entenderam o que significava, até mesmo
desconheciam o termo.

O primeiro contato com o termo cuidados paliativos foi durante a noticia do diagnostico,

quando o pai relata os pensamentos confusos, angustias e tristezas que emergiram:

...e até talvez até por desconhecer o significado da palavra mesmo. Que hum primeiro momento assim a
gente achou “bom o cuidado paliativo vai colocar um cobertorzinho em cima dela ¢ vamo esperar
acontecer alguma coisa”, sabe? Ah.. e ai mais ela falando em decisdes, em algumas decisdes que vocés
vao tomar. A gente ficou até com a impressao que ela ia comentar &h.. sobre fazer um aborto, né. Claro
que ela ndo falou isso, mas a gente ficou com essa impressdo (Antonio).

O pai relata que, ao chegarem em casa, decidiram buscar por conta prépria informacdes
sobre os cuidados paliativos. Durante essa busca, encontraram uma ONG dedicada a sindromes
genéticas severas, onde encontraram depoimentos de outros pais que estavam recebendo esse
tipo de acompanhamento. Ao entrarem em contato com esses pais, 0 pai revela que “renovou
as esperancas”. A importancia de esclarecer as duvidas dos pais em contextos de diagnostico
de doencas cronicas torna-se evidente diante da necessidade de proporcionar compreensao e
apoio adequados. Em tais situacdes, fornecer explicacGes breves e claras, além de disponibilizar
recursos explicativos, é imperativo, uma vez que o estado emocional dos individuos pode afetar
significativamente sua capacidade de compreensdo. E comum que pais de criangas
diagnosticadas com doencas cronicas inicialmente desconhecam o termo cuidados paliativos,
temendo erroneamente que isso signifique desistir da vida de seu filho ou que se trate de um

tratamento destinado unicamente a manter a crianca estavel (Kochhann et al., 2021). A palavra

paliativo significa manto e cuidado (Pereira & Reys, 2021).
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A comunicacéo da equipe assistencial com o paciente e familiares desempenha um papel
crucial para o processo de entendimento do diagndstico, tratamento e cuidados durante a
internacdo hospitalar, principalmente com vistas a evitar impressfes como as narradas por
Antonio:

...n0 comego, nos primeiros, nos nos primeiros dois dias de vida assim a gente ficou um pouco perdido.
Até acho que até com a doutora conversei isso, no primeiro dia que a gente conversou eu passei isso pra
ela. Ah.. agente sentiu um.. um clima de que ela tava ali esperando alguma coisa acontecer, ah.. esperando
0 pior acontecer. porque que a gente sentiu isso. Houveram alguns eventos assim de com com
enfermagem, com a psicologia e tal. Algumas, algumas palavras com a gente, a gente ndo.. a gente ficou
os dois trés primeiros dias sem contato com médico.. Entdo o que que a gente via assim, todo o bebé que
t4 ali tem algum objetivo.. ah, ganhar peso, tomar uma medicac&o, é fazer uma cirurgia.. E a gente via
que ela tava ali, a gente ndo sabia o que que tava acontecendo, ndo nos passavam nada (Antdnio).

Considerando a importancia do controle de sintomas, comunicacdo adequada, apoio a
familia e trabalho em equipe nos cuidados paliativos neonatais, torna-se evidente a necessidade
de uma abordagem integrada e compassiva diante das complexidades médicas enfrentadas por
bebés e suas familias. Esses cuidados ndo apenas visam aliviar o sofrimento fisico do bebé, mas
também garantir uma compreensao clara e empaética da situagdo por parte dos pais e cuidadores.
A comunicacdo transparente sobre o estado de saide do bebé e as opgdes de tratamento, aliada
ao apoio emocional e préatico oferecido a familia, desempenha um papel fundamental na
construcdo de um ambiente de confianca e colaboracéo entre a equipe médica e os pais (WHO,
2013).

Antbnio manifesta, nesse contexto, sua percep¢ao sobre 0 processo da comunicacao e
contato com a equipe. Refere que a filha fez alguns exames, mas a equipe ndo falou os
resultados, entdo ele e a eposa entenderam que estavam s6 esperando o pior acontecer com a
filha. Entretanto, depois que o pai conversou com a médica paliativista e medico responsavel
pela UTIN ele percebeu uma mudanca da equipe médica, de melhorar a comunicacdo, explica:
“[...] de ter um cuidado maior de vim conversar com a gente, de ter essa comunicagdo mais
proxima. Até de dar uma perspectiva pra gente, ela td melhorando, téa piorando, de repente vai

ter uma alta mais pra frente”. Com isso fica evidente que o trabalho em equipe, envolvendo
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profissionais de diversas disciplinas, possibilita uma abordagem abrangente e holistica, que
considera ndo apenas as necessidades clinicas do bebé, mas também seu contexto familiar e
emocional. Dessa forma, ao integrar esses elementos essenciais, os cuidados paliativos
neonatais podem proporcionar conforto, dignidade e qualidade de vida tanto para o bebé quanto

para sua familia durante momentos de grande desafio e vulnerabilidade (WHO, 2013).

Tema 3 - Funcéo Reflexiva e Capacidade de Mentalizagdo

Funcéo Reflexiva

Antonio obteve escores observados para as dimensdes da escala Reflective Functioning
Questionnaire em [Certeza] (LRFc) de 6 e [Incerteza] (LRFu) de 27. Escores mais altos na
dimensdo incerteza sugerem hipomentalizacdo, isto €, pensamento concreto e compreensao
pobre dos estados mentais, enquanto escores altos na dimensdo certeza refletem
hipermentalizacdo (Fonagy et al., 2016). Um estudo que investigou a correlagao entre os estados
mentais (utilizando o mesmo questionario, mas com a versao reduzida de 8 questdes) e sintomas
de estresse, ansiedade e depressao em cuidadores de pacientes que receberam acompanhamento
dos cuidados paliativos encontrou que individuos enlutados que tiveram baixa pontuacdo na
dimensao de certeza apresentaram niveis maiores nos sintomas de ansiedade e depressdo (Lenzo
etal., 2022).

Estudos indicam que em contextos de prematuridade e internacdo em Unidades de
Terapia Intensiva Neonatal (UTIN), a capacidade de mentalizacdo pode ser afetada por diversas
caracteristicas observadas nos cuidadores. Schaefer e Donelli(2017) observaram que maes de
bebés prematuros frequentemente apresentam uma conduta extremamente ansiosa,
manifestando interagdes iniciais marcadas por angustias e dificuldades em estabelecer contato
visual com o bebé e compreender seus sinais de desconforto. Este comportamento pode ser

atribuido ao ambiente adverso da UTIN, levando alguns cuidadores a se distanciarem da
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internacdo e a evitar interagdes com a equipe clinica, conforme evidenciado por Cypriano e
Pinto (2011).

Considerando o impacto potencial dessas experiéncias no desenvolvimento da
capacidade de mentalizacdo do cuidador principal, é essencial reconhecer que o estresse intenso
vivenciado pode comprometer essa habilidade (Fonagy et al., 1991).

Capacidade de Mentalizacéo

A tabela abaixo apresenta a classificacdo alcangada pelo participante em cada condigédo
do Checklist, juntamente com o escore global de sua capacidade de mentalizacdo. O resultado
abrange uma capacidade de mentalizagdo muito alta, considerada positiva, pois sugere que 0
pai possui recursos internos para vivenciar relagdes positivas na paternidade e prestar suporte,

mesmo diante de um quadro clinico grave.

Tabela 1: Resultados do Checklist

Contexto/Internacdo UTIN Participante/Pai
Em relagdo aos pensamentos e Muito Alta
sentimentos de outras pessoas
Percepcao do préprio funcionamento Boa
mental
Representacado do self Muito Alta
Valores e atitudes gerais Boa

Os resultados favoraveis da capacidade de mentalizagdo no contexto em andlise indicam
que o pai manifesta predisposicao e habilidade para refletir sobre os pensamentos e sentimentos
dos outros. Ele demonstra capacidade de reconhecer que diferentes individuos podem ter
perspectivas diversas sobre um mesmo evento, evidenciando uma curiosidade intrinseca em
compreender as emocdes e pensamentos dos outros. Por exemplo, ao responder a pergunta
sobre os sentimentos de um bebé, o pai exibiu uma reflex&o sobre a possibilidade de a crianca

sentir falta de um contato mais proximo com a mée e da experiéncia de amamentacdo no seio
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materno, conforme evidenciado pelo seguinte trecho transcrito: “Boa pergunta. Eu acho que
ela, eu acho que ela... (siléncio) ndo sei (risos), na verdade assim, eu acho que ela vai sentir
falta, por exemplo, de um contato maior com a mde de, por exemplo, de mamar no peito”.

Neste contexto o pai revela a sua capacidade de considerar diferentes perspectivas e
emogdes, sugerindo uma compreens&o das necessidades de sua filha. Tal capacidade demonstra
uma sensibilidade a experiéncia emocional do bebé e uma disposicdo para se conectar
emocionalmente com ela, enfatizando a relacdo do cuidador-bebé facilitadora, oferecendo
cuidado sensivel (Winnicott, 1960). Ademais, o0 pai expressa a habilidade em mentalizar,
procurando manter em perspectiva os estados mentais, comportamentos e desejos (Fonagy et
al., 1991). Essa sensibilidade a experiéncia emocional do bebé e disposicdo para se conectar
emocionalmente com ele sdo fundamentais para o estabelecimento de um vinculo seguro.

Na entrevista, 0 pai demonstra reconhecer que as vezes pode ter ideias e sentimentos
conflitantes, e que ocasionalmente seus sentimentos podem se apresentar confusos. Quando
este pai fala na entrevista - Ah.. pois ent3o, eu ndo sei se eu pensava isso ha época...(risos)
E...eu acho que eu gostaria de ter tido uma uma relac&o diferente com o meu pai. N&o sei se é

iz

um sentimento de agora...” € capaz de revelar uma jornada interna de auto-reflexdo e
autoconsciéncia. O sujeito esta se perguntando se as emocOes e desejos que ele experimenta
agora sdo novos ou se ja existiam no passado mesmo que ele ndo os reconhecesse na época, ou
seja, esta buscando reconhecer a complexidade de suas emocdes e procurando entender melhor
suas proprias experiéncias emocionais e como elas podem ter sido influenciadas por eventos
passados (Fonagy et al., 2002).

A dindmica emocional de pais durante a internacdo na UTI neonatal revela uma
variedade de emogdes desde a euforia até o medo, o que pode repercutir em sua ambivaléncia

emocional, onde é caracterizada pela coexisténcia de sentimentos contraditdrios, manifestando

conflitos inconscientes e complexidades emocionais (Schaefer & Donelli, 2017; Baseggio et



80

al., 2017). Quando Antonio relata - “A gente esta com um misto de sentimentos, na verdade, a
gente td euforicos, muito felizes, mas também com muito medo de volta para casa” — sugere
que reflete sobre a dindmica emocional e reconhece a complexidade de sentimentos que estéo
experimentando, procurando também pensar no que estdo sentindo e tentando compreender o
que é e por qué. Bateman & Fonagy (2012), indicam que a capacidade de reconhecer e
interpretar emoc@es contraditdrias é fundamental para uma mentalizagcdo saudavel e que a
consciéncia das preocupacfes futuras € um aspecto importante da mentalizacdo, do qual
envolve a capacidade de considerar as implicac6es emocionais de futuros eventos.

De modo geral, durante a entrevista Antdnio demonstra ter uma compreensdo sélida de
si mesmo, reconhecendo e interpretando seus préprios estados mentais de maneira precisa e
complexa. Também é qualificado favoravelmente os seus valores e atitudes gerais, denotando
equilibrio referente as atitudes, crencas e valores de si e dos outros (Bateman & Fonagy, 2012).
Tal aspecto é crucial para promover uma visdo positiva de si mesmo e dos outros, 0 que pode
contribuir para uma regulacdo emocional saudavel, especialmente no contexto de internagédo
em UTIN e diagndstico de malformacao congénita.

Antodnio relata que escrever cartas para sua filha tem sido uma forma de expressar seus
sentimentos e lidar com a situacdo. Apesar de ndo ter o habito de escrever, ele encontrou na
escrita uma maneira de externalizar o que estava sentindo, o que Ihe proporcionou alivio e
ajudou a processar suas emocgdes. A escrita terapéutica, pode ajudar 0s pais a expressarem seus
sentimentos, medos e esperancas, facilitando o processo de elaboracdo psiquica. Além disso, a
escrita pode promover uma maior compreensdo da situacao, ajudando os pais a lidarem melhor
com a situacdo, uma vez que escrever o que esta sentindo diminui gradualmente os sentimentos
de traumas emocionais (Paiva & Rasera, 2012).

Antdnio comenta que logo ap6s o nascimento da filha, sua esposa estava muito abalada

e ndo conseguia ficar muito com a Lis, e ele percebeu que precisava ser forte colocando para
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fora 0 que estava sentindo. A primeira carta aconteceu logo apos receberem o diagnostico da
filha. Relata que pensou em procurar ajuda profissional, mas entende que ndo havia tempo para
isso, entdo, encontrou essa forma e estava Ihe fazendo bem. Assim, esse método pode servir

como uma ferramenta eficaz para a elaboracao psiquica, como narrado por Anténio:

E, eu esqueci de comentar também que uma forma que eu achei assim, de, de expressar 0 que eu estava,
0 que eu estou sentindo assim é... Escrever cartas. [...] E ai, e ai, tem me ajudado. Tem me ajudado. Eu
escrevo para ela a cada 2 dias, 3 dias, quando tem alguma, algum sentimento diferente, alguma, algum
sentimento que me marcou assim. Tem me ajudado. [...] Até para, para os pais e tal que estavam bastante,
também bastante abalados. E ai, de alguma forma, eu acho que eu teria que botar para fora o que eu estava
sentindo. [...] E ai, a forma que me veio a mente, que eu encontrei... (Antdnio).

Essa pratica de escrita permite a Antonio uma oportunidade de refletir sobre seus
préprios estados mentais, promovendo um exercicio de funcdo reflexiva. Ao colocar seus
pensamentos e sentimentos no papel, ele ndo apenas externaliza suas emocdes, mas também
cria um espaco para examinar e entender melhor suas proprias experiéncias emocionais. A
escrita facilita a organizacdo de seus pensamentos, permitindo que ele observe seus estados
mentais de uma perspectiva mais distanciada e consciente.

Além disso, ao escrever para sua filha, Antdnio esta, de certa forma, mentalizando as
necessidades e sentimentos dela. Ele projeta suas proprias reflexdes sobre o que a filha pode
estar sentindo ou precisando, o que reforca sua capacidade de se conectar emocionalmente e de
compreender a perspectiva de outro ser, mesmo que este ainda ndo possa expressar verbalmente
suas emogdes. Esse processo de mentalizacdo é crucial para o desenvolvimento de uma relacdo

empatica e de cuidado sensivel.

Considerac0es Finais
Considerando os resultados deste estudo, € evidente que a entrevista de histéria de vida
oferece ao pai um ambiente propicio para acolhimento, escuta atenta e reflexdo, permitindo-lhe
mentalizar sobre suas experiéncias e estratégias de enfrentamento. A presenca de um

profissional disponivel para fornecer essa escuta e facilitar a reflexo, especialmente em um
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contexto de vulnerabilidade como este, pode ter desempenhado um papel significativo nos
resultados dos instrumentos utilizados, transformando a entrevista em um processo
verdadeiramente interventivo.

E importante ressaltar que o checklist utilizado para avaliar a mentalizagdo pode estar
sujeito a algumas limitagdes. Por exemplo, ele pode capturar aspectos controlados, como a
capacidade verbal do individuo, levando a pontuac@es elevadas devido ao controle e desejo do
entrevistado em ser aceito. Além disso, o estudo pode ser limitado pelo fato de ter sido realizada
apenas uma coleta de dados em um Gnico momento, 0 que ndo permite uma analise longitudinal
ou a consideracdo de outras formas de avaliacdo que possam oferecer um contraponto as
informagdes obtidas na entrevista.

O participante utiliza a escrita em formato de cartas como um dispositivo clinico para
favorecer a funcgdo reflexiva, pois é um espaco para refletir e pensar sobre seus pensamentos e
sentimentos assim como os de sua filha que ainda n&o tinha nascido quando ele comegou a
escrever. Esse dado corrobora o resultado do checklist, no qual o pai apresentou uma elevada
capacidade de mentalizacao.

Repensar a abordagem dos cuidados paliativos pediatricos pode ser benéfico ndo apenas
para promover a confianca dos pais na equipe de salde, mas também para proporcionar-lhes
tranquilidade e seguranca ao seguir o tratamento. 1sso pode envolver a implementacdo de
estratégias que valorizem ainda mais a comunicacdo aberta, a empatia € 0 apoio emocional,
criando um ambiente de cuidado centrado na familia e sensivel as necessidades emocionais dos

pais.
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Considerac0es Finais da Tese

A presente tese teve como objetivo compreender a experiéncia dos pais de criangas em
cuidados paliativos sob a perspectiva da abordagem da mentalizagdo. O estudo foi composto
por trés partes, sendo a primeira um Relatorio de Pesquisa, e as seguintes dois artigos empiricos.
Desta forma, no Relatorio de Pesquisa foram retomados aspectos do projeto de pesquisa
original, bem como referencial tedrico com as tematicas dos cuidados paliativos pediatricos e
da abordagem da mentalizacdo. O processo de coleta de dados e a descri¢cdo dos casos foram
apresentados no relatorio.

O primeiro artigo, “A Mentaliza¢ao de Pais de Criangas com Diagnostico de Cancer e
em Cuidados Paliativos”, teve como objetivo explorar a experiéncia de trés maes e um pai com
filhos em cuidados paliativos com diagnostico de cancer sob a perspectiva da abordagem da
mentalizacdo. Os resultados sugerem que 0s pais com uma boa capacidade de mentalizacéo
podem ser mais aptos a lidar com os desafios emocionais impostos pelo diagndstico e
tratamento do cancer em seus filhos. Essas habilidades podem permitir que os pais interpretem
e regulem melhor seus proprios estados emocionais, contribuindo para um suporte emocional
mais adequado aos seus filhos.

O segundo artigo, “Experiéncia Paterna nos Cuidados Paliativos Pediatricos sob a
Perspectiva da Abordagem da Mentalizagao: Estudo de Caso”, teve como objetivo compreender
a experiéncia de um pai de uma bebé recém-nascida em cuidados paliativos sob a perspectiva
da abordagem da mentalizacdo. Os resultados mostram que a capacidade de mentalizacdo do
pai foi favorecida pela reflexdo sobre suas experiéncias e estratégias de enfrentamento. A escrita
terapéutica, em forma de cartas, foi uma estratégia importante para lidar com o estresse.

Os resultados dessa tese evidenciaram que a funcdo reflexiva e a capacidade de
mentalizacdo podem ser fatores protetores em situacdes pontecialmente traumaticas. Pais que

vivenciam o diagnéstico de uma doenca que ameace a vida de um filho passam por situagdes
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estressantes.

Durante o processo, algumas limitacOes transversalizaram este estudo, como a
interrupcdo de coletas de pesquisa presenciais, principalmente, em ambiente hospitalar, devido
as medidas sanitérias impostas pela pandemia deSars-Cov-2. Apos o inicio da coleta de dados,
outra dificuldade encontrada foi surgirem participantes que contemplassem os critérios de
inclusdo, no fator idade da crianca, além de alguns pais ndo quererem participar do estudo e
outros a equipe acreditava que ndo fossem indicados pelo agravamento do adoecimento do filho
e do sofrimento emocional manifestado pelos pais.

Essa pesquisa apresenta a sugestdo de um produto, projetar um artefato, que pode
assumir diversas formas, como propor tdpicos para reflexdo (ou discussao), a partir de
elementos como cartas, personagens ou mesmo um livro ilustrado interativo para os pais. A
partir dos resultados do segundo artigo, cujo participante utiliza a escrita em formato de cartas
como um dispositivo clinico para favorecer a funcdo reflexiva, surge a ideia de propor o
conteddo para um artefato, e a sua criacdo € trabalho de ordem técnica, a ser desenvolvido em
colaboracdo com profissionais do Design.

Por fim, sugere-se a realizacdo de novos estudos, ndo s6 de delineamentos transversais,
mas longitudinais ou em mais de um momento, principalmente acompanhar os familiares no
periodo apo6s a morte do paciente, pois os cuidados paliativos prevéem o acompanhamento no
periodo de luto. Também indica-se uma proposta de estudo com intervencdo para o
favorecimento da funcdo reflexiva a fim de avaliar a melhora das habilidades em pais que

estejam vivenciando um contexto de adoecimento de um filho.
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Nota para Imprensa

A tese de doutorado intitulada “Fun¢do Reflexiva e Capacidade de Mentalizagdo em
Pais de Criangas em Cuidados Paliativos™ esta inserida na linha de pesquisa “Processos Saude-
Doenca em Contextos Institucionais”, do Programa de Pds-Graduacdo em Psicologia da
Unisinos, e integrada ao Centro de Estudos Relacionados ao Bebé — CER Bebé. Teve como
objetivo compreender a experiéncia dos pais de criancas em cuidados paliativos sob a
perspectiva da abordagem da mentalizagé&o.

Os resultados da tese sugerem que pais com uma boa capacidade de mentalizagéo podem
ser mais aptos a lidar com os desafios emocionais impostos pelo diagnostico e tratamento de
seus filhos. Essas habilidades podem permitir que os pais interpretem e regulem melhor seus
préprios estados emocionais, contribuindo para um suporte emocional mais adequado aos seus

filhos no contexto dos cuidados paliativos.



92

Referéncias da Tese

Bateman, A., & Fonagy, P. (2006). Mentalization-based treatment for borderline personality
disorder: a practical guide. Oxford: Oxford University Press.

Bateman, A., & Fonagy, P. (2010). Mentalization based treatment for borderline personality
disorder. World psychiatry: official journal of the World Psychiatric Association (WPA),
9(1), 11-15. https://doi.org/10.1002/j.2051-5545.2010.tb00255.x

Braun, V. and Clarke, V. (2006). Using thematic analysis in psychology. Qualitative
Research in Psychology, 3 (2). pp. 77-101.

Cely-Aranda, J. C., Aristizabal, D., C., P., & Capafons, A. (2013). Pediatric Psycho-
Oncology. Diversitas: Perspectivas en Psicologia, 9(2), 289-304. Retrieved May 12, 2020,

from http://www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci arttext&pid=S1794-

99982013000200005&Ing=en&tIng=en.

Donelli, T. M. S., Schaefer, M. P., Recktenvald, K., & Santos, M. N dos. (2017). Entrevista
de Historia de Vida e Relacdes. Projeto de pesquisa ndo publicado.

Eizirik, M & Fonagy, P. (2015). Terapia de Mentalizacdo. in Eizirik, C.L., Aguiar, RW &
Schestatsky, S.S. Psicoterapia de Orientacdo Analitica: fundamentos teoricos e clinicos. (3
ed.). Porto Alegre: Artmed.

Ensink, K., Fonagy, P., Normandin, L., Berthelot, N., & Biberdzic, M. (2015). O papel
protetor da mentalizacdo de experiéncias traumaticas: implicacdes quando da entrada na
parentalidade. Estilos Clinicos. 20(1), 76-91.

Faccini, A. (2011). Vinculos afetivos e capacidade de mentalizacao na alienacéo parental.
Dissertacdo de Mestrado, Universidade do Vale do Rio dos Sinos, S&o Leopoldo, RS,
Brasil.

Fonagy, P., Target, M., Steele, H., & Steele, M. (1998). Reflective Functioning Manual,

Version 5.0, for Application to Adult Attachment Interviews. London: University College



93

London

Fonagy P, Luyten P, Moulton-Perkins A, Lee YW, Warren F, et al. (2016). Development and
Validation of a Self-Report Measure of Mentalizing: The Reflective Functioning
Questionnaire. PLOS ONE 11(7): e0158678. https://doi.org/10.1371/journal.pone.0158678

INCA. (2018). Cuidados paliativos pediatricos. INCA - Instituto Nacional de Cancer.
https://www.gov.br/inca/pt-r/assuntos/cancer/tipos/infantojuvenil/especificos/cuidados-
paliativos-pediatricos

Lenzo, V., Sardella, A., Musetti, A., Petralia, M. C., Grado, I., & Quattropani, M. C. (2022).
Failures in Reflective Functioning and Reported Symptoms of Anxiety and Depression in
Bereaved Individuals: A Study on a Sample of Family Caregivers of Palliative Care
Patients. International journal of environmental research and public health, 19(19), 11930.
https://doi.org/10.3390/ijerph191911930

Nunes, L. V. (2012). O papel do psicologo na equipe. In . in Carvalho R.T. & Parsons, H. A.
Manual de Cuidados Paliativos. (2ed., pp. 337-340). Sdo Paulo: ANCP Recuperado em 17
de novembro, 2021, de http://biblioteca.cofen.gov.br/wp-content/uploads/2017/05/Manual-
de-cuidados-paliativos-ANCP.pdf

Paiani, R. L. Pereira, T. B. Poggetti, I. da R. Wissmann, L. H. Alves, A. de A. Bittencourt, A.
C. de O. & Donelli, T. M. S. (2022). Aspectos psicoldgicos de pais de criancas e
adolescentes em cuidados paliativos: uma revisdo integrativa. Revista da SBPH, 25(2), 55-
67. https://dx.doi.org/10.57167/Rev-SBPH.v25.485

Pajulo, H., Pajulo, M., Jussila, H., & Ekholm, E. (2016). Substance-abusing pregnant women:
prenatal intervention using ultrasound consultation and mentalization to enhance the
mother—child relationship and reduce substance use. Infant mental Health Journal, 37(4),
317-334. http://doi.org/10.1002/imhj.21574

Portaria n°® 3681 de 07/05/2024. (2024). Institui a Politica Nacional de Cuidados Paliativos



94

no ambito do Sistema Unico de Satde - SUS.
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2024/prt3681_22 05 2024.html

Palliative, R., Across, C., & World, T. H. E. (2015). Ranking Palliative Care Across the
World Key Findings Infographic the 2015 Quality of Death Index.

Schaefer, M.P., Becker, D., & Donelli, T. M. S. (2023). IntervencGes promotoras da
capacidade de mentalizacdo e funcéo reflexiva: uma revisao integrativa. Ciencias
Psicologicas, 17(1), e-2478. https://doi.org/10.22235/cp.v17i1.2478

Slade, A. (2005). Parental reflective functioning: An introduction. Attachment & Human
Development, 7(3), 269-281

Slade, A. (2006). Reflective Parenting Programs: Theory and Development. Psychoanalytic
Inquiry, 26(4), 640-657.

Souza, L. K. D. (2019). Pesquisa com analise qualitativa de dados: conhecendo a Analise
Temética. Arquivos Brasileiros de Psicologia, 71(2), 51-67.

Viegas, P.C. (2009). Funcéo reflexiva e a capacidade de mentalizacdo em préadolescentes
que vivenciaram o divdrcio altamente conflitivo dos pais. Dissertacdo de Mestrado,
Universidade do Vale do Rio dos Sinos, Sdo Leopoldo, RS, Brasil

Viegas, P. C., & Ramires, V. R. (2012). Pré-adolescentes em psicoterapia: Capacidade de
mentalizacdo e divorcio altamente conflitivo dos pais. Estudos de Psicologia, 29(suppl. 1),
841-849. doi: 10.1590/S0103-166X2012000500020

Weaver, M. S., Heinze, K. E., Bell, C. J., Wiener, L., Garee, A. M., Kelly, K. P., Casey, R. L.,
Watson, A., Hinds, P. S., & Pediatric Palliative Care Special Interest Group at Children’s
National Health System (2016). Establishing psychosocial palliative care standards for
children and adolescents with cancer and their families: An integrative review. Palliative

medicine 30(3), 212-223. https://doi.org/10.1177/0269216315583446

WHO (2002). Definition of palliative care. World Health Organization: Geneva.



95

http://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/

WHO (2014). Global Atlas of Palliative Care at the End of Life.

http://www.thewhpca.org/resources/global-atlas-on-end-of-life-care

Yin, R. K. (2005). Estudo de caso: planejamento e métodos. (5 ed.). Porto Alegre: Bookman

Yin, R. K. (2015). Estudo de caso: planejamento e métodos (5 ed.). Porto Alegre: Bookman



96

Glossario

AGENESIA DO CORPO CALOSO: E a auséncia completa ou parcial dessa estrutura que
conecta os dois hemisférios do cérebro.

CANCER MALIGNO NO TRONCO DA CABECA: Também conhecido como tumor cerebral
maligno, € uma condicdo séria que envolve o crescimento anormal de células no cérebro ou nas
membranas que 0 revestem. Esses tumores podem ser primarios, originando-se no proprio
cérebro, ou secundarios, resultantes de metastases de canceres em outras partes do corpo, como
pulméo ou mama.

ECTASIA 3° VENTRICULO: Ectasia ventricular ¢ a dilatacio das cavidades de liquor dentro
do cranio.

EPENDINOMA 4° VENTRICULO: Ependimomas s&o um grupo raro de tumores gliais
derivados das células ependimais que revestem a superficie ventricular cerebral. Representam
2 a 3% de todos os tumores cerebrais. Frequentemente surgem das paredes do quarto ventriculo
na fossa posterior. Raramente ocorrem dentro do parénguima cerebral.

FORAME OVAL PATENTE: O forame oval patente (FOP) é a persisténcia de uma
comunicacdo entre o lado esquerdo e direito do coracdo. Essa comunicacgédo é normal durante a
vida intrauterina, pois permite que o sangue passe do lado direito para o lado esquerdo sem ir
aos pulmaes.

GLIOMA NO TRONCO ENCEFALICO: Tipo de tumor cerebral que acomete o tronco
encefalico. Esse tipo de tumor corresponde a 2,4% dos tumores cerebrais dos adultos e 10%
dos tumores cerebrais em criangas. Os gliomas do tronco encefélico podem ser classificados
como gliomas intrinsecos e difusos da ponte, do técto do mesencéfalo e da juncdo
cervicomedular.

HIPOPLASIA DE CEREBELO: A hipoplasia cerebelar é um defeito congénito do sistema

nervoso central. Ela é caracterizada pela diminuig&o da taxa de proliferacdo celular do cerebelo,
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tornando-o menor e menos pesado que o normal.

MIELITE TRANSVERSA: Doenga neuroldgica causada por um processo inflamatério das
substancias cinzenta e branca da medula espinhal, e que pode causar desmielinizagdo axonal.
NEOPLASIA DO SISTEMA NERVOSO CENTRAL: Neoplasias do sistema nervoso central
(SNC) referem-se a tumores que se originam no cérebro ou na medula espinhal. Esses tumores
podem ser primérios, come¢ando diretamente no SNC, ou metastaticos, originando-se em
outras partes do corpo e se espalhando para o SNC.

PERSISTENCIA DO CANAL ARTERIAL: A persisténcia do canal arterial (PCA) é uma
condicdo em que o canal arterial, uma conexdo normal entre a aorta e a artéria pulmonar
presente na circulacéo fetal, ndo se fecha apds o nascimento.

PRE-ECLAMPSIA: Complicacdo da gravidez caracterizada por pressdo arterial elevada e, em
muitos casos, concentragOes elevadas de proteinas na urina.

SINDROME DE EDWARDS: A Sindrome de Edwards é uma séria doenca genética causada
por uma trissomia do cromossomo 18, ou seja, uma condi¢do em que a pessoa carrega trés
copias do cromossomo 18, em vez de duas. Em muitos casos, 0 quadro é incompativel com a
vida.

SINDROME HELLP: Complicacio grave de pressdo arterial elevada durante a gravidez —
hemolise, enzimas hepaticas elevadas, baixa contagem de plaquetas.

TETRALOGIA DE FALLOT: Uma cardiopatia congénita que apresenta a combinacdo de
quatro defeitos na estrutura do coracéo.

VENTILACAO MECANICA: E o método de substituicio da ventilagio normal, usada na

medicina de tratamento intensivo e Gtil como um auxilio ao tratamento de algumas doencas.



APENDICES

APENDICE A - Questionario de Dados Sociodemograficos e Clinicos

Data do preenchimento:
Entrevistado/a:

Grau de parentesco/relagdo com a crianca:
Dados do filho (a)

Nome:

Sexo: () feminino () masculino
Data de nascimento:

Idade:

Escolaridade:

Raca/cor/Etnia:

( )Branco (caucasiano/europeu)

( )Negro Preto

( )Negro pardo

( )Indigena

( )Amarelo

(' )Multirracial
( )Outro

Quem é o principal responsavel pelo filho (a)?

Endereco completo:

Bairro: Cidade:

Celular:

Fone para recados:

E-mail/redes sociais:

Quantas pessoas moram na casa:

Tem irmdos? () néo ( ) sim, de ambos os pais. Idade/s:

( ) sim, por parte de mée. ldade/s:
( ) sim, por parte de pai. Idade/s:

98
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Renda familiar mensal (incluindo beneficios do governo): R$
Qual o diagnostico?

Quando recebeu o diagnostico?

Qual é o tratamento médico assistencial?

Quem costuma levar o filho (a) para as consultas?

Esta recebendo acompanhamento da equipe de cuidados paliativos?

Quando iniciou 0 acompanhamento de cuidados paliativos?

Dados da gestacao e infancia

A gestacdo foi planejada? ( )sim () néo
A gestacdo foi desejada? ( )sim () ndo
Tipo de parto: ( ) normal () cesarea
Gestacdo gemelar? () ndo ( )sim

Durante a gestacéo, vocé teve algum desses problemas?

() hipertenséo () diabetes gestacional () ameaca de aborto ( ) vOmitos
frequentes
() ISTs Qual? ( ) HIV/aids () toxoplasmose ( ) infecgdo urinaria

() outro. Qual?

No parto, vocé teve algumas dessas complicacdes?

() pré-eclampsia () eclampsia( ) parto prematuro ( ) outra. Qual?
Idade gestacional do bebé ao nascer (em semanas):

Teve internacdo em UTIN? () nédo ( )sim Qual o motivo?
O filho recebeu aleitamento materno? ( ) sim ( ) nédo

Até qual idade o filho amamentou?

Como foi o relacionamento com o filho apds o nascimento?

Dados do Pai ou Mée

Nome:
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Data de nascimento: /[ Idade:
Raca/cor/Etnia:

( )Branco (caucasiano/europeu)

( )Negro Preto

( )Negro pardo

( )Indigena

( )Amarelo

(' )Multirracial

( )Outro

Escolaridade:

() ensino fundamental incompleto. Até que série/ano estudou?
( ) ensino fundamental completo

() ensino médio incompleto

( ) ensino médio completo

() ensino superior incompleto

() ensino superior completo

() pos-graduacdo

Tem companheiro/mora junto? ( ) ndo ( )sim
Atualmente esta trabalhando?( ) nao () sim. Quantas horas? ____ por dia
Profisséo/atividade:

Quanto tempo do dia vocé cuida do seu filho (a)?

Atividades de lazer que faz?

Vocé tem rede de apoio? ( )sim () néo

Quem ¢€ a sua rede de apoio?

Vocé ja fez acompanhamento psicoldgico? ( ) sim ( ) ndo
Faz atualmente? ( ) sim ( ) néo

Qual o motivo de ja ter feito ou fazer atualmente?

Vocé segue alguma religido? () sim( ) ndo
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APENDICE B - Entrevista de Histéria de Vida e Relacdes Atuais

Donelli, T. M. S., Schaefer, M. P., Recktenvald, K., & Santos, M. N dos. (2017)

Esta entrevista foi elaborada para avaliar a capacidade de mentalizagdo, sendo um
instrumento que permite a aplicacdo do Checklist para Avaliacao Clinica da Mentalizacdo, para
andlise dos dados. Consiste em sete perguntas motivadoras, compostas por grupos de questdes
especificas que dever ser feitas ao (a) participante sempre que este (a) nao referir
espontaneamente.

1) O que vocé lembra de sua infancia?
a) Com quem morava?
b) Onde morava?
c¢) O que mais gostava de fazer? Por qué?
d) Havia alguém com vocé nestas situacdes? Quem?
a. O que vocé sentia nestas situaces?
b. O que vocé pensava nestas situagdes?
Quando referir ter sido acompanhado (a) de outra pessoa
c. O que vocé acha que ele (a) sentia nestas situagdes?
d. O que voceé acha que ele (a) pensava nestas situacdes?
e) O que menos gostava de fazer? Por qué?
f) Havia alguém com vocé nestas situacdes?
a. O que vocé sentia nestas situagdes?
b. O que vocé pensava nestas situaces?
Quando referir ter sido acompanhado a) de outra pessoa:
c. O que vocé acha que ele (a) sentia nestas situacdes?
d. O que vocé acha que ele (a) pensava nestas situacdes?

2) Como vocé era quando crianga?
a) Como vocé se sentia quando crianga? Por qué?
b) Como vocé imagina que 0s outros o (a) viam guando crianca? Por qué? c)
O que vocé acha que os outros pensavam sobre vocé quando crianga? d) O
que vocé acha gue os outros sentiam em relacdo a vocé, quando crianca?

3) Como era sua relacdo com seus pais (ou cuidadores) na infancia? a)
Como vocé se sentia quando estava com seus pais (ou cuidadores)?
b) O que vocé pensava sobre a sua relagdo com seus pais?
¢) Como seus pais agiam com VOCé?
d) Por que vocé imagina gue eles agiam assim?
e) O que vocé acha que eles sentiam?
f) O que vocé acha que eles pensavam para agir assim?
g) Vocé poderia contar uma situacdo (cena, uma lembranca) vivida com pelo menos
um de seus pais (ou cuidadores)?
a. O que vocé fazia nesta situacao?
b. Por quais motivos fazia?
c. O que vocé sentia?
d. O que vocé pensava nestas ocasides?

4) E hoje como vocé vé a relagdo com seus pais?
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a) O que vocé sente quando estad com eles?

b) O que vocé pensa sobre sua relagdo com os pais?

¢) O que vocé acha que os pais pensam sobre a relagdo de vocés?

d) O que vocé acha que os pais sentem sobre a relacao de vocés?

e) Vocé acha que ocorreram mudangas no seu relacionamento com os pais depois da
infancia? Quais?

f) Vocé acha que as experiéncias da infancia com os pais o (a) afetam atualmente?
Como?

5) Vocé poderia contar uma situagao marcante de sua infancia?
a) Como vocé se sentiu?
b) O que vocé pensou?
¢) O que vocé fez nesta situacdo?
d) Por quais motivos fez?
e) O que vocé acha que 0s outros pensaram sobre esta situacdo?
) O que vocé acha que 0s outros sentiram sobre esta situagcdo?

6) Houve experiéncias de separacéo, abandono ou maus tratos por pessoas
proximas? Se a resposta for sim e ndo relatar espontaneamente, peca para explicar e/ou
exemplifica-la. a) Que idade vocé tinha?

b) Como vocé se sentiu?

c) O que vocé pensava?

d) O que vocé acha que esta (s) pessoa (s) sentia?

e) Por que vocé imagina que ela (a) agiu assim?

f) O que vocé acha que ela (s) pensava (m)?

7) Houve alguma experiéncia de morte de uma pessoa importante (pais, avos,
tios, primos, amigos...) durante sua infancia?
Se a resposta for sim e a pessoa ndo relatar espontaneamente, pega para contar
e/ou exemplificar como foi e com quem.

a) O que vocé fez nesta ocasido?

b) Por que vocé agiu desse modo?

c¢) Como vocé se sentiu?

d) O que vocé pensou?

e) O que vocé acha que os outros pensaram sobre esta perda?

) O que vocé imagina que 0s outros sentiram nesta situagao?

OBS: Sugere-se que a seguir, outras questdes sejam incluidas, contemplando a tematica
especifica do estudo ao qual se aplicara o instrumento, conforme exemplo abaixo. As questdes
devem englobar aspectos da atualidade, considerando sentimentos e emocgdes do participante,
de outras pessoas e influéncias de experiéncias passadas no contexto atual.

E: Como € sua relacéo com seu (s) filho (a/s)?

h) Como vocé se sente quando esta com ele (a/s)?

i) O que voceé pensa sobre a sua relagdo com ele (a/s)?

j) O que vocé acha que ele (a/s) sente sobre a relacdo de vocés?

k) O que vocé acha que ele (a/s) pensa sobre a relacdo de vocés?

I) Vocés acham que suas experiéncias da infancia influenciam na forma de
se relacionara com o (a/s) filho(a/s) hoje?

m) O que vocé sente que aprendeu com as experiéncias da infancia que refletem
na relagcdo com seu (a/s) filho(a/s) hoje?
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Como é sua relagdo com seu (s) filho (a/s) e o diagndstico dele?

CPPs.

n) O que vocé sentiu quando recebeu a noticia do diagndéstico do seu filho (a)?
0) O que mudou na sua vida com o diagndstico do seu filho (a)?

p) O que vocé pensa sobre o diagnostico do seu filho (a)?

q) Vocé acha que o diagnostico do seu filho (a) impacta na sua relacdo com ele?
r) O que vocé acha que seu filho(a) pensa e sente sobre o diagndstico dele (a)?
s) O que tem lhe ajudado a vivenciar essa situacdo do diagnostico?

t) O que tem ajudado o seu filho (a) a vivenciar essa situacao do diagndstico?

u) Comente sobre sua experiéncia parental de ter um filho com doenca crénica e/ou em



Apéndice C —

Em relacéo aos
pensamentos e
sentimentos de
outras pessoas

Opacidade

Auséncia de
paranoia

Contemplacéo e
reflexdo

Tomada de
perspectiva

Interesse
genuino

Abertura para
descoberta

Checklist para Avaliacdo Clinica da Capacidade de Mentalizacéo

Exemplo mais Forte Alguma  Categoria
convincente Evidénci  Evidénci
a(l) a (0.5)
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Perdao

Previsibilidade

PONTUACAO

Percepcao do
proprio
funcionamento
mental

Instabilidade

Perspectiva
desenvolvimenta
I

Ceticismo
realista

Reconhecimento
da funcéo pré-
consciente

Conflito

Postura
autoinquisitiva
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Interesse na
diferenca

Consciéncia do
impacto do afeto

PONTUACAO

Representacao
do self

Habilidades
pedagdgicas e de
escuta avangadas

Continuidade
autobiogréafica

Vida interna rica

PONTUACAO

Valores e
atitudes
gerais

Hesitacéo
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Moderacgéo

PONTUACAO

Categorias da capacidade de mentalizacdo baseada na avaliacao clinica

Contexto Pontuagéo Categoria
Em relacéo aos 5.0-8.0 Muito alta (3)
pensamentos e 3.0-4.5 Boa (2)
sentimentos de outras 1.0-2.5 Moderada (1)
pessoas 0.0-0.5 Pobre (0)
5.0-8.0 Muito alta (3)
Percepcéo do proprio 3.0-45 Boa (2)
funcionamento mental 1.0-2.5 Moderada (1)
0.0-0.5 Pobre (0)
3.0
L5 o5 Muito alta (3)
Representacao do self o Boa (2)
05-1.0 Moderada (1)
Pobre (0)
0.0
2.0 Muito alta (3)
Valores e Atitudes 1.0-1.5 Boa (2)
Gerais 0.5 Moderada (1)
0.0 Pobre (0)
9.5-12 Muito alta (3)
6.0-9.0 Boa (2)
GLOBAL 2.5-5.0 Moderada (1)
0.0-2.0 Pobre (0)

Descricao dos itens

1. Em relagéo aos sentimentos e pensamentos de outras pessoas:
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a. Opacidade — pode ser reconhecida no comentario de que frequentemente a pessoa
ndo sabe 0 que as outras pessoas estdo pensando, mesmo que ndo fique
completamente desorientada pelo que acontece na mente de outros. (exemplo: “O
que aconteceu com Chris me fez perceber que nds podemos frequentemente néo
compreender até mesmo a reagdo dos  nossos  melhores  amigos”).
b. Auséncia de paranoia — ndo considerar 0s pensamentos dos outros como uma
ameaca significativa em si e ter em mente a possibilidade de que as mentes podem
mudar (exemplo: “Eu ndo gosto quando ele estd bravo, mas geralmente vocé pode
acalma-lo, falando com ele sobre isso0”™).

c. Contemplacéo e reflexdo — desejo de refletir sobre como 0s outros pensam de uma
maneira descontraida (espontdnea) mais do que de maneira compulsiva (exemplo:
durante a entrevista a pessoa ativamente contempla — pensa sobre- as razbes por que
alguém que ela conhece bem se comporta de determinada  maneira).
d. Tomada de perspectiva — aceitacdo de que a mesma coisa pode parecer muito
diferente de diferentes perspectivas baseadas na histéria individual (exemplo: uma
descricdo de um evento que foi experimentado como rejeicdo por uma pessoa e uma
tentativa genuina de identificar como ele aconteceu que a pessoa nhdo O
compreendeu).

e. Interesse genuino nos pensamentos e sentimentos de outras pessoas — ndo apenas
pelo seu conteddo, mas também pelo seu estilo - forma (exemplo: a pessoa aparenta
apreciar falar sobre por que as pessoas fazem as coisas).
f. Abertura para descoberta — a pessoa € naturalmente relutante para fazer suposicdes
sobre 0 que as outras pensam ou sentem.

g. Perddo - aceitacdo dos outros condicionada a compreensdo dos seus estados
mentais (exemplo: a raiva da pessoa sobre alguma coisa se dissipa uma vez que ela
compreende por que a outra pessoa agiu da forma que ela agiu).

h. Previsibilidade — um senso geral de que, no conjunto, as reacGes dos outros sao

previsiveis, dado o conhecimento acerca do que eles pensam e sentem.

2. Percepcéo do proprio funcionamento mental:

a. Instabilidade — apreciacdo de que a visdo e a compreensdo dos outros podem
mudar paralelamente as mudangas na propria pessoa.

b. Perspectiva desenvolvimental — compreensdo de que, com o desenvolvimento,

a visdo acerca dos outros se aprofunda e se torna mais sofisticada (exemplo: a
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pessoa reconhece que, na medida em que ela cresce, ela comeca a entender
melhor as a¢Oes de seus pais).

c. Ceticismo realista — reconhecimento de que o0s sentimentos da pessoa podem
ser confusos.

d. Reconhecimento da funcdo pré-consciente — reconhecimento de que, a qualquer
momento, alguém pode ndo estar consciente de tudo o0 que sente,
particularmente no contexto do conflito.

e. Conflito — consciéncia de ter ideias e sentimentos incompativeis.

f. Postura autoinquisitiva — curiosidade genuina sobre os proprios sentimentos e
pensamentos.

g. Interesse na diferenca - interesse nos modos de funcionamento das mentes que
sdo diferentes do funcionamento da propria mente, tal como um interesse
genuino nas mentes das criancas.

h. Consciéncia do impacto do afeto — insight sobre como os afetos podem

distorcer a compreensao de si mesmo e dos outros.

3. Representacédo do self:

a. Habilidades pedagdgicas e de escuta avancadas — 0 paciente sente que pode
explicar coisas para 0s outros e que sd80 experimentadas pelos outros, sendo
paciente e capaz de ouvir.

b. Continuidade autobiografica — capacidade de lembrar de si mesmo como
crianga e evidencia a experiéncia de uma continuidade de ideias.
c. Vida interna rica — a pessoa raramente experimenta sua mente como vazia ou

sem conteudo.

4. Valores e atitudes gerais:

a. Hesitacdo - em geral uma falta de certeza absoluta sobre o que é certo e 0
que ¢ errado, e uma preferéncia pela complexidade e pelo relativismo.

b. Moderacdo — uma atitude equilibrada para a maioria das afirmacdes sobre
estados mentais tanto em relagdo a si proprio como aos outros. Isso resulta de
aceitar a possibilidade de que uma pessoa ndo estd em posicdo privilegiada
nem em relacio ao seu proprio estado mental nem em relagdo ao de uma

outra  pessoa, e suficiente  automonitoramento  para  reconhecer  falhas
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(exemplo: “Eu tenho notado que as vezes eu reajo exageradamente as

coisas”).
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Apéndice D — Reflective Functioning Questionnaire

Reflective Functioning Questionnaire 54 — Portuguese version

Por favor, leia as 54 afirmac6es a seguir. Para cada afirmacdo, escolha um numero entre 1 e 7
para dizer o quanto vocé discorda ou concorda com a afirmacéo, e escreva o numero ao lado da
afirmagao. Nao pense muito sobre ela — suas primeiras respostas sao geralmente as melhores.

Obrigado.

Discordo Concordo
Totalmente

1. Os pensamentos das pessoas S0 um

mistério para mim. 1 2 3 4 5 6 7

2. E facil pra mim descobrir o0 que outra 11 213lals!lel 7
pessoa esta pensando ou sentindo.

3. A imagem que tenho dos meus pais
muda conforme eu mudo. 1 2 3 4 5 6 7

4. Eu me preocupo muito sobr_e 0 que as 1 5 3 4 5 6 7
pessoas estdo pensando e sentindo.

5. Eu presto atencdo no impacto das 1 2 3 4 5 6 7
minhas a¢des nos sentimentos dos outros.

6. Eu levo muito tempo para entender 0s
pensamentos e sentimentos de outras 1 2 3 4 5 6 7
pessoas.

7. Eu sei exatamente 0 que meus amigos
mais proximos estdo pensando.

8. Eu sempre sei 0 que sinto.

9. Como eu me sinto pode facilmente
afetar como eu entendo o comportamento | 1 2 3 4 5 6 7
de outra pessoa.

10. Posso dizer como alguém esta se
sentindo olhando nos seus olhos.




11. Me dou conta que as vezes posso
interpretar mal as reacfes dos meus
melhores amigos.

12. Muitas vezes fico confuso(a) sobre o
que estou sentindo.

13. Me pergunto 0 que 0s meus sonhos
significam.

14. Nunca é dificil para mim entender o
que se passa na mente de outra pessoa.

15. Eu acho que o comportamento dos
meus pais em relacdo a mim nao deveria
ser explicado pela forma como foram
criados.

16. Nem sempre sei por que eu fago o que
eu faco.

17. Tenho notado que muitas vezes as
pessoas ddo conselhos aos outros que na
realidade elas mesmas gostariam de
sequir.

18. E realmente dificil para mim entender
0 que se passa na cabeca das outras
pessoas.

19. Outras pessoas me dizem que sou
um(a) bom(boa) ouvinte.

20. Quando eu fico com raiva eu falo
coisas sem realmente saber por que as
estou dizendo.

21. Eu costumo ser curioso(a) sobre o
significado por tras das acdes dos outros.

22. Eu realmente me esfor¢o muito para
entender os sentimentos dos outros.

23. Frequentemente eu tenho que forgar
as pessoas a fazer o que eu quero que elas
facam.

24. As pessoas proximas a mim muitas
vezes parecem achar dificil entender por
que eu faco as coisas.
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25. Eu sinto que, se eu néo tiver cuidado,
poderia me intrometer na vida dos outros.

26. Os pensamentos e sentimentos das
outras pessoas séo confusos para mim.

27. Na maioria das vezes eu posso prever
0 que outra pessoa vai fazer.

28. Fortes sentimentos costumam
obscurecer meus pensamentos

29. Para saber exatamente como uma
alguém esté se sentindo, eu descobri que
preciso lhe perguntar.

30. Minha intuicdo sobre uma pessoa
quase nunca esta errada.

31. Eu acredito que as pessoas podem ver
uma situagao de formas muito diferentes
com base em suas proprias crengas e
experiéncias.

32. As vezes me pego dizendo coisas e
ndo tenho nem ideia porque as disse.

33. Eu gosto de pensar sobre as razdes
por tras das minhas aces.

34. Eu normalmente tenho uma boa ideia
do que se passa na mente das outras
pessoas.

35. Eu confio nos meus sentimentos.

36. Quando eu fico com raiva digo coisas
que me arrependo depois.

37. Eu fico confuso(a) quando as pessoas
falam sobre seus sentimentos.

38. Eu sou um bom leitor de mente.

39. Com frequéncia eu sinto que a minha
mente esta vazia.
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40. Se eu me sinto inseguro, posso me
comportar de maneiras que incomodam
0s outros.

41. Eu acho dificil entender os pontos de
vista das outras pessoas.

42. Eu geralmente sei exatamente o que
as pessoas estdo pensando.

43. Eu assumo que 0s meus sentimentos
podem mudar mesmo sobre algo que
tenho convicgéo.

44. As vezes eu fago coisas sem saber
realmente o porqué.

45. Eu presto atencdo nos meus
sentimentos.

46. Em uma discusséo, eu considero o
ponto de vista da outra pessoa.

47. A minha intui¢do sobre o que outra
pessoa esta pensando é normalmente
muito precisa.

48. Compreender as raz0es para as agoes

das outras pessoas me ajuda a perdoa-las.

49. Eu acredito que ndo ha uma maneira
CERTA de ver uma situacao.

50. Eu sou melhor guiado(a) pela razdo
do que pela minha intuicdo.

51. Eu ndo me lembro muito de quando
eu era crianca.

52. Eu acredito que ndo tem sentido
tentar adivinhar o que se passa na mente
de outra pessoa.

53. Para mim, a¢Oes dizem mais do que
palavras.

54. Eu acredito que as outras pessoas sao
muito confusas para eu me dar ao
trabalho de tentar entendé-las.
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APENDICE E — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
Funcéo Reflexiva e Capacidade de Mentalizacdo em Pais De Criancas em Cuidados
Paliativos
Verséo 04/05/2022

Meu nome é Raquel Lacerda Paiani, sou aluna do curso de Doutorado em Psicologia
Clinica, da Universidade do Vale do Rio dos Sinos (UNISINOS), e estou realizando uma
pesquisa que se chama “Fung¢ao Reflexiva e Capacidade de Mentalizacao em Pais De Criancas
em Cuidados Paliativos” sob orientacao da professora Dra. Tagma M. S. Donelli. De acordo
com os estudos desenvolvidos, a abordagem da mentalizacdo vem sendo estudada como um
fator protetor para o individuo quando fortalecida e pode ser um auxilio para o enfrentamento
de uma situacdo de estresse. Entretanto, se percebe uma lacuna de estudos desenvolvidos até
este momento, sobre a perspectiva dos pais no contexto de cuidados paliativos pediatricos pelo
olhar da psicologia. VVocé esta sendo convidado a participar dessa pesquisa de forma voluntéria.
O objetivo do estudo é compreender a experiéncia dos pais de criangas em cuidados paliativos
sob a perspectiva da abordagem da mentalizacao, no contexto de uma instituicdo hospitalar em

Porto Alegre.

Para alcancar os objetivos desta pesquisa, sua contribuicao consistird na participacéo em
entrevistas, sendo uma dados sociodemogréaficos e dados clinicos do seu filho e outra de histdria
dasua vida, além de um questionario de funcéo reflexiva, que serdo gravados os audios podendo
ocorrer em formato presencial ou remoto conforme a disponibilidade do participante. A duragéo
da sua entrevista pode variar, entdo podemos combinar mais de um encontro conforme a sua

disponibilidade.

Possiveis riscos de participar deste estudo sdo constrangimento em relacdo as perguntas
com a possibilidade de que se sinta desconfortavel. Sendo assim, vocé podera desistir de
participar a qualquer momento, sem prejuizo algum no tratamento do seu filho no hospital. Esta
pesquisa pode apresentar beneficio, a medida que serd disponibilizado ao participante um
espaco de escuta aos sentimentos emergentes, e 0s dados obtidos poderdo representar para

outros pais que tambem estejam vivenciando a mesma situacao.

Sua identidade e audio serdo preservados. Os dados obtidos através do preenchimento
do questionario e dos audios das entrevistas serdo utilizados, exclusivamente, para fins de

pesquisa, e os resultados deste estudo poderdo ser divulgados em eventos e publicados em
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demais veiculos de comunicagdo cientifica. Estes materiais serdo armazenados por cinco anos
e, depois, destruidos conforme indicado na Resolucéo 466/12 do Conselho Nacional de Saude.
Sempre que desejar, vocé poderd pedir o esclarecimento de davidas pelo telefone (51)

993260225 ou pelo e-mail paiani.raquel@gmail.com.

Para questdes sobre a pesquisa e sobre os direitos dos pacientes envolvidos ou sobre
problemas decorrentes da pesquisa Comité de Etica em Pesquisa da Irmandade Santa Casa de
Misericérdia de Porto Alegre — sob coordenacéo Dr. Jodo Carlos Goldani, telefone 3214.8571,
Endereco: Av. Independéncia, 155 — 6° andar- Hospital Dom Vicente Scherer - POA/RS.

Se vocé aceita participar desta pesquisa, € preciso assinar o termo de consentimento em
duas vias, uma ficard com vocé e a outra comigo.

Declaragdo de consentimento:

Confirmo ter conhecimento do contetido deste termo. A minha assinatura abaixo indica
que concordo com a minha participacdo nesta pesquisa e, por isso, dou meu consentimento,

inclusive, para a utilizacdo dos audios das entrevistas.

Data: / /

Nome do Sujeito de Pesquisa (letra de forma)

Assinatura do Sujeito de Pesquisa

Data: / /

Nome do Pesquisador (letra de forma)

Assinatura e Carimbo do Pesquisador


mailto:paiani.raquel@gmail.com
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