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Resumo

Por meio de revisdo narrativa da literatura, este artigo discute e suscita reflexdes a respeito das relacoes
de cuidado estabelecidas entre crianca, familia e equipe de saide no contexto dos cuidados palia-
tivos pediatricos. Compreende-se que o adoecimento cronico implica desequilibrios fisicos, sociais,
psicologicos e espirituais para a crianca, todavia uma doenca grave que ameaca a vida ultrapassa
os limites do seu corpo e repercute também no dmbito familiar e afetivo, de modo que a familia,
engendrada historicamente como responsavel pelo cuidado, também necessita de atencdo em salde.
Portanto, este texto debruca-se sobre o sofrimento sociofamiliar, reforcando a compreensao humani-
zada, ensejada pelos cuidados paliativos, de paciente e familia como uma unidade de cuidados.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Familia. Relagdes profissional-familia. Cuidado da crianca.
Humanizacao da assisténcia.
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Resumen

Actuacion del equipo de salud en los cuidados paliativos pediatricos

A través de una revision narrativa de la literatura, este articulo discute y plantea reflexiones sobre
las relaciones de cuidado establecidas entre nifios, familias y equipos de salud en el contexto de los
cuidados paliativos pediatricos. Se entiende que la enfermedad crénica implica desequilibrios fisicos,
sociales, psicolégicos y espirituales para el nifo, sin embargo, una enfermedad grave que amenaza la
vida va mas alla de los limites de su cuerpo y afecta también al entorno familiar y afectivo, por lo que la
familia, histéricamente concebida como responsable del cuidado, también necesita cuidados de salud.
Por lo tanto, este texto se centra en el sufrimiento socio-familiar, reforzando la comprensiéon huma-
nizada, proporcionada por los cuidados paliativos, del paciente y la familia como unidad de cuidado.

Palabras clave: Cuidados paliativos. Familia. Relaciones profesionales-familiares. Cuidado de los
nifos. Humanizacién de la asistencia.

Abstract

Performance of the health team in pediatric palliative care

Through a narrative review of the literature, this article discusses and raises reflections on the care
relationships established between children, families, and health teams in the context of pediatric
palliative care. It is understood that chronic illness implies physical, social, psychological and spiritual
imbalances for the child, however a serious disease that threatens life goes beyond the limits of their
body and also affects the family and affective environment, so that the family, historically conceived
as responsible for care, also needs health care. Therefore, this text focuses on socio-family suffering,
reinforcing the humanized understanding, provided by palliative care, of patient and family as a care unit.

Keywords: Palliative care. Family. Professional-family relations. Child care. Humanization of assistance.
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A familia é considerada elemento fundante das
sociedades? e, por ser o primeiro nucleo de socializa-
¢ao do individuo, propicia a protecao psicossocial dos
seus membros, por meio dos vinculos desenvolvidos,
e a difusdo da cultura na qual ela mesma se insere.
Desse modo, pode ser definida como nticleo de pes-
soas que convivem em determinado lugar, durante um
lapso de tempo mais ou menos longo e que se acham
unidas (ou néo) por lacos consanguineos. Ela tem
como tarefa primordial o cuidado e a protecdo de
seus membros, e se encontra dialeticamente articu-
lada com a estrutura social na qual estd inserida?.

Cada familia tem uma dinamica especifica e
organiza-se de acordo com um conjunto implicito de
regras e normas?. No decorrer dos anos, foram legiti-
madas novas configuracoes familiares, cada vez mais
livres e democréticas, entretanto, apesar das mudan-
cas historicas, a familia mantém o papel de cuidado
e protecao, caracterizando-se como um sistema de
saude para seus membros?>.

O cuidado envolve a construcao de projetos de pes-
soa e, narelacdo entre adulto e crianca, materializa-se
uma estrutura de papéis sociais. Assim, o processo
de identificacdo da crianca e do adolescente e o esta-
belecimento de um sentido para a vida objetiva-se
de modo relacional, no cotidiano de interacbes com
o adulto. Através de cuidados corporais cotidianos,
os adultos que cuidam da crianca visam ao mesmo
tempo dar ao corpo da crianca sua forma adequada
e construi-la como individuo singular e como pessoa
relacional, com sua “natureza” dominada*.

Além de prover bem-estar, coube a familia articu-
lar um espaco higiénico, pregando uma vida discipli-
nada e laboriosa®. Como ja pontuado anteriormente,
a familia € um subsistema e esta diretamente ligada
ao sistema em que se insere, de modo que n3o é
possivel compreendé-la em seu microespaco sem
antes relaciona-la ao todo. Dessa forma, as funcoes
incumbidas a ela fazem parte de um projeto de socie-
dade que visa conservar uma ordem vigente, no qual
o cuidado ocupa papel central como mecanismo de
repasse de valores, crengas e comportamentos.

Scavone ressalta que o cuidar foi expur-
gado do campo médico profissional e restringido
ao ambito privado, afetivo e familiar. A oposi-
cao entre cuidar e curar desvaloriza o primeiro,
ao designa-lo como nao profissional e, portanto,
de menor valor. Dessa forma, além de ser res-
ponsabilizada pelo cuidado, a familia tem seu
esforco desprestigiado, apesar de, no outro polo,

seu papel ser romantizado. Pouco se observa da
nocao de responsabilidade partilhada entre fami-
lia, sociedade e Estado, o que é problematico,
pois o desempenho do cuidado por parte da fami-
lia é perpassado por intenso sofrimento.

A disposicdo da familia para o cuidado exige cons-
tantes adaptacoes, pois, por ocasido do adoecimento
de um de seus membros, o sistema fica abalado e
a familia precisa recorrer a seus recursos internos e
externos para lidar com a doenca’. O esforco é ainda
maior quando do adoecimento de uma crianca, pois
esta em jogo também a defesa da construcao de um
projeto, um vir-a-ser. Ao diagnosticar uma doenca
grave e ameacadora a vida, poe-se em xeque este
projeto e o futuro vislumbrado.

Este artigo objetivou discutir e suscitar reflexdes
a respeito das relacdes de cuidado estabelecidas
entre crianca, familia e equipe de saude no con-
texto de cuidados paliativos pediatricos. Para tal,
foram selecionados artigos por meio do método
de revisdo narrativa de literatura, que se refere a
selecdo nao sistematica de producdes bibliografi-
cas que permitem narrar e discutir o tema em tela.
Os artigos selecionados foram lidos e discutidos,
de modo a reunir argumentos e reflexdes para
ensejar o debate proposto nesta pesquisa, que se
caracteriza como bibliografica e qualitativa.

A principio, introduziu-se a tematica familia,
situando-a conceitual e socio-historicamente;
depois, explicitou-se o sofrimento vivenciado pela
familia e rede de afeto no contexto dos cuidados
paliativos pediatricos. Em seguida, apds questionar
quem seria responsavel pelo cuidado das criancas e
adolescentes no que diz respeito a salide, apontou-se
para o papel da equipe de saide no acolhimento e
apoio ndo apenas ao paciente, mas também a fami-
lia, mediante comunicacdo empatica e honesta.
Por fim, ressaltou-se a importancia da humanizacio
nas intervencdes em salde, considerando o intenso
sofrimento que crianca e familia vivenciam em meio
a uma doenca grave e ameacadora a vida.

Sofrimento sociofamiliar no contexto
dos cuidados paliativos pediatricos

No século XX houve controle das taxas de mor-
talidade neonatal e infantil®, mas também aumento
do nimero de pessoas frageis, com doenca cronica’.
No caso de criancas e adolescentes, a doenca crénica
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nao apenas afeta o desenvolvimento natural, mas
modifica significativamente atividades cotidianas e
relacoes familiares. Ela ultrapassa os limites do corpo
da crianca e atinge de formas diferentes cada pessoa
e cada familia.

A incorporacdo de novas tecnologias, o emprego
de tratamentos cada vez mais eficazes, o desenvol-
vimento das diversas subespecialidades pediatricas
aliadas a proliferacdo das unidades de tratamento
intensivo pedidtrico (Utip) e neonatal (Utin), per-
mitiram a sobrevivéncia de criancas que até pouco
tempo eram consideradas invidveis e morriam preco-
cemente. Paralelamente, gerou-se um grupo de crian-
cas portadoras de doencas crénicas com sequelas
graves, dependentes de tecnologia e, muitas vezes,
com uma reduzida expectativa de vida *°.

A realidade de adoecimento croénico complexo
exige uma abordagem de salde que perceba
e acolha totalmente o ser humano em desen-
volvimento, compreendendo-o n3o apenas no
aspecto fisico, mas também social, psicolégico e
espiritual. Nesse sentido emerge o cuidado palia-
tivo, uma abordagem que promove qualidade
de vida de pacientes e seus familiares diante de
doencas que ameacam a continuidade da vida,
pela prevencdo e alivio do sofrimento. Requer a
identificacdo precoce, avaliacdo e tratamento impe-
cdvel da dor e outros problemas de natureza fisica,
psicossocial e espiritual 1.

O cuidado paliativo pediatrico é ativo e abrange
corpo, mente e espirito da crianca, proporcionando
apoio a familia. Deve ser aplicado por equipe inter-
disciplinar desde o diagnostico de doenca ameaca-
dora a vida e evoluir progressivamente, de acordo
com as necessidades e individualidade do paciente 2.
Doencas congénitas e genéticas sao os principais
diagnésticos que suscitam a indicacao de cuidados
paliativos no ambito da pediatria, seguidas de condi-
¢oes neuroldgicas cronicas e onco-hematoldgicas 2.

A perspectiva do paciente e familia como uni-
dade de cuidados justifica-se pela compreensao
de que o sofrimento, em suas diversas dimensoes,
€ vivenciado n3o apenas pela crianca, mas também
por seus parentes. O contexto de adoecimento exige
constantes cuidados e adaptacoes 3, tendo em vista
os impactos sociais, psicolégicos e financeiros impli-
cados. Assim, as mudancas que a doenca acarreta
e as adaptacoes que a familia conseguira realizar

dependem dos recursos de que dispoe e do signifi-
cado que atribui ao acontecimento’.

Como fatores que tencionam o processo de
cuidado, Andrade destaca o estresse, a sobrecarga
de cuidadores, as alteracoes drasticas na dindmica
familiar e o empobrecimento. O stress e a sobrecarga
tendem a se intensificar quanto maior a dependéncia,
quanto mais grave estiver o paciente e quanto menos
ajuda obtiver o familiar responsdvel pelo cuidado *.

O cuidador torna-se vulneravel pela vivéncia,
que se transforma num fardo, pela restricido de ati-
vidades da vida cotidiana, pelos sentimentos de
medo, inseguranca e solidao, pela auséncia de apoio
e pela morte da pessoa cuidada®. Doar-se ao cuidado,
muitas vezes, implica renunciar a projetos de vida®4,
e o mais dificil ndo é necessariamente a tarefa em
si, mas a dedicacao em satisfazer as necessidades do
outro, em detrimento das proprias .

A decisdo sobre quem ocupara a posicao de
cuidador é geralmente arbitraria®. A imposicédo
para ser cuidador relaciona-se ao perfil esperado,
ao lugar social do cuidador, a proximidade afetiva,
aos papéis sociais a serem exercidos dentro das
familias e a falta de alternativa diante do cuidado
que se impo6e 4. Tal responsabilidade recai geral-
mente sobre a figura feminina, a mae, no entanto
é necessario desnaturalizar esse processo.

Os cuidados pela saude ndo sdo frutos de uma
determinacdo bioldgica entre os sexos, mas sim
das relacées sociais de sexo/género®. Dessa forma,
nao cabe apenas a mulher, mas a toda a familia, pois o
cuidador se faz no cuidar®*, no dia a dia de vivéncias
e aprendizados desempenhando a funcao, visto que,
independentemente do género, para cuidar é neces-
sario dispor-se. Para sustentar-se, essa disposicao
busca alicerce na solidariedade com o(a) companhei-
ro(a) de vida, no desejo de retribuicio, no horror ao
asilamento e na auséncia de alternativas’ e gratifica-se
pela sensacao de dever cumprido.

Quando se trata de uma crianca, os sentimentos
que permeiam essa realidade tendem a ser intensi-
ficados, pois a gravidade do quadro clinico e even-
tual morte geram maior mobilizacdo emocional?,
em decorréncia da precocidade, considerando que,
quanto mais tarde a morte ocorrer no ciclo de vida,
menor é o estresse associado a ela’. Na evolucio natu-
ral, € mais compreensivel o falecimento de um idoso
do que de uma crianca, embora a morte, por si so,
seja considerada um tabu.

Atualizagao W
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Historicamente, a crianca ocupa na sociedade
um lugar de apego, de alguém que necessita de
cuidado integral . Desse modo, seu ébito perpassa
nuances complexas e sensiveis, justamente por ndo
ser socialmente esperado®. Assim, a dificuldade
de lidar com a morte precoce, de uma crianca,
reflete-se na familia, na comunidade, na sociedade
e, inclusive, na equipe de salude.

Nos caminhos clinicos, os diagnésticos em mui-
tos casos coincidem, porém a forma de enfrenta-
mento dependera dos recursos financeiros, sociais,
psicologicos e espirituais de que cada paciente e
familia dispoem. Nesse sentido, a familia necessita
de apoio para protagonizar o papel de cuidado.
Entretanto, esse papel ndo cabe somente a ela,
pois existem outros atores nessa cena, que necessi-
tam subir ao palco para garantir a prevencao e alivio
de uma dor total e viabilizar um fim de vida digno.

Afinal, de quem é a responsabilidade?

O artigo 226 da Constituicao Federal estabelece
que a familia é a base da sociedade e tem espe-
cial protecao do Estado. Na Politica Nacional de
Assisténcia Social (PNAS), a centralidade da familia
é explicitamente reconhecida, sendo considerada
como espaco privilegiado e insubstituivel de prote-
cdo e socializacao primdrias, provedora de cuida-
dos aos seus membros, mas que precisa também
ser cuidada e protegida?’.

Na area da saude, em especial nos servicos
de atencdo primaria, a familia é considerada uma
aliada para definir acdes de promocao, preven-
cdo ou cura. Entretanto, alguns autores chamam
atencao para o fato de que esses servicos nem
sempre tém a clareza de quem constitui a familia,
objeto de sua pratica, nem dos lacos de parentesco
que se apresentam nela, aspectos que tém implica-
¢bes ho tratamento terapéutico .

Apesar de seu destaque nas politicas publicas, a
familia ndo costuma ser compreendida de maneira
adequada e muito menos dispor de mecanismos e
recursos suficientes para executar as acoes de pro-
tecdo social a ela delegadas. Este aspecto configura
o “familismo”, entendido como a transferéncia da
responsabilidade estatal para a instituicdo familiar,
assim como a responsabilizacao excessiva da fami-
lia no cuidado de seus membros em detrimento da
participacdo societaria e estatal®.

O familismo é historicamente legitimado em
mecanismos juridicos, que, de forma indireta,
regulamentam a responsabilidade da familia pelo
cuidado, como o Estatuto do Idoso e o Estatuto da
Crianca e do Adolescente (ECA) *°. Esses sdo exemplos
nitidos da tendéncia a regressao da participacao do
Estado no cuidado, fato que ocasiona grande sobre-
carga a familia, que fica encarregada de responder as
necessidades de seus membros e da sociedade’.

A omissao do Estado vai de encontro a respon-
sabilizacdo compartilhada, preconizada no artigo 4°
do ECA, Lei 8.069/1990: € dever da familia, da comu-
nidade, da sociedade em geral e do poder publico
assegurar, com absoluta prioridade, a efetivacao dos
direitos referentes a vida, a satde, a alimentacao,
d educacdo, ao esporte, ao lazer, a profissionalizacdo,
a cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a
convivéncia familiar e comunitdria¥’.

Conforme disposto na Carta dos Direitos da
Crianca em Fim de Vida?, a crianca em cuidados
paliativos deve ser respeitada em sua persona-
lidade, individualidade, valores, histéria de vida
e rotina diaria. Ademais, necessita de apoio e
suporte adequados que Ihe garantam a qualidade
de vida durante todo o processo de evolucao,
tratamento da doenca e morte.

Criancas e adolescentes em cuidados paliativos,
muitas vezes dependentes de tecnologias para manu-
tencao davida, sdo invisibilizadas e despersonalizadas.
Vivem restritas ao leito, conectadas a diversos dispo-
sitivos, e apresentam vinculos familiares fragilizados
em virtude da sobrecarga da cuidadora principal.
Além disso, sdo segregadas da sociedade e mantém
convivio exclusivo com o ambiente domiciliar ou ins-
titucional e profissionais de salide, sendo totalmente
privadas do acesso a educacao, ao lazer, a cultura e,
consequentemente, a dignidade humana.

Dessa forma, apesar de terem acesso ao direito
a salude, mesmo que de forma precéria, os demais
direitos que Ihes cabem s3o, na maioria das vezes,
negligenciados. Diante disso, é necessario reconhe-
cer essas criangas e adolescentes como sujeitos de
direitos e proporcionar-lhes voz ativa. Tristan elabo-
rou proposta de declaracao dos direitos de criancas
com doenca em estagio terminal, que bem expressa
a necessidade do protagonismo destas no direcio-
namento do seu cuidado, verbalizando em primeira
pessoa os direitos de meninos e meninas:
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Tenho direito de ser visto e concebido como um
sujeito de direitos e ndo como propriedade dos
meus pais, médicos ou da sociedade; Tenho direito
de opinar na tomada de decisées, jd que sou eu que
estou doente; Tenho direito de chorar; Tenho direito
de ndo ficar sozinho; Tenho direito de fantasiar;
Tenho direito de brincar; pois mesmo em estdgio
terminal eu ainda sou uma crianca, ou me com-
porto como adolescente; Tenho direito ao con-
trole de dor desde o meu primeiro dia de vida;
Tenho direito a verdade sobre minha condicdo,
que se responda com honestidade e sinceridade
das minhas perguntas; Tenho direito de contem-
plarem minhas necessidades de forma integral;
Tenho direito a uma morte digna, cercado por meus
entes queridos e objetos amados; Tenho direito de
morrer em casa, se assim o desejar; Tenho direito
de sentir e expressar meus medos; Tenho direito a
que meus pais sejam auxiliados a elaborar minha
morte; Tenho direito de sentir raiva, angustia e frus-
tracdo pela minha doenca; Tenho direito a me negar
a seguir recebendo tratamento quando ndo existir
cura para minha doenca, mas sim qualidade de
vida; Tenho direito a cuidados paliativos, se assim o
desejar; Tenho direito de ser sedado quando enfren-
tar minha morte, se assim o desejar; Tenho direito
a ndo sentir dor quando realizarem procedimen-
tos de diagndstico e tratamento da minha doenca;
Tenho direito que meus pais compreendam que,
embora eu os ame muito, vou para uma nova vida?*.

Para além da garantia de direitos, é de funda-
mental importancia acolher o nivel de compreensao
da crianca em cuidados paliativos, para que ela seja
respeitada em sua individualidade. Isso vale tanto
para as que sdo capazes de verbalizar, quanto para
as que nao dispdem dessa capacidade, por seu esta-
gio de desenvolvimento ou condicao clinica.

O cuidado paliativo, além de representar uma
abordagem de salde publica, € uma questao de
direitos humanos?®. Proteger integralmente e garan-
tir os direitos das criancas e adolescentes em cuida-
dos paliativos é um desafio complexo, que perpassa
a compreensao da sociedade acerca de jovens com
doencas crénicas e limitantes de vida, o fortaleci-
mento da rede de suporte social, do contexto socio-
familiar ou institucional em que estio inseridas,
bem como a efetivacio de politicas publicas.

Nesta perspectiva, o assistente social, em par-
ceria com a equipe multidisciplinar, tem papel

fundamental. Com seus instrumentais técnico-
-operativos, ele avalia os fatores de risco e de protecdo
vivenciados pela crianca, identifica seus familiares e
cuidadores e conhece seus limites e potencialidades,
de modo a auxiliar na construcdo conjunta de estraté-
gias para o bem-estar do nicleo familiar e garantir os
direitos da crianca em cuidados paliativos pediatricos.
Desta forma, corrobora a humanizacio do cuidado
e o protagonismo da familia como sujeito ativo do
processo, e ndo como mero objeto de intervencao%.

Paciente e familia

Atuacao da equipe de saude nos
cuidados paliativos pediatricos

Na concepcao dos cuidados paliativos, paciente e
familia compdem uma unidade e, portanto, esta deve
ser incluida na perspectiva da equipe 2. Como ja pon-
tuado, o processo de adoecimento e a eminéncia de
o6bito infantil implicam intenso sofrimento para todos
os envolvidos e, por isso, a equipe de salide precisa
ouvir, compreender e acompanhar, atendendo a
demandas que, muitas vezes, estdo implicitas e exi-
gem uma abordagem mais atenta e sensivel.

Em estudo realizado nos Estados Unidos, pais de
criancas que faleceram em unidades de terapia inten-
siva pediatrica referiram que nesse processo sao
prioridade informacao completa e honesta, acesso
regular e facil ao profissional médico, coordenacao e
alinhamento na comunicacao, envolvimento emocio-
nal por parte da equipe, preservacdo da relacdo entre
pais e filhos e suporte espiritual .

Fonseca e Rebelo?, em revisao bibliografica,
ressaltam que os fatores que contribuem para
o desempenho da funcao dos cuidadores sdo:
o suporte fornecido pela equipe de cuidados
paliativos, a experiéncia prévia com outra situacao
de cuidado, a qualidade da relacdo com o doente
e a mentalidade de viver um dia de cada vez.
Por outro lado, sdao obstaculos a necessidade
subita de desempenhar tal papel, a responsabi-
lidade associada, a dificuldade de comunicacao
com a equipe médica, a ndo inclusdo na discus-
sdo do plano de cuidados, a imprevisibilidade do
momento e a frustracdo de esperar a morte.

Lidar com uma doenca que ameaca a conti-
nuidade da vida exige muito de todos os envolvi-
dos. Portanto é necessario que cada elemento da
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composicio (paciente-familia-equipe) desempe-
nhe seu papel da melhor forma possivel e os trés
participes se unam em uma alianca terapéutica’.
Para tanto, é importante que o profissional de
salde saiba escutar e observar, de forma a captar
a situacao vivenciada pelo doente, de acordo com
o significado que esta tem para ele %.

Diante da inviabilidade de uma cura para a
doenca, o objetivo terapéutico redireciona-se ao
cuidado por meio do controle de sintomas e dos
esforcos para garantir a qualidade de vida. Na ver-
dade, o objetivo desde o principio deveria ser
esse, em todas as relacdes de salde, conforme o
compromisso médico “curar algumas vezes, aliviar
frequentemente, confortar sempre”, atribuido a
Hipocrates. Como nessa relacio de cuidado focada
na pessoa é essencial conhecer sua biografia,
relacoes, desejos, valores e preferéncias, o didlogo
é central. Magalh3es e Franco afirmam que a con-
dicdo dialdgica é fundamental na terminalidade?,
uma vez que, além do didlogo, contempla o res-
peito e a autonomia.

A personalidade do profissional, portanto,
também é um instrumento de cuidado?, no que
diz respeito a sua capacidade, disponibilidade e
poténcia profissional. Ademais, as instituicoes
de salde e ensino contribuem positivamente,
promovendo acdes para aprimorar e capacitar
trabalhadores. Além disso disponibilizam espacos
de atencao aqueles que cuidam, acolhendo suas
dores, amenizando o sofrimento e auxiliando na
criacdo de estratégias para enfrentamento.

Apesar disso, nota-se despreparo dos profis-
sionais para assistir, entender, acompanhar e aju-
dar um ser humano antes do seu 6bito®. Como o
cuidado paliativo pediatrico requer uma comuni-
cacao adequada e acolhedora, é necesséario saber
o que, quando e como falar e até mesmo calar.
O paliativista pedidtrico deve trabalhar de modo
“relacional, humanizado e afetivo”, com cons-
ciéncia de seus pensamentos e sentimentos,
com autocuidado e autocontrole emocional.
Assim, o profissional é capaz de expressar uma
reacdo “apropriada” na interacdo com pacientes
e familiares, para alcancar consenso nas decisées
de final de vida®.

Além da competéncia técnica, o cuidado paliativo
exige do profissional de saude habilidades interpes-
soais e a comunicacao e o compartilhamento de deci-
sdes ocupam papel fundamental no desempenho do

cuidado. A familia devera ser informada sobre a evo-
lucdo da doenca, alertada para possiveis sintomas e
para o desenrolar da etapa final®. Tais informacoes,
que muitas vezes se caracterizam como mas noticias,
devem se dar de acordo com o que paciente e fami-
lia desejam saber e estejam preparados para receber,
de forma progressiva, continua e acessivel %,

O paciente tem direito de abdicar dessas infor-
macoes, indicando um familiar ou alguém préximo
para estabelecer a comunicacdo e compartilhar
decisdes de saude. Por outro lado, é dificil para
um parente lidar com esse conhecimento, pois ele
nem sempre sabe como geri-lo junto ao enfermo,
0 que pode gerar uma conspiracao do siléncio’ e
implicar mais sofrimento. Isso reforca a importan-
cia da atuacao da equipe de salide no desenvolvi-
mento de uma escuta ativa e comunicacio efetiva.

A assisténcia profissional no momento do 6bito
da crianca afetara diretamente a vivéncia posterior:
o luto. Nesse sentido, fortalecer a familia e apoia-la
no desempenho da funcdo partilhada de cuidado é
essencial em sua busca de significado para o fim da
vida e sentido para a tarefa de cuidar?. Quando a
familia tem condicoes de estar presente, quando hd
um sentimento de tranquilidade/missGo cumprida
sobre o processo de acompanhamento da pessoa
que parte, o luto parece ser mais fdcil®.

Familia, sociedade e Estado, este representado
pela equipe de saude, trabalhando juntos, podem e
devem garantir que a vida do paciente seja con-
fortavel, com qualidade, e sua partida seja digna e
tranquila, o fim de um sofrimento. Para quem fica,
que perdure apenas o amor vivenciado.

Consideracoes finais

Humanizar diz respeito a tornar(-se) humano,
benévolo, ameno, toleravel; dar ou adquirir con-
dicdo humana; humanar(-se). O cuidado paliativo,
por encarar uma das maiores fragilidades do ser
humano - a morte -, necessita de uma aborda-
gem humanizada. Essa realidade expde os mais
profundos sentimentos, diversas vulnerabilidades
e dimensdes do sofrimento, sendo um espaco de
muita poténcia que, por isso, exige sensibilidade.

A evolugdo dos mecanismos técnico-cientificos
levou a morte a um lugar de isolamento social®.
O cuidado paliativo desenvolve-se em resposta a
essa marginalizacdo e em oposicao a obstinacao
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terapéutica e intervencgoes flteis, redirecionando
o foco da intervencdo da doenca para a pessoa.
Enxergar o ser humano em sua insercao biopsicos-
social transforma a assisténcia em salde, e essa
transformacao, viabilizada pela humanizacao
das relacoes de cuidado, passa pela radicalidade
democratica do bem comum .

Para garantir o bem comum, é necessario ali-
nhar a triade crianca-familia-equipe, com cada
parte assumindo suas responsabilidades e efe-
tivando seus direitos, e reconhecé-la como uma
unidade de cuidados. Nessa relacao existem diver-
sos cuidados: autocuidado, cuidado com o outro,
tarefa de cuidar, profissao.

Cuidar, portanto, é muito mais que um
momento - é afeto, ocupacao, entrega, troca -
e envolve encontros terapéuticos * entre sujeitos
que buscam solucdes e sentidos para o processo
de adoecimento. Quanto mais o cuidado se torna
uma experiéncia de encontro, de trocas dialdgicas
verdadeiras, quanto mais se afasta de uma exclu-
siva aplicacéo de saberes instrumentais, mais a
intersubjetividade ali experimentada retroalimenta

seus participantes de novos saberes tecnocientifi-
cos e prdticos®. Os participantes nessa situacdo
sdo paciente, equipe e familia?.

O encontro entre crianca, familia e equipe de
saude deve resultar em uma relacdo humana,
de trocas, que vise o bem de todos. Nessa relacao,
o cuidado paliativo encontra sentido no respeito e
protecdo, de modo a garantir a inviolabilidade da
dignidade humana em todas as etapas da vida.

A palavra “paliativo” deriva do latim pallium e
refere-se ao manto que os cavaleiros usavam para
se proteger das intempéries do tempo durante
as Cruzadas. Portanto, paliar significa proteger,
amparar. A nés, profissionais de saude, cabe cui-
dar, humana e competentemente, daqueles que
nos confiaram o tempo precioso de sua limitada
vida, envolvendo a crianca num manto de prote-
¢ao, por uma vida e morte dignas. Somos privile-
giados por trabalharmos com pessoas que sofrem,
que estdo doentes, que estdo morrendo, porque é
neste momento que o ser humano se dd conta da
sua humanidade, e é ai que ele ensina. Quem esti-
ver por perto, que aproveite para aprender ..,
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