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Resumen

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, psicologicos y espirituales para el nifio, 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 comprensién 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
nifios. Humanizacion de la asistencia.

Resumo

Atuacao da equipe de satide nos cuidados paliativos pediatricos

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 saiide no contexto dos cuidados palia-
tivos pediatricos. Compreende-se que o adoecimento crénico 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 saude.
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.
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Palavras-chave: Cuidados paliativos. Familia. Relagdes profissional-familia. Cuidado da crianca.
Humanizacao da assisténcia.

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.

Los autores declaran que no existe ningtin conflicto de interés.
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Actuacion del equipo de salud en los cuidados paliativos pediatricos

La familia se considera un elemento fundador
de las sociedades 'y, por ser el primer nlcleo de
socializacién del individuo, proporciona la protec-
cién psicosocial de sus miembros, a través de los
vinculos desarrollados, y la difusion de la cultura
en la que se inserta. Asi, se puede definir como
un nucleo de personas que viven en un lugar
determinado, durante un periodo mds o menos
largo de tiempo y que estdn unidas o no por lazos
de consanguinidad. Tiene como tarea primordial
el cuidado y la proteccion de sus miembros, y se
articula dialécticamente con la estructura social
en la que se inserta?.

Cada familia tiene una dinamica especifica
y estd organizada de acuerdo con un conjunto
implicito de reglas y normas?®. A lo largo de los
anos, se han legitimado nuevas configuraciones
familiares, cada vez mas libres y democréaticas,
sin embargo, a pesar de los cambios histéricos,
la familia mantiene el papel de cuidado y protec-
cion, caracterizandose como un sistema de salud
para sus miembros?.

El cuidado implica la construcciéon de proyec-
tos personales. En la relacion entre adulto y nifo,
se materializa una estructura de roles sociales.
Asi, el proceso de identificacién del nifio y del ado-
lescente y el establecimiento de un sentido para
la vida es objetivo de manera relacional, en las
interacciones cotidianas con el adulto. Através del
cuidado corporal cotidiano, los adultos que cuidan
al nino tienen como objetivo al mismo tiempo dar
al cuerpo del nifio su forma adecuada y construirlo
como un individuo singular y como una persona
relacional, con su “naturaleza” dominada*.

Ademas de proporcionar bienestar, corres-
pondia a la familia articular un espacio higiénico,
predicando una vida disciplinada y laboriosa®.
Como ya se senald anteriormente, la familia es
un subsistema y esta directamente vinculada al
sistema en el que se inserta, por lo que no es
posible entenderla en su microespacio sin rela-
cionarla primero con el todo. Asi, las funciones
que se le asignan son parte de un proyecto de
sociedad que pretende preservar un orden
actual, en el que el cuidado ocupa un papel
central como mecanismo de transferencia de
valores, creencias y comportamientos.

Scavone? sefala que los cuidados han sido
eliminados del campo médico profesional y res-
tringida a la esfera privada, afectiva y familiar.

La oposicion entre el cuidado y la curacion devalta
el primero, al designarlo como poco profesional
y, por lo tanto, de menor valor. De esta manera,
ademas de ser responsable del cuidado, la fami-
lia tiene su esfuerzo desacreditado, aunque, en el
otro polo, su papel sea romantico. Poco se observa
de la nocién de responsabilidad compartida entre
la familia, la sociedad y el Estado, lo cual es pro-
blematico, ya que la realizacién del cuidado por la
familia estad impregnada de intenso sufrimiento.

La disposicion de la familia al cuidado requiere
adaptaciones constantes, porque, con motivo de
la enfermedad de uno de sus miembros, el sistema
estd afectado y la familia tiene que recurrir a sus
recursos internos y externos para hacer frente a
la enfermedad’. El esfuerzo es ain mayor cuando
un nifo se enferma, porque también esta en juego
la defensa de la construccion de un proyecto,
un venir a ser. Al diagnosticar una enfermedad
grave y potencialmente mortal, este proyecto y el
futuro previsto se ponen en peligro.

Este articulo tuvo como objetivo discutir y
suscitar reflexiones sobre las relaciones de cui-
dado establecidas entre ninos, familias y equipos
de salud en el contexto de los cuidados paliativos
pediatricos. Para ello, se seleccionaron articulos a
través del método de revisién de literatura narra-
tiva, que se refiere a la seleccién no sistematica de
producciones bibliograficas que permiten narrar
y discutir el tema en pantalla. Los articulos selec-
cionados fueron leidos y discutidos, con el fin de
reunir argumentos y reflexiones para posibilitar
el debate propuesto en esta investigacién, que se
caracteriza bibliografica y cualitativa.

En un primer momento, se introdujo el
tema de la familia, situandolo conceptual y
socio-histéricamente; luego, se explicé el sufri-
miento experimentado por la familia y la red de
afecto en el contexto de los cuidados paliativos
pediatricos. Luego, después de cuestionar quién
seria responsable del cuidado de los nifios y
adolescentes con respecto a la salud, se sefalé
el papel del equipo de salud en acoger y apo-
yar no solo al paciente, sino también a la fami-
lia, a través de una comunicacién empatica y
honesta. Finalmente, se enfatizé la importancia
de la humanizacién en las intervenciones de salud,
considerando el intenso sufrimiento que experi-
mentan los nifios y las familias en medio de una
enfermedad grave y potencialmente mortal.
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Sufrimiento socio-familiar
en el contexto de los cuidados
paliativos pediatricos

En el siglo XX se controlaron las tasas de morta-
lidad neonatal e infantil®, pero también aumento
el nimero de personas fragiles con enfermedades
crénicas’®. En el caso de los nifos y adolescentes,
la enfermedad crénica no solo afecta el desarrollo
natural, sino que modifica significativamente las acti-
vidades cotidianas y las relaciones familiares. Va mas
alla de los limites del cuerpo del nifo y llega a cada
personay a cada familia de diferentes maneras.

La incorporacion de nuevas tecnologias, el uso de
tratamientos cada vez mds efectivos, el desarrollo
de diversas subespecialidades pedidtricas combi-
nadas con la proliferacion de unidades de cuidados
intensivos pedidtricos (UCIP) es neonatal (UCIN),
permitio la supervivencia de nifios que hasta poco
tiempo fueron considerados inviables y murieron
prematuramente. Paralelamente, se generd un
grupo de nihos con enfermedades cronicas con
secuelas graves, dependientes de la tecnologia y
a menudo con una esperanza de vida reducida *°.

La realidad de la enfermedad crénica compleja
requiere un enfoque de salud que perciba y acoja ple-
namente al ser humano en desarrollo, comprendién-
dolo no solo en el aspecto fisico, sino también social,
psicolégico y espiritual. En este sentido, emergen los
cuidados paliativos, un enfoque que promueve la
calidad de vida de los pacientes y sus familias frente
a enfermedades que amenazan la continuidad
de la vida, previniendo y aliviando el sufrimiento.
Requiere la identificacion temprana, evaluacion y
tratamiento impecable del dolor y otros problemas
de naturaleza fisica, psicosocial y espiritual .

Los cuidados paliativos pediatricos son activos
y cubren el cuerpo, la mente y el espiritu del nifo,
proporcionando apoyo para familia. Debe ser apli-
cado por un equipo interdisciplinario a partir del
diagnéstico de enfermedad potencialmente mor-
tal y evolucionar progresivamente, de acuerdo a
las necesidades e individualidad del paciente 2.
Las enfermedades congénitas y genéticas son los
principales diagnésticos que impulsan los cuidados
paliativos en pediatria, seguidos de las afecciones
neurolégicas y oncohematolégicas créonicas 2.

La perspectiva del paciente y de la familia como
unidad de cuidado se justifica por la comprension
de que el sufrimiento, en sus diversas dimensiones,
es experimentado no solo por el nifio, sino también
por sus familiares. El contexto de la enfermedad
requiere cuidados y adaptaciones constantes® en
vista de los impactos sociales, psicolégicos y finan-
cieros involucrados. Asi, los cambios que conlleva
la enfermedad y las adaptaciones que la familia
podra hacer dependen de los recursos a su dispo-
sicion y del significado que atribuye al evento’.

Como factores que pretenden el proceso de
cuidado, Andrade destaca el estrés, la carga de los
cuidadores, los cambios drasticos en la dindmica
familiar y el empobrecimiento. El estrés y la sobre-
carga tienden a intensificarse cuanto mayor es la
dependencia, mds grave es el paciente y menos
ayuda recibe el familiar a cargo de la atencion **.

El cuidador se vuelve vulnerable por la expe-
riencia, que se convierte en una carga, por la res-
triccion de las actividades de la vida diaria, por los
sentimientos de miedo, inseguridad y soledad,
por la ausencia de apoyo y por la muerte de la per-
sona cuidada. Entregarse al cuidado a menudo
implica renunciar a los proyectos de vida?,
y lo mas dificil no es necesariamente la tarea en si,
sino la dedicacién a satisfacer las necesidades del
otro, en detrimento de las propias 4.

La decisién sobre quién ocupara el cargo de
cuidador suele ser arbitraria®. La imposicion de ser
cuidador estd relacionada con el perfil esperado,
el lugar social del cuidador, la proximidad afectiva,
los roles sociales a ejercer dentro de las familias
y la falta de alternativa frente al cuidado que se
impone . Tal responsabilidad generalmente recae
en la figura femenina, la madre, sin embargo,
es necesario desnaturalizar este proceso.

El cuidado de la salud no es el resultado de una
determinacion bioldgica entre los sexos, sino de las
relaciones sociales sexo/género®. De esta manera,
no solo depende de la mujer, sino de toda la
familia, porque el cuidador se hace en el cuidado **,
en la vida cotidiana de experiencias y aprendizajes
realizando la funcién, ya que, independientemente
del género, para cuidar es necesario disponerse.
Para sostenerse, esta disposicion busca fundamen-
tarse en la solidaridad con el (a) companero (a) de
vida, en el deseo de retribucioén, en el horror del
asilo y en la ausencia de alternativas? y satisfecho
por el sentido del deber cumplido.
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Actuacion del equipo de salud en los cuidados paliativos pediatricos

Cuando se trata de un nifo, los sentimientos
que impregnan esta realidad tienden a intensifi-
carse, ya que la gravedad del cuadro clinico y la
eventual muerte generan mayor movilizacion emo-
cional®, debido a la precocidad, considerando que
cuanto mas tarde ocurre la muerte en el ciclo vital,
menor es el estrés asociado a ella’. En la evolucién
natural, es mas comprensible la muerte de una
persona mayor que de un nifio, aunque la muerte
en si misma se considera un tabu.

Histéricamente, el nifio ocupa en la sociedad un
lugar de apego, de alguien que necesita atenciéon
integral . Por lo tanto, su muerte impregna mati-
ces complejos y sensibles, precisamente porque no
se espera socialmente . Asi, la dificultad de lidiar
con la muerte prematura de un nifio se refleja en la
familia, en la comunidad, en la sociedad e incluso
en el equipo de salud.

En las vias clinicas, los diagnésticos en muchos
casos coinciden, pero la forma de afrontamiento
dependera de los recursos financieros, sociales,
psicolégicos y espirituales que cada paciente y
familia tengan. En este sentido, la familia nece-
sita apoyo para desempenar el papel del cuidado.
Sin embargo, este papel no le pertenece solo a
ella, porque hay otros actores en esta escena,
que necesitan subir al escenario para garantizar la
prevencion y el alivio de un dolor total y permitir
un final de vida digno.

Después de todo, ;de quién
es la responsabilidad?

El articulo 226 de la Constitucién Federal esta-
blece que la familia es la base de la sociedad y goza
de una proteccion especial del Estado. En la Politica
Nacional de Asistencia Social (PNAS), se reconoce
explicitamente la centralidad de la familia, siendo
considerada como un espacio privilegiado e insus-
tituible de proteccion primaria y socializacion,
que brinda cuidados a sus miembros, pero que
también necesita ser cuidada y protegida'’.

En el 4rea de la salud, especialmente en los ser-
vicios de atencion primaria, la familia es conside-
rada un aliado para definir acciones de promocion,
prevencion o cura. Sin embargo, algunos auto-
res llaman la atenciéon sobre el hecho de que
estos servicios no siempre tienen la claridad de
quién constituye la familia, objeto de su practica,

tampoco de los lazos de parentesco que se presen-
tan en ella, aspectos que tienen implicaciones en el
tratamiento terapéutico 8.

A pesar de su protagonismo en las politicas
publicas, la familia no suele ser entendida adecua-
damente y mucho menos contar con mecanismos
y recursos suficientes para realizar las acciones de
proteccién social que se le delegan. Este aspecto
configura el “familismo”, entendido como la trans-
ferencia de la responsabilidad del Estado a la insti-
tucion familiar, asi como la excesiva responsabilidad
de la familia en el cuidado de sus miembros en detri-
mento de la participacion corporativa y estatal®.

El familismo esta legitimado histéricamente en
mecanismos legales, que regulan indirectamente
la responsabilidad de la familia por el cuidado,
como el Estatuto del Adulto mayor y el Estatuto
del Nifio y del Adolescente (ECA) **. Estos son cla-
ros ejemplos de la tendencia a la regresion de la
participacién del Estado en el cuidado, hecho que
genera una gran carga para la familia, que es la
encargada de responder a las necesidades de sus
miembros y de la sociedad’.

La omisién del Estado va en contra de la res-
ponsabilidad compartida, recomendada en el
articulo 4° del ECA, ley 8.069/1990: es deber de la
familia, de la comunidad, de la sociedad en gene-
ral y del poder publico garantizar, con absoluta
prioridad, la realizacion de los derechos relativos
a la vida, la salud, la alimentacion, la educacion,
el deporte, el ocio, la profesionalizacion, la cultura,
la dignidad, el respeto, la libertad y la convivencia
familiar y comunitaria .

Segun lo dispuesto en la Carta de los derechos
del nifio al final de la vida®, el nifio en cuidados
paliativos debe ser respetado en su personalidad,
individualidad, valores, historia de vida y rutina
diaria. Ademas, necesita apoyo adecuado y res-
paldo que garantice su calidad de vida durante
todo el proceso de evolucién, tratamiento de la
enfermedad y el proceso de muerte.

Se invisibiliza y despersonaliza a los nifios y ado-
lescentes que reciben cuidados paliativos, que a
menudo dependen de tecnologias que los susten-
tan. Viven restringidos a la cama, conectados a
varios dispositivos, y tienen lazos familiares debili-
tados debido a la sobrecarga de la cuidadora prin-
cipal. Ademas, estan segregados de la sociedad y
mantienen una convivencia exclusiva con el hogar
o entorno institucional y los profesionales de la
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salud, quedando totalmente privados del acceso a
la educacién, el ocio, la cultura y, en consecuencia,
la dignidad humana.

Asi, a pesar de tener acceso al derecho a la
salud, aunque de manera precaria, los demas
derechos que les corresponden son, en la mayoria
de los casos, descuidados. Ante esto, es necesa-
rio reconocer a estos nifos, ninas y adolescentes
como sujetos de derechos y darles una voz activa.
Tristan prepar6 una propuesta para una declara-
cion de los derechos de los nifos con enfermedad
terminal, que expresa la necesidad de su liderazgo
en la direccion de su cuidado, verbalizando en pri-
mera persona los derechos de nifios y nifas:

Tengo derecho a ser visto y concebido como un
sujeto de derechos, y no como la propiedad de mis
padres, los médicos y la sociedad; Tengo derecho a
expresar mi opinion en la toma de decisiones, ya que
soy el enfermo; Tengo derecho a llorar; Tengo dere-
cho a no estar solo; Tengo derecho a fantasear;
Tengo derecho a jugar; porque, incluso en la etapa
terminal sigo siendo un nifho, o me comporto como
un adolescente; Tengo el derecho a controlar el dolor
de mi primer dia de vida; Tengo derecho a la verdad
de mi condicion, para responder a mis preguntas
con honestidad y sinceridad; Tengo derecho a mirar
a mi solicitud en su totalidad; Tengo el derecho a
morir con dignidad, rodeado de mis seres queridos,
y objetos amados; Tengo derecho a morir en casa,
si asr'lo deseo; Tengo derecho a sentir y expresar mis
miedos; Tengo derecho a que mis padres me ayu-
den a preparar mi muerte; Tengo derecho a sentir
rabia, dolor y frustracion a causa de mi enfermedad;
Tengo derecho a negarme a seguir recibiendo tra-
tamiento cuando no hay cura para mi enfermedad,
pero si calidad de vida; Tengo derecho a los cuida-
dos paliativos, si asi lo deseo; Tengo derecho a ser
sedado cuando me enfrente con mi propia muerte,
si asf'lo deseo; Tengo derecho a no sentir ningun tipo
de dolor al realizar los procedimientos en el diagnds-
tico y el tratamiento de mi enfermedad; Tengo dere-
cho a que mis padres entiendan que, aunque los
quiero mucho, me voy a una nueva vida?'.

Ademas de la garantia de los derechos, es de
fundamental importancia acoger el nivel de com-
prension del nino en los cuidados paliativos,
para que sea respetado en su individualidad. Esto se
aplica tanto a aquellos que son capaces de verbali-
zar, y para aquellos que no tienen esta capacidad,
debido a su etapa de desarrollo o condicién clinica.

Los cuidados paliativos, ademas de represen-
tar un enfoque de salud publica, son una cues-
tién de derechos humanos®. Proteger y garantizar
plenamente los derechos de los nifios y adoles-
centes en cuidados paliativos es un desafio com-
plejo, que impregna la comprension de la socie-
dad sobre los jovenes con enfermedades crénicas
y que limitan la vida, el fortalecimiento de la red
de apoyo social, el contexto socio-familiar o insti-
tucional en el que se insertan, asi como la imple-
mentacion de politicas pablicas.

En esta perspectiva, el trabajador social,
en asociacion con el equipo multidisciplinario,
tiene un papel fundamental. Con sus instrumentos
técnico-operativos, evalla los factores de riesgo y
proteccién que experimenta el nifo, identifica a
sus familiares y cuidadores y conoce sus limites y
su potencial; para ayudar a la construccién con-
junta de estrategias para el bienestar del nicleo
familiar y garantizar los derechos del nifio en los
cuidados paliativos pediatricos. De esta manera,
corrobora la humanizaciéon del cuidado y el prota-
gonismo de la familia como sujeto activo del pro-
ceso, y no como mero objeto de intervencion 2.

Paciente y familia

Actuacion del equipo de salud en los

cuidados paliativos pedidtricos

En la concepcién de los cuidados paliativos,
el paciente y la familia conforman una unidad, por lo
tanto, esto debe ser incluido en la perspectiva del
equipo?. Como se ha indicado, el proceso de la
enfermedad y la eminencia de la muerte infantil
implican un intenso sufrimiento para todos los invo-
lucrados y, por lo tanto, el equipo de salud necesita
escuchar, comprender y acompafar, atendiendo
demandas muchas veces, estan implicitas y que
requieren un abordaje mas atento y sensible.

En un estudio realizado en los Estados Unidos,
los padres de ninos que fallecieron en unidades
de cuidados intensivos pediatricos informaron
que en este proceso son prioridades la informa-
cion completa y honesta, el acceso regular y facil
al profesional médico, la coordinacién y alineacion
en la comunicacion, la participacion emocional por
parte del equipo, la preservacion de la relacién
entre padres e hijos y el apoyo espiritual 2.
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Fonseca y Rebelo?> en una revision bibliografica,
destacan que los factores que contribuyen para el
desempefio del papel de los cuidadores son: el apoyo
prestado por el equipo de cuidados paliativos,
la experiencia previa con otra situacién asistencial,
la calidad de la relacién con el paciente y la menta-
lidad de vivir un dia a la vez. Por otro lado, los obsta-
culos son la necesidad repentina de desempefiar ese
papel, la responsabilidad asociada, la dificultad de
comunicarse con el equipo médico, la no inclusién en
la discusién del plan de cuidado, la imprevisibilidad
del momento y la frustracion de esperar la muerte.

Lidiar con una enfermedad que amenaza
la continuidad de la vida requiere mucho de
todos los involucrados. Por lo tanto, es nece-
sario que cada elemento de la composicién
(paciente-familia-equipo) desempefie su papel
de la mejor manera posible y los tres participan-
tes se unan en una alianza terapéutica’. Para ello,
es importante que el profesional de la salud sepa
escuchar y observar, con el fin de captar la situa-
cion experimentada por el paciente, de acuerdo
con el significado que tiene para él%.

Frente a laimposibilidad de una cura para la enfer-
medad, el objetivo terapéutico es redirigido al cui-
dado a través del control de los sintomas y esfuerzos
para asegurar la calidad de vida. De hecho, el objetivo
desde el principio debe ser este, en todas las relacio-
nes de salud, conforme al compromiso médico “Curar
pocas veces, aliviar a menudo, consolar siempre”,
atribuido a Hipécrates. Dado que en esta nueva rela-
cién de cuidado centrada en la persona es esencial
conocer su biografia, relaciones, deseos, valores y
preferencias, el didlogo es central. Magalhdes y
Franco afirman que la condicion dialdgica es funda-
mental en la terminalidad?, ya que, ademas del dia-
logo, contempla el respeto y la autonomia.

La personalidad del profesional, por lo
tanto, es también un instrumento de cuidado?,
con respecto a su capacidad, disponibilidad y
poder profesional. Ademas, las instituciones de
salud y educacién contribuyen positivamente,
promoviendo acciones para mejorar y empoderar
a los trabajadores. Por otra parte, proporcionan
espacios de atencién a quienes cuidan, acogiendo
su dolor, aliviando el sufrimiento y ayudando en la
creacién de estrategias de afrontamiento.

A pesar de esto, se observa falta de prepara-
cion de los profesionales para asistir, comprender,
acompanar y ayudar a un ser humano antes de

su muerte’. Debido a que los cuidados paliativos
pediatricos requieren una comunicacion adecuada
y acogedora, es necesario saber qué, cuando y
como hablar e incluso callarse. El paliativista
pedidtrico debe trabajar de manera “relacional,
humanizada y afectiva”, con conciencia de sus
pensamientos y sentimientos, con autocuidado y
autocontrol emocional. Asi, el profesional es capaz
de expresar una reaccion “apropiada” en la inte-
raccion con los pacientes y familiares, para lograr
consenso en las decisiones al final de la vida®.

Ademas de la competencia técnica, los cuidados
paliativos requieren habilidades interpersonales de
los profesionales de la salud, y la comunicacién y el
intercambio de decisiones desempefan un papel
clave en el desempeno de la atencién. Se debe
informar a la familia sobre la evolucion de la enfer-
medad, alertar sobre posibles sintomas y sobre el
desarrollo de la etapa final?. Dicha informacion,
que a menudo se caracteriza como malas noticias,
debe darse de acuerdo con lo que el paciente y
la familia quieren saber y estan preparados para
recibir, de manera progresiva, continua y accesible .

El paciente tiene derecho a abdicar de esta infor-
macién, indicando un familiar o alguien cercano a él
para establecer comunicacién y compartir decisio-
nes de salud. Por otro lado, es dificil para un familiar
hacer frente a este conocimiento, ya que no siempre
sabe como manejarlo junto al enfermo, lo que
puede generar una conspiracion de silencio? e impli-
can mas sufrimiento. Esto refuerza la importancia
del desemperio del equipo de salud en el desarrollo
de la escucha activa y la comunicacion efectiva.

La asistencia profesional en el momento de la
muerte del nifo afectara directamente la experien-
cia posterior: el duelo. En este sentido, fortalecer
a la familia y apoyarla en el desempefio de la
funcién compartida del cuidado es esencial en su
busqueda de sentido para el final de la vida y sen-
tido para la tarea de cuidar . Cuando la familia es
capaz de estar presente, cuando hay una sensacion
de tranquilidad/mision cumplida sobre el proceso
de seguimiento de la persona que se va, el dolor
parece ser mds fdcil°.

La familia, la sociedad y el Estado, representados
por el equipo de salud, trabajando juntos, pueden
y deben asegurar que la vida del paciente sea
comoda, con calidad, y que su partida sea digna y
tranquila, el fin de un sufrimiento. Para aquellos que
se quedan, que solo el amor experimentado dure.
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Consideraciones finales

La humanizacién consiste en volverse humano,
benevolente, suave, tolerable; dar o adquirir condi-
cion humana; humanizarse. Los cuidados paliativos,
por enfrentar una de las mayores debilidades del
ser humano -la muerte-, necesitan un abordaje
humanizado. Esta realidad expone los sentimientos
mas profundos, diversas vulnerabilidades y dimen-
siones del sufrimiento, siendo un espacio de gran
poder que, por lo tanto, requiere sensibilidad.

La evoluciéon de los mecanismos técnico-
-cientificos llevé a la muerte a un lugar de aisla-
miento social®. Los cuidados paliativos se desarrollan
en respuesta a esta marginacién y en oposicion a la
obstinacién terapéuticay las intervenciones inutiles,
redirigiendo el foco de la intervencién de la enfer-
medad a la persona. Ver al ser humano en su inser-
cién biopsicosocial transforma el cuidado de la salud,
y esta transformacién, hecha posible por la huma-
nizacién de las relaciones de cuidado, pasa por la
radicalidad democratica del bien comin?.

Para asegurar el bien comun, es necesario alinear
la triada, nino-familia-equipo, con cada parte asu-
miendo sus responsabilidades y realizando sus dere-
chos, y reconociéndola como unidad de cuidado.
En esa relacion hay varios cuidados: autocuidado,
cuidado del otro, tarea de cuidado, profesion.

Cuidar, por lo tanto, es mucho mas que un
momento -es afecto, ocupacién, entrega, inter-
cambio- e implica encuentros terapéuticos * entre

sujetos que buscan soluciones y sentidos para el
proceso de la enfermedad. Cuanto mds el cuidado
se convierte en una experiencia de encuentro,
de verdaderos intercambios dialdgicos, mds se aleja
de una aplicacion exclusiva del conocimiento instru-
mental, mds la intersubjetividad experimentada allf
alimenta a sus participantes nuevos conocimientos
tecnocientificos y prdcticos®. Los participantes en
esta situacién son paciente, equipo y familia?.

El encuentro entre el nifo, la familia y el equipo
de salud debe dar lugar a una relacién humana,
de intercambio, orientada al bien de todos. En esta
relacién, los cuidados paliativos encuentran sen-
tido en el respeto y la proteccién, para garantizar
la inviolabilidad de la dignidad humana en todas
las etapas de la vida.

La palabra “paliativo” deriva del latin pallium
y se refiere a la capa que los caballeros usaban
para protegerse de las inclemencias del tiempo
durante las Cruzadas. Por lo tanto, paliar significa
proteger, amparar. Nos corresponde a nosotros,
profesionales de la salud, cuidar, humana y com-
petentemente, a aquellos que nos han confiado el
precioso tiempo de su limitada vida, envolviendo
al nino en un manto de proteccién, por una vida 'y
una muerte dignas. Tenemos el privilegio de traba-
jar con personas que sufren, que estdn enfermas,
que estdn muriendo, porque es en este momento
que el ser humano se da cuenta de su humanidad,
y ahi’ es donde ensefia. Quien esté cerca, que apro-
veche la oportunidad de aprender 3.
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