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RESUMO

O presente trabalho teve como objetivo analisar a produgdo do Servigo Social sobre Cuidados
Paliativos, mais precisamente sobre estes em se tratando de Oncologia Pediatrica. Para tanto,
foi utilizada a revisdo bibliografica sistematica, que busca analisar o conhecimento produzido
sobre o tema em questdo. Utilizou-se como base de dados o Scientific Electronic Library
Online (SciELO), os trabalhos publicados nos anais do 15° e 16° Congresso Brasileiro de
Assistentes Sociais (CBAS), a Revista Textos & Contextos e a Revista de Politicas Publicas
da UFMA, tendo em conta o parametro temporal de 2010 a 2020. Destaca-se, que de um total
de 42 artigos recuperados, apenas 19 atendiam os critérios de sele¢do da pesquisa. Assim, 23
artigos foram excluidos pois, em sua maioria, ndo possuiam os descritores pesquisados, nem
eram de autores com formacdo em Servigo Social. Sobre os resultados, os trabalhos
selecionados explicitam de maneira completa e coesa as tematicas de Servico Social,
Cuidados Paliativos, Oncologia Pediatrica, Dor e Morte. E preciso frisar a infima produgao de
conhecimento e¢ o escasso debate teodrico-critico sobre o tema Servigo Social ¢ Cuidados
Paliativos Oncologicos Pediatricos, desvelando a dificuldade de trabalhar com essa tematica.
Diante disso, buscou-se fomentar o debate para a categoria dos assistentes sociais € nao
esgota-lo somente aqui. Nessa perspectiva, foi possivel discutir o Servigo Social tendo em
vista sua relevancia para a concretizagdo dos direitos sociais e, nesse contexto, a garantia do
“direito de morrer” das pessoas que estdo com alguma doenca que ameace a continuidade da
vida.

Palavras-chave: Servigo Social; Cuidados Paliativos; Oncologia Pediatrica; Dor e Morte.



ABSTRACT

This work aimed to analyze the production of the Social Service on Palliative Care, more
precisely in the case of Pediatric Oncology. Therefore a systematic literature review was used,
which seeks to analyze the knowledge produced about the main topic of this work. The
Scientific Electronic Library Online (SciELO) was used as database, the works published in
the annals of the 15th and 16th Brazilian Congress of Social Workers (CBAS), Textos &
Contextos Magazine and Revista de Politicas Publicas of UFMA, taking into account the
period between 2010 to 2020. It is noteworthy that out of a total of 42 articles retrieved, only
19 met the selection criteria of the research. Thus, 23 articles were excluded because, in most
cases, they did not have the descriptors researched, nor were authors who were graduated in
Social Work. In the results, the selected studies explain in a complete and cohesive way the
themes of Social Work, Palliative Care, Pediatric Oncology, Pain and Death. It is necessary to
emphasize the small production of knowledge and the lack of theoretical-critical debate on the
theme Social Work and Pediatric Cancer Palliative Care, highlighting the difficulty of
working within this topic. Therefore, we sought to foster debate for the category of social
workers and not to end it here. From this perspective, it was possible to discuss social work in
view of its relevance for the realization of social rights and, in this context, the guarantee of
the "right to die" of people who have some disease that threatens the continuity of life.

Keywords: Social Work; Palliative Care; Pediatric Oncology; Pain and Death.
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INTRODUCAO

Desde a antiguidade, ha varias maneiras de lidar com a morte, sobretudo na intencao
de minimizar e reprimir a tristeza amedrontadora que ela representa. De acordo com Elias
(2001, p. 6), “o fim da vida humana, que chamamos de morte, pode ser mitologizado pela
ideia de uma outra vida no Hades ou no Valhalla, no Inferno ou no Paraiso”. Dessa maneira, a
morte ¢ um fendmeno social que deve ser encarado e entendido como natural e ndo
encobrindo-a de forma rechacgada e repulsiva.

Na contemporaneidade, se visa a todo custo prolongar a vida numa ilusdo de
imortalidade humana. Para isso, as tecnologias biomédicas estdo cada vez mais se
aperfeicoando numa va tentativa de negar, mascarar e camuflar o fendmeno incontestavel da
morte e do morrer.

O processo da morte e do morrer raramente € discutido pelos profissionais do Servigo
Social e, menos ainda, no ambito académico. Assim, de modo geral, os assistentes sociais que
tém mais aproximag¢do com a morte sdo os que estdo atuando diretamente no setor hospitalar.
Cabe lembrar que a tematica do morrer e a inser¢do dos assistentes sociais nesse contexto
também nao ¢ debatida pelo Conselho Federal de Servico Social (CFESS).

Tendo em vista essas afirmacdes, o presente estudo tem como objetivo analisar a
producdo do Servigo Social sobre Cuidados Paliativos, mais precisamente sobre estes em
Oncologia Pediatrica. Para isso, foi feita uma revisdo bibliografica sistematica, tendo como
fonte de dados a Scientific Electronic Library Online (SciELO), os trabalhos publicados nos
anais do 15° e 16° Congresso Brasileiro de Assistentes Sociais (CBAS), a Revista Textos &
Contextos e a Revista de Politicas Publicas da Universidade Federal do Maranhdao (UFMA),
levando em consideracao o lapso temporal de 2010 a 2020.

Fizemos uso da revisdo narrativa, para realizar uma aproximagdo com o objeto de
estudo e também para compreendermos o contexto em que ele se desenvolve. Da revisao
narrativa extraimos os elementos para a constru¢ao dos capitulos tedricos deste trabalho.

Os questionamentos sobre a atuagdo do Servigo Social vieram a partir das vivéncias
adquiridas durante o Estagio Supervisionado I' no Hospital Napoledo Laureano (HNL), onde

ouvi pela primeira vez o termo “Cuidados Paliativos”.Ao longo do Estagio Supervisionado I,

' Aqui ¢é preciso ressaltar que, na Universidade Federal da Paraiba, o curso de Servigo Social tem em sua grade
curricular obrigatoria, dois estagios, sendo estes o I e o II. Nesse contexto, enfatiza-se somente o Estagio I, pois
foi 0 momento em que foi decretada a pandemia do Covid-19 no Brasil, sendo assim, o pais adotou diversas
medidas de contencdo da pandemia o que implicou na suspensao de varias atividades afetando as universidades
publicas. Ja o Estagio II, obrigatorio para a conclusdo do curso, teve como campo um projeto de extensao da
UFPB, visto que a pandemia agravou-se e foi preciso continuar as atividades de forma remota.
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realizei diversas atividades no campo, sempre acompanhada da minha supervisora, ja que esta
primeira parte do estigio compreende a observagdo por parte do discente. Dentre estas
atividades estdo o acolhimento e a escuta qualificada aos usuarios.

Durante o estagio também presenciei o atendimento de demandas de outros setores do
hospital, bem como demandas espontaneas da comunidade em geral. Além disso, mantive
contato multiprofissional com os diversos setores do hospital, tanto com a enfermagem,
psicologia, etc. Ainda acompanhei o processo de encaminhamento dos usuarios tanto para
servigos do proprio hospital quanto para servigos extra hospitalares, sempre informando sobre
os seus direitos.

A partir disso, surgiram algumas indagacdes acerca de como os assistentes sociais
véem sua atuacao no contexto dos cuidados paliativos oncologicos em criangas ¢ adolescentes
e em como se d4 a garantia de direito destes diante da contrarreforma vivenciada na Politica
de Saude.

Nesse sentido, a relevancia deste trabalho estd em identificar a producdo do
conhecimento sobre os cuidados paliativos no ambito oncoldgico infantil inseridos no
contexto profissional do Servico Social. Em consoante com isso, a discussdo aqui referida ¢
de grande proeminéncia, visto que embora exista muita produgdo sobre a filosofia paliativa
em outras profissdes, no contexto do Servico Social esta ainda ¢ incipiente. Assim sendo,
pretende-se que este estudo também sirva de arcabouco teodrico para a formacgao de discentes e
profissionais, ja que ha uma caréncia de publicacdes sobre esse tema.

Desta forma, apresentamos nos primeiros capitulos o resultado da revisdo teorica, ja
no terceiro capitulo, recorreu-se a revisao bibliografica sistematica para fazer a construgao das
analises.

A revisao bibliografica sistematica permite que o pesquisador se aproxime do tema a
ser pesquisado de acordo com o percurso historico da produgdo do conhecimento sobre este.
Assim, por meio desse tipo de estudo, tem-se como objetivo produzir “a sintese e analise do
conhecimento cientifico ja produzido sobre o tema investigado” (BOTELHO; CUNHA;
MACEDO, 2011, p. 133).

Sobre a estrutura do trabalho, a fim de atingir o objetivo proposto inicialmente,
ideou-se desenvolver a pesquisa considerando trés capitulos, sendo eles: 1) Construgdo da
Politica de Saude no Brasil; 2) Servi¢o Social, SUS e Cuidados Paliativos e o 3) Analise da
producdao do Servigo Social sobre os cuidados paliativos com criancas adolescentes em

tratamento oncologico.
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No primeiro capitulo, visou-se discorrer, brevemente, a contextualizacdo da construcao
da politica de saude publica no Brasil. Nesse contexto, foi explicitado desde as protoformas
do que se tinha de garantia de satde no pais a partir dos anos 1930 até a construgdo do SUS.
Neste capitulo ainda se contextualiza, sinteticamente, como a Politica de Saude foi tratada
pelos Governos Lula, Dilma, Temer e por fim, Bolsonaro. Ao final do capitulo, tém-se
algumas pontuacdes sobre a situagdo da satde publica num contexto pandémico como o
vivenciado nos ultimos dois anos.

A discussdo sobre Servico Social e Cuidados Paliatives estd posta no segundo
capitulo deste trabalho. Inicialmente, abordamos e buscamos subsidiar historicamente os
primeiros moldes de Cuidados Paliativos no mundo, até como este se constituiu no pais,
sempre colocando em evidéncia o contexto oncologico, o conceito de “boa morte” e a garantia
do direito de morrer com dignidade. Posteriormente, abordamos a constru¢do da politica de
protecdo a crianca e ao adolescente no Brasil e os cuidados paliativos na infancia. Por
conseguinte, foram elencadas consideracdes sobre a atuagdo profissional do assistente social
na politica de saude e, mais especificamente, no ambito da filosofia paliativa.

J& no terceiro capitulo, sdo elencados os caminhos metodologicos trilhados na busca
de conseguir atingir o objetivo da pesquisa, analisando os trabalhos escritos por profissionais
do Servico Social sobre Cuidados Paliativos e Oncologia Pediatrica através da revisdo

bibliografica sistematica. A posteriori, tem-se as consideragdes finais deste trabalho.
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CAPITULO 1: CONSTRUCAO DA POLITICA DE SAUDE NO BRASIL

Este capitulo tem por objetivo contextualizar, brevemente, o processo de construcao da
politica de saude publica no pais. Dessa forma, faz-se necessario uma analise critica do inicio
da assisténcia em saude a implementacdo do Sistema Unico de Satde (SUS). Aborda-se

também os desafios atuais do SUS em um contexto de desmonte de direitos.

1.1 NOTAS SOBRE A POLITICA DE SAUDE: DOS ANOS 30 AOS ANOS 80

A saude, enquanto direito social, nunca foi prioridade na agenda publica. De acordo
com Polignano (2001, p. 2) a saude sempre foi deixada & margem “[...] como uma moldura de
um quadro [...]”, isso porque, a evolugdo politico-social do Estado esta atrelada a otica do
avango do sistema capitalista no Brasil. Nesse sentido, a historia da satide publica no Brasil é
marcada por um longo processo de mudancas que vai desde as poucas iniciativas nesse
campo, da saude enquanto bem privado, a nocdo de saude enquanto direito, reflexo dos
embates entre capital e classe trabalhadora.

Dos anos de 1900 a 1920, as questdes epidemiologicas e sanitarias perpassam por
todo o Brasil. Dessa forma, essas epidemias comec¢aram a impactar no modo de producgao, ou
seja, como essas doengas comecaram a se intensificar e dizimar parte da populacdo, os paises
que importavam do Brasil comegaram a temer o contagio através dos produtos que saiam do
pais. Assim, o interesse era tdo somente em continuar as importagdes, € para isso, tiveram que
tentar manter a saude da populacao.

Nesse contexto, desenvolve-se o modelo de intervencdo campanhista que, apesar das
arbitrariedades ¢ do maximo uso da for¢a e da autoridade, conseguiu controlar varias
epidemias e, inclusive, erradicar a febre amarela no Rio de Janeiro. Este modelo policialesco
gerou tanta insatisfacdo na populagdo que, quando se institui a vacina anti-variola como
obrigatoria em todo o pais, inicia um dos grandes movimentos da historia, a Revolta da
Vacina, em novembro de 1904, que marca o enfrentamento do Estado em relagdo as questdes
sanitarias (POLIGNANO, 2001).

A partir dos anos 1920, o pais comega a ter um grande cenario de luta por parte dos
trabalhadores que passaram a reivindicar direitos sociais. Essas mobiliza¢des foram muito
importantes, ja que deram margem para a instauracdo da Lei Eloy Chaves, instituindo Caixas
de Aposentadorias e Pensdes (CAPs) beneficiando o operariado. Estas “caixas” eram,

basicamente, pactuacdes entre empregados e empregadores, que faziam com que, de certa
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forma, estes empregados tivessem acesso a alguns recursos de cunho previdencidrio e de

assisténcia médica. Sobre as CAPs, Bravo (2006, p.3) expde que:

Elas eram organizadas por empresas, de modo que s6 os grandes
estabelecimentos tinham condi¢des de manté-las. O presidente das mesmas
era nomeado pelo presidente da Republica e os patrdes e empregados
participavam paritariamente da administracdo. Os beneficios eram
proporcionais as contribui¢des e foram previstos: assisténcia médica-curativa
e fornecimento de medicamentos; aposentadoria por tempo de servico,
velhice e invalidez, pensdo para os dependentes e auxilio funeral (BRAVO,
2006, p. 3).

A quebra da bolsa de Nova York, em 1929, impactou diretamente o cenario politico do
Brasil, que funcionava com um revezamento denominado politica do café com leite. A crise
influenciou de tal forma que, pos fim na unido dos grandes produtores e, em 1930, por meio
de um Golpe de Estado, Getalio Vargas assumiu um governo provisorio durante quinze anos.
Nesse contexto, foram criados o Ministério do Trabalho, o Ministério da Industria e Comércio
e o Ministério da Educagdo e Satide (POLIGNANO, 2001).

Em 1943 foi homologada a Consolidagao das Leis Trabalhistas (CLT), garantindo
alguns direitos ao trabalhador, ainda que fortemente atrelado a um viés de produtividade, pois
0 que interessava era manter a producdo e equilibrar as relagdes entre o capital e a classe
trabalhadora. Foi nesse contexto que as antigas CAPs foram substituidas pelos Institutos de

Aposentadorias e Pensoes (IAPs).

O sistema publico de previdéncia social brasileira comecou com os Institutos
de Aposentadorias e Pensoes (IAPs), que se expandem na década de 1930,
cobrindo as categorias estratégicas de trabalhadores pela logica contributiva
do seguro, ou seja, dos trabalhadores, dos empresarios e do Estado. O
primeiro IAP foi criado em 1933, dos maritimos, e com isso as CAPs foram
paulatinamente se extinguindo, voltadas mais para a acumulagéo de reservas
financeiras do que para a prestacdo de servigos (SARRETA, 2009, p. 135).

Nesse novo sistema, os trabalhadores eram organizados por profissdo e ndo pelas
empresas, como ocorria nas CAPs. Em 1949 ¢ criado o Servico de Assisténcia Médica
Domiciliar e de Urgéncia (SAMDU). Um dos principais marcos da saude publica nesse
momento foram as campanhas sanitarias, combate as endemias, programas de abastecimento
de 4gua e construcdo de esgotos. Nesse contexto também se comecava a dar atencdo as
doencas degenerativas e mentais, criando assim servigos especializados no ambito nacional
(POLIGNANO, 2001).

Posteriormente, em 1953, houve a desvinculacdo do Ministério da Educacdo do

Ministério da Saude. E valido salientar que mesmo com a criagao desses 6rgaos, a postura do
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Estado ndo mudara no que diz respeito, de fato, ao bem-estar da populagdo. Assim, o interesse
continuava sendo em manter a logica do capital e impedir outras greves dos trabalhadores
(POLIGNANO, 2001).

No ano de 1956, Juscelino Kubitschek foi eleito a Presidéncia da Republica e tinha em
suas propostas uma perspectiva de modernizagdo do Brasil, o inserindo, de fato, no mundo
capitalista através do engrandecimento da industrializagdo. Nao ¢ preciso ir muito longe para
entender que também nesse governo, a preocupagdao com as politicas publicas centrava-se
somente em garantir a saude do trabalhador a fim de uma economia crescente e incessante.

Foi nesse momento que, em 1960, foi sancionada a Lei Organica de Previdéncia
Social. Assim, o regime da previdéncia social passou a ser unificado e abranger qualquer
trabalhador que estava no regime de CLT; ficavam de fora os trabalhadores domésticos, rurais
e que tivessem vinculo com a previdéncia privada. Visto isso, somente em 1963, no Governo
de Jodo Goulart, os trabalhadores rurais passaram a ter estes mesmos direitos com a
instituicao do Fundo de Assisténcia do Trabalhador Rural (FUNRURAL) (IPEA, 2018).

Apo6s o Golpe de 1964, ou seja, o inicio da ditadura militar no pais, ocorreu a adogao
de diversos atos institucionais que tinham como objetivos a repressdo e a violéncia com a
comunidade civil. Mas, para conseguir uma legitimacdo do governo ditatorial por parte da
populacdo, o Estado comega a se preocupar em formular algumas politicas sociais. Isso fica
perceptivel quando, em 1966, da-se a implementacao do Instituto Nacional de Previdéncia
Social (INPS), reforcando o carater interventivo do Estado € como forma de se livrar das
tensdes sociais que os trabalhadores estavam engajando (BRAVO, 2006).

Com a unificagdo ora mencionada, também estava assegurada aos trabalhadores a
assisténcia médica, € como o nimero de contribuintes era exorbitante, o governo atribuiu a
iniciativa privada o papel do cuidado sanitario através de convénios, e, segundo Polignano
“[...] provocando um efeito cascata com o aumento no consumo de medicamentos e de
equipamentos médico-hospitalares, formando um complexo sistema médico-industrial”
(2001, p. 15). Diante do exposto, decorreu-se a criagao do Instituto Nacional de Assisténcia
Médica da Previdéncia Social INAMPS) (POLIGNANO, 2001).

Em meados do inicio da década de 1970, em meio a luta contra a ditadura, surge o
Movimento da Reforma Sanitaria. A Reforma expressava as ideias que se tinha em relagdo as
transformagdes necessarias na area da satde. Ainda em 1970, ¢ criado a Superintendéncia de
Campanhas de Saiade Publica (SUCAM), com a finalidade de erradicar e controlar as
endemias que estavam acontecendo, como a malaria a titulo de exemplo. A posteriori, em

1975, institui-se o Sistema Nacional de Saude, que sistematizou como dar-se-ia a atuagao,
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tanto publica quanto privada, no que tange a promogao e protecao a saude, mas ainda assim, o
modelo de atengdo continuou voltado para a pratica médico-curativa (POLIGNANO, 2001).
Com a crise econdmica de 1975, advinda do modelo de economia imposto durante a
ditadura militar, percebe-se o impacto no modo de vida das pessoas. Obviamente, esse
impacto recaiu para a parcela da populagdo que ndo tinha recursos financeiros e, assim, os
ricos ficaram mais ricos e os pobres ficaram mais pobres. Ademais, nesse periodo comega a
ficar em evidéncia diversas expressoes da questao social como o aumento de desemprego, da
mortalidade infantil e da violéncia cada vez mais latente. Essas condi¢des também ficaram

perceptiveis no modelo de saude vigente. De acordo com Polignano (2001),

Por ter priorizado a medicina curativa, o modelo proposto foi incapaz de
solucionar os principais problemas de satde coletiva, como as endemias, as
epidemias, e os indicadores de saude; aumentos constantes dos custos da
medicina curativa, centrada na atencdo médica-hospitalar de complexidade
crescente; diminuicdo do crescimento econdomico com a respectiva
repercussdo na arrecadacdo do sistema previdencidrio reduzindo as suas
receitas; incapacidade do sistema em atender a uma populagdo cada vez
maior de marginalizados, que sem carteira assinada e contribuicdo
previdenciaria, se viam excluidos do sistema (POLIGNANO, 2001, p.17).

Como explicitado, a conjuntura do final dos anos 1970 passou por grandes
dificuldades advindas do sistema capitalista de producdo, e, dessa maneira, trouxe inimeras
complica¢des socioecondmicas. A busca por lucros faz o capital provocar uma Revolucao
Tecnoldgica, ou seja, o investimento nas grandes tecnologias gera uma intensificagdo na
producdo, ao passo que gera uma reducdo da forca de trabalho, ja4 que esta passou a ser
substituida por maquinas. Tem-se entdo, o que Marx denomina em O capital de “exército
industrial de reserva” e, nesse contexto, a precarizagao das condic¢des de vida e saude.

Nesse entremeio, essa crise também gerou varias discussdes. Entre elas tem-se a V
Conferéncia Nacional de Satude, ocorrida em 1975, que colocou para o debate o modelo de
saude existente e como o sistema publico de saude precisava ser revisto e melhorado. A lei
6.229 de 17 de julho de 1975, resultado da Conferéncia citada, provocou a criagao do Sistema
Nacional de Saude. Dessa forma, a lei atribuiu a responsabilidade da assisténcia individual e
curativa a Previdéncia Social, ja os cuidados preventivos ficaram aos encargos das Secretarias
Estaduais e Municipais de Saude e do proprio Ministério da Saude (BRASIL, 1975).

Apesar dessa tentativa de reorganizar um modelo de saude, nada acontecia de fato. Foi
em 1983 que foram criadas as Agdes Integradas de Saude (AIS), um projeto envolvendo a
Previdéncia, Saude e Educacao e que visava criar convénios com a previdéncia e assisténcia

social de modo que se conseguisse integrar a politica de satide a¢des curativas, preventivas e
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educativas. Mas, de acordo com Bravo (1996, p. 9) “A saude na década de 1980 deixou de ser
apenas de interesse dos técnicos para assumir uma dimensao politica, estando estreitamente
vinculada a democracia”.

O processo da Reforma Sanitaria foi consolidado e constituido por meio de
intelectuais, corpo técnico da saude, alguns partidos politicos, movimentos sociais e alguns
pesquisadores de organizagdes como a Associagdo Brasileira de Satide Coletiva (ABRASCO)
e a Universidade Estadual do Rio de Janeiro (UERJ), que comecaram a pensar a satide por um
viés mais social e menos biologicista de doenga. A partir disso, a satde passa a ser vista com
um olhar mais amplo.

O debate sobre o conceito de saude de forma ampliada, foi formulado na VIII
Conferéncia Nacional de Satde, com a concep¢ao de se ter uma populacao saudavel. Para
tanto, seria necessario boas condicoes de satde, bem-estar, habitacdo, boa alimentacao,
educagio, emprego, renda etc. E preciso lembrar que esse novo conceito de saide se da num
cenario de redemocratizacdo, onde se fomentava o debate da Reforma Sanitaria
(BATISTELLA, 2007).

O marco da Reforma Sanitaria deu-se no ano de 1986 em Brasilia e foi a VIII CNS ora
mencionada, que reuniu milhares de pessoas de todo o pais em Brasilia e que foi decisiva para
que o direito a satde fosse reconhecido e inserido na Constitui¢do Federal de 1988 que em
seu artigo 196 garante a satde como direito de todos e um dever do Estado com a
incumbéncia de assegurar “mediante politicas sociais e econdmicas que visem a reducdo do
risco de doencga e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as agdes e servigos para
sua promogao, protecao e recuperagao” (BRASIL, 1988, p. 86).

De acordo com Behring e Boschetti (2011, p. 138), ao longo dos anos 1980 “O pais
enfrenta dificuldades de formulagdo de politicas econdmicas de impacto nos investimentos e
na redistribui¢do de renda”. Nesse periodo, as implicagdes da crise foram crescendo e com
isso, a situagdo da parcela menos favorecida da populacdo também ficava economicamente
pior. Para Bravo (2000), a década de 1980 ¢ um periodo de grandes debates sobre saude
publica no Brasil. Logo, a Constitui¢cao de 1988 foi, de fato, um divisor de aguas na histéria
do Brasil, j& que com sua implementacdo, ficou assegurado o tripé da Seguridade Social:
saude (para todos), previdéncia (de carater contributivo) e assisténcia social (a quem dela
necessitar) (BRASIL, 1988).

Como exposto, a Constituicdo de 1988 trouxe avangos para a saude publica do Brasil.
Do artigo 196 ao artigo 200 da constitui¢do, tem-se varios topicos voltados para a saude,

tendo ainda algumas questdes que sdo tidas como principios do SUS atualmente. Entdo, é
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preciso lembrar que isso s6 aconteceu por causa das reivindicagdes propostas pelo Movimento
da Reforma Sanitdria e assim, o Estado passou a ter o dever de prestar uma saide universal
(CAMPOS, 2018). Portanto, todos passam a ter direito € ndo apenas quem era segurado do
INPS ou quem era trabalhador urbano/rural.
Na secdo II referente a saiide na Constitui¢ao de 1988, ficam refletidas tanto a luta da
populacdo, quanto as reivindicagdes da Reforma Sanitaria.
Art. 196: A saude ¢ direito de todos e dever do Estado, garantindo mediante
politicas sociais e econdmicas que visem a redugdo do risco de doenca e de
outros agravos e ao acesso universal e igualitario as a¢des e servigos para sua
promogao, protecao e recuperacao.
Art. 197: Sao de relevancia politica as agdes e servicos de saude, cabendo ao
poder publico dispor, nos termos da lei, sobre sua regulamentacdo,
fiscalizagdo e controle, devendo sua execucdo ser feita diretamente ou

através de terceiros e também, por pessoa fisica ou juridica de direito
privado (BRASIL, 2017, p.153).

Apesar de ter suas bases claramente definidas na Constitui¢do, o Sistema Unico de
Saude so foi regulamentado a partir das Leis Organicas da Satide. Onde tem-se a Lei 8.080/90
que traz em seu corpo de texto a promogao, prevencao, tratamentos de saude, explica 0 modo
de gestdo do SUS e seus principios; ja a Lei 8.142/90 afirma o modo de financiamento do
SUS e a participagdo social, descrevendo como acontecem os Conselhos e as Conferéncias de
Saude para uma maior participacdo e controle da populagdo junto as politicas de saude no
Brasil (BRASIL, 1990).

Dessa forma, o Estado fica obrigado a formular e executar politicas econdmicas e
sociais que assegurem o acesso universal aos servigos de promog¢ao, prote¢do e recuperacao
da satde. Foram definidos entdo, a partir da Lei 8.080/90 e da Constituicdo de 1988, os
principios doutrinarios e organizativos do SUS. Os principios doutrinarios s3o a
universalidade, equidade e integralidade; os principios organizativos sdo a hierarquizacao,
regionalizacdo, descentralizagdo e participagdo social.

Os principios doutrindrios sdo aqueles que regem todas as acdes do SUS, independente
do nivel de complexidade. A universalidade visa garantir a todos os cidaddos — independente
de sexo, raga, religido, renda, se trabalha ou ndo, entre outros — tenham acesso a saude,
diferentemente do histérico da satide no pais onde esse acesso era restrito a quem trabalhava.
A equidade visa combater as desigualdades em saude no pais, garantindo o acesso sem
preconceitos ou privilégios; Isso porque, apesar de todos terem direito a saude, nem todos tém

as mesmas condi¢des de acesso aos servigos de saude.
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Ainda em se tratando dos principios doutrindrios, tem-se a integralidade,
considerando o cidaddo como um todo, compreendendo todas as suas necessidades; por isso o
sistema passa a se organizar em acdes de promocgao, prevencao e tratamento € ndo somente
acdes curativas como era feito comumentemente antes da implementag¢ao do SUS.

Dentre os principios organizativos, tem-se a hierarquizagdo, onde os servigos de
saude s3o organizados por niveis de complexidade. Estes niveis sdo dispostos em atengdo
primaria, média complexidade (que comporta as especialidades, como os Centros de
Fisioterapia, os CAPS, etc) e a alta complexidade (que normalmente concentra os hospitais).

A regionalizacdo visa articular todos os servicos de saide de uma regido
considerando o contexto desta. Dessa forma, ¢ preciso lembrar que, apesar de o Ministério da
Saude estabelecer indicadores, cada realidade municipal ¢ diferente e quando se vai pensar em
um novo servigo de saude naquela regido, ¢ importante pensar também o que ja funciona e o
que ndo se adequa nela.

Seguindo nos principios organizativos, tem-se a descentralizagdo, esta visa fazer com
que cada ente federativo tenha um nivel de responsabilidade diferente, ou seja, no contexto da
autonomia dos municipios. A Participa¢ao Social est4 fixada tanto na Constituicdo quanto na
Lei 8142/90. Ela traz duas ferramentas de suma importancia visando debater, controlar e ter
transparéncia nas acdes de saude, sdo elas os Conselhos de Satde e as Confederagdes de
Saude com a participagdo dos usuarios dos servigos de saude.

Fica evidente, portanto, que o projeto do SUS foi realmente pensado na humanizacao
da saude visando um atendimento eficaz aos usuarios. Dessa forma, a humanizag¢ao busca
englobar as diferengas no processo tanto da gestio, quanto do cuidado. E preciso lembrar que,
no que diz respeito ao financiamento do SUS, os recursos destinados advém tanto da Unido,
quanto dos estados e municipios.

Em 1994 deu-se a implantacdo nacional do Programa Saude da Familia (PSF), advinda
da experiéncia notavel do Programa de Agentes Comunitarios de Satde (PACS) no Nordeste
do pais. O PSF constitui-se entdo como um modelo que previa promogdo, prote¢do e
recuperagao do individuo e de sua familia, numa tentativa de reafirmar os principios basilares
do SUS. Dessa forma, e em conformidade com o Ministério da Saude, “Ao contrario da ideia
que se tem sobre a maioria dos programas em nivel central, o PSF ndo ¢ uma intervencao
vertical e paralela as atividades dos servicos de satide, € uma estratégia que possibilita a
integragao e promove a organizagao de um territorio definido” (BRASIL, 2000, p.5).

E importante lembrar que, desde a década de 1990 — até a atualidade —, Behring e

Boschetti (2011, p. 147) afirmam que o pais vivencia uma contrarreforma do Estado.
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Percebe-se entdo, que apesar dos ganhos que a Constituicdo trouxe para os cidaddos lhes
assegurando direitos, comegou a ruir pouco tempo depois. Isso fica refletido pois, a partir do
governo Collor e continuado por Fernando Henrique Cardoso, instala-se uma logica
neoliberal de implementagdo de um estado minimo. Dessa forma, recai sobre os ganhos
alcancados pela populagdo, desde as privatizagdes até a perda de diversos direitos sociais e 0
desmonte de politicas publicas.
Conforme ressalta Mota (2009)
Amparada pela naturalizagdo da mercantilizagdo da vida, essa reforma social
e moral busca, entre outros objetivos, transformar o cidaddo sujeito de
direitos num cidaddo-consumidor; o trabalhador num empreendedor; o

desempregado num cliente da assisténcia social; ¢ a classe trabalhadora em
socia dos grandes negocios (MOTA, 2009, p. 63).

Assim, nessa Otica, os avangos conquistados pela classe trabalhadora retrocedem por
conta do advento das ideias neoliberais impostas desde o governo de Fernando Henrique
Cardoso (1995). A partir dai, o neoliberalismo passa a ficar cada vez mais latente na
sociedade brasileira. Com isso, acontece a agudizacdo da precarizacdo da forca de trabalho,
resultando na fragmentagao da classe, contribuindo para a reestruturacao produtiva muito bem
explicitada por Behring e Boschetti (2008), gerando o aumento do desemprego.

Cabe validar que a gestdo professada pelos governos neoliberais vao a linha oposta do
que prega o Sistema Unico de Satde. Em 1995, o Governo de FHC traz o Plano da Reforma
do Estado, onde a fun¢do do estado deveria ser coordenar e financiar as politicas publicas e
ndo implementa-las. Nesse contexto, baseada neste Plano de Reforma, origina-se também as
Organizagdes Sociais de Saude (OSS), criadas com a finalidade de execucdo das politicas
sociais.

Outro exemplo dessas organizagdes ¢ a Organizag¢do da Sociedade Civil de Interesses
Publicos (OSCIPS). As OSCIPS atuavam no setor publico com interesse social, sem fins
lucrativos. Estas organizag¢des tinham, entdo, autonomia privada para gerir os bens publicos.
Um dos exemplos recentes que se pode mencionar ¢ a Empresa Brasileira de Servigos
Hospitalares (EBSERH), que administra os hospitais universitrios do pais, mas essas

questdes tratamos na se¢ao seguinte.
1.2 A POLITICA DE SAUDE NO BRASIL RECENTE: OS GOVERNOS LULA E DILMA

Com a acentuacao do pauperismo e das expressoes da questdo social, o neoliberalismo
se vé num processo de desgaste e torna-se necessario uma movimentagao politica que consiga

dar conta dessa precarizagdo. E nesse contexto de falso desenvolvimentismo que Lula foi
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eleito, visando a conciliagdo de classes, mas favorecendo os interesses do capital com timidos
e escassos avangos para a populagdo (BRAVO; MENEZES, 2021).

Nesse entrave, embora o cume do desenvolvimentismo do Brasil tenha acontecido
durante o governo de Juscelino Kubitschek e a implantacdo do capital financeiro no pais, os
governos do Partido dos Trabalhadores (PT) também trouxeram para a pauta um modelo de
desenvolvimentismo sem deixar de lado os interesses do grande capital (SANTOS; SOARES,
2014). Assim, faz-se necessario uma analise para além da politica de satide, nesse sentido, ja
que ndo se pode fragmentd-la e deixar de considerar os passos dados pelo governo e suas
repercussdes na sociedade.

A priori, ndo se pode negar o desenvolvimento econémico e social dos dois governos
do ex-presidente Luiz Indcio Lula da Silva. Ainda assim, de acordo com Bravo (2006) com o
inicio do governo Lula havia junto a perspectiva da defesa do projeto da Reforma Sanitaria,
mas apesar deste governo pregar a universalidade e a igualdade em suas acdes, ndo se viu
nada mais do que o fortalecimento de uma politica de saude voltada aos moldes neoliberais
em consoante com o modelo privatista do cuidado. Sobre isso, a autora menciona alguns

aspectos

[...] a énfase na focalizagdo, na precarizagdo, na terceirizagdo dos recursos
humanos, no desfinanciamento e na falta de vontade politica para viabilizar a
concepcdo de Seguridade Social, [...]. Como exemplos de focalizagao,
podem ser destacados a centralidade do programa saude da familia, sem
altera-lo significativamente para que o mesmo se transforme em estratégia de
reorganizag¢do da ateng@o basica em vez de ser um programa de extensdo de
cobertura para as populagdes carentes (BRAVO, 2006, p. 104).

Em seu primeiro ano, a preocupa¢do do Governo Lula era uma politica social que
desse conta dos problemas da fome no pais, tem-se entdo o Programa Fome Zero, numa
perspectiva de prestar assisténcia direta a populacao “carente”. Nesse contexto, este programa
prop0s uma politica de seguranga alimentar para o Brasil. Parte-se do principio de que todas
as pessoas devem ter acesso a alimentacdo todos os dias, de forma digna, de maneira que
atenda as suas necessidades nutricionais basicas de satde. Dessa forma, o programa visou
ampliar a demanda efetiva de alimento, barateamento dos precos dos alimentos e programas

que atendessem as necessidades das pessoas que nao tinham renda (MENICUCCI, 2011).

No segundo ano do mandato, tinha-se uma nova linha de a¢do no governo. Em 2004
deu-se uma “unificacdo” dos programas de transferéncia de renda criados no governo FHC
(Bolsa-Escola, Bolsa-Alimentagao) juntamente com algumas a¢des do Programa Fome Zero,

gerando o entdo Programa Bolsa Familia — um pagamento mensal as familias que tinham
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determinada renda e que precisavam seguir requisitos como: frequéncia escolar, campanhas
de vacinagao, etc. (COSTA, 2009).

O governo Lula criou, entre outras medidas como a elaboragao do Plano Nacional da
Satde, a politica nacional de humanizacdo da atengdo e gestdo dos servigos de saude, a
criagdo do Servico de Atendimento Médico de Urgéncia e o Programa Farmacia Popular.
Neste ultimo, drogarias de iniciativa privada vendiam remédios para diabetes, hipertensdo e
alguns outros com até 90% de desconto, este ultimo subsidiado pelo governo federal. Vale
destacar que o pontapé inicial para esta resolugdo foi o crescente numero de internacdes nos
hospitais. Nesse contexto, o governo adotou como saida mais barata o custeio destes
medicamentos a ter que subvencionar a superlotagdo dos leitos hospitalares e tratamentos
advindos destes (MENICUCCI, 2011).

Em 2006, gestores das trés esferas do governo, propuseram mudangas no que tange ao
modelo de gestdo do SUS que ficou inscrito na Portaria MS 399/2006: o chamado Pacto pela
Satude. Esse pacto propos diversas modificagdes normativas no SUS. De acordo com Brasil

(2006)

O Pacto pela Satde ¢ um conjunto de reformas institucionais do SUS
pactuado entre as trés esferas de gestdo (Unido, Estados e Municipios) com o
objetivo de promover inovagdes nos processos ¢ instrumentos de gestdo,
visando alcancar maior eficiéncia e qualidade das respostas do Sistema
Unico de Saade (BRASIL, 2006).

Nesse contexto, o Pacto passou a definir responsabilidades para cada esfera de gestao
governamental, estabelecendo prioridades em busca de um Sistema de Saude que fosse mais
eficaz a partir de trés dimensdes — Pacto pela Vida, Pacto em Defesa do Sus e Pacto de Gestdo
do Sus — que por ter um teor politico, continuou refletindo em uma dificuldade em garantir o
acesso universal a saude de qualidade. Dessa forma, percebe-se que a politica de satde
brasileira segue tensionada entre o projeto da Reforma Sanitdria e o projeto privatista
(BRAVO, 2006).

Entre as estratégias de maior relevancia do governo Lula, tem-se a ampliagdo do
Programa Saude da Familia (PSF) que ja existia desde a metade da década de 1990, e que, em
2006 adquiriu o nome de Estratégia de Saude da Familia (ESF) — ao passo que foi proposto o
Pacto pela Satde citado anteriormente. Essa mudanga ocorreu pois “programa” tinha uma
ideia de finitude e “estratégia” refor¢a uma ideia de continuidade (MENICUCCI, 2011).

Dessa forma, em consoante com Freitas (2007) houve um aumento de 57% das
equipes de saude da Atencdo Basica. Mas ainda assim, € preciso salientar que, como tudo na

sociedade contemporanea, essa estratégia ¢ influenciada por ideias neoliberais visando uma
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reducdo de gastos do Estado, ja que as agdes na média e alta complexidade demandam mais
recursos.

Outras mudancas dizem respeito a expansao dos Centros de Atencdo Psicossocial
(CAPS), que impulsionou a Reforma Psiquidtrica numa perspectiva de desospitalizagdo, e o
Servigo de Atendimento Médico de Urgéncia (SAMU) também foi criado no segundo ano do
mandato de Lula, sendo um sistema de socorro unificado que presta servigo nacionalizado, ou
seja, para todo o pais. Os Nucleos de Apoio a Saude da Familia (NASF) também surgiu na
Era Lula, em 2008, visando ser uma extensdo das acdes das equipes de satde da familia e
oferecia atendimento com diferentes profissionais da saide (MENICUCCI, 2011).

Visto isso, € preciso esclarecer que os moldes desenvolvimentistas da Era Lula — que
intervia através de medidas focalizadas e compensatorias na extrema pobreza com programas
de transferéncia de renda — estava tdo somente a servigo do livre mercado, visando fortalecer
a hegemonia do capitalismo contemporaneo. Dessa maneira, percebe-se como o governo Lula
soube combinar, de maneira concreta, os interesses tanto da classe subalterna quanto da classe
dominante.

Nas eleigdes de 2010, Dilma Rousseff foi candidata a presidéncia pelo Partido dos
Trabalhadores (PT), posteriormente por também ter o apoio de Lula que até o momento tinha
muita aprova¢do. O governo Dilma instaurou-se num momento dificil, politico e
economicamente. A titulo de exemplo pode-se citar a onda de protestos que aconteceram em
Sao Paulo no ano de 2013 por conta do aumento nas tarifas de transporte; a Operagao Lava
Jato no ano de 2014 que envolveu denuncias de politicos do PT; e ainda, a concentragao
politica que aconteceu em 2015 por conta do acirramento das eleigdes que culminou na
reelei¢do da Presidenta Dilma (REIS; PAIM, 2018).

A politica de satde do governo Dilma se deu mais por meio da manutencao do que ja
estava sendo feito na Era Lula. Apesar disso, um dos marcos no governo ora citado foi o
Programa Mais Médicos, que visava a contratacdo de médicos formados no exterior — com
destaque para os médicos cubanos — para atuar em areas de alta vulnerabilidade social (REIS;
PAIM, 2018). Nesse ambito ainda, vale salientar outro percalgo do governo: o inicio da
epidemia de Zika virus, que provocou uma emergéncia na saude publica, visto que esse virus
estava associado com alguns disturbios neuroldgicos em bebés, dos quais foram infectados
ainda no momento da gestagdo (BRASIL, 2017).

De acordo com Reis e Paim (2018, p. 103) “Durante o governo Dilma, o foco foi a
redu¢do dos gastos publicos e a manutencdo do subfinanciamento, com expansdo e

fortalecimento do setor privado”. Isso porque, a atual fase do capitalismo visa tdo somente
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incentivar o livre mercado e a desobrigacdo do Estado na garantia dos direitos sociais,
mostrando, dessa forma, que a mercantilizacdo € o Unico meio eficiente de acesso aos
servicos. Assim, a desigualdade social aprofunda-se cada vez mais e as questdes sociais
tornam-se mais latentes.

Durante o seu primeiro ano de governo, a presidenta langou o Plano de A¢des para o
Enfrentamento de Doengas Cronicas Nao Transmissiveis (DCNT), objetivando diminuir as
taxas de mortalidade prematura por doencas como o cancer, problemas cardiovasculares e
respiratdrios cronicos e diabetes e seus fatores de risco como tabagismo, consumo abusivo de
alcool, inatividade fisica e outros (BRASIL, 2011).

E preciso ressaltar que, atualmente, com as mudangas na estrutura das causas de
morte, 0 Ministério da Saude elaborou o Plano de Dant, ou Plano de A¢des Estratégicas para
o Enfrentamento das Doencgas Cronicas e Agravos Nao Transmissiveis no Brasil. Previsto
para at¢é o ano de 2030, esse plano visa, em consoante com o ja citado DCNT, o
enfrentamento também de violéncia e acidentes no pais juntamente com a promogao das agdes
de saude.

Por tudo isso, e com poucas propostas no ambito da saude, o SUS ainda continua
centrado no modelo médico assistencial. Em consoante com isso, a instabilidade politica em
que se encontrava o governo em 2015, sendo um momento de tensdes e manifestagdes contra
o mandato da presidenta Dilma. Posteriormente, foi presenciada a abertura do processo de
impeachment, entendido como um golpe conduzido pelas forcas politicas conservadoras
insatisfeitas com o governo; que, com base em uma argumento juridico-fiscal promoveram
em 2016 o afastamento de Dilma do governo, causando implicagdes negativas nas politicas

sociais, sobretudo a politica de saude.

1.3 A CONTRARREFORMA DA SAUDE: DESAFIOS DO SUS FRENTE AO PROJETO
DE DESMONTE

O termo reforma, de acordo com Behring e Boschetti (2008) tem um significado
relevante, pois era utilizado pelos movimentos do operariado em suas lutas revolucionarias
numa perspectiva de melhores condigdes de vida para a classe trabalhadora. Na
contemporaneidade, os defensores do neoliberalismo retiram essa importancia, chamando a
perda de direitos e o desmonte constante das politicas ptblicas de reformas.

Isto posto, deve-se entender que ‘“contrarreforma” ¢ tudo aquilo que dificulta,
burocratiza e restringe o acesso da populacao — promovendo o desmantelamento das politicas

sociais e beneficiando os setores financeiros e o capital. Dessa maneira, o termo
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“contrarreforma” parece mais conveniente tendo em vista o desenlace das conquistas e
direitos das classes subalternas (BEHRING; BOSCHETTI, 2008).

A atual Constituicdo considera a saude direito de todos e dever do Estado, prote¢ao ao
cidaddo e ndo protecdo ao capital. Apos analisar o historico da Politica de Satde Brasileira,
percebe-se o quanto esta foi algo estabelecido a duras penas, e que, cada vez mais se
aproxima de um modelo privatista do cuidado. Assim, a contrarreforma no Brasil vem se
caracterizando como uma ofensiva neoliberal — mais nitida a partir do governo Temer — que,
apropriada pela légica do capital, tem como objetivo fundante o esvaziamento do Estado
democréatico de direito (NETTO, 2012).

Isso porque, as classes dominantes no Brasil atuam por meio de golpes preventivos
num processo de construcao e disputa de hegemonia. De acordo com Bravo (2008), o projeto
privatista de saide vem crescendo desde a década de 1990, mas acontecia de forma velada ao
longo dos Governos FHC, Lula e Dilma. Desse modo, faz-se necessario uma analise da saude
no pais aos moldes ultra neoliberais ja descritos, sobretudo levando-se em consideragdo o
contexto da pandemia do COVID-19. Entretanto, essa analise so serd possivel considerando a
situacdo da satde em sua totalidade, ou seja, considerando os determinantes de renda, falta de
emprego registrado, inacesso a educagdo e tantos outros que a envolvem.

Somado a isso, outra questdo a ser pensada € como as politicas publicas brasileiras sdo
tensionadas. Netto (2012) analisa em seu livro “Crise do Socialismo e Ofensiva Neoliberal” a
crise do Estado de bem-estar social® e afirma que a reprodu¢do dessa crise “[...] tende a
requisitar, progressivamente, a eliminacdo das garantias sociais e dos controles minimos a que
o capital foi obrigado naquele arranjo” (NETTO, 2012, p. 70). Nesse sentido, do ponto de
vista da economia neoliberal, a garantia de diversos direitos sociais ¢ ameacada e o Estado
passa a atuar cada vez menos no ambito social, tornando-se maxima a sua atuagdo para o
capital.

Ao longo deste capitulo ressaltamos como o Estado tem dificuldade em gerir uma
Politica de Satde com as garantias previstas no SUS, porém com o desmonte de direitos
ocorridos ao longo do desenvolvimento do neoliberalismo no pais, em que a atencao dessa
ideologia tem como seu centro o mercado, as politicas sociais em sua totalidade passam a

ficar somente na legislagdo.

2 E preciso lembrar que no Brasil ndo se teve um Estado de bem-estar social. A alusdo aqui referida diz somente
a respeito de como a economia, aos moldes neoliberais, tende a tirar as garantias sociais numa perspectiva de
estado minimo.
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Em concordancia com Fontes (2017, p.422), as contrarreformas acontecidas durante
os Governos Lula e Dilma “se aprofundaram no (des) governo Michel Temer, apesar de sua
gritante ilegitimidade” implicando, dessa maneira, no desmonte do Estado brasileiro, na
retirada de direitos sociais e na paulatina participagdo do mercado em todas as instancias da
vida social. Com o advento do governo Temer, tem-se a reprodugdo das categorias mais
atrasadas, conservadoras e reacionarias da sociedade brasileira (BRAVO; PELAEZ;
PINHEIRO, 2018).

O governo Temer propds um congelamento dos gastos pela EC 95/2016 em que
limitava os gastos primarios do orcamento da Unido, ao passo em que também deforma
totalmente a Politica de Atencdo Bésica, descentralizando a Estratégia de Saude da Familia —
ESF; estimulando entdo, cada vez mais, o modelo privado de satide — em que cresce
concomitantemente os planos populares de atencdo, em vias de atender as camadas mais
pauperizadas da populacdo brasileira (BRAVO; PELAEZ, 2018).

Em consoante com o exposto, ainda é preciso ressaltar a redu¢do do orcamento da
politica de saude em R$179 milhdes, que seriam destinados ao programa de fortalecimento do
Sistema Unico de Saude, planejamento que visa o desenvolvimento dos servigos de saude.
Nesse interim, Michel Temer ainda incrementou diversos retrocessos no ambito da politica de
saude mental (BRAVO; PELAEZ, 2018).

No que diz respeito a Politica de Saude Mental, o governo Temer imp0s propostas que
colocam em xeque as conquistas da Reforma Psiquiatrica no Brasil. Com a Portaria
3.588/2017, provocou-se mudangas drasticas na Rede de Atencao Psicossocial (RAPS), ja que
promoveu o incentivo as internagdes em hospitais psiquiatricos. Portanto, segue-se afirmando
o modelo anterior em detrimento do modelo de atengdo psicossocial, proposto pelo
Movimento de Reforma Psiquiatrica, que garante assisténcia em saude sem violagdes de seus
direitos (FARIAS, 2019).

O governo Jair Bolsonaro reforgou as faldcias cometidas anteriormente por Temer.
Com a Nota Técnica 11/2019, fora posto em discussdao a nao importancia dos Centros de
Atengao Psicossocial (CAPS) e colocado como ideal a propagacdo de comunidades
terap€uticas, estas que sdo meramente espacos de violacdo de direitos humanos. Nesse
sentido, com a proposta de revisdo da Rede de Atengdo Psicossocial (RAPS), Bolsonaro
propoe a revogacao de cem portarias sobre saide mental, indo contra a 16gica antimanicomial
(ALMEIDA, 2020).

Vale destacar que a Nota Técnica j& citada também libera a compra de aparelhos de

choque elétrico para fins de “tratamento”, o que se sabe o qudo erroneo ¢ considerando as
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pautas da Reforma Psiquiatrica e a luta por uma sociedade sem manicémios. Para Bravo e
Menezes (2021, p.145), sdo caracteristicas do governo Bolsonaro:

[..] extremo liberalismo econdmico; temor das mobiliza¢des e desprezo pela
participagdo da maioria, ou seja, pela democracia com ataques as instancias
de participagdo e controle social; conservadorismo, ou seja, um moralismo
exacerbado e o neofascismo (BRAVO; MENEZES, 2021).

Assim, Bolsonaro reflete a sua completa aptiddo em gerir inica e exclusivamente em
prol dos interesses do capital, sobretudo no campo da saude. Aqui entra em evidéncia a
necessidade de analisar criticamente o desmonte de direitos sucedidos. Dessa forma, é de
extrema importancia, entender e, sobretudo, compreender a questao social como um problema
exclusivo das contradi¢des do modo de producado capitalista que, ao passo que produz muita
riqueza, reproduz muita pobreza.

Nesse contexto, dentre outros retrocessos que ameagam os principios que estruturam o
SUS - como mudangas na estrutura do Ministério da Saude, mudangas constantes de
ministros da Saude —, acontece a reformulagdo do Programa Mais Médicos, implementado no
governo Dilma, através da Medida Provisoria n°® 890 de agosto de 2019. Assim, Bolsonaro
substitui em agosto de 2019 pelo Programa Médicos para o Brasil (BRASIL, 2019).

Vale mencionar que no Governo Bolsonaro eclode a pandemia de Covid-19, decretada
pela Organizacdo Mundial de Satide (OMS) em margo de 2020. A pandemia rapidamente se
espalhou pelo mundo, saturando os servigos de saude, provocando milhares de mortes. Os
paises tiveram que adotar medidas de contengdo como isolamento social, quarentena e
lockdown para frear os contdgios € minimizar o impacto nos sistema de saiude, contudo no
Brasil, essas medidas se revestiram de grandes polémicas e negacionismo por parte do
governo (BRAVO; MENEZES, 2021).

A gestao de Bolsonaro age de maneira indiferente a pandemia, ja que desconsidera a
letalidade do virus e sua agdo infecciosa, em suas redes sociais — maneira pela qual o
presidente reafirma seus pensamentos ¢ acgdes inspirando-se em Donald Trump — Bolsonaro
chegou a comparar o novo coronavirus com ‘“uma simples gripezinha”. Percebe-se, a partir
disso, que a banalizacao da vida e, sobretudo da morte, tem estado cada vez mais escancarada
no Brasil (ANDRADE; PRATES, 2021).

Estamos assistindo a um crescente nimero de desempregados no pais — esse aumento
ja estava acontecendo, mas foi intensificado pela pandemia, em virtude das medidas de
contencdo. Com o consequente aumento da pobreza, as politicas setoriais que antes ja ndo

atendiam as necessidades da populacdo, tornam-se cada vez mais insuficientes diante da crise
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sanitaria causada pelo virus. Diante desse contexto, fica visivel o inacesso da politica de satde
numa conjuntura que Bravo e Pelaez (2020) denominam de barbarie social.

Dessa maneira, as medidas de prevencdo de agravos nao abarcam a camada mais
vulneravel da sociedade. Essa situagdo so revela que a equidade que o Sistema de Saude traz
como principio ndo ¢ tdo equitativa assim, ou seja, na atual sociedade brasileira, a vida
daquele que pode pagar vale mais do que quem depende exclusivamente da politica publica.

Desde o momento que a OMS declarou a pandemia do novo coronavirus, as agdes do
governo Bolsonaro revelam t3o somente uma preocupagdo burguesa no processo de
acumulacdo capitalista. Nesse entremeio, fica ainda mais complicado o processo de
desenvolvimento de politicas publicas que ja sofre ataques desde o principio. E preciso ter em
mente que, como o Brasil ¢ — de acordo com o IBGE — um dos paises mais desiguais do
mundo, a pandemia ndo gerou um impacto igual em todos os brasileiros (IBGE, 2020).

Isto posto, € preciso superar a logica neoconservadora de “cultura da pobreza” e
entender que para garantir direitos e assegurd-los é preciso romper com a logica de

acumulagdo do sistema capitalista de producao. Para Rego et al. (2021)

Na maioria das vezes, as respostas para a prote¢do durante a pandemia
consideram populagdes em abstrato. Mas ndo ha um humano universal.
Recomenda-se, por exemplo, o distanciamento social, ficar em casa, lavar as
maos e usar mascaras. Mas nem todas as pessoas vivem o privilégio do
distanciamento social durante uma pandemia. [...] nem todos experimentam
a oportunidade do trabalho remoto, tampouco tém a casa como um espaco de
protegdo e cuidado. Para os que vivem escassez de agua ndo ha nem mesmo
a possibilidade de lavar as maos. Por isso, as politicas devem incorporar a
realidade das desigualdades: os recursos publicos para manutencdo da vida
sdo distribuidos desigualmente a depender do género, raga, classe,
deficiéncia e geografias (REGO et al., 2021, p. 64).

Com a pandemia, o virus entrou nos lares de quase todos os brasileiros e de alguma
maneira, todas as familias foram afetadas pela doenga e por suas consequéncias — inclusive na
saude mental. Esse processo faz com que as pessoas vivam cada vez mais dores de maneiras
isoladas, o que gera um aumento do individualismo na sociedade, e intensifica processos de
adoecimento mental pré-existentes, como por exemplo, quadros depressivos, fobia social,
ansiedade e tantos outros.

Aqui entram em cena também os conflitos bioéticos presentes no processo do luto das
familias que perderam seus entes para um virus que tem vacina eficaz. Pensar em morte,

sobretudo num contexto pandémico, reflete como esta virou apenas uma contagem. Portanto,
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¢ preciso lembrar que as vidas perdidas ndo sdo apenas indicadores, elas tém nome — e foram,
em sua maioria, evitaveis.

Esse desenrolar ¢ denominado de mistanasia do grego “mis”, distanciamento, infeliz e
“thanatos”, morte, ou seja, incompeténcia ou insuficiéncia na assisténcia a saude, que ¢ muito

bem explicitado por Rego et al. (2021)

Mistanasia, algo pouco discutido na saude, reaparece sob alguns holofotes
durante a pandemia da Covid-19. Pode ser considerada como uma das piores
formas de morte, pois envolve abandono e descaso. Nessa morte desprovida
de cuidados basicos de satde ¢ negado o direito a uma morte digna,
violando, em ultima instancia, o principio da dignidade da pessoa humana.
Aqui, a omissdo do poder publico se revela quando ndo ha garantias de
acesso a agua potavel e saneamento bésico ou ha iniquidades na distribui¢ao
dos servigos de saude publica (REGO et al., 2021, p. 67).

Destarte, ndo ¢ preciso pensar demais para chegar a uma conclusdo: o niimero de
mortos no Brasil — decorrentes do coronavirus, mas ndo sé deste — t€ém cor, género e renda.
Sabe-se que a saude ¢ uma questdo fundamental na provocacao de garantias e dos direitos
sociais, mas ao que parece, o negacionismo governamental ¢, propositalmente, uma maneira
de vulnerabilizar quem ja o é. Assim sendo, a populagdo fica totalmente a mercé de um
Estado antidemocratico e corrupto e percebe-se que mais uma vez estamos na contracorrente,
com o modelo de saude sucateado e fragmentado presente na atualidade brasileira.

O Brasil ¢ o tnico pais da América Latina que tem um sistema publico de satde,
gracas as lutas historicas em defesa da satide como direito e dever estatal. No entanto, estamos
vias a perdé-lo, se a sociedade ndo reagir a tempo as mudangas que vém sendo impostas por
um governo com caracteristicas autoritarias e antidemocraticas. Estamos diante de uma feroz
disputa politica entre o publico e o privado, apresentada como a desoneragdo do SUS,

acentuada pela ma gestdo de recursos, o descaso e a precarizag¢ao do servigo publico.
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CAPITULO 2: SERVICO SOCIAL, SUS E OS CUIDADOS PALIATIVOS

Este capitulo aborda os elementos conceituais e historicos sobre os Cuidados
Paliativos (CP), desde as primeiras defini¢des, bem como do seu desenvolvimento no Brasil.
Destaca-se ainda o contexto oncoldgico, a conceituacao de “boa morte” e do direito de morrer
de forma digna. Analisa-se também, como se constituiu a protecdo as criangas € aos
adolescentes no pais e como se configura a garantia do direito a saude e aos cuidados
paliativos na infancia. Em subsequéncia, explicita-se as particularidades que permeiam a

atuacdo das/os profissionais de Servigo Social no a&mbito histérico-social da Saude.

2.1. CUIDADOS PALIATIVOS: CONCEITO E HISTORIA

Antes de descrever a histéria dos cuidados paliativos, precisamos entender o porqué
deste tema ainda ser tdo pouco discutido, tanto no ambito académico, quanto no profissional.
No ambito profissional percebe-se a insuficiéncia de informagdes acerca dos cuidados
paliativos e sua relacdo com a melhoria da qualidade de vida dos pacientes. Nesse entremeio,
ha a intensificagdo de uma formagdo profissional que ndo abarca estes cuidados como parte
integrante de uma politica de satde. Esse debate remete a questdo da morte, e esta sempre
fora repelida pela humanidade ao longo dos tempos, por trazer sentimentos de medo e
sofrimento (ELIAS, 2001).

O antropologo Ernest Becker, em sua obra “A negacdo da morte”, ressalta que aquilo
que o ser humano mais admira em um herdéi € o seu maior temor, ou seja, o enfrentamento da
morte. Para Becker (1973, p. 25) “de todas as coisas que movem o homem, uma das
principais € o seu terror da morte”. Desse modo, o ser humano estaria envolto de uma grande
nuvem paradoxal. Isso porque o homem ¢ um corpo que se dissolve versus um intelecto
altamente elevado capaz de pensar na possibilidade de viver eternamente.

O autor explicita que como o homem nao consegue imortalizar-se através do corpo, o
faz por meio de aspectos culturais — a producdo de igrejas, grandes carreiras académicas e
politicas, etc. Nada mais sdo do que tentativas do homem de se manter vivo. Assim, torna-se
importante pensar em como o “morrer”’, que antes era tdo exaltado na Segunda Geragdo
Romantica da literatura — o escapismo através da morte € 0 morrer por amor — passou a ser tao
rechagado na sociedade contemporanea (BECKER, 1973).

Aries (2012) explica que ao longo do periodo medieval a morte era domada e as
pessoas passam a ter uma postura religiosa. Assim, no século XII, as pessoas compreendiam a

morte de maneira natural a tal ponto que chegavam a pressentir quando esse momento estava
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proximo. Desse modo, as civilizagdes cristds faziam rituais a fim de se despedirem do
“moribundo” que estava prestes a morrer, sendo estas celebragdes simples sem carater
dramatico. Os enterros aconteciam fora das cidades, sem distin¢ao de classe, e assim, 0 morto
dormiria até esperar o juizo final que a igreja pressupde, sem distingdo de cristdos e pagao
(ARIES, 2012).

A partir do século XIII, as pessoas comegam a ter percepcdes diferentes sobre a morte
e sua individualidade e h4a uma tentativa de racionalizar-se e deixar ordens gravadas para nao
cairem no esquecimento. Nesse momento, passa-se a distinguir cristdos e pagdos no pos
morte, ou seja, os cristdos passam a ser tratados como verdadeiros santos e enterrados no
mesmo espaco que as santidades do catolicismo. J4 os pagdos e os pobres continuavam a
margem, sendo despejados, depois de mortos, em outras cidades. Para Ari¢s (2012), ¢ nesse
contexto que as pessoas passam a conviver tdo bem com a morte que chegam ao ponto de se
divertirem e fazerem negociacdes na parte externa da igreja — espaco denominado de
cemitério.

Sabe-se que nesse periodo, a morte era encarada de maneira corriqueira, visto que, nao

havia boas condigdes de vida e as epidemias eram incessantes. Como afirma Ari¢s (2012)

A familiaridade com a morte era uma forma de aceitagdo da ordem da
natureza, aceitagdo a0 mesmo tempo ingénua na vida quotidiana e sabia nas
especulacdes astroldgicas. Com a morte, o homem se sujeitava a uma das
grandes leis da espécie e ndo cogitava evita-la, nem exalta-la. Simplesmente
a aceitava, apenas com a solenidade necessaria para marcar a importancia
das grandes etapas que cada vida devia sempre transpor (ARIES, 2012, p.
49-50).

A partir dos séculos XIX e XX, a sociedade comega a fazer uma associagdo entre o
sexo ¢ a morte. Essa associacdo estd ligada ao romantismo da época, outrora mencionado,
sugerindo que a morte se apossa do ser humano e o toca a tal ponto que o transporta para
outra dimensdo. E nesse contexto que as familias tendem a se tornarem mais proximas e as
relacdes passam a ser baseadas nos sentimentos e na afei¢do. Dessa forma, a sociedade passa
a temer a morte, atribuindo a ela o medo e o fracasso. Assim, ndo via mais a morte como
pertencente ao ciclo vital do ser humano e sim como uma espécie de maldigdo, e por isso, as
pessoas passam a ter mais dificuldade de aceitd-la — ndo mais a sua, a do outro.

Em meio aos avangos tecnoldgicos atuais, a morte se tornou algo controlavel e
maleédvel, mas a que preco? Ao preco de morrerem na solidao fria de um quarto de hospital
sem o afeto necessario? De encontro a essa perspectiva, percebe-se o porqué a medicina e as

ciéncias naturais desde entdo, se preocupam tdo incessantemente, em dominar, minimizar,
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amenizar e protelar o maximo possivel o fato inegavel da finitude e do morrer. Ora, a vida é
finita. E se em seu nascimento o ser precisa de cuidados, ao morrer também o precisa, dai o
cerne dos cuidados paliativos (FROSSARD; MILLER, 2019).

Desta feita, a historia dos Cuidados Paliativos confunde-se muito com a ideia de
hospice, este termo ndo tem uma tradug¢do clara, mas eram hospedarias que recebiam
viajantes. O primeiro hospice ¢ datado do século V, no Porto de Roma, onde Sao Jeronimo — e
sua discipula Fabiola — cuidavam dos viajantes vindos da Africa, Asia e paises do leste.
Faz-se necessario entdo explicitar o quadro a seguir, elaborado pela Sociedad Espafiola de

Cuidados Paliativos, e que remonta aos primeiros locais que estabeleceram cuidados no fim

de vida.
Quadro 1 — Historia dos Cuidados Paliativos
SIGLO ANO LUGAR TIPO DE CENTRO PERSONA
v 400 Ostia Hospicio em el puerto de | Fabiola, dlsAm.pula de San
Roma Jer6nimo
XII - Europa Hospicios Y hospederias Caballeros Hospitalarios
medievales
. L. San Vicente de Paul y las
XVII 1625 Francia Lazaretos y hospicios Hijas de La Caridad
Jean Granier y La
XIX 1842 Lyon Hospices o Calvaries Asociacion de Mujeres del
Calvario
XIX - Prustia Fundacion Kaiserwerth Pastor Flinder
Madre Mary Aiken Heads
XIX 1879 Dublin Our Lady’s Hospice y las hermanas Irlandesas
de La Caridad
The hostel of god (Trinity
XIX 1872 Londres Hospice), St. Luke’s Fundaciones Protestantes
Home y otrasProtestant
Homes
, . Hermanas Irlandesas de
XX 1909 Londres St. Joseph's Hospice La Caridad
XX 1987 Londres St. Christopher's Hospice Cicely Saunders
Unidad de Cuidados
XX 1975 Montreal Paliativos del Royal Balfour Mount
Victoria Hospital

Fonte: SECPAL — Historia de los Cuidados Paliativos (199-7)
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Estes chamados hospices se difundiram para entidades catdlicas e protestantes por toda
a Europa. De acordo com o quadro, em meados do século XVII, essas entidades passaram a
ter aparéncia e configuracao do que seria um hospital, ali recebiam e cuidavam de 6rfaos e
doentes pauperizados. Na primeira metade do século XIX, na Fran¢a, Madame Jean Garnier
funda o que viria a ser o primeiro hospice voltado somente a oferecer cuidados as pessoas que
estavam — em sua maioria — na fase final de doengas como o cancer (SBGG, 2015).

Até a primeira metade do século XX, os cuidados em fim de vida vinham sendo feitos
no sistema de caridade ora mencionado das igrejas catolicas e protestantes. Somente no final
do século, vé-se um hospital, de fato, voltado para o cuidado integral dos pacientes que
estavam em fim de vida, perpassando desde a dor fisica como a dor psicologica (SBGG,
2015).

Nessa perspectiva, o hospital passa a ser onde as pessoas terdo seus ultimos momentos,
e ainda assim sdo tidas como incertas, provocando uma ilusdo de prolongamento da vida, ou
seja, apresenta-se ao individuo e aos seus familiares a negacdo de uma morte inegavel.
Portanto, a familia passa a atribuir os cuidados do familiar doente a figura de um médico que
jamais podera trazer o conforto que a familia poderia proporcionar. Nessa visdao, Sodré (2005)
explicita que,

No século XX, o hospital agregava a familia, o doente e a equipe. A
primeira, sem nenhum conhecimento do que haveria de ser feito pelo seu
ente. O segundo, sem as vestes proprias, nu, com um roupdo verde
padronizado, o corpo entregue a equipe médica e de enfermagem. A equipe,
detentora da autoridade cientifica, é responsavel pela continuidade da vida e
também pelo fracasso profissional se o doente chegar a dbito. O isolamento,
a exclusdo do individuo do processo decisério sobre sua condicdo de
adoecimento, luz fria, auséncia de familiares, quarto sem janelas e uma
infinidade de aparelhos conectados ao seu corpo em uma sala fria, devido o
ar condicionado compdem a cena do ser humano que esta "em processo" de
morte (SODRE, 2005, p. 139).

O termo pallium origina-se do latim, e significa cobrir, amparar, proteger. Dai a alusdo
aos peregrinos citados anteriormente, que eram acolhidos nos primeiros hospices. Apesar de
considerar toda a historicidade destes e de como foram tidos ao longo dos tempos, ¢
indubitavel que a grande pioneira da ideia de cuidado paliativo foi Cicely Saunders®. Assim,

de acordo com Franga (2011),

3 Nascida em 22 de junho de 1918, na Inglaterra, Cicely Mary Strode Saunders graduou-se primeiro em
enfermagem, posteriormente como assistente social, e, por tltimo, como médica. Ao longo de sua vida publicou
estudos que até os dias de hoje servem de guia para os paliativistas do mundo todo. Em 2005, Saunders faleceu
no hospital que ela mesmo fundara, o St. Christopher 's. Refutando a frase “ndo ha mais nada a fazer”, Saunders
sempre enfatizava “ainda ha muito a fazer” (ANCP, 2014).
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O trabalho de Cicely Saunders, ao longo de sua trajetéria, pode firmar os
principios basicos do moderno cuidado hospice, desenvolvendo uma
sistematizacdo da assisténcia com uma equipe multidisciplinar que
contemplava o controle da dor e a atencdo as necessidades emocionais,
sociais e espirituais dos pacientes com doengas avancadas. Logo, com a sua
visdo futurista do cuidado, Saunders incorporou a sua formagao
multidisciplinar a base cientifica de suas agdes, de maneira a se sensibilizar
com o sofrimento do préximo, e congregou o conhecimento ¢ a abordagem
interdisciplinar, com o objetivo de promover o cuidado holistico, envolto em
um ambiente aprazivel e acolhedor (FRANCA, 2011, p. 37).

Cicely Saunders foi enfermeira, assistente social e médica e, com o tempo ¢ a adigao
destes conhecimentos, ela fundou o St. Christopher Hospice em 1967, no Reino Unido. Este
hospital foi criado como o primeiro local que prestava assisténcia integral ao individuo — do
alivio da dor, a atengdo psicoldgica e espiritual, considerado a principal referéncia em
cuidados paliativos até os dias atuais (MENEZES, 2004).

Os Cuidados Paliativos objetivam promover uma assisténcia integral ao paciente no
alivio da dor total. Segundo Saunders, a dor perpassa quatro dimensdes. A fisica advém do
sofrimento do corpo com o avango da doenga*; a psiquica abarca desde mudangas de humor
ao medo da morte; a social diz respeito ao isolamento que a doenga impde tanto ao paciente,
quanto a familiares; a espiritual tida como perda do sentido da vida. Dessa maneira, o termo
paliativo pressupde o controle desse conjunto do sofrimento com o objetivo de aumentar a
qualidade de vida (HENNEMANN-KRAUSE, 2012).

Nos Estados Unidos da América, esse movimento foi difundido pela psiquiatra
Elizabeth Kubler-Ross. Em sua obra Sobre a morte e o morrer (1996), a autora descreve
minuciosamente acerca dos cinco estadgios pelos quais as pessoas que tém alguma doenga que
ameace a continuidade da vida, sdo eles: negacdo, raiva, barganha, depressdo e aceitagdo
(KUBLER-ROSS, 1996).

A negacio seria uma espécie de defesa, haja vista a possibilidade de morte, nesse
entremeio, paciente/familia passam a negar a ameaga da finitude. No estdgio da raiva, o
paciente ja entendeu o diagndstico, mas se enfurece por ter que passar por aquela situagdo e
acaba buscando culpados pelo seu estado. Na fase da barganha, destacam-se as suplicas
religiosas, em que o paciente passa a fazer promessas e oragdes, na tentativa de negociar sua
morte. Na fase da depressao, ha uma maior aceitagdo, o paciente admite que “nao ha mais o

que se fazer”. E no Ultimo estagio, na aceita¢fio em si, o paciente ndo se v€ mais angustiado e

* No ambito oncoldgico — que é o foco do texto — esse avango é denominado de metéstase, ou seja, quando o
cancer se dissemina para o restante do organismo sem perspectiva de remissao da doenca.
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visa somente “se preparar para morrer". Essa prepara¢do aqui referida ¢ explicitada por
Menezes e Barbosa (2013)

[...] para alcancar uma “boa morte” o doente deve atingir a fase de aceitacao.
Para terminar “bem” a vida é preciso resolver questdes em aberto,
“aproveitando a oportunidade de aprimoramento de si” ou de
“aperfeicoamento pessoal”. O enfermo deve tomar decisdes referentes as
circunstancias associadas ao seu falecimento, como o destino de seu corpo ¢
os rituais. (MENEZES; BARBOSA, 2013, p. 2656)

Os cuidados supracitados fazem parte de um campo interdisciplinar de cuidados totais
e integrais, visando o conforto do paciente e de seus familiares, € ndo um cuidado curativo.
Assim, retomando o que ja fora dito, os cuidados paliativos t€ém como sustentaculo o suporte
psicossocial e espiritual desde o diagnostico de uma doenga sem possibilidade de cura ao luto
dos familiares (MENEZES; BARBOSA, 2013).

Em 1990, a OMS define Cuidado Paliativo como “[...] o cuidado ativo e total para
pacientes cuja doenca nao responde de modo positivo ao tratamento de cura” (OMS, 1990).
Com o passar do tempo, em 2002, a OMS apresenta uma defini¢do mais contundente de que
“Cuidados Paliativos” visa ndo somente a qualidade de vida, mas o alivio do sofrimento, e,
assim, o tratamento da dor e de problemas fisicos, psicossociais e espirituais, sendo, dessa
maneira,

[...] uma abordagem que promove a qualidade de vida de pacientes e seus
familiares, com doencas ameagadoras da continuidade da vida, através da
prevencdo e alivio do sofrimento. Requer a identificacdo diagnoéstica
precoce, avaliacdo e tratamento da dor e outros problemas de natureza fisica,
psicossocial e espiritual (OMS, 2007).

Nesse sentido, entende-se que qualidade de vida do paciente e de seus familiares, ¢
prestar assisténcia humana e sensivel as pessoas que estdo nas ultimas fases de uma doenca
sem perspectiva de cura, por isso esse cuidado foca numa maxima qualidade de vida e ndo na
duracdo desta. Assim, a filosofia paliativa oferece diversas abordagens a fim de buscar a
prevencgao e o alivio do sofrimento.

O controle da dor e dos sintomas ¢ de suma importancia, por isso ¢ importante buscar
uma abordagem o mais confortavel possivel para aquela pessoa, no entanto € necessario que
fique atento na tomada de decisdes junto com os familiares. Para isso, ¢ preciso que haja um
envolvimento e planejamento da equipe profissional que visem a resolutividade de problemas
fisicos, emocionais, sociais e espirituais que possam acontecer. Nesse sentido, a morte e o

medo de morrer sdo enfrentados com dignidade.
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O inicio de um modelo de Cuidados Paliativos no Brasil data da década de 1980, no

periodo final da ditadura militar’, conforme quadro,

Quadro 2- Principais Marcos historicos dos Cuidados Paliativos no Brasil

ANO LOCAL

1983 Primeira unidade de Cuidados Paliativos no Rio Grande do Sul.

1986 Criada uma unidade de Cuidados Paliativos em Sao Paulo

1989 Criada uma unidade de Cuidados Paliativos em Santa Catarina

1997 Fundada a Associacgao Brasileira de Cuidados Paliativos (ABCP)

1998 Inaugurado pelo INCA o Hospi‘tal unidadfe I‘V, exclusivamente dedicado aos
Cuidados Paliativos

2005 Fundag¢ao da Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP)

Fonte: Dados da pesquisa (2022), coletados em Figueiredo (2011)

O pioneirismo dos cuidados paliativos em se tratando de Brasil foi em Porto Alegre —
RS e vem também de uma mulher, Mirian Martelete, anestesiologista que fundou em 1979 o
Servico de Dor no Hospital de Clinicas e, como visto no quadro acima, em 1983 também
fundou o Servi¢o de Cuidados Paliativos. Em 1986 a cidade de Sao Paulo também criou uma
unidade de Cuidados Paliativos, e posteriormente, em Santa Catarina, data-se mais uma
unidade destes cuidados (FIGUEIREDO, 2011).

A Associagao Brasileira de Cuidados Paliativos (ABCP) ¢ um dos marcos histéricos
dessa filosofia no pais, esta € uma associagdo profissional sem fins lucrativos que se dedica a
promocao dos cuidados paliativos no Brasil por meio da formagdo de profissionais de saude,
assisténcia e desenvolvimento de pesquisas cientificas relacionadas. Outro grande marco
nesse sentido foi a fundacdo, em 2005, da Academia Nacional de Cuidados Paliativos
(ANCP), hoje ela ¢ a principal entidade de representacdo multiprofissional dos cuidados
paliativos no Brasil (FIGUEIREDO, 2011).

A portaria GM/MS, niimero 19, de janeiro de 2002 abriu novos caminhos para o
pensamento paliativo no Brasil, ao passo que institui o Programa Nacional de Assisténcia a
Dor e Cuidados Paliativos. Ainda assim, esta foi revogada em 2006 pois ndo conseguiu ser

eficaz nem eficiente no sentido de ofertar estes cuidados nos servigos publicos do pais.

> Como abordado no capitulo anterior, dadas as mudangas estruturais da época, a saude encontrava-se numa
vulnerabilidade crescente.
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Posteriormente, a Portaria n° 1319, 23 de julho de 2002 cria, no &mbito do Sistema Unico de
Satde, os Centros de Referéncia em Tratamento da Dor Cronica (BRASIL, 2002).

Hoje, os cuidados paliativos ndo estdo mais relacionados somente aos cuidados em
fase final da vida, devem ocorrer concomitantemente com os cuidados curativos ¢
modificadores da doenca. Desse modo, deve ser ofertado desde a atencdo bésica a urgéncia e
emergéncia. Assim, uma melhor assisténcia em cuidados paliativos melhora a qualidade de
vida da pessoa que esta doente e reduz potencialmente o impacto da morte nos familiares que
passam pela fase do luto (REIGADA et al., 2014).

Portanto, fica perceptivel que os cuidados paliativos sdo de extrema relevancia, pois
onde ha limitagdo aos cuidados médicos, o usudrio precisa ser cuidado em todas as suas
dimensdes, sendo estas: social, psicoldgica e espiritual. De acordo com a Carta dos Direitos
do Paciente Terminal,

Tenho o direito de ser tratado como pessoa até que eu
morra. Tenho o direito de ser cuidado por pessoas
sensiveis, humanas e competentes que procurarao
compreender e responder as minhas necessidades e me
ajudarao a enfrentar a morte e garantir a minha
privacidade. Tenho o direito de ser aliviado na dor e
no desconforto. Tenho o direito, ao aceitar minha
morte, de receber ajuda de meus familiares e de que
estes também sejam ajudados. Tenho o direito de nao
morrer sozinho. Tenho o direito de receber cuidados
médicos e de enfermagem mesmo que os objetivos de
cura mudem para objetivos de conforto. Tenho o
direito de discutir e aprofundar minha religido e/ou
experiéncias religiosas, seja qual for o seu
significado para os demais. Tenho o direito de morrer
em paz e com dignidade. Tenho o direito de expressar
a minha maneira, sentimentos e emocdes frente a
minha morte. Tenho o direito de participar das
decisbes referentes aos meus cuidados e tratamentos.
Tenho o direito de ter esperanca, ndao importa quais
mudancas possam acontecer. Tenho o direito de ser
cuidado por pessoas que mantém o sentido da
esperancga, mesmo que ocorram mudancas
(BARCHIFONTAINE:; PESSINI, 1989, p. 198—-199).

Segundo o Manual de Cuidados Paliativos da Agéncia Nacional de Cuidados
Paliativos (CARVALHO; PARSONS, 2012), esse cuidado pauta a assisténcia na solidariedade
do profissional de saude com o paciente. Dessa maneira, ndo existem regras € sim principios

que norteiam o atendimento multiprofissional. Conforme Matsumoto (2012), sao eles:
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e Iniciar o mais precocemente possivel o acompanhamento em cuidados paliativos junto a
tratamentos modificadores da doenga. Incluir toda a investigagdo necessaria para
compreender qual o melhor tratamento e manejo dos sintomas apresentados;

e Reafirmar a vida e sua importancia;

e Compreender a morte como processo natural sem antecipar nem posterga-la;

e Promover avaliagdo, reavaliacao e alivio impecavel da dor e de outros sintomas geradores
de desconforto;

e Perceber o individuo em toda sua completude, incluindo aspectos psicossociais e
espirituais no seu cuidado. Para isso ¢ imprescindivel uma equipe multidisciplinar;

e Oferecer o melhor suporte ao paciente focando na melhora da qualidade de vida,
influenciando positivamente no curso da doenga quando houver possibilidade e
auxiliando-o a viver tdo ativamente quanto possivel até a sua morte;

e Compreender os familiares e entes queridos como parte importante do processo,
oferecendo-lhes suporte e amparo durante o adoecimento do paciente e também no
processo de luto apods o obito do paciente (MATSUMOTO, 2012).

De acordo com esses principios, os cuidados devem ser iniciados desde o diagndstico
de uma doenga que ameace a continuidade da vida. Desse modo, ndo deve-se privar as
pessoas de receberem os recursos terapéuticos que a medicina oferece, mas alid-los aos
paliativos levando-se em consideragdo os beneficios de cada um adaptado a cada momento da
doenca. Ainda de acordo com Matsumoto (2012, p. 29) deve-se entender o paciente como
“[...] um ser biografico mais que um ser simplesmente bioldgico [...]” e compreendé-lo em
todas as suas dimensdes. Sendo assim, este deve ser respeitado e além do controle da dor e
dos sintomas, deve manter a convivéncia com seus familiares, resgatando pendéncias e
desejos de outrora.

E valido deixar claro que apesar de ter que considerar o paciente sempre como o
sujeito principal da questdo e respeitar a sua autonomia, ¢ importante incluir os familiares no
processo do cuidado para além da doenga e estendé-lo para o processo do luto por toda a
equipe interprofissional para além do psicologo — isso porque, quando algum familiar
encontra-se com alguma doenca que ameaga a continuidade da vida, todo o nucleo familiar e
social deste também adoece e sofre em conjunto.

Nao se pode esquecer que o bem-estar que se busca refletir esta diretamente ligada aos
aspectos sociais latentes de falta de acesso aos servigos basicos e medicamentos que também
sdo motivos de sofrimento. Assim, faz-se necessario aplicar o conceito de dor total trazido

por Cicely Saunders, j4 mencionada, e considerar a abordagem de medidas tanto
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farmacoldgicas quanto ndo farmacolégicas — considerando aspectos espirituais e
psicossociais. Nesse contexto, o objetivo dos cuidados paliativos torna-se resgatar a morte
como um processo natural da vida do ser humano (HENNEMANN-KRAUSE, 2012).

Cabe lembrar que, no Brasil esse tipo de atendimento paliativo ainda € incipiente, pois
ainda esta em fase de constru¢do. O cadastramento de centros de atendimento em oncologia
Centro de Alta Complexidade em Oncologia (CACON) contendo cuidados paliativos como
necessarios foram exigéncias da Portaria n° 3.535, de 2 de setembro de 1998° (BRASIL,
1998).

Como explicitado, o cuidado paliativo no Brasil caminha a passos lentos e precisa de
programas especializados nestes cuidados no sistema de saude publica, que, somente em 2011
foi reconhecido como uma area de atuagdo médica. Embora o cuidado paliativo tenha mais
énfase na area oncoldgica, ¢ preciso lembrar que estes abrangem todas as doencas cronicas,
avancadas e degenerativas. Entre estas encontra-se também a AIDS desde os seus primeiros
casos, iSso porque, esta nunca teve tratamento curativo e eficaz. Assim, a acdo paliativa esta
imbricada desde os primordios da Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (FERRAGUT,
2020).

Aqui, vale salientar que ndo se pode transferir essa luta/cuidado pela vida para uma
obstinagdo do viver buscando fazer tudo que ndo fizera outrora. De acordo com Silva “A
humanidade deveré perceber que tudo s6 tem sentido se existir qualidade de vida. Que a vida
s6 comeca quando existe qualidade para ser vivida” (2018, p.234). Assim, a terminalidade da
vida exige garantir o conforto necessario, ja que a cura ndo ¢ mais viavel, deixando de lado o
egoismo de imortalizar-se que, inevitavelmente, aflige o individuo na sua finitude. Portanto,
cabe lembrar que o cuidado paliativo ndo busca acelerar a morte, nem prolongar a vida, mas
oferecer conforto, quando nao ha a possibilidade curativa (BRASIL, 2020).

Os manifestos imbricados sob os cuidados paliativos buscam pensar o individuo em
seu direito social de morrer com dignidade. Dessa forma, esses principios citados estabelecem
uma abordagem multidisciplinar junto as pessoas que estdo com uma doenga fatal e seus
familiares. O Brasil ainda ndo possui uma Politica Nacional de Cuidados Paliativos — aqui
estdo inseridos os grandes desafios de se pensar nessa filosofia do cuidado. Ora, grande parte
das pessoas que tém alguma doenca cronica em estagio avancado recorre a rede publica de

saude. Esta que configura o Sistema Unico de Saude, dai o dubio sentido das reivindicagdes

6 Estabelece a  multidisciplinaridade =~ como  um  trabalho  integral. = Disponivel  em:

http://vsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/1998/prt3535 02 _09_1998 revog.html. Acesso em: 15 maio 2021.


http://vsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/1998/prt3535_02_09_1998_revog.html
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dos defensores do Cuidado Paliativo, o Brasil tem um dos maiores sistemas de saude do

mundo, mas sequer prevé esse cuidado em forma de politica nacional (FROSSARD, 2016).

2.2 0S CUIDADOS PALIATIVOS E ATENCAO ONCOLOGICA EM CRIANCAS

De acordo com Silva e Sudigursky (2008, p. 506), “[...] precisamos cuidar e ser
cuidados durante o nosso ciclo vital; mas no final desse ciclo, surge a necessidade de um
cuidar peculiar impregnado da valorizagdo do ser”. Para as autoras esta ¢ a esséncia do
cuidado paliativo.

Sabe-se que a neoplasia ou cancer ndo ¢ algo novo na sociedade, trata-se de uma das
doencas mais antigas do mundo. A palavra cancer ¢ originada do grego karkinos, este € o
nome dado ao crescimento descontrolado e desordenado de células malignas, que se
multiplicam e que ao entrarem no sistema linfatico e/ou na circulagdo sanguinea, espalham-se
causando a metastase. A incidéncia desta, assim como de outras doeng¢as cronicas, vem
aumentando rapidamente desde o final do século XX (BRASIL, 2019).

De acordo com o Instituto Nacional de Cancer (INCA), somente no ano de 2020 foram
mais de 600 mil novos casos de neoplasias entre as/os brasileiras/os, e, dentre estes, as
mulheres estdo em maior numero. Nesse entrave, torna-se indispensavel discutir como se da o

tratamento paliativo desta doenga. Para Carvalho (2008),

O “estar com cancer” pode trazer uma série de implicagdes em niveis: fisico,
emocional, afetivo, profissional e financeiro para o sujeito enfermo [...] O
paciente e sua familia sofrem um grande impacto em suas vidas, ndo raro,
dando lugar a sentimentos e¢ a condi¢des objetivas de desamparo. [...] Se o
processo de adoecimento tem uma série de determinantes sociais
relacionados as condigdes de vida, o enfrentamento a doenga tem relacao
direta com os contextos socioecondmico e cultural em que vivem os
pacientes e seus familiares. Estamos diante de desigualdades sociais que ndo
sdo naturais, iniquidades que produzem impacto na condi¢do de satde das
pessoas e que vao dificultar o lidar com uma doenga grave como o cancer
(CARVALHO, 2008, p. 100).

Na Roma Antiga, o filésofo e médico Galeno afirmou que a dor tinha um papel de
proteger os seres humanos. Segundo ele, a dor funcionava como uma espécie de sinal de
alerta de que havia alguma desarmonia nos 6rgaos do individuo. Aproximadamente 80% das
pessoas acometidas pelo cancer em estagio avangado, apresentam dor de moderada a intensa.
Em consoante com a Lei 12.732/2012 — popularmente chamada de “Lei dos 60 dias” —hd um
embasamento legal sobre o cuidado da dor oncologica e dispde sobre os primeiros

procedimentos para cuidar do paciente com neoplasia maligna comprovada, estabelecendo o
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prazo maximo de 60 dias para o inicio do primeiro tratamento contra o cancer (BRASIL,
2012).

A Portaria n° 874 de 16 de maio de 2013 ¢ um marco na Saude Publica j& que institui a
Politica Nacional para a Preven¢do e Controle do Cancer na Rede de Atenc¢do a Saude das
Pessoas com Doencas Cronicas no ambito do SUS, esta que substituiu a Politica Nacional de

Atencdo Oncologica que fora revogada. De acordo com as disposi¢des gerais desta portaria:

Art. 2° A Politica Nacional para a Prevencao e Controle do Cancer tem como
objetivo a reducdo da mortalidade e da incapacidade causadas por esta
doenca e ainda a possibilidade de diminuir a incidéncia de alguns tipos de
cancer, bem como contribuir para a melhoria da qualidade de vida dos
usudrios com cancer, por meio de agdes de promocgdo, prevengado, deteccdo
precoce, tratamento oportuno e cuidados paliativos (BRASIL, 2013).

Esta nova portaria visa estabelecer diretrizes nacionais para prevengao ¢ o controle do
cancer de modo que haja a atencdo integral nos trés niveis de aten¢do do SUS, tanto na
Atencdo Basica, quanto na Média e Alta Complexidade, isso porque, se idealizou que estas
trés esferas estando agindo concomitante dariam maior eficicia e efetividade no que tange a
melhoria da qualidade de vida dos usuarios com cancer. Assim, as principais perspectivas sao
de ampliar a cobertura de atendimento dos usudrios, ¢ como fora dito, dar maior assisténcia,
de forma integral aos pacientes que t€ém alguma neoplasia maligna.

Ainda nesta portaria, determina-se o cuidado paliativo como aten¢do integral, assim
como a prevencao, o diagnostico e o tratamento do cancer. Pode-se concluir, que o crescente
diagndstico de cancer’ e o envelhecimento da populagdo brasileira, podem gerar mais pessoas
que precisem de acgdes paliativistas.

A vida humana ¢ uma de alternancia de fases e a morte faz parte dessas fases. As
relagdes humanas e sociais mudam frequentemente com o desenvolvimento da sociedade, por
isso alteram-se as concepgdes de infancia até mesmo a velhice. Dessa forma, ndo foi sempre
que a sociedade considerou as criangas como sujeitos de direitos. Em consoante com Ariés
(2012), o entendimento de infancia dava-se somente na parte mais nobre da sociedade, e,
desse modo, as criangas pobres ficavam a margem, dependendo de sua propria sorte®.

Segundo Ari¢s (2012), na Idade Média, as criangas eram consideradas mini adultos, e

muitas vezes eram tratadas como bichinhos de estimagdo, o que o autor citado anteriormente

" De acordo com o Instituto Nacional do Cancer (INCA), estima-se que o Brasil deve registrar 625 mil novos
casos até o final de 2022.

8 Isso € perceptivel até os dias de hoje, embora se tenham leis especificas para as criangas e adolescentes, a
infincia em situagdo de pobreza ainda ¢ uma problematica latente.
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intitula como “paparica¢do”. Dessa maneira, a infancia ¢ considerada uma construcdo
historica.

Em qualquer época e local sempre estiveram presentes criangas orfas e abandonadas.
No Brasil colonial os jesuitas incumbiam normas e costumes cristdos nas criangas indias
visando tird-las do paganismo. A posteriori, as criancas viraram mao de obra escrava e
passaram a ficar sob a exploragdo dos senhores de engenho. A partir de 1521, as Camaras
Municipais passaram a cuidar das criancas abandonadas juntamente com a Santa Casa de
Misericordia.

Foi na Santa Casa que se implantou o sistema da Roda dos Expostos no pais,
localizado na Bahia. De acordo com Rizzini e Pilotti (2011, p. 19) tratava-se de “[...] um
cilindro giratorio na parede que permitia que a crianga fosse colocada da rua para dentro do
estabelecimento, sem que se pudesse identificar qualquer pessoa”. Dessa forma, buscava-se
preservar as honras das familias e esconder os progenitores da crianca.

Até a criagdo do Servico de Assisténcia a Menores (SAM), ndo existia no pais nenhum
orgao nacional responsavel pela assisténcia as criangas. A partir de 1964, essa assisténcia
ficou na esfera do governo militar com a criacdo da Fundacdo Nacional do Bem-Estar do
Menor (FUNABEM) e a Politica Nacional do Bem-Estar do Menor (PNBEM). Sobre estas,
Rizzini e Pilotti (2011) afirmam que,

Sua missdo era velar para que a massa crescente de “menores abandonados”
ndo viesse a transformar-se em presa facil do comunismo e das drogas,
associados no empreendimento da desmoralizagdo e submissdo nacional. A
politica adotada, neste sentido, privilegiou, a exemplo do que aconteceu em
quase todos os setores, o controle autoritario e centralizado, tanto na
formulagdo, quanto na implementagdo da assisténcia a infincia, leia-se
menores enquanto problema social (RIZZINI; PILOTTI, 2011, p. 26-27).

No Brasil, somente com a criagdo do Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) em
1990 e do Conselho Nacional dos Direitos da Crianga e do Adolescente (CONANDA) em
1995, propiciou-se um reconhecimento da saude como um direito da crianga e do adolescente.
Segue abaixo um quadro com os principais marcos da atencdo (ou falta dela) as criangas e aos

adolescentes no pais:
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Quadro 3— Trajetdria do tratamento as criangas e aos adolescentes no Brasil

ANO MARCO HISTORICO

1726 Criancas sdo abandonadas para caridade nas "Rodas dos Expostos".

1890 Foi criado o Codigo Crimingl da Republica determinando a penalizagao de
criangas de 9 e 14 anos.

1927 Foi criado o Primeiro Cédigo de Menores.

1941 Foi criado o Servigo de Assisténcia a Menores — SAM.

1964 Militares criam FUNABEM e FEBEM.

1979 Foi criado o Segundo Cédigo de Menores.

1990 Foi criado o Estatuto da Crianca e do Adolescente — ECA.

1995 Foi criado o Conselho Nacional dos Direitos da Crian¢a e do Adolescente —

CONANDA.

Fonte: Dados da pesquisa (2021), coletados em Pedrosa (2015)

A partir da década de 1980 se comecou a ter nogdo das irregularidades do “cuidado”
com a infincia e adolescéncia. A partir disso, a Constituicao Federal de 1988 assegura em seu
artigo 227 os direitos da crianga ¢ do adolescente como prioridade e dever da familia, da
sociedade e do Estado, visando a protecdo da infincia de qualquer abuso. Desse artigo
constituinte originou-se o Estatuto da Crianga e do Adolescente (ECA) que reuniu as
reivindicagdes em prol da defesa dos direitos da crianca e do adolescente’.

Como dito, o ECA ¢ o principal instrumento normativo do pais que assegura os

direitos das criancas e dos adolescentes de forma integral. De acordo com o Art. 3° do ECA,

A crianga e o adolescente gozam de todos os direitos fundamentais inerentes
a pessoa humana, sem prejuizo da protegdo integral de que trata esta Lei,
assegurando-se-lhes, por lei ou por outros meios, todas as oportunidades e
facilidades, a fim de lhes facultar o desenvolvimento fisico, mental, moral,
espiritual e social, em condi¢cdes de liberdade e de dignidade (BRASIL,
1990).

Desse modo, toda crianga tem o direito de conviver em familia — seja ela natural ou
afetiva, o direito de ser livre e tratada com dignidade sem qualquer forma de violéncia, o

direito de aprender, ler, brincar e o direito a vida e a satde juntamente com o atendimento

° Vale lembrar que tanto os direitos assegurados as criangas e aos adolescentes na Constitui¢do e, posteriormente
no Estatuto da Crianga e do Adolescente sdo tidos por forte influéncia internacional das Convengdes sobre os
Direitos da Crianga organizadas pela Organizag¢@o das Nac¢des Unidas.
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médico adequado em cada fase da vida. Nesse sentido, ¢ de suma importancia a atengao
adequada também as criangas e os adolescentes que sao diagnosticados com alguma doenga e,
sobretudo quando esta ameaca a continuidade da vida. A partir disso, a crianca tem o direito
de receber um atendimento que vise o alivio do sofrimento.

O principal objetivo do pensamento paliativo ¢ promover a qualidade de vida dos
pacientes/familiares e o alivio do sofrimento. Para isso, faz-se necessario uma equipe
interdisciplinar de médicos, enfermeiros, assistentes sociais, psicologos, terapeutas
ocupacionais, fonoaudiologos, fisioterapeutas, nutricionistas, religiosos'®, entre outros,
atuando de forma integrada (CRUZ ef al., 2021).Vale lembrar que ¢ preciso deixar de lado a
hierarquizagdo do modelo hospitalocéntrico do cuidado — que coloca o médico como figura
central do processo — e visar um conjunto de agdes estratégicas em prol da qualidade
vida/alivio da dor ora mencionada.

A equipe interdisciplinar de Cuidados Paliativos precisa desconstruir a ideia de que se
um paciente iniciar estes cuidados é preparar-se para morrer, ja que estes perpassam todo o
processo de enfrentamento de uma doenca ameagadora de vida. Em consonancia com a Carta
da Equipe Multidisciplinar em Oncologia Pediétrica aos pais ou responsaveis pelas criangas e

adolescentes com cancer, disponivel na pagina do INCA:

Cabe aos profissionais de saude acolhé-los, esclarecendo o que for possivel
para que o nervosismo dé lugar a um vinculo de tratamento em que o querer,
os desejos e os medos dos pacientes, bem como os de seus pais, possam ser
expressos. Como exemplo, se as criancas sabem ou tém noticias dos
procedimentos que vao acontecer, sejam eles dolorosos ou ndo, a travessia
do tratamento oncoldgico pode se tornar mais humanizada. E importante
oferecer a crianga e ao adolescente um vinculo por meio da atengdo que
damos as suas perguntas. Os pais podem encontrar nos profissionais da
equipe multiprofissional apoio para construir recursos e respostas com seus
filhos, bem como tratar os proprios medos e ansiedades (INCA, 2018).

Para promover um atendimento completo ao paciente e sua familia, a equipe precisa
entender que estes sdo complementares € que ¢ preciso habilidades necessarias para prestar
um suporte correto, tanto no processo de adoecimento quanto no luto. Sobretudo num cuidado
pediatrico, ja que ¢ a familia que tem a responsabilidade e tomada de decisdes sobre a crianga

e o adolescente. Nesse sentido, recorre-se a Frossard (2016)

1 A concepgdo aqui atrelada visa incluir nfo s6 aspectos religiosos, mas espirituais. Isso porque, ha uma linha
ténue entre participar de uma comunidade religiosa e ter um conjunto de crengas e valores que ndao envolvam
essas praticas.
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A chave do segredo para um trabalho que atua simultaneamente com uma
gama de profissionais de diferentes areas da saude ou afins, como € o caso
da area de Cuidados Paliativos, estd em um sistema de integragdo que
permita ndo apenas uma comunica¢do adequada, mas também o
monitoramento dos objetivos e estratégias adotados como prioridade
(FROSSARD, 2016, p. 645).

O diagnostico de uma doenga como o cancer é muito doloroso, sobretudo quando este
¢ direcionado a uma crianca. Isso porque, elas estdo ainda em fase inicial de vida e ficam sob
os cuidados de responsaveis. Nesse entrave, além dos cuidados com a satde do paciente,
tém-se as preocupacdes dos pais com problemas financeiros. Isso porque, o tratamento exige
o acompanhamento desses pacientes por um responsavel legal. Em razao da aten¢ao estar toda
concentrada para a/o filha/o doente, estes faltam com os seus outros papéis como o de
trabalhadores, assim como para o cuidado consigo mesmos diante de suas necessidades
afetivas e sociais.

As causas de tumores pedidtricos sdo quase desconhecidas, porém alguns estudos
indicam que a maioria dos tumores sdo determinados geneticamente. De acordo com o
Instituto Nacional do Cancer,

Os tumores mais frequentes na infancia e na adolescéncia sdo as leucemias
(que afetam os globulos brancos), os que atingem o sistema nervoso central e
os linfomas (sistema linfatico). Também acometem criangas ¢ adolescentes o
neuroblastoma (tumor de células do sistema nervoso periférico,
frequentemente de localizagdo abdominal), tumor de Wilms (tipo de tumor
renal), retinoblastoma (afeta a retina, fundo do olho), tumor germinativo (das
células que originam os ovarios ¢ os testiculos), osteossarcoma (tumor
0sseo) e sarcomas (tumores de partes moles) (INCA, 2021).

Nao existe nenhum beneficio social especifico para criancas em tratamento de céncer.
Em paralelo a isto, o responsavel tem que deixar o trabalho para dedicar seu tempo para o
cuidado integral, o que compromete as condigdes de se manter. O cancer representa a primeira
causa de morte entre criancas e adolescentes no pais. Somente no ano de 2020 foram mais de
oito mil casos novos de céancer infantojuvenil'. Nesse sentido, a falta de informacdo de
pacientes e familiares ¢ um dos principais inimigos na hora do tratamento, bem como a
auséncia de hospitais especializados diante da grande demanda explicitada.

A infancia e a adolescéncia sao fases da vida que preparam o ser humano. Quando se
recebe um diagnodstico de cancer ainda na infancia, pacientes e familiares ficam abalados —
emocionalmente, financeiramente e fisicamente. As criangas passam a frequentar o hospital

de maneira continua, quando ndo estdo internadas. Dessa maneira sdo afastadas de toda sua

"INSTITUTO NACIONAL DO CANCER. Estatisticas de céncer. 2021. Disponivel em:
https://www.inca.gov.br/numeros-de-cancer. Acesso em: 8 out. 2021.
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“vivéncia social”, ou seja, deixam de ir a escola, estar com os amigos e até mesmo brincar.
Com os adolescentes, a problematica ¢ ainda mais intensa, ja que ¢ uma fase da vida que o
corpo esta mudando e eles estdo se descobrindo enquanto pessoas, ou seja, ¢ um elo entre a
infancia e a idade adulta. Nesse entremeio, pensar o cuidado paliativo pediatrico, ¢ pensar
além. E aliar este com o tratamento curativo numa perspectiva de melhora, e quando nio, de
morte e luto com dignidade.

De acordo com o Instituto Nacional do Cancer, os tumores pedidtricos — embora mais
invasivos que os dos adultos — sdo os que respondem melhor ao tratamento, com altos
percentuais de cura. Quando a perspectiva curativa ja ndo ¢ possivel torna-se necessario uma
abordagem que priorize a qualidade de vida do paciente pediatrico no horizonte de uma “boa
morte”. E preciso pensar que frequentemente os diagndsticos sdo tardios por baixa instrugio
dos familiares/cuidadores € o medo de um mau prognostico, falta de acesso'? a rede publica
de tratamento, entre outros.

Em dezembro de 2014, o INCA comegou a disponibilizar o Atlas da Mortalidade por
Cancer. De acordo com o atlas, somente em 2019 mais de duas mil criancas e adolescentes
morreram devido a alguma neoplasia maligna no Brasil. Como mostra a tabela abaixo, destes,

1.423 foram meninos € 1.131 meninas.

2 Cabe ressaltar que isso se deve ao historico brasileiro de uma ma gestdo da saude publica, ja discutida no
primeiro capitulo. Isso porque, com a descentralizag@o e regionalizagdo do SUS, escancarou-se ainda mais os
recursos escassos repassados aos municipios e quase sempre mal geridos, jA que estes possuem grandes
demandas — ndo s6 em satide — mas 0s recursos sdo escassos.
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Quadro 4- Numero De mortes por idade de criangas e adolescentes brasileiras, considerando todas as

neoplasias
IDADE MORTES
0 ano 116
1 ano 114
2 anos 134
3 anos 110
4 anos 132
5 anos 125
6 anos 120
7 anos 130
8 anos 106
9 anos 98
10 anos 122
11 anos 98
12 anos 112
13 anos 122
14 anos 130
15 anos 133
16 anos 156
17 anos 142
18 anos 180
19 anos 174
TOTAL 2.554
Fonte: INCA (2019)
B Dados referentes a0 ano de 2019. Para

https://www.inca.gov.br/tipos-de-cancer/cancer-infantojuvenil.

saber

mais:


https://www.inca.gov.br/tipos-de-cancer/cancer-infantojuvenil
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As criangas e os adolescentes deveriam ser centrais no cuidado, mas ainda assim,
evita-se muito conversar com estes a respeito das suas proprias condigdes e da doenca.
Considerar somente a familia na hora do cuidado, subentendendo-se serem as criangas
incapazes de compreender a situagdo, ¢ negar a acdo paliativa, j4 que, segundo esta, a
abordagem deve ser integral da crianga ao idoso. E preciso lembrar sempre que os cuidados
paliativos ndo se confunde com a eutanasia', isso porque os cuidados paliativos estdo
envolvidos em proporcionar o conforto ao paciente sem possibilidades de cura e a sua familia

— no entanto, ndo visa prolongar a vida, nem acelerar a morte.

2.3 INSERCAO DOS ASSISTENTES SOCIAIS NA SAUDE E NOS CUIDADOS
PALIATIVOS

O entendimento do conceito de saude se faz aqui necessario para facilitar a
contextualizagdo sobre a insercdo dos assistentes sociais nas politicas de saude. Segundo a
OMS (1996), o conceito envolve o bem-estar fisico, mental e social do individuo, ¢ nao
somente auséncia de afec¢des e enfermidades'®. Por sua vez, a lei 8.080 de 19 de setembro de

1990, em seu art. 2° assegura que:

Art. 2° A saude € um direito fundamental do ser humano, devendo o Estado
prover as condigdes indispensaveis ao seu pleno exercicio. § 1° O dever do
Estado de garantir a satide consiste na formulagdo e execucdo de politicas
econdmicas e sociais que visem a reducdo de riscos de doencas e de outros
agravos e no estabelecimento de condi¢des que assegurem acesso universal e
igualitdrio as acdes e aos servicos para a sua promocgao, protecdo e
recuperacao (BRASIL, 1990).

Inspirada no Estado de bem-estar social europeu, a Constituicdo Federal de 1988,
também conhecida como Constituicao Cidada, garantiu a estruturagdo de um sistema de
protecao social universal e, sendo assim, a educagao, saude, previdéncia e assisténcia a todo
cidaddo, passaram a ser reconhecidas como direitos sociais.

Em consonante com Martinelli (2000, p. 66): "A Origem do Servi¢o Social como
profissdao tem uma marca profunda do capitalismo e do conjunto de variaveis que a ele estao
subjacentes, como alienagdo, contradi¢do, antagonismo”. A incoacdo do servico social no

Brasil estd diretamente ligada com a Igreja catdlica, ja que na década de 1920 o Estado nao

14 A palavra eutanasia ¢ decorrente da fusdo de dois vocabulos gregos, quais sejam eu= bem, belo (a), bom (a) e
thanatos= morte, ¢ embora seja reivindicada nos movimentos em torno dos cuidados paliativos na percepgao de
uma boa morte e uma morte digna, o direito a eutandsia ndo pode ser confundida com os cuidados paliativos,
sobretudo considerando a autonomia do individuo no processo de morrer (TABET; GARRAFA, 2016).

'S Aqui considero satde na perspectiva ampliada, sendo esta: direito & moradia, ao trabalho, condigdes basicas de
saneamento, proporcionando uma vida digna ao cidaddo, como posto na Constitui¢ao.
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oferecia prote¢do social aos desfavorecidos — isso porque ndo havia nenhuma politica que
assegurava direitos a estes. Assim, analisando a partir de uma perspectiva historica, as
disciplinas da 4rea de saude estiveram presentes desde as primeiras'® escolas brasileiras de
servico social, na década de 30, num horizonte de qualificar os profissionais para além da
caridade cristd (SODRE, 2010).

O Servigo Social passa a atuar mais consistentemente na area da saude a partir da
década de 1940, no qual esta situado o pds segunda guerra mundial, e que passa a considerar
um sistema de satide ampliado, como citado anteriormente — considerando nesse entremeio a

influéncia norte-americana na formacao dos profissionais. Para Bravo e Matos (2006)

Além das condicdes gerais que determinaram a ampliacao profissional nesta
conjuntura, o0 "novo" conceito de Satde, elaborado em 1948, enfocando os
aspectos biopsicossociais, determinou a requisi¢do de outros profissionais
para atuar no setor, entre eles o assistente social. Este conceito surge de
organismos internacionais, vinculado ao agravamento das condigdes de
saude da populagdo, principalmente dos paises periféricos, e teve diversos
desdobramentos. Um deles foi a é&nfase no trabalho em equipe
multidisciplinar - solucdo racionalizadora encontrada - que permitiu: suprir a
falta de profissionais com a utilizagdo de pessoal auxiliar em diversos niveis;
ampliar a abordagem em Satde, introduzindo contetdos preventivistas e
educativos; e criar programas prioritarios com segmentos da populacao, dada
a inviabilidade de universalizar a atencdo médica e social (BRAVO;
MATOS, 2006, p. 199).

No contexto da ditadura militar, o Servico Social comegou a ter mudangas na sua
pratica, mas a formagdo também comegou a passar por modificacdes. Isso porque, nesse
periodo ocorre a insercao do Servigo Social nas universidades, haja vista que até 0 momento a
formagdo era apenas nas escolas ora mencionadas, que eram diretamente ligadas aos valores
morais da época. Nesse contexto de deslocamentos, a profissdo comeca a ter contato com as
ciéncias sociais — como a sociologia e a antropologia — e, a partir dai, comeca a pensar numa
postura profissional critica (NETTO, 2005).

O Movimento de Reconceituagdo ¢ um marco na profissao, ja que ¢ nesse momento
que o Servigo Social rompe com as praticas tradicionais, com o objetivo de ter um olhar mais
critico na compreensdo da realidade social. Ainda em consoante com Netto (2005) a
renovagdo da profissdo se da por trés perspectivas — a perspectiva modernizadora, a
reatualizagdo do conservadorismo e a intengao de ruptura.

A perspectiva modernizadora ¢ afirmada nos seminarios de teorizacdo do servigo

social de Araxa (ocorrido em marco de 1967) e o semindrio de Teresopolis (ocorrido em

' Em 1936 funda-se a primeira escola de Servigo Social no Brasil, em S&o Paulo.
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janeiro de 1970), estes visavam a inser¢do dos profissionais num viés de técnicas e teorias
modernas, para assim responder as demandas do processo de reestruturacdo do Brasil. A
Reatualizagdo do Conservadorismo busca renovar as antigas praticas profissionais. Dessa
forma, esta ndo traz mudancas significativas, ja que carrega as antigas praticas conservadoras
baseadas na moral (NETTO, 2005).

A inten¢do de ruptura visa romper totalmente com as bases tradicionais ora citadas.
Dessa forma, baseia-se principalmente no Método de Belo Horizonte — elaborado por jovens
profissionais que estavam em busca de propor uma nova visdo a profissdo. Nesse sentido, as
mudancas pautam uma atuagdo para além da caridade, e numa perspectiva de melhoria para a
classe trabalhadora (NETTO, 2005). Entretanto, ¢ a partir da década de 1980 que o servigo
social passa a desenvolver uma atuagao critica, baseada na teoria social de Karl Marx, numa

perspectiva de totalidade. Como afirma [amamoto (2018, p. 217)

Desde a década de 1980 sustenta ser o Servigo Social uma especializagdo do
trabalho da sociedade, inscrita na divisdo social e técnica do trabalho social,
0 que supde afirmar o primado do trabalho na constituicdo dos individuos
sociais, distinto da prioridade do mercado, tdo cara aos liberais. Indaga-se
sobre o significado social do Servico Social no processo de produgdo e
reproducdo das relagdes sociais, numa perspectiva de totalidade historica
(TAMAMOTO, 2018, p. 217).

Vale salientar que os assistente sociais, desde os primordios da profissdo, estiveram
presentes nos servigos de satde, de forma pontual e atuando basicamente no ambito curativo.
No entanto, com a inscrigdo do direito a satide na Constituicdo e posteriormente na
organizacao ¢ estruturacdo do SUS, com base no conceito ampliado de satde favoreceu a
inser¢ao dos assistentes sociais na nova estrutura organizativa do sistema, inserindo-se em
diversos espacos da satde atuando na promogdo e prevencao ao agravo em saude como nas
acoes diretas aos usudrios, bem como organizacao e planejamento das acdes. A satide torna-se
o maior campo de atuacio dos assistentes sociais (KRUGER, 2010).

Nos anos de 1990, o Conselho Nacional de Saude editou a Resolucao n°® 218, de 6 de
marco de 1997, e o Conselho Federal de Servico Social (CFESS), a resolugdo n® 383/1999,
ambas reconhecem os assistentes sociais como profissionais da satde. Desse modo, passa a
considerar os determinantes sociais, os pontos “chave” no binomio saude-doenca. Nesse
contexto, a partir dos anos 2000, o Servico Social comega a ter grande participagdo nas

discussodes de saude ampliada e na concepcao de satude coletiva. Como aponta CFESS (2010)
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A nova configuracdo da politica de saide vai impactar o trabalho do
assistente social em diversas dimensdes: nas condigdes de trabalho, na
formacao profissional, nas influéncias teoéricas, na ampliacdo da demanda e
na relagdo com os demais profissionais € movimentos sociais (CONSELHO
FEDERAL DE SERVICO SOCIAL, 2010, p. 23).

O CFESS produziu em 2010 um documento denominado “Parametros para a Atuagao
de Assistentes Sociais na Satde”, de modo a oferecer embasamento teodrico e técnicos para a
atuacdo dos assistentes sociais nesse campo. Assim, embora ndo seja exclusivo da area da
saude, o assistente social € um profissional habilitado a atuar nas diversas expressdes da
questdo social'”. Por ser um trabalhador que precisa vender sua forca de trabalho'®,
profissional de servigo social se vé a todo o momento tensionado quando se trata de
materializar os principios dos SUS de forma emancipatoria, como prevé o Codigo de Etica
Profissional. Sobre a burocratizagdo da atuagdo dos assistentes sociais na area da saude,

intensificada pela logica neoliberal, Costa (2000) afirma que:

[...] o Servigo Social atende tanto as exigéncias mais gerais do sistema, como
as necessidades operacionais das unidades de satide. No ambito hospitalar,
por exemplo, a obtencdo dos dados, por meio de entrevistas, preenchimento
de ficha social, ou questionario, é a primeira etapa do processo de
atendimento e acompanhamento realizado pelo assistente social, integrando,
pois, um conjunto de procedimentos e normas relativos ao internamento dos
pacientes. [...] Nos hospitais, essa atividade relaciona-se, principalmente,
com a necessidade de agilizar iniciativas e providéncias para realizacao de
exames, aquisicdo de medicamentos, notificagdo de alta ou O&bito, etc.
Vincula-se ainda, com uma outra necessidade do sistema, qual seja, a de
garantir a rotatividade dos leitos, seja por pressdo de demanda reprimida,
seja pelo logica de remuneragdo/produtividade leito/dia (COSTA, 2000, p.
17).

Nesse contexto, o fazer profissional dos assistentes sociais dentro do ambiente
hospitalar ¢ situado por diversas atividades, o que reforca a capacidade de lidar com as
demandas advindas das contradi¢des do sistema de satde e da concentracdo de renda, o que
resulta na desigualdade social. E importante mencionar que o Servico Social luta pelos
direitos dos usudrios, pesquisa e reflete a realidade socioecondmica e cultural dos usudrios e

articula com a equipe de profissionais.

'7 Que nio naturalizamos aqui a questdo social como “combate a pobreza”, isso faz com que venha a tona a
época em que a “questdo social” era considerada como caso de policia ao invés de ser uma assisténcia real aos
que precisam. Nas palavras de lamamoto (2001, p.66), uma renovagdo da velha questdo social, mas sob outras
roupagens ¢ em novas condi¢cdes de produgdo e reproducdo na sociedade, aprofundando cada vez mais suas
condigdes. Obviamente, que as bases historicas diferem, mas continuam demarcando a “questdo social” na cena
contemporanea.

'8 Se reconhece, portanto, o servigo social como imbricado na divisdo sociotécnica do trabalho, inscrito na
contradicao capital e trabalho.
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De acordo com os Parametros, para uma atuagdo critica e competente na area da

saude, a/o assistente social deve:

e Estar articulado e sintonizado ao movimento dos trabalhadores e de usuarios que lutam
pela real efetivagdo do SUS;

e Conhecer as condicoes de vida e trabalho dos usuarios, bem como os determinantes sociais
que interferem no processo saude-doenca;

e Facilitar o acesso de todo e qualquer usuario aos servi¢os de saude da institui¢ao e da rede
de servicos e direitos sociais, bem como de forma compromissada e criativa ndo submeter
a operacionalizacdo de seu trabalho aos rearranjos propostos pelos governos que
descaracterizam a proposta original do SUS de direito, ou seja, contido no projeto de
Reforma Sanitaria;

e Buscar a necessaria atuacdo em equipe, tendo em vista a interdisciplinaridade da atengao
em saude;

e Estimular a intersetorialidade, tendo em vista realizar agdes que fortalecam a articulagdo
entre as politicas de seguridade social, superando a fragmentacdo dos servicos e do
atendimento as necessidades sociais;

e Tentar construir e/ou efetivar, conjuntamente com outros trabalhadores da saude, espagos
nas unidades que garantam a participagdo popular e dos trabalhadores de saude nas
decisOes a serem tomadas;

e Elaborar e participar de projetos de educagdo permanente, buscar assessoria técnica e
sistematizar o trabalho desenvolvido, bem como realizar investigacdes sobre tematicas
relacionadas a saude;

e Efetivar assessoria aos movimentos sociais e/ou aos conselhos a fim de potencializar a
participacdo dos sujeitos sociais contribuindo no processo de democratizacao das politicas
sociais, ampliando os canais de participacdo da populagdo na formulagdo, fiscalizacdo e
gestdo das politicas de satde, visando ao aprofundamento dos direitos conquistados
(CFESS, 2010).

Os principais locais de atuagdo do servico social na satde sdo nas Unidades Basicas de

Satide (UBS), na Alta Complexidade e no Atendimento Psicossocial. E preciso lembrar que o

assistente social ndo faz parte da equipe bésica de satide exigida pelo Ministério da Satide nas

UBSs, mas ainda assim tem autonomia para integrar a equipe. Nos hospitais, os profissionais

de servico social viabilizam o acesso aos direitos dos usudrios € as demandas que possam

surgir no contexto do adoecimento, e estd em constante contato com a vida-morte. O
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Assistente Social também atua nos Centros de Atencdo Psicossocial (CAPS) de modo a
inserir os usuarios na comunidade como cidadao de direitos, participa do processo de
acolhimento, esclarecendo também as possiveis demandas dos pacientes com transtorno
mental, faz orientagao sobre beneficios, entre outras coisas.

Visto isso, o assistente social enfoca e potencializa a reflexdo critica sobre a Politica da
Saude, de modo a enfrentar dificuldades e propor debates acerca de novas possibilidades junto
aos direitos sociais. Como dito anteriormente, o assistente social ¢ uma/um profissional
generalista — inserido na educagdo, satde, previdéncia, assisténcia social, entre outras — e
dessa forma tem um conjunto de instrumentais como reunides, palestras, visita domiciliar,
entrevista, etc., que podem ser usados em conjunto ou separadamente a fim de atender as
demandas dos usuarios.

O Servigo Social de um hospital oncoldgico atua frente a diversas demandas, e de

acordo com a Lei de Regulamentacgdo da Profissdo, ¢ competéncia do Assistente Social:

I- elaborar, implementar, executar e avaliar politicas sociais junto a 6rgaos
da administragdo publica direta ou indireta, empresas, entidades e
organizagdes populares;

II- elaborar, coordenar, executar e avaliar planos, programas e projetos que
sejam de ambito de atuagdo do Servigo Social com participagdo da sociedade
civil;

III- encaminhar providéncias e prestar orientagdo social a individuos, grupos
e a populagdo;

I'V- orientar individuos e grupos de diferentes segmentos sociais no sentido
de identificar recursos e de fazer uso dos mesmos no atendimento e na
defesa de seus direitos;

V- planejar, organizar e administrar beneficios e servigos sociais;

planejar, executar e avaliar pesquisas que possam contribuir para a analise da
realidade social e para subsidiar agdes profissionais;

VI- prestar assessoria ¢ consultoria a 6érgaos da administracao publica direta,
indireta, empresas privadas e outras entidades;

VII- prestar assessoria € apoio aos movimentos sociais em matéria
relacionada as politicas sociais, no exercicio e na defesa dos direitos civis,
politicos e sociais da coletividade;

VIII- planejamento, organizacdo e administracdo de servigos sociais e de
Unidade de Servico Social;

IX- realizar estudos socioecondmicos com os usudrios para fins de
beneficios e servigos sociais junto aos 6rgaos da administragdo publica direta
e indireta, empresas privadas e outras entidades (BRASIL, 1993).

Dessa maneira, cabe ao Servico Social, articulado com uma equipe multiprofissional,
defender o aprofundamento do SUS, formulando estratégias que visem a efetivacao do direito
a saude, sendo o assistente social sempre norteado pelo projeto ético-politico da profissao.

Assim, deve-se haver o reconhecimento da questdo social como objeto de intervencdo da
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profissdo, de maneira que o assistente social tenha uma atuagdo critica, numa perspectiva de
totalidade.

Somente assim, pode-se ter um amadurecimento teorico do fazer profissional dos
assistentes sociais que atuam no Sistema de Saude e um maior embasamento acerca da
relacdo teoria-pratica. Isto abre a oportunidade para a construcdo do seu proprio agir
profissional, quando estiver atuando. Vale a pena agora lembrar o que lamamoto (2000), diz
sobre esse agir: que o assistente social deve ir além das rotinas institucionais e buscar
apreender o movimento da realidade nela presente, passiveis de serem impulsionadas.

Desse modo, a acdo profissional serd mais qualificada, se o assistente social for um
profissional propositivo e ndo s6 executivo. Segundo o principio do SUS, a integralidade
incorpora o conceito de que as agdes e servigos de saude devem se organizar para atender as
diversas necessidades das pessoas. Sendo assim, o cuidar do usudrio e o reconhecimento dos
determinantes sociais no processo saude-doenca, coloca o assistente social em um trabalho,
que na saude, deve ser coletivo e interprofissional, viabilizando assim um cuidado mais
integral e resolutivo.

A atuacdo do profissional ¢ constituida a partir das dimensdes tedrico-metodologica,
ético-politica e técnico-operativa, apreendidas no contexto historico e politico da produgdo e
reproducdo da relacdo capital/trabalho. Em consoante com isso, ¢ de suma relevancia que o
assistente social tenha compreensdo das dimensdes ora ditas que norteiam a profissdo, de
modo que se fagam articulagcdes com as institui¢des de garantia de direitos para que o trabalho
seja realizado em sua totalidade.

Com relacdo a dimensdo técnico-operativa, deve-se ser um profissional com
conhecimentos diversos e competéncias para fazer uso dos instrumentos'® demandados. Ja a
dimensao ético-politica reflete a necessidade de ser um profissional com conhecimento
politico necessario, posicionado e em hipotese alguma neutro, assumindo suas
responsabilidades, sejam elas éticas ou politicas. No que se refere a dimensao
tedrico-metodoldgica, deve-se atuar na perspectiva para além do que estd aparente, ou seja, ir

além do senso comum. Sobre como essas dimensdes se gestam, lamamoto (2003) traz uma

1 E preciso deixar claro a necessidade de se separar instrumentos e técnicas da instrumentalidade da profissio.
Os instrumentos sdo, a titulo de exemplo, relatdrio social, entrevistas, parecer social, etc. Ja a instrumentalidade
remete a uma capacidade, qualidade e propriedade que a profissdo adquire ao perpassar de sua trajetoria
socio-historica, como resultado do confronto entre teleologia (intencionalidade) e causalidade (condigdes
objetivas e subjetivas). Dessa forma, a competéncia técnica-operativa reflete, sobretudo, a habilidade de o
profissional identificar em qual momento deve-se usar determinado instrumento (ALVES; VALE; CAMELO,
2021).
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analise esclarecedora, onde as trés dimensdes se complementam e ndo podem ser unidades

1soladas. Para a autora:

S6 o dominio de uma perspectiva tedrico-metodoldgica, descolada seja de
uma aproximac¢do a realidade, do engajamento politico, ou ainda de uma

r

base técnico-operativa, ele, sozinho, ndo ¢ suficiente para descobrir e
imprimir novos caminhos ao trabalho profissional. Corre-se o risco de cair
no teoricismo estéril, uma vez que a metodologia nos fornece uma lente para
leitura e explicacdo da realidade social, o que supde a apropriacdo dessa
mesma realidade. Por outro lado, a mera inser¢do politica, desvinculada de
uma soélida fundamentacdo teoérico-metodoldgica, mostra-se indcua para
decifrar as determinagdes dos processos sociais. [...] Pode-se concluir que
articular a profissao e a realidade é um dos maiores desafios, pois entende-se
que o Servico Social ndo atua apenas sobre a realidade, mas atua na
realidade (IAMAMOTO, 2003, p. 54-55, grifo da autora).

Nessa direcdo, o assistente social torna-se fundamental na atua¢do com pacientes em
cuidados paliativos, sejam eles pediadtricos ou ndo. Essa situacdo exige do profissional o
dominio das politicas publicas que dao suporte a realidade do usuario, e nesse fazer, defender
os direitos do paciente paliativo e de seus familiares. “A pratica do profissional de saude na
area de oncologia e, em particular, nos Cuidados Paliativos requer o exercicio diario da
leveza, da sensibilidade e do compromisso com a qualidade da assisténcia prestada aos
pacientes” (FROSSARD, 2019, p. 276).

Em se tratando do assistente social em cuidados paliativos, deve-se ter como uma das
principais competéncias, o acolhimento do paciente e de sua rede de cuidados. Nesse
entremeio, a profissdo assume uma importante participagdo, pois onde ha limitagdo aos
cuidados médicos — em sua maioria curativos —, o usudrio precisa ser cuidado na sua
dimensao social, psicolodgica e espiritual. “No campo dos cuidados paliativos, a questao social
como objeto de intervencdo do servigo social ¢ a dor social, cuja expressdo designio de
analise deriva da dor total” (FROSSARD; FONSECA; SOUZA; ALVAREZ. 2020, p. 1). Essa
situagdo exige do profissional o dominio das politicas publicas que dao suporte a realidade do
usudrio, e nesse sentido fazer valer os direitos do paciente terminal, mencionados ao longo do
texto.

Dessa forma, tendo em conta uma visdo bioética® perante a morte, os principios dos
cuidados paliativos vao diretamente de encontro com os principios basilares do SUS, no
tocante @ humanizagdo do cuidado. Levando-se em consideragdo a situacao de alguém que

estd sob esses cuidados e sem possibilidades terapéuticas, o assistente social atua juntamente

2 A visdo aqui citada diz respeito aos limites éticos do que se pode ser feito, tendo como foco principal a
autonomia dos pacientes e seus familiares e ndo a ciéncia. Esta reflexdo associa-se aos procedimentos que visam
somente a cura, numa perspectiva hospitalocéntrica que nao considera o individuo e o prejudica (NUNES, 2008).



60

na preservagdo da qualidade de vida deste e de seus familiares, compreendendo os aspectos
para além da finitude do paciente, ou seja, intervindo nas expressoes da questdo social através

de suas técnicas e instrumentos. Para Melo (2009)

O assistente social se depara cotidianamente com dilemas e conflitos éticos,
que também decorrem das contradi¢cdes da realidade social e se expressam
nas varias dimensdes da pratica profissional ¢ nos diferentes campos de
atuagdo do Servigo Social (MELO, 2009, p. 105).

Assim, em se tratando da atuacdo do Servi¢o Social em Cuidados Paliativos, Mello,
Lima e Serrano (2019) elaboraram de forma sucinta sete etapas para a¢des dos profissionais
nesse contexto: Na primeira etapa, acolhimento social individualizado ao paciente e familiar
em contexto hospitalar, residencial e ambulatorial, estabelecendo o acolhimento enquanto
ferramenta de intervengdo ao longo de todo atendimento; 2% etapa — Intervencao social para
identificacdo de demanda: utilizando a entrevista como ferramenta de coleta de informagdes
importantes; 3%. etapa — Reunido Multidisciplinar Familiar: de modo a situar os familiares
acerca da nova realidade do paciente que esta em Cuidados Paliativos; 4% etapa —
Socializagao de direitos do paciente em Cuidados Paliativos (Saude, Assisténcia, Previdéncia,
Trabalhista): buscando auxiliar no acesso a beneficios e direitos; 5. etapa — Alta Responsavel:
onde alta médica e alta social devem acontecer conjuntamente; 6°. etapa — Atendimento social
apos notificagdo de 6bito: dando o apoio necessario nesse momento critico e na 7. etapa —
Projeto Carta de Condoléncias: com o objetivo de promover cuidados apds a morte e ajudar o
fechamento de um ciclo e a despedida dos familiares que também passaram pelo processo de
adoecimento.

Isto visto, faz-se necessario elencar que o acolhimento e o olhar do profissional de
servico social s3o o ponto de partida para uma boa atuagdo tanto com os usudrios quanto com
a equipe interprofissional, de modo a respeitar a autonomia dos usudrios e seus familiares,

visando uma atuagdo integral.
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CAPITULO 3: ANALISE DA PRODUCAO DO SERVICO SOCIAL SOBRE OS
CUIDADOS PALIATIVOS COM CRIANCAS ADOLESCENTES EM TRATAMENTO
ONCOLOGICO

Este capitulo tem como finalidade apresentar a analise dos dados obtidos acerca da
produgdo do Servigo Social em cuidados paliativos pediatricos oncologicos. Inicialmente,
foram feitas consideragdes introdutdrias sobre a experiéncia do estadgio supervisionado e sua
importancia para a delimitagdo do tema da pesquisa. A posteriori, faz-se a explicitagdo sobre
o processo de pesquisa com énfase na revisdo integrativa da literatura, mostrando o percurso
metodoldgico trilhado. Por fim, apresentam-se os resultados da sistematizagdo, as andlises e a

nossa interpretagdo sobre o do material.

3.1 DELIMITANDO O TEMA DA PESQUISA: A EXPERIENCIA DE ESTAGIO

O Estagio Obrigatorio Supervisionado em Servico Social tem como objetivo
proporcionar ao estudante a vivéncia da dimensao tedrico-pratica da profissdo por meio de sua
insercdo em um dos espagos sdcio-ocupacionais em que atua o assistente social,
capacitando-o nas dimensoes teodrico-metodologicas, ético-politicas e técnico-operativa. Dessa
forma, ele possibilita ao aluno uma integracdo entre teoria e pratica, através das experiéncias
trocadas entre o estudante em formagdo e a rotina no ambito da instituicdo campo de estagio.
Destarte, o estagio proporciona ao discente a seguranca de ser um futuro profissional que
compreende o real na sua totalidade e que compreende o exercicio profissional nas suas
dimensoes.

Em termos legais, a Lei Federal n° 11.788 de 25 de setembro de 2008, que dispde
sobre o Estagio de estudantes, estabelece entre outros aspectos, que o Estagio Supervisionado
¢ parte integrante do processo de formagdo académica-profissional nas Institui¢des Publicas
de Ensino Superior e, por consequéncia, pela Universidade Federal da Paraiba (UFPB).

No tocante a formagdo académico-profissional no Servico Social Brasileiro, além da
lei citada, o Estagio Curricular ancora-se em outros instrumentos normativos-pedagogicos
quais sejam: Lei que Dispde sobre a profissao de Assistente Social e dd outras providéncias
(Lei Federal n° 8.662de 07 de junho de 1993); na Resolugdo 533/2009, que regulamenta e
dispde sobre a Supervisdo Direta de Estdgio no Servico Social aprovado pelo Conselho
Federal de Servigo Social em 29/09/2009, aprovado pelo Conselho Federal de Servigo Social
(CFESS), que por sua vez esta em consondncia com as exigéncias tedrico-metodologicas das

Diretrizes Curriculares do Curso de Servigo Social aprovadas pela ABEPSS (1996 € 1999), e,
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por fim, na Politica Nacional de Estagio da Associagdo Brasileira de Ensino e Pesquisa em
Servico Social (ABEPSS, 2008).

Enfim, com base nesse conjunto de normativas e diretrizes pedagdgicas mencionadas,
o EBstagio Curricular como componente obrigatério do processo formativo
académico-profissional em Servico Social permite o assistente social em formagao
compreender a efetivacdo da competéncia profissional frente a realidade em que o Estagio
esta inserido, que por sua vez ¢ dindmica e permeada de contradicdes. Noutras palavras, o
Estagio Supervisionado permite uma maior aproximagao com o objeto de trabalho do Servigo
Social: a questdo social manifestada em suas diversas expressdes ou nas diversas areas, como:
familia, escola, saude, trabalho etc.

A Politica Nacional de Estagio da Associacdo Brasileira de Ensino e Pesquisa em
Servigo Social (ABEPSS) coloca que existem trés protagonistas do estagio supervisionado em
Servigo Social, sdo eles o supervisor de campo, o supervisor académico e o estagiario. Assim,
de acordo com essa politica, ¢ extremamente necessario o contato constante entre supervisao
de campo e académica.

Para a ABEPSS, cada um destes protagonistas tém suas atribuigdes. Cabe ao
supervisor académico a orientacdo do estagiario com vistas a contribui¢do no que tange as
habilidades a serem desenvolvidas e promover um momento de reflexdo da pratica realizada.
Assim sendo, essas habilidades devem ser desenvolvidas “[...] durante o processo de
forma¢do e aprendizagem nas dimensdes teorico-metodologicas, ético-politicas e
técnico-operativas da profissdo, em conformidade com o plano de estagio” (ABEPSS, 2010,
p. 19).

No que consiste a supervisdo de campo, cabe ao supervisor inserir, acompanhar e
avaliar a/o discente no decorrer do estagio. Assim, o Assistente Social vai fazer esse processo
do cotidiano profissional na instituicdo em que se desenvolve o estdgio supervisionado
orientando também acerca das atividades praticas-institucionais a serem propostas ao
estudante.

Nesse entremeio, o discente também tem atribuigdes, quais sejam: ter um
posicionamento investigativo, pensamento critico da realidade vivenciada, fazendo a
mediagdo necessaria com a pratica. Desse modo, j4 que ¢ parte integrante do processo de
estagio, a/o discente deve apreender os desafios atuais da profissdo e compreender a teoria
para além dos muros da universidade, criando sua propria identidade profissional.

Dito isto, torna-se importante registrar alguns aspectos relacionados ao histérico da

instituicao onde ocorreu a experiéncia de estagio que motivou o tema da pesquisa.
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Em termos historicos e tendo como base a leitura, estudos e documentos referente ao
Hospital Napoledao Laureano (HNL), pode-se afirmar que ¢ uma instituicdo de saude de
natureza hospitalar que teve como unico responsavel ideologico o médico Napoledo
Laureano®'. Depois de ser acometido por um tumor maligno — osteosarcoma no seio maxilar
esquerdo — o médico viajou para os Estados Unidos em busca de tratamento, j& que ndo havia
um hospital especializado em cancer na Paraiba, mas a lesdo que o acometera ja nao tinha
mais cura. A partir dai, seguiu para o Rio de Janeiro com vistas a lancar uma campanha
nacional® objetivando um centro de combate ao cancer em Jodo Pessoa (GUIMARAES,
2000).

Apbs as reunides e a escolha da primeira diretoria, foi escolhido o terreno em que o
hospital se situaria no bairro de Jaguaribe, ja que era préximo do centro da cidade e facilitaria
o0 acesso de pacientes. Dois dias depois da escolha do terreno, o médico Napoledo Rodrigues
Laureano foi a 6bito no Rio de Janeiro. No dia 24 de fevereiro de 1962 ¢ inaugurado o HNL.
Inicialmente, o hospital prestava atendimento médico geral a quem precisava, pois ainda nao
dotava dos equipamentos necessarios para atender pacientes acometidos pelo cancer.

Nos anos 70 e 80 o HNL, bem como diversas entidades filantropicas, sofreram varias
dificuldades financeiras e administrativas, pois era um momento em que a saude publica era
administrada pelo Instituto Nacional de Previdéncia Social (INPS), seguido do Instituto
Nacional de Assisténcia Médica da Previdéncia Social (INAMPS). A partir da Constitui¢ao
Federal de 1988 a satde passou a ser “um direito de todos e dever do Estado” e com o
advento do SUS e da nova gestdo de satide publica, o hospital teve uma grande reorganizagao
no que tange ao atendimento. Em 1999, o Hospital Napoledo Laureano foi cadastrado pelo
Ministério da Saude na categoria de Centro de Alta Complexidade Oncologica (CACON)
(GUIMARAES, 2000).

Atualmente, o HNL trata-se de uma instituicdo de carater filantropico que recebe
doacdes de entidades publicas e privadas. O hospital recebe ainda recursos do Fundo
Municipal de Saude, mas apesar disso os recursos municipais estao sendo insuficientes ja que,
o que o hospital recebe por um paciente, por exemplo, ¢ de menos de 400 reais, enquanto o

custo real ¢ de mil reais (BRASIL, 2018).

2l Napoledo Rodrigues Laureano ¢ natural do municipio de Umbuzeiro, no cariri paraibano. Formou-se em
Medicina na Universidade Federal de Pernambuco. Por causa de sua dedicagdo no atendimento aos pobres, em
1945 ingressou na politica, filiando-se a Unido Democratica Nacional (UDN), assumindo a Camara Municipal
de Jodo Pessoa (GUIMARAES, 2000).

22 A campanha teve tanta repercussdo que resultou no terreno cedido pelo entdo Governador da Paraiba José
Américo de Almeida. Além disso, a iniciativa ganhou o apoio do entdo presidente Getulio Vargas
(GUIMARAES, 2000).
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Hoje, ha no Hospital uma equipe multiprofissional de médicos, enfermeiros,
psicélogos, nutricionistas, farmacéuticos, fisioterapeutas, fonoaudidlogos e assistentes sociais.
Fora isso, o HNL ainda conta com aparelhos de ultima geracdo para um melhor
acompanhamento e tratamento de seus pacientes.

No tocante ao funcionamento do hospital, o atendimento ambulatorial acontece pela
manha a partir das 7 horas. Pacientes que estdo internados recebem atendimento cabal, mas as
visitas se restringem das 8h as 20h (todos os dias) para particular e convénio e das 15h as 16h
para as enfermarias do SUS. J4 as visitas da UTI acontecem das 11h as 11:30h pela manha e
das 16:30h as 17h da tarde. Aqui vale ressaltar que estas visitas passam sempre pela
supervisao/acompanhamento de assistentes sociais e psicologos.

O Hospital ainda conta com a presenca constante do voluntariado, ja que como fora
dito, este ¢ um centro filantrépico. A Rede Feminina de Combate ao Cancer (RFCC) tem por
objetivo arrecadar recursos por meio de campanhas e eventos que visam beneficiar seus
usuarios. A RFCC da suporte para os usudrios que vém do interior do Estado para fazer o
tratamento de cancer. Nesse contexto, todos os voluntarios do hospital sdo filiados a Rede
Feminina citada acima.

O HNL possui, em sua estrutura, uma ala somente voltada a pediatria, onde destina
atendimento as criancas e adolescentes diagnosticadas com cancer. A ala pediatrica foi
desenvolvida com a renda destinada através da Ronald Mcdonald, do Dia McDonald Feliz e
de voluntarios do Estado que contribuiram para a implementagcdo da oncopediatria. Ainda
nesse contexto pediatrico, o0 Hospital conta com o auxilio da Organizagdo Donos do Amanha,
que ¢ mantida através de doagdes. A “donos do amanha” oferece conforto e alimentagdo a
crianca que faz tratamento na Oncopediatria do Hospital.

Também nesse contexto tem-se o Nucleo de Apoio as Criangas com Cancer da Paraiba
(NACC/PB), conhecido popularmente como “Casa da Crianga", criado em 1997 pelo médico
Gilson Guedes (CARVALHO, 2016). A casa oferece acolhimento as criangas e adolescentes
diagnosticadas com tumores malignos que estdo em tratamento € que nao tém onde ficar em
Jodo Pessoa e ao seu acompanhante.

Em termos de experiéncia adquirida no estagio supracitado, e com base na perspectiva
critica, foi possivel compreender as demais dimensdes da profissio na pratica,
particularmente, presente na definigdo, manuseio e operacionalizagdo dos instrumentos
técnico-operativos da profissao bem como conhecer os demais instrumentos e técnicas no
ambito da rotina institucional. E, ainda, entender a rede e as legislacdes que estdo inseridas e

que sdo necessarias no contexto de um hospital oncolédgico.
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Dentre as atividades do servico social no campo de estdgio aqui referido estdo o
acolhimento e a escuta qualificada aos usuarios; atender demandas de outros setores do
hospital, bem como demandas espontaneas da comunidade em geral. Além disso, sempre
houve o contato multiprofissional com os diversos setores do hospital, tanto com a
enfermagem, psicologia, etc. Dentro disso, ainda foi possivel acompanhar o processo de
encaminhamento dos usuarios tanto para servicos do hospital quanto para os demais servigos
da rede, sempre informando sobre seus direitos e prestando encaminhamentos.

A delimitacdo do tema da pesquisa sucedeu-se a partir da minha aproximag¢do com a
ala pediatrica no hospital oncoldgico, que foi meu campo de estdgio obrigatorio. Assim, a
proximidade com as criangas com cancer e, mais especificamente as que estavam em
cuidados paliativos gerou algumas indagagdes acerca da atuagdo da/o profissional de servico
social nesse ambito, bem como o fato de, até o final do estagio, ndo existir uma Comissao de
Cuidados Paliativos no hospital, ja que este ¢ referéncia no tratamento do cancer no estado da

Paraiba.

3.2 NOTAS METODOLOGICAS: A REVISAO INTEGRATIVA DA LITERATURA

O trajeto metodoldgico trilhado nas pesquisas cientificas diz respeito a maneira como
o pesquisador se aproxima do seu objeto de estudo. No desenvolvimento desta pesquisa,
utilizou-se a revisdo bibliografica sistematica. De acordo com Botelho, Cunha e Macedo
(2011, p. 133) este método pode ser incorporado as pesquisas em qualquer area de
conhecimento, ja que permite a aproximag¢do do pesquisador com o tema a ser pesquisado a
partir do percurso historico da producado cientifica do tema em questao.

Os autores afirmam que a revisao bibliografica sistematica deve ser empregada quando
ha o intento de produzir “a sintese e analise do conhecimento cientifico ja produzido sobre o
tema investigado” (BOTELHO; CUNHA; MACEDO, 2011, p. 133). Sendo assim, a revisao
sistematica vai responder a uma pergunta especifica e deve ser realizada em sete passos, sdo
eles: formulagdo da pergunta, localizagdo dos estudos, avaliacdo critica dos estudos, coleta de
dados, analise apresentacao dos dados, interpretagdo dos dados e aprimoramento e atualizagao
da revisao.

Ramificando mais esse caminho metodologico, esta revisdo sistematica deve ser de
meta-andlise, revisdo sistematica, revisdo qualitativa ou revisdo integrativa, sendo a tltima a
utilizada neste trabalho. A revisdo integrativa objetiva sintetizar o conhecimento disponivel

para responder ao objetivo da pesquisa, nela a pesquisa ¢ sintetizada, analisada e por fim sao
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extraidas as conclusdes totais a respeito do tema a partir de evidéncias cientificas, estas
representam um conjunto de informagdes que negam ou confirmam uma hipotese cientifica.

A revisdo integrativa ¢ dividida em seis etapas, mas antes destas tem-se a etapa de
nimero zero, onde se parte do ponto da existéncia de impedimentos para a realizagdo da
pesquisa. A primeira etapa desta revisdo propde como objetivos a definicdo do problema, a
formulagdo de uma pergunta de pesquisa, a defini¢do de descritores, definicdo de como vai
ser a busca e em quais bases de dados para nortear a pesquisa.

Assim, s3o usados bases de dados na busca dos artigos, inicialmente ¢ feita uma busca
mais ampla e a medida em que se vai seguindo os critérios de inclusdo e exclusdo dos textos
para a pesquisa, os resultados vao se afunilando e respondendo de maneira coesa a pergunta
do estudo.

Na terceira etapa ¢ feita a analise dos estudos pré-selecionados que passaram pelos
critérios de inclusdo e exclusdo da etapa anterior. A partir destes, sdo selecionados os estudos
que além de cumprirem os critérios citados, respondam as questdoes da pesquisa, a fim de um
melhor resultado ao final da revisdo integrativa.

Na quarta etapa, busca-se preencher as evidéncias cientificas, ou seja, analisar os
dados de todos os estudos que passaram nas etapas anteriores e sintetizd-los. A quinta etapa
diz respeito a discussdo dos resultados, os interpretando a fim de fomentar a discussdo e
levantar questdes em aberto sobre o tema pesquisado (URSI, 2005).

A ultima parte da revisdo ¢ a apresentagdo da sintese do que foi discutido
anteriormente. Nesse escrito, o pesquisador deve descrever todo o caminho percorrido na
pesquisa que o fez chegar naquele discussdo, mostrando os resultados obtidos (BOTELHO;
CUNHA; MACEDO, 2011). Dessa forma, pode-se perceber o impacto que a pesquisa trouxe
e as reflexdes obtidas nesta. A partir desse entendimento, sera descrito abaixo os aspectos
metodoldgicos da presente pesquisa a partir da revisao integrativa ora explicitada.

No intuito de fazer uma revisdo integrativa sobre a tematica do Servigo Social junto
aos Cuidados paliativos, demarcou-se como fonte de dados para embasar a pesquisa a
SciELQO, os trabalhos publicados nos anais do 15° ¢ 16° Congresso Brasileiro de Assistentes
Sociais (CBAS), a Revista Textos & Contextos ¢ a Revista de Politicas Publicas da UFMA,
tendo como objetivo geral identificar a producdo do conhecimento sobre Cuidados Paliativos
e Servico social, principalmente os Cuidados Paliativos Pedidtricos Oncologicos,
considerando o recorte temporal de 2010 a 2020 nas bases mencionadas.

No que se refere a escolha destas bases de dados para a elaboragdo da revisdo

integrativa, destaca-se a importancia do CBAS, sendo um Congresso que abrange todo o pais
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e que acontece a cada trés anos. Sendo o evento de maior abrangéncia do Servico Social que
reine além de estudantes, assistentes sociais que estdo atuando em diversos espagos
socio-ocupacionais. As edicdes escolhidas para a realizagao da pesquisa foram a 15%, ocorrida
em setembro de 2016 em Olinda - PE com a tematica “80 anos do Servigo Social no Brasil - a
certeza na frente, a historia na mao”; e a 16* que aconteceu em dezembro de 2019 em Brasilia
- DF com o tema “40 anos da ‘Virada’ do Servigo Social”.

Como dito anteriormente, a referida pesquisa também usou como fonte de dados a
SciELO, pois ¢ um dos maiores sites que hospeda trabalhos académicos no pais; e as Revistas
de Politicas Publicas da UFMA e Textos & Contextos foram utilizadas pois abrigam artigos
do Servigo Social e t€ém importancia cientifica.

No que corresponde a sistematizacdo das leituras dos textos a fim de selecionar os
estudos da pesquisa, essas se baseiam na proposta de Salvador (1986 apud LIMA; MIOTO,
2007) tendo 5 momentos especificos: Leitura de reconhecimento do material, sendo uma
rapida leitura a fim de encontrar estudos nas bases selecionadas que aludem ao tema da
pesquisa; Leitura exploratoria, selecao dos estudos obtidos na primeira leitura considerando
os que realmente interessam; Leitura seletiva, a fim de seletar os estudos que ndo sdo
relevantes e os que de fato esteja em consondncia com as questdes e 0s objetivos da pesquisa;
Leitura critica ou reflexiva, estudo do material coletado de forma critica; e por Gltimo uma
Leitura interpretativa, a fim de interpretar as informacdes que estdo nos trabalhos
escolhidos e os relacionados com a pesquisa (LIMA; MIOTO, 2007).

Para extracdo das informacdes dos trabalhos selecionados, foi utilizado um quadro de
sistematiza¢cdo dos dados com o objetivo de sintetizar as informagdes relevantes presentes em
cada texto. Nessa sistematizacdo estava discriminado as referéncias dos textos, o tipo de
estudo, os objetivos de cada um, principais resultados estipulado pelos autores, ano e
regido de publicacdo, categorias presentes e os comentarios de cunho pessoal a respeito da

relevancia do texto.

3.3 ANALISE PANORAMICA DOS TRABALHOS

Para esta andlise, foi elaborado um roteiro inicial para ajudar nas leituras e
classificagdes dos trabalhos selecionados, de modo que possibilitasse o aprofundamento da
analise na fase posterior. O roteiro foi composto pelas seguintes indagacdes que chamaremos

de perguntas norteadoras:
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1) Quais sdo as principais no¢des que sao atribuidas aos Cuidados Paliativos?

2) Como os Cuidados Paliativos se integram a Politica de Satude?

3) Como ocorreu a aproximacao do Servigo Social com a tematica dos Cuidados
Paliativos?

4) Como se desenvolve o exercicio profissional dos assistentes sociais nas

equipes/servicos que prestam Cuidados Paliativos?

As perguntas norteadoras supracitadas permitem compreender o processo recente do
debate dos cuidados paliativos no Brasil e como estes estdo sendo propostos pelos servigos de
saude e, fundamentalmente, como a categoria profissional dos assistentes sociais esta se
inserindo nesse campo de atuacao e quais as competéncias e habilidades requeridos para tal.

A busca foi realizada na base de dados SciELO, com a combinacdo de diferentes
termos ligados pelo conector bhooleano AND compondo assim os seguintes descritores:
Servico Social e Cuidados Paliativos; Cuidados Paliativos e oncologia pediatrica;
Oncologia pediatrica e Servico social; Servico Social e Morte. A combinagdo dos termos
permitiu delimitar os trabalhos tendo em vista a disponibilidade de revistas de diferentes areas
disponiveis nesta base.

Na plataforma com os trabalhos publicados nos 15° e 16° Congressos Brasileiros de
Assistentes Sociais (CBAS), as buscas foram realizadas com o descritor, Cuidados
Paliativos. O mesmo descritor também foi utilizado nos sites das revistas Textos & Contextos
(Servico Social) e a Revista de Politicas Publicas da UFMA.

Apds este procedimento foi realizada a leitura dos titulos, resumos e palavras-chave
dos trabalhos recuperados. A partir disso, aplicamos os seguintes critérios de selecao para
esses trabalhos: estar alinhados com os objetivos da pesquisa, revistas vinculadas a area de
servigo social e autores com formagdo em servigo social.

Ap0s esta primeira selecdo, todos os trabalhos foram lidos na integra. Procedeu-se a
uma leitura exploratoria para determinar se os trabalhos respondiam as nossas questdes de
pesquisa para em seguida aplicarmos o protocolo de pesquisa. Posteriormente, foram

analisados 19 trabalhos, conforme exposto no quadro abaixo:
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Quadro 5- Sintese dos resultados de busca, selegdo e inclusdo do material

BASE Termos da busca Recuperados Selecionados Incluidos
Servigo Social e
Cuidados Paliativos;
Cuidados Paliativos e
oncologia pediatrica;
Oncologia pediatrica e
Servigo social.
Servigo Social e
Morte.

SciELO 22 3 3

15° Congresso

Brasileiro de Cuidados Paliativos 2 2 1
Assistentes Sociais

16° Congresso

Brasileiro de Cuidados Paliativos 14 14 13
Assistentes Sociais
Textos & Contextos Cuidados Paliativos 2 2 1
Revista de Pol. Pab. . ..
(UFMA) Cuidados Paliativos 2 1 1
Total - 42 22 19

Fonte: Dados da pesquisa (2022)

Como visto acima, ¢ possivel identificar o baixo numero de trabalhos encontrados
sobre essa temadtica, ou seja, apesar de buscar varias combinagdes de descritores e valer-se de
diferentes bases de dados, foram achados somente quarenta e dois estudos ao longo dos
ultimos dez anos. Dessa forma, ¢ preciso refletir por qué existe tdo pouca produgdo de
conhecimento e discussdo dos assistentes sociais em torno dos cuidados paliativos, sobretudo
quando estes sdo em criangas e adolescentes em tratamento oncoldgico.

Como mencionado no capitulo anterior, somente em 2019, mais de dois mil criangas e
adolescentes morreram no pais devido a alguma neoplasia maligna — e ainda assim pouco se
fala a respeito do assistente social inserido nos cuidados paliativos, sendo que, nesse contexto,
este profissional vai viabilizar os direitos sociais da crianca e da familia no processo de
adoecimento/morte/pos-luto. Além disso, o assistente social possibilita uma visdo da realidade
social dos usuarios que contribui com a atuagao conjunta da equipe multiprofissional que esta
envolvida no cuidado.

Apesar da baixa producdo, ¢ valido destacar o salto quantitativo de trabalhos que
ocorreu do 15° CBAS para o 16°. Na décima quinta edi¢do, ocorrida em 2016, dos 1.426
trabalhos publicados, apenas dois traziam a tematica dos cuidados paliativos para o debate. Ja
na 16° edicdo, realizada em 2019, dos mais de 1.800 trabalhos apresentados, apenas 14
tratavam da tematica. Apesar disso, pode-se perceber que houve uma maior producio de

conhecimento da area sobre cuidados paliativos em relagdo ao evento anterior, mas ainda
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assim, o numero ¢ muito baixo. Dessa forma, faz-se necessario fomentar a discussdo dos
cuidados paliativos na profissao.

Talvez considerar o objetivo dessa pesquisa muito especifico ndo explique o baixo
indice de trabalhos encontrados, ja que quando pesquisado os descritores Servi¢o Social e
Cuidados Paliatives, o nimero de trabalhos encontrados feitos por assistentes sociais ainda
era infimo. Dessa forma, ramificar a pesquisa para Servico Social & Cuidados Paliativos &
Oncologia Pediatrica nao impactou no resultado final de trabalhos selecionados e incluidos
para a analise.

Como visto no quadro, a producdo cientifica a respeito do Servico Social junto aos
CPs ainda carece de maior densidade, sendo pouco estudada pela categoria. Assim, apesar dos
assistentes sociais terem uma inser¢ao forte na politica de saude, talvez a baixa produgao
nesse campo temadtico se explique pela recente emergéncia de servigos voltados para estes
cuidados no pais. A escassa problematizagdo do Servigo Social em se tratando de cuidados
paliativos nos faz refletir como a categoria ndo estd fazendo a reflexdo critica sobre esta
pratica e propondo o debate critico no interior da profissao.

A partir disso, foram excluidos os estudos que ndo tinham nenhum descritor no
titulo/resumo, ndo fossem escritos em Portugués do Brasil, e ainda os que, os autores ndo
tivessem formagdo em Servigo Social. Nao foram selecionados também, os trabalhos que ndo
atendessem os critérios € nem respondessem a nenhuma pergunta norteadora proposta no
roteiro ora citado. Portanto, este procedimento resultou na exclusdo de 23 trabalhos, ¢ 19
foram incluidos para andlise final.

Apoés a leitura dos 19 trabalhos incluidos, procedeu-se com a andlise de algumas
informacdes conforme o nosso protocolo: ano de publicagdo; tipo de estudo; periddico e

regido do pais.
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Grafico 1- Distribuicdo por ano de publicagio
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Fonte: Dados da pesquisa (2022)

Correspondente ao exibido no grafico acima, os artigos selecionados estdo espagados
em anos especificos. Nos anos de 2010 e 2016 foram encontrados e incluidos dois trabalhos
em cada, ja os anos de 2013 e 2015 tém apenas um trabalho tratando da teméatica em cada um
e em 2019 ha um salto quantitativo de 13 trabalhos encontrados que discutiam a questao dos
cuidados paliativos. Como ja fora dito, € notorio o baixo nimero de publicagdes sobre o tema.

A partir do grafico também fica evidente que o maior nimero de trabalhos publicados
aconteceu em 2019, pois foram textos extraidos do ultimo CBAS, constituindo a base de
dados que mais proporcionou trabalhos sobre a tematica da pesquisa.

E perceptivel também a distincia de anos das produgdes. Seguindo o recorte temporal
estipulado para a pesquisa, tem-se dois trabalhos em 2010 e somente trés anos depois tem
outro trabalho sobre o tema, depois de mais dois anos, mais um estudo e, ainda assim o
nimero decai, o0 que era pra ser o contrario, ja que subentende-se que com o passar tempo a
discussdo fosse ampliada. Apenas em 2016 encontram-se dois trabalhos que discutem os
cuidados paliativos. E simplesmente trés anos depois, tem-se o apice de 13 trabalhos
publicados que discutem o tema.

No Grafico 2 apresenta-se a distribui¢do desses trabalhos por tipo de estudo.
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Grafico 2— Distribuicao por tipo de estudo
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Fonte: Dados da pesquisa (2022)

Como ¢ possivel observar, os trabalhos selecionados tratam de quatro tipos de estudos,
com a percentagem de 42% para os textos referentes a Relato de Experiéncia; seguido de 37%
de Pesquisa Bibliografica; 11% de Pesquisa documental, assim como Pesquisa-a¢do que
seguiu a mesma percentagem.

Baseado nessa apreciacdo, fica evidente a preocupacao da categoria em sistematizar as
indagacdes do exercicio profissional, levando em consideragdo que a maioria dos trabalhos
selecionados sdo relatos de experiéncia. Assim, ¢ notavel que, por meio das experiéncias
vivenciadas, os assistentes sociais vém despertando o debate acerca das ag¢des profissionais
postas nas equipes de cuidados paliativos.

A pesquisa bibliografica aparece como a segunda maior percentagem encontrada, o
que revela a aspiragdo de constante aprofundamento dos assistentes sociais de debates
teoricos na intencdo de uma atuagdo que esteja alinhada com o projeto ético-politico da
profissdo. Talvez essa necessidade de sistematizacdo e elaboragdo dos assistentes sociais
explique as discussdes estarem mais centradas em relatos de experiéncia e revisdes
bibliograficas.

O Grafico 3 apresenta a distribuicdo dos estudos por regido, considerando os seus
autores.
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Grafico 3— Distribuigdo por regido
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Fonte: Dados da pesquisa (2022)

Percebe-se que a maioria dos trabalhos foram classificados como oriundos da regidao
Centro-oeste com 68%, seguido das regides Nordeste, Sul e Sudeste com 0 mesmo percentual
de 11%. E interessante perceber que apenas a regido Norte ndo tem publicagio sobre a
tematica, considerando os critérios de inclusdo da pesquisa.

A alta taxa de publicacdo da regido centro-oeste se explica pelo fato de a maioria dos
textos selecionados para esta pesquisa terem sido extraida do 16° CBAS, sendo este realizado
nessa regido, particularmente em Brasilia. Ainda assim, ha pouca producdo de conhecimento
dessa tematica no pais.

Sobre os periddicos e eventos, podemos destacar que: treze trabalhos sdao oriundos do
16° CBAS; um trabalho do 15° CBAS; um da Revista Textos & Contextos; um da Revista
Ciéncia & Saude Coletiva (retirado da base de dados SciELO); um da Revista Servi¢o Social
e Sociedade (retirada da base de dados SciELO); um da Revista de Politicas Publicas da
UFMA.

Visto isso, ¢ preciso salientar o baixo nimero de artigos publicados em periddicos.

Talvez isso se explique ainda pelo recente debate dos cuidados paliativos no Brasil.

3.4 ANALISE TEMATICA

ApoOs esse primeiro momento, busca exploratoria de informagdes nos trabalhos,

passamos para a leitura na integra de seus contetidos. Na medida que as leituras foram
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realizadas procedemos com andlise dos objetivos, principais resultados, e a relevancia desse

estudo para a nossa pesquisa. Essas informagdes podem ser visualizadas no quadro abaixo.



Quadro 6 — Sistematizac¢ao dos dados da pesquisa

lj TITULO E AUTORES OBJETIVO PRINCIPAIS RESULTADOS AVALIACAO PESSOAL CATEGORIAS
01 | Bertholino (2019): O servi¢o | Analisar a atuagdo dos | A autora conclui que apesar de os | O trabalho ressalta, de maneira | Atuacdo
social e os cuidados | assistentes sociais na | cuidados paliativos precisarem de | sistematizada, a atuacdo do | Profissional;
paliativos oncologicos: | equipe de  cuidados | uma equipe multiprofissional, ainda | assistente social na area de
atuagdo e especificidade | paliativos ¢ um tema escasso de pesquisas e | cuidados paliativos. Morte;
profissional. produgdes bibliograficas no servigo
social. Defende que a atuagdo do | Através da pesquisa cientifica, | Interdisciplinarida
assistente social na equipe de | busca compreender como o | de;
cuidados paliativos € essencial, pois | profissional de servigo social
possui uma especificidade | atua nessa area.
profissional e capacidade de leitura
da realidade social, estendendo sua
intervencdo aos familiares, que ¢é
essencial nos cuidados paliativos.
02 | Bonisolo e Diuana (2016): A | Refletir sobre a pratica | Para as autoras, a base para a | O trabalho discute uma | Crianca e
atuagdo do assistente social | profissional do assistente | atuagdo profissional nesta area tem | tematica tdo pouca analisada | adolescente;
em  cuidados  paliativos | social no ambito dos | sido o entendimento de questdes | que é a atuagdo dos assistentes
pediatricos: a experiéncia | cuidados paliativos | objetivas e subjetivas e a | sociais em cuidados paliativos | Atuagdo
no setor de oncologia | pediatricos. capacidade de escutar ¢ de leitura | em criangas e adolescentes. Profissional;
pediatrica de um Hospital da realidade social dos usuarios.
Federal no Rio de Janeiro. Defendem a necessidade de Equipe
especializacdo  sobre  cuidados interdisciplinar;
paliativos a fim de ter maior

qualificagdo no atendimento ao
usudrio.
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03 | Evangelista, Rezende e [ Desenvolver uma analise | Para os autores, o enfoque do | O trabalho propde uma revisdo | Trabalho
Liporaci (2019): Cuidados | critica do Servico Social | assistente social ¢ realizar o | integrativa, analisa diversos | profissional;
paliativos: aproximagoes | nos Cuidados Paliativos | acolhimento dos usuarios e das | artigos na darea e oferece
acerca do trabalho do | a partir de pesquisas | familias, trabalhar no | suporte bibliografico, além de | Praticas
assistente social. realizadas de 2007 a | fortalecimento de vinculos, na | propor reflexdes sobre a | Integrativas;

2018. identificacdo de redes de suporte e | atuacdo do assistente social.

no reconhecimento de politicas
publicas e sociais. Defendem a
relevincia de uma  equipe
profissional, ja que o assistente
social ndo possui os conhecimentos
necessarios para um atendimento
integral.

04 | Franca et al. (2019): O | Refletir sobre a pratica | Defende @ a  importancia  do | Ressalta-se a importancia de | Acolhimento;
assistente social em | profissional no | acolhimento para a criacdo de | uma boa qualificagdo
cuidados paliativos | “acolhimento” e | vinculos com os usudrios e seus | profissional para atuar, além | Prote¢do Social;
oncologicos: experiéncias e | atendimentos realizados | familiares, em  especial no [de com o wusudrio em
reflexdes sobre as | aos familiares no | atendimento pos-6bito. tratamento  paliativo, mas | Pés-dbito;
orientagdes no pos-obito. p6s-obito dos usuarios. também com seus familiares,

no sentido da proteg@o social.

05 | Frossard e Silva (2016): [ Relatar a inser¢do dos | Destaca-se a importancia da | Torna-se relevante, pois além | Territorializagdo;
Experiéncia da residéncia | residentes no Servico de | dimensdo formativa articulada a | de sistematizar as experiéncias
multiprofissional em servigo | Terapia da  Dor e | investigativa, dando centralidade | vividas na residéncia | Interprofissional;

social e cuidados paliativos
oncologicos.

Cuidados Paliativos do
Instituto do Cancer do
Ceara.

aos processos pedagogicos criativos
e adequados ao modelo de
residéncia em curso no pais e sua
importancia na area de Cuidados
Paliativos.

multiprofissional, traz a tona o
debate acerca do servigo social
no contexto dos cuidados
paliativos.
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06 | Gois et al. (2019): Cuidados | Disseminar o trabalho | Identifica a importancia do trabalho | Relevante, pois propde o | Atuagdo
paliativos:  conhecendo e | inerente aos cuidados | em equipe no ambito dos cuidados | debate dos cuidados paliativos | Profissional;
disseminando o trabalho do | paliativos a partir de | paliativos e da troca de informagdes | ainda no ambito académico e
assistente social no campo | pesquisa realizada no | entre os profissionais. Defende a | explicita a  historia dos
dos cuidados paliativos. curso de graduacdo em | necessidade da sistematizacdo dos | cuidados paliativos tanto no

Servico Social. conhecimentos sobre a tematica por | ambito mundial, quanto no
parte dos profissionais do Servigo | brasileiro.
Social, a fim de que cada vez mais a
profissdo crie possibilidades de
trabalho ¢ desenvolva praticas
inovadoras.

07 | Hermes e Lamarca (2013): [ Ampliar a discuss@o dos | Destacam a caréncia de disciplinas | O trabalho ressalta como a | Morte;
Cuidados paliativos: uma | cuidados paliativos na | que tratem da tematica da morte nos | morte se coloca na
abordagem a partir das | saude publica, e fornecer | curriculos profissionais. Explicita | contemporaneidade a partir da | Humanizagio;
categorias profissionais de | subsidios a  futuros | ainda a existéncia de poucos | revisdio da  histéria  dos
saude. estudos que tratardo da | servigos de cuidados paliativos na | cuidados paliativos € como | Interdisciplinarida

tematica. sociedade brasileira e de barreiras | estes acontecem a partir de | de;

que se colocam a esse novo olhar ao
paciente terminal.

cada abordagem profissional.
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08 | Junqueira (2019): Suporte | Descrever os principais | Destaca a  necessidade de | O trabalho ¢ relevante, pois | Direitos sociais;
das politicas sociais para | direitos sociais | desenvolver estudos e abrir campos | explica quais sdo e como
paciente em cuidado | disponiveis  para o | de estdgio curriculares para o | funcionam os direitos sociais | Oncologia;
paliativo  oncologico na | paciente em cuidado | Servigo  Social. Uma  busca | direcionados aos usudrios do
capital federal. paliativo oncoldgico e | incessante para conhecer a realidade | SUS que fazem tratamento
como esses direitos sdo | dos usudrios, primando sempre por | oncolégico e estdio em
ofertados e orientados | uma assisténcia integral, tendo | cuidados paliativos.
pela area de Servigo | como referencial a PNH ¢ a
Social. preocupagdo com a qualidade de
vida do paciente e sua rede familiar.
Explicita a necessidade de ver o
usuario como um todo, mas sempre
respeitando sua individualidade.
09 | Medeiros, Silva e Sardinha | Analisar a influéncia do | Os  resultados mostraram a | Além de fazer a analise | Direitos sociais;
(2015):  Acolhimento e | acolhimento  realizado | influéncia do acolhimento enquanto | histérica dos cuidados

Acesso aos Direitos Sociais:
assisténcia a pacientes em
cuidados paliativos
oncologicos.

pelo assistente social no
que concerne ao acesso a
direitos sociais a
pacientes em cuidados
paliativos oncologicos.

ferramenta de acdo assistencial e
diretriz operacional da Politica
Nacional de Humanizagdo (PNH)
ao acesso a direitos sociais, assim
como as principais consequéncias,
econdmicas e sociais, que 0s
pacientes encontram durante o
processo de tratamento, tanto os que
tiveram acesso a direitos sociais
quanto os que ndo tiveram acesso a
eles.

paliativos, o trabalho destaca
quais sdo os principais direitos
do paciente oncoldgico.

Acolhimento;

Oncologia;
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10 | Ouverney (2019): SUS e | Refletir sobre o papel do Os resultados revelam wuma | O trabalho ¢ relevante pois | Neoinstitucionalis
cuidados paliativos: | SUS na consolidagdo de | expans@o dos Cuidados Paliativos a | propde o debate dos cuidados | mo histdrico;
reflexoes sobre a |acdes em  cuidados | partir da abordagem transversal do | paliativos a  partir  da
dependéncia de trajetoria de | paliativos. tema nas normativas e servicos | perspectiva da consolidagdo de | SUS;
uma agdo em saude criados pelo SUS a partir dos anos | uma politica destes cuidados.

2000.

11 | Pompiani, Freitas e Valente | Desenvolver um | Destacam que a sobrevida de | O texto revela dados sobre | Pediatria;
(2019): Folder educativo de | instrumental facilitador | criangas com doengas limitantes | criangas e adolescentes em
cuidados paliativos | na  compreensdo dos | esta  aumentando,  requerendo | cuidados paliativos e explicita | Morte;
pediatricos um instrumental | servigos prestados nos | cuidados mais especializados e | a criagdo de um folder como
facilitador para | Cuidados Paliativos | cuidadores mais preparados; Ainda [ meio de comunicagdo entre a | Equipe
comunicagdo entre equipe e | Pediatrico para pacientes, | que ¢ grande a migragdo em busca | equipe e os usuarios a fim de | profissional;
binémio paciente/familia. familiares cuidadores e | do servigo especializado pois ndo | reforcar os direitos garantidos

responsaveis legais, | ha  transporte  ofertado  pelo | nas politicas publicas sociais.
atendidos em um hospital | municipio de  domicilio; A
de alta complexidade necessidade de reforcar sobre os

direitos preconizados nas Politicas

Publicas no corpo do folder;

Caréncia de informagdes técnicas

fornecidas aos familiares.

12 | Rocha e Andrade (2019): O | Estimular reflexdes no | Foi constatado que a atuagdo | O trabalho torna-se relevante, | Atuacdo
servi¢o social e a | processo da integralidade | interdisciplinar tem como eixo | pois enfatiza como o servigo | profissional,

integralidade dos cuidados
paliativos.

no cuidado.

central a familia e o usuario. A
atuagdo profissional no processo de
finitude possibilita a construgdo de
um atendimento integral.

social estd inserido numa
clinica de cuidados paliativos
oncologicos e como a atuagdo
contribui para a integralidade
do cuidado.
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13 | Rodrigues ¢ Gomes (2019): | Objetiva  analisar as | Constatou-se que as repercussdes | Torna-se relevante, pois além | Morte;
Adoecimento por cdncer e | repercussdes do | do referido adoecimento afetam a | de fazer o resgate historico dos
suas repercussoes na vida | adoecimento por cancer | vida  cotidiana dos  usudrios | cuidados paliativos, ramifica a | Trabalho;
dos usuarios em cuidados | na vida dos usuarios que | estendendo-se desde as atividades | pesquisa para entender como o
paliativos. encontram-se em | basicas, bem como o trabalho que | absenteismo do  trabalho
cuidados paliativos | exerciam antes do adoecimento | implica na vida destes usudrios
exclusivos. foram citados como elementos que | em cp.
lhe fazia ter um sentimento de
utilidade, de identidade pessoal e
social e fonte de prazer, mas,
atualmente estdo impossibilitados
de exercer mesmo que
minimamente.
14 | Sardinha e Amorim (2019): | Objetiva trazer reflexdes | Defendem que cuidar | Torna-se  relevante,  pois | Oncologia;
Servigo social e cuidados | sobre a relagdo da dor | paliativamente requer um trabalho | articula o conceito de dor
paliativos: a dor social na | social e a sua interface | interdisciplinar, pautando-se pela | proposto por cicely s com a | Dor;
interface com a relagdo | com a realidade | articulacdo dos diversos saberes | relagdo do
socioeconémica de usudrio | socioecondmica de | com vistas a atender o homem em | usuario/equipe/familia. Interdisciplinar

com cdancer.

usuarios com cancer; E
fomentar a discussdo
sobre a intervengdo do
Servigo Social que atua
neste campo especifico.

sua totalidade; Para elas, a trajetoria
de vida influencia diretamente no
estado de saude do usuario, dessa
forma, se faz necessario realizar
uma abordagem de forma critica
sobre a dor social do paciente
oncologico e todas as mediacdes
que o comportam.
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15 | Silva (2010): Criangas e | Tem o objetivo de | Explicita a centralidade da familia | O trabalho torna-se | Familia;
adolescentes em cuidados | discutir e subsidiar as | no cuidado e como o servigo social | importante, pois faz um
paliativos  oncologicos: a | agdes profissionais do | se coloca nesse contexto; Defende a | resgate da politica de saude | Pediatria;
intervengdo  do  servigo | assistente  social nos | necessidade de ir além do aparato | aludindo ao modelo neoliberal
social junto as suas familias | servigos que atendem | de métodos e técnicas médicas; | presente atualmente no pais e | Atuacdo

criancas e adolescentes | faz-se necessario que o individuo | discute como € garantido o | Profissional;
em cuidados paliativos | tenha acesso a uma gama de | direito ao cuidado de criangas
oncologicos, assim como | politicas sociais para poder morrer | ¢ adolescentes.
suas familias. com dignidade e para que sua
familia tenha condi¢des de prestar
assisténcia e cuidados a esse
paciente.

16 | Simdao et al. (2010): A4 | Desenvolver algumas | Para as autoras, embora a formacdo | O trabalho ¢ importante, pois | Morte;
atuacdo do Servico Social | reflexdes sobre as | académica ndo ofereca todos os | resgata como a morte foi vista
junto a pacientes terminais: | possibilidades e limites | requisitos necessarios para a | desde a idade média até a | Familia;
breves consideragaes. da atuacdo do Servico | atuag@o do assistente social junto a | contemporaneidade e explicita

Social junto a pacientes | pacientes terminais, esse | o por qué esta ser tao
terminais. profissional, pelas outras | rechagcada, e ainda debate a
habilidades que desenvolve ao | atuagdo do assistente social

longo de sua formagdo e vida
profissional, pode contribuir para
aprimorar a qualidade de vida dos
mesmos, pois detém um saber que é
imprescindivel na atengdo ao
paciente e a sua familia: a
capacidade de escuta e de leitura da
realidade social.

nesse entremeio.
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17 | Souza et al. (2019): A | Objetiva demonstrar a | Assinalam que a instrumentalidade | O trabalho ¢ relevante pois | Acolhimento;
dimensdo técnico operativa | dimensao do assistente social ¢ construida | ressalta a importancia do
do servigo social em | técnico-operativa do | com muita competéncia pelos | assistente social numa equipe | Atuacdo
cuidados paliativos: relato | Servico ~ Social  nos | profissionais, demarcando seu lugar | de cuidados paliativos | profissional;
de experiéncia profissional | Cuidados Paliativos. e importancia na vida dos usudrios | oncoldgicos e como esse
em um hospital referéncia em cuidados paliativos; Defende a | profissional pode intervir nas
em oncologia do estado do necessidade do reconhecimento das | condi¢des objetivas do
Para diferentes dimensdes do ser social | processo do morrer.
para direcionar o atendimento que,
dentro de uma  perspectiva
humanizada, respeita e visa o
atendimento que busquem o alcance
da qualidade de vida, mesmo
estando o usuario/a em seu processo
final.
18 | Souza (2019): Servico social | Refletir sobre a | Para a autora, foi possivel | Torna-se relevante, pois a | Direitos sociais;

e cuidados paliativos: um
relato de experiéncia a
respeito do entrave ao
acesso a direitos sociais.

abordagem paliativa no
ambito hospitalar, no que

cerne a pratica
profissional do assistente
social, visando a
mediagdo aos direitos
sociais, em particular os
previdenciarios e/ou
assistenciais.

identificar que os entraves para
acesso, ou ndo, dos direitos, sdo

oriundos do préprio sistema
capitalista e sua  ontoldgica
contradicdo, que repercute nas

condicdes objetivas e subjetivas da
vida da classe trabalhadora e tem,
na politica publica, muito mais uma
acdo focalizada e assistencial do
que garantidora de direitos;
Defende ainda a fundamental
articulacdo da politica de atencdo
oncologica com outras politicas
numa perspectiva de ligagdo para
uma melhor garantia de direitos.

autora traz para o contexto
como prever a garantia de
direitos as  pessoas em
cuidados paliativos
oncoldgicos e seus familiares,
a partir de uma perspectiva

critica, considerando as
contradicbes da sociedade
capitalista.

Politica
Oncoldgica;
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Teixeira et al. (2019): 4
interven¢do  do  servigo
social e sua interface com as
demais politicas publicas — a
insuficiéncia da rede de
servigos publicos frente as
demandas sociais de uma
idosa internada em cuidados
paliativos geridtricos

Analisar a implicagdo da
insuficiéncia da rede de
servigos publicos frente
as demandas sociais de
uma idosa em situacgao de

vulnerabilidade  social,
internada em uma
unidade de cuidados

paliativos geriatricos do
Distrito Federal.

Destaca-se o desafio de sistematizar
a pratica profissional no cotidiano
do trabalho do assistente social;

Afirma a contribuigdo para a
discussdo sobre a atuacdo do
assistente social na politica de
saude e a articulagdo com a rede de
servigos.

Torna-se  importante, pois
analisa a pratica profissional
do assistente social numa
unidade de cuidados paliativos
e defende a importincia da
integralidade das politicas
publicas para uma maior
resolutividade das demandas
impostas no cotidiano
profissional.

Cuidados
paliativos
geriatricos;

Intervengao
profissional;

Fonte:

Dados da pesquisa (2022)
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Ainda nesta leitura, procedemos com a identificagdo de temas mais recorrentes nos
trabalhos. A partir desses temas identificamos e listamos abaixo 7 categorias que
estruturaram e organizaram os debates presentes nos trabalhos, sao estas:

Atuacio profissional: contém trabalhos que discutem, problematizam e propde
estratégias de atuacdo dos assistentes sociais nos cuidados paliativos;

Trabalho em equipe/interprofissionalidade: agrupa discussdes de certa forma sobre
a atuagdo profissional, mas centrada no trabalho em equipe, nas discussdes sobre a dimensao
interdisciplinar e interprofissional deste trabalho;

Ferramentas-conceitos da saude: reune trabalhos que destacam a interface do
servigo social com ferramentas-conceitos proprias do campo da saude coletiva como
humanizag¢ao do cuidado, acolhimento, territorializacao, etc.

Temas do nucleo do Servico Social: engloba trabalhos que levantam questdes da
tematica dos cuidados paliativos com temas mais proximos as discussdes realizadas pelo
Servigo Social como prote¢do social, direitos sociais, familia, trabalho.

Cuidados Paliativos no SUS: abarca trabalhos que discutem os cuidados paliativos
no ambito do SUS;

Cuidados paliativos a criancas e adolescentes com cancer: destacam a problematica
do cancer e destes cuidados em criangas e adolescentes.

Dor e morte: traz recortes que expressam as discussoes particulares da tematica.

Para analisar a primeira categoria a Atuagdo profissional, vale destacar alguns
aspectos como:

O Conselho Nacional de Saude (CNS) por meio da resolucdo n° 218/1997, delimitou
as categorias profissionais da saude de nivel superior, incluindo os assistentes sociais.
Posteriormente, o Conselho Federal de Servigo Social (CFESS) em 1999 também reafirma o
assistente social como profissional da satde exigindo deste um referencial tedrico-critico e
ndo apenas habilidades técnico-operativas, para que assegure a saude como um direito social.

Tem-se ainda o documento elaborado pelo CFESS ‘“Parametros de atuagdo do
assistente social na area da saude”, de acordo com CFESS (2009) “Cabe ao assistente social a
compreensdo dos aspectos sociais, econdmicos e culturais que interferem no processo satide
doenga [...]” (CFESS, 2009, p.14).

Com base nesses aportes, apresentam-se as analises dos extratos enquadrados nessa

categoria.
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Quadro 7- Extratos separados por categoria (1)

CATEGORIA EXTRATOS

“Destarte, o assistente social ¢ um profissional que dentro do trabalho de cuidados
paliativos, ocupa um lugar na equipe e diante dela, e deve se destacar pela sua
especificidade. Fortalece a defesa da garantia de direitos do paciente ¢ familiares,
considerando que os cuidados paliativos tém o objetivo de respeitar a integridade
pessoal, dignificando e garantindo que suas necessidades basicas sejam honradas.”
(BERTHOLINO, 2019, p. 5)

“[...] as intervencdes do Servigo Social com pessoas em tratamento paliativo devem
Atuagdo atender as necessidades sociais do paciente e da familia, trabalhar o luto antecipatorio,
profissional possibilitar que “questdes pendentes” possam ser resolvidas, facilitar a comunicagdo
entre paciente, familia e equipe, trabalhar o Iuto familiar apos o 6bito, proporcionar que
0 paciente administre seu tempo restante de vida, orientar e democratizar as
informagdes sobre os direitos sociais, entre outras.” (BERTHOLINO, 2019, p. 4-5)

“[...]ndo ¢é fungdo do assistente social realizar a comunicagdo do dbito aos familiares. A
intervencao do assistente social ¢ realizada somente ap6s a comunicagao deste obito ja
ter sido realizada pelo médico que acompanhou o processo.” (BERTHOLINO, 2019, p.
6)

Fonte: Dados da pesquisa (2022)

De acordo com os extratos, fica evidente a necessidade de reafirmar o assistente social
como profissional critico apto para trabalhar nas equipes de satde a fim de promover a
viabilizagdao dos direitos sociais € a integralidade do cuidado dos pacientes e seus familiares.
Assim, esse profissional torna-se indispensavel, pois intervém junto as questdes de cunho
social, econdmico e cultural a fim de contribuir com a promog¢ao a satde.

Alinhadas com os parametros de atuagao na area da satude, os extratos acima enfatizam
a especificidade do servico social na andlise critica da realidade social, reafirmando que a
intervencgdo profissional deve ser feita de maneira competente € com compromisso ético para
a real efetivacio dos principios do Sistema Unico de Satde.

Deve-se enfatizar que ndo ¢ encargo do assistente social fazer comunicado de dbito,
esta ¢ uma visdo equivocada da atuacao profissional (BERTHOLINO, 2019). Em consoante
com 1isso, ¢ preciso que o assistente social também explore outras competéncias. A titulo de
exemplo tem-se a habilidade de comunicacgao, € preciso ser sensivel as questdes das situagdes
vivenciadas pelas pessoas, respeitar a autonomia dos usudrios como fundamental no cuidado.

Veremos a seguir mais alguns extratos sobre a atuagao profissional:
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Quadro 8 — Extratos separados por categoria (II)

CATEGORIA EXTRATOS

“A atuag@o profissional esta relacionada com as dimensdes sociais que permeiam o
paciente e ¢ demandada no sentido de amenizar as dificuldades da crianga ou
adolescente e seus familiares respeitando as vontades e os sentimentos dos mesmos
para a promogdo da qualidade de vida.” (BONISOLO; DIUANA, 2016, p. 3)

“Como integrante da equipe o assistente social também estd envolvido no processo
mais subjetivo que envolve os cuidados paliativos, pois através da escuta cuidadosa
para as experiéncias da crianca ou adolescente e dos familiares durante a
intervencdo profissional podem surgir coloca¢des como o medo da morte, angtistias
profissional sobre o tratamento, divergéncias familiares, aspectos religiosos, necessidades de
despedidas, entre outros.” (BONISOLO; DIUANA, 2016, p. 8)

Atuacao

“Como integrante dessa equipe de satde, o assistente social também esta envolvido
neste processo mais subjetivo que envolve os cuidados paliativos. [...] as questdes
que sdo trazidas ao assistente social estdao relacionadas ao campo da intimidade, dos
desejos e sentimentos, ou seja, o profissional transita pelo campo do publico, do
privado e do intimo, tudo imbricado em implicagdes macrossocietarias.” (SILVA,
2010, p. 143)

Fonte: Dados da pesquisa (2022)

Considerado o mal do século XXI, o cancer ¢ a principal causa de mortalidade infantil
no Brasil, mas apesar disso o diagnostico de cancer nao representa diretamente a morte. A
atuacdo do assistente social junto as criancas e aos adolescentes com cancer se configura
imprescindivel tendo em vista sua capacidade de apreender a realidade social e as
especificidades em que estes estdo inseridos.

Em consoante com isso,0s extratos afirmam que o assistente social ¢ o profissional
mais apropriado para identificar, inicialmente, as fontes de renda da familia da crianca e quais
seus recursos econdmicos. O servigo social atua também, nesse sentido, a fim de analisar e
selecionar recursos da rede para dar um maior suporte as familias em vistas de garantir os
cuidados indicados.

Diante desse processo, entendendo o assistente social como integrante indispensavel
na equipe de cuidados paliativos, é preciso destacar a necessidade desta/e profissional de
compreender os aspectos sociais e subjetivos tanto dos usuarios, quanto de suas familias.
Como visto nos extratos acima, esse profissional esta diretamente ligado ao campo da

intimidade e dos sentimentos presentes nesse processo de cuidado.
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Quadro 9- Extratos separados por categoria (II1)

CATEGORIA EXTRATOS

“A atuagdo com os cuidados paliativos necessita de diferentes abordagens
profissionais. E um trabalho que deve ser pensado e compreendido em uma equipe
multiprofissional, e é nesse contexto que se insere o profissional de Servigo Social,
qualificado também como um profissional da saude e que, portanto, possui
competéncias proprias da profissdo que viabilizardo um atendimento humanizado aos
individuos e suas familias.” (GOIS et al., 2019, p. 7)

“A atuacdo do assistente social em equipes de atencdo paliativa pode ser entendida
como ato de conhecer o paciente, familia e cuidadores nos aspectos socioeconomicos,
visando o oferecimento de informagdes e orientagdes legais, burocraticas e de direitos,
imprescindiveis para o bom andamento do cuidado ao paciente ¢ para a garantia da
dignidade enquanto for possivel a manutengédo da vida.” (GOIS et al., 2019, p.8-9)

“O fazer profissional do assistente social em cuidados paliativos se constitui na

Atuacao compreensdo de que a atengdo paliativa se concebe dentre tal como o acesso a politica
profissional de saude, “direito de ndo sentir dor, [...] Atuar nesta especificidade requer um
reconhecimento da importancia da equipe, paciente e familia, para um trabalho de
qualidade que supere agdes banalizadas.” (ROCHA; ANDRADE, 2019, p. 2)

“[...] a interveng@o do assistente social se defronta diversas vezes com questdes que
ameacam a continuidade do tratamento, diante das repercussdes do mesmo no contexto
familiar. Identificar dificuldades financeiras, sociais e psicologicas leva o assistente
social a buscar na rede disponivel, recursos assistenciais para que o fundamental seja
garantido: o direito da crian¢a ou adolescente ao tratamento oncoldgico.” (SILVA,
2010, p. 143)

“[...] cabe [ndo s6, mas também] ao assistente social garantir o acolhimento do usuério
e de seus familiares, considerando um determinante para alivio da dor em seu aspecto
sociocultural, considerando a particularidade da situagdo posto a iminéncia de
agravamento da doenca ¢ da real possibilidade de morte prévia do usuario.” (SOUZA
etal., 2019, p.6)

Fonte: Dados da pesquisa (2022)

E preciso ressaltar que os Pardmetros para atuagdo dos assistentes sociais na saude
reforga o compromisso que estes profissionais devem assumir com praticas interdisciplinares,
baseadas numa perspectiva ética de humanizagao e respeito a vida. Dessa forma, € preciso que
esta categoria esteja num incansavel processo de constru¢do de conhecimentos através da
intervengdo profissional critica e da pesquisa cientifica, de acordo com o projeto ético-politico
da profissao.

Em consoante com este pensamento, os extratos refletem a necessidade de que héa que

se pensar que uma atuagdo resistente e competente, em se tratando de cuidados paliativos, é
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necessario destacar que os assistentes sociais precisam se apropriar de outros conhecimentos.
Como visto nos extratos acima, esta categoria profissional viabiliza a garantia de direitos,
assim sendo, ¢ valido refletir que o direito de nao sentir dor deve ser levado em consideragao.

Assim, para os autores, o assistente social deve atuar de maneira enérgica, com vistas a
garantia de direitos aos pacientes que estdo em cuidados paliativos e também no seu contexto
familiar. Isso porque, o cuidado perpassa além dos muros do hospital, esta/e profissional deve
atentar-se para as demandas que dizem respeito, por exemplo, as dificuldades financeiras que
envolvem a familia dos usuarios. E preciso considerar também que cada ser humano esta
inserido em particularidades socioculturais que devem ser respeitadas e levadas em
consideracdo a fim de obter um cuidado integral.

Dentro disso, seguindo essa perspectiva, a atuagao profissional do assistente social
também deve acontecer de forma conjunta com os outros profissionais da equipe de
atendimento, contribuindo para um trabalho coletivo com vistas a humanizagdo do
atendimento. A partir disso, analisaremos agora a categoria Trabalho em Equipe, onde

discutiremos sobre a atuacao em equipe e a interprofissionalidade nesse contexto.
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Quadro 10— Extratos separados por categoria (IV)

CATEGORIA EXTRATOS

“[...] esta concepgdo de trabalho exige uma pratica sanitaria visando a ateng@o integral,
para isso o espaco de agdo deve ser intersetorial e interdisciplinar, pois os individuos
sdo sujeitos sociais ¢ o0 processo de adoecer envolve determinagdes sociais. Portanto, é
preciso que haja troca de saberes, porque somente a saude ndo dara conta.”
(BERTHOLINO, 2019, p. 5)

“[...] o assistente social (e outros profissionais, como, médicos, enfermeiros,
psicologos, nutricionista etc.) ndo possui o conhecimento necessario para proporcionar
aos pacientes um atendimento integral, em uma perspectiva totalizante, dai a
importancia da equipe para compartilhar conhecimentos e saberes que possam
contribuir para a atuag@o junto ao paciente, o papel da equipe multiprofissional ¢ citado
em todos os estudos.” (EVANGELISTA; REZENDE; LIPORACI, 2019, p. 7)

“Os cuidados paliativos como modelo assistencial é indissociavel da pratica
interprofissional, considerando o reconhecimento da natureza multidimensional do
sofrimento vivenciado pelo paciente, por familiares e cuidadores.” (FROSSARD;
SILVA, 2016, p.286)

Trabalho em “[...] o assistente social contribui com a decodificagdo da realidade social do paciente

equipe frente a equipe potencializando a atuacdo conjunta.” (FROSSARD; SILVA, 2016,
p.286)

“O paciente em estado terminal deve ser assistido integralmente, e isto requer
complementacdo de saberes, partilha de responsabilidades, onde demandas
diferenciadas se resolvem em conjunto.” (HERMES; LAMARCA, 2013, p.2582)

“Na perspectiva de que o ser humano deve ser atendido em suas multiplas dimensdes ¢
que as demandas advindas extrapolam as designagdes de apenas um saber, trazendo a
luz a importancia da existéncia de uma equipe multiprofissional, para que através de
uma abordagem interdisciplinar possa-se alcangar a integralidade.” (ROCHA;
ANDRADE, 2019, p.4)

“O cuidado paliativo considera a atencdo integral de pacientes uma atuag@o
interdisciplinar ¢ ndo hierarquizada dos membros da equipe. Temos a
interdisciplinaridade como um movimento de articulagdo entre o ensinar e o aprender,
compreendida como formulagdo tedrica e assumindo um comportamento atitudinal de
promover as interfaces dos diferentes profissionais [...]” (POMPIANI; FREITAS;
VALENTE, 2019, p. 4)

Fonte: Dados da pesquisa (2022)

Os extratos analisados ressaltam que a interdisciplinaridade ¢ essencial em qualquer
area e em qualquer profissdo, o que define uma equipe interdisciplinar entdo ¢ a constante

troca de saberes entre as profissdes. Nesse entremeio, € necessario reconhecer os diversos
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saberes como também importantes e indispensaveis no campo do cuidado, dando o devido
mérito e legitimidade para os conhecimentos das outras profissoes.

Assim como Evangelista, Rezende e Liporaci (2019) reconhecem, s6 uma categoria
profissional ndo ¢ capaz de deter o conhecimento necessario para um cuidado integral,
visando a totalidade dos seres humanos. Por isso entdo, faz-se necessario a existéncia de uma
equipe que perpetue troca de saberes entre suas profissoes.

Conforme podemos perceber nos extratos, € notorio que a integralidade do cuidado se
d4, justamente pela incapacidade de um apenas um tnico saber dar conta da complexidade do
individuo. Dessa forma, em se tratando das necessidades em saude, deve-se reconhecer a
importancia de um cuidado integral e colaborativo que atenda as demandas dos usudrios e da
populagdo, sendo este, a chave para a descentralizagdo do modelo biomédico do cuidado.

Faz-se importante frisar a necessidade da/o profissional de servi¢o social numa equipe
interdisciplinar e ndo hierarquizada conforme explicita Pompiani, Freitas e Valente (2019).
Nesse contexto, a interdisciplinaridade propde uma integragdo de saberes, proporcionando
que cada profissional também ganhe obtendo experiéncias em outras areas através do
compartilhamento de saberes.

Assim, fica evidente na andlise o destaque a necessidade do assistente social ter um
perfil diretamente ligado a uma capacidade investigativa que o permita examinar as
possibilidades existentes no contexto dos cuidados paliativos, sobretudo quando estes estdo
numa Optica pediatrica, que precisa de uma/um profissional sensivel aquela questao, que nao
seja imediatista, a fim de ter uma pratica coesa encarando a realidade desses cuidados mas
sempre fazendo a relagdo teoria e pratica.

No que tange sobre a interlocu¢do com os conceitos-ferramentas, discutiremos abaixo

fragmentos a respeito do servigo social no ambito da satde e suas interlocugdes.
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Quadro 11- Extratos separados por categoria (V)

CATEGORIA EXTRATOS

“[...] o enfoque do assistente social ¢ realizar o acolhimento dos usudrios e das
familias, como também trabalhar no fortalecimento de vinculos, na identificagdo de
redes de suporte, no reconhecimento de politicas publicas e sociais que possam
contribuir para o tratamento do paciente em Cuidado Paliativo.” (EVANGELISTA;
REZENDE; LIPORACI, 2019, p. 7)

“As praticas integrativas podem promover o relaxamento, fortalecer os vinculos entre
o0 paciente e a equipe multiprofissional, evitar o isolamento e a depressdo e
potencializar o controle da dor.” (EVANGELISTA; REZENDE; LIPORACI, 2019, p.
8)

“Sendo os profissionais da satde chamados a todo o momento a agir no cerne das
tensdes entre diferentes projetos sanitarios, principalmente na atual conjuntura dos
servigos de satde, ¢ preciso que estes exercitem a escuta como sua primordial tarefa,
entendendo o acolhimento como necessario para estabelecer o campo da mediagéo,
onde se imbui a dimensdo politica.” (FRANCA et al., 2019, p. 5)
Conceitos-ferram

entas da saude “Considerando o percurso histdrico dos cuidados paliativos no Brasil, € necessario o
aprimoramento do trabalho em rede. O mapeamento de recursos sistematicos
mostrou-se ser uma boa pratica, como o exemplo de programas de residéncia no Rio
de Janeiro.” (FROSSARD; SILVA, 2016, p. 286)

“Os Cuidados Paliativos preconizam humanizar a relagdo equipe de
satide-paciente-familia, e proporcionar uma resposta razoavel para as pessoas
portadoras de doengas que ameacam a continuidade da vida, desde o diagnostico
dessa doenga até seus momentos finais.” (HERMES; LAMARCA, 2013, p. 2585)

“No que concerne ao assistente social, o acolhimento enquanto ferramenta de
trabalho vem sendo utilizado como técnica de acdo assistencial desde o processo de
implantagdo do SUS [...]” (MEDEIROS; SILVA; SARDINHA, 2015, p. 409)

“Assim, um dos objetivos do processo de acolhimento, realizado pelo assistente
social, ¢ o atendimento das demandas sociais referentes a viabiliza¢do do acesso a
direitos sociais, pois a concessdo desses direitos se conforma como uma das metas
diante desse processo, em que sejam levados em considerag@o todos os elementos ja
apresentados nessa discussdo.” (MEDEIROS; SILVA; SARDINHA, 2015, p. 410)

Fonte: Dados da pesquisa (2022)

Os extratos, em seu conjunto, destacam que a intervencdo social deve ser feita de
maneira humanizada a fim de diminuir o impacto emocional que o usuario e sua familia ja
estdo enfrentando, visando que estes lidem com a doenga da maneira menos traumatica

possivel. Assim, como explicitado por Evangelista, Rezende e Liporaci (2019), o assistente
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social como profissional competente e habilitado para intervir junto aos aspectos sociais e
culturais visando contribuir com o tratamento em busca da melhora da qualidade de vida dos
pacientes que estdo em cuidados paliativos.

Nesse processo de acolhimento, reiterando a ideia de Medeiros, Silva e Sardinha
(2015), ¢é necessario atender as demandas com vistas a viabilizagdo do acesso aos direitos
sociais assegurados pelas politicas publicas.

Isso posto, o assistente social tem como papel principal fazer o levantamento do perfil
social dos pacientes em questdo, tendo um impacto significativo no suporte dado, ja que estas
pessoas estdo passando por mudancas drasticas desde o diagndstico da doenca, ou seja, antes
do processo do tratamento oncologico.

Essas mudangas ora mencionadas que ocorrem na vida cotidiana dos pacientes
oncoldgicos no contexto dos cuidados paliativos acarretam nestes — sejam adultos ou criangas
— uma situacdo de vulnerabilidade, para além do tratamento e das medicacdes, esse contexto
faz com que o paciente afaste-se do seu lar e da sua rede de apoio social e familiar. Dessa
forma, faz-se necessario que a equipe entenda a importancia do acolhimento e das praticas
integrativas que auxiliem em um cuidado integral e protetivo que esteja em consoante com 0s
direitos humanos.

Assim, percebemos a estreita relagdo do exercicio profissional dos assistentes sociais
nos cuidados paliativos com os conceitos e ferramentas proprias da satde como o
acolhimento na producao do cuidado.

A posteriori, para continuar a discussdo dos textos encontrados, separamos a categoria
“Temas do nucleo do Servigo Social” em trés subtemas diferentes: exercicio profissional,
direitos sociais e familia. Nesse entremeio, essa separagao se fez necessaria pois o debate ¢

muito amplo.
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Quadro 12 — Extratos separados por categoria (VI)

CATEGORIA

EXTRATOS

Temas do
nucleo do
Servico Social

Subtema: exercicio profissional

“Reconhecer a escolaridade, formagao profissional e situagdo trabalhista/previdenciaria
dos usudrios ¢ de suma importancia, principalmente quando o paciente ¢ o provedor da
familia. O mapeamento das condigdes socioecondmicas do grupo familiar ¢ de suma
importancia para o trabalho do assistente social.” (FRANCA et al., 2019, p. 3)

“Iniciado o tratamento do paciente, portanto, ¢ verificada a situagdo previdenciaria, a
situagdo trabalhista, assim como a situacdo financeira, a necessidade de
encaminhamento a outros setores para realizagdo de algum procedimento,
encaminhamentos a servigos juridicos: preparagdo de procura¢do quando ndo ha
condigdes fisicas para exercer a autonomia de carater civel; encaminhamento a
instituicdes defensoras de seus direitos (Ministério Publico, Defensoria Publica,
Promotorias) quando estes em processo sdo indeferidos para concessdo, além de
verificar e orientar o paciente e seus familiares acerca do Tratamento Fora de
Domicilio (TFD), auxilio (transporte, estadia e alimentagdo) de direito a pacientes e
acompanhantes quando o tratamento necessario ndo ¢ oferecido pelo seu municipio de
origem.” (MEDEIROS; SILVA; SARDINHA, 2015, p. 407)

“[...] o Servigo Social desempenha sua atividade tendo como um dos focos a
viabilizagdo dos direitos do paciente oncoldgico, dentre eles: gratuidade no transporte,
beneficios previdenciarios e socioassistenciais de transferéncia de renda, isengdo de
impostos e direitos juridicos.” (JUNQUEIRA, 2019, p.2)

“[...] a/o assistente social, neste contexto, atua diretamente, identificando questdes
referentes aos direitos sociais, beneficios e servigos, visando a garantia do acesso e/ou
manuten¢do aos mesmos, dentre os quais destacam-se: providéncias legais, auxilio
doenga/aposentadoria por invalidez, acréscimo de 25% na aposentadoria, beneficio de
prestacdo continuada (BPC), tratamento fora de domicilio (TFD) representagao legal
(curatela e procuragdo), reconhecimento de unido, testamentos, sepultamentos, entre
outros, realizando quando necessario encaminhamentos ¢ articulagdes intersetoriais.”
(SOUZA et al., 2019, p. 6)
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Subtema: direitos sociais

“Falar sobre os Direitos Sociais dos pacientes oncologicos em cuidados paliativos e a
suas dificuldades em adesdo ao tratamento ¢ o mesmo que falarmos de uma grave
questdo social.” (JUNQUEIRA, 2019, p. 2)

“Além de oferecer o suporte a familia, necessita-se de uma articulagdo com a Rede de
Servicos dos outros setores (assisténcia social, previdéncia social, educacdo, etc.).
Nesse sentido, o assistente social também atua na organizagdo e planejamento com
esses outros setores a fim de verificar uma forma de ser viabilizado o acesso aos
servigos necessarios pelo paciente e sua familia.” (MEDEIROS; SILVA; SARDINHA,
2015, p. 407)

“E importante frisar que todos os pacientes, independente de acessar ou nio os direitos
sociais, ainda permanecem com dificuldades, visto suas necessidades ndo serem
totalmente satisfeitas. Isto ocorre devido o processo ser devastador para pacientes em
cuidados paliativos mas, também, pelos reflexos da chamada questdo social [...]”
(MEDEIROS; SILVA; SARDINHA, 2015, p. 412)

“[...] sendo o assistente social o responsavel por realizar avaliagdo criteriosa para
encaminhamentos que visam o acesso a direitos em todos as areas da seguridade social,
com a finalidade de sanar o sofrimento causado pelas preocupagbes quanto a
manuten¢do e sustento da familia.” (SOUZA et al., 2019, p. 7)

Subtema: familia

“As mudancgas ocorridas na estrutura familiar, juntamente com a conjuntura politica do
pais (neoliberal), trazem algumas consequéncias, tais como a vulnerabilidade dessas
familias no contexto social e econémico. [...] familias menores sdo as mais vulneraveis
em situag@o de crise, pois contam com a presenga de apenas um adulto para lidar com
situagdes cotidianas da vida, como mortes, doengas e desemprego.” (SILVA, 2010, p.
141)

“[...] a/o assistente social, neste contexto, atua diretamente, identificando questdes
referentes aos direitos sociais, beneficios e servigos, visando a garantia do acesso e/ou
manutencdo aos mesmos, dentre os quais destacam-se: providéncias legais, auxilio
doenca/aposentadoria por invalidez, acréscimo de 25% na aposentadoria, beneficio de
prestagdo continuada (BPC), tratamento fora de domicilio (TFD) representagdo legal
(curatela e procuragdo), reconhecimento de unido, testamentos, sepultamentos, entre
outros, realizando quando necessario encaminhamentos e articulagdes intersetoriais.”
(SOUZA, 2019, p. 6)

Fonte: Dados da pesquisa (2022)

A partir dos extratos acima relacionados ao subtema “exercicio profissional”, fica
evidente que o trabalho do assistente social ainda estd muito relacionado com o levantamento
das condi¢Oes socioecondmicas dos usuarios e familiares a fim de viabilizar beneficios
sociais. Em consoante com Franga et al. (2019, p. 3) “O mapeamento das condigdes
socioeconomicas do grupo familiar ¢ de suma importancia para o trabalho do assistente

social”. Apesar disso, a acdo do assistente social deve passar também pela compreensao dos
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aspectos sociais, econoOmicos e culturais que interferem diretamente no processo saide-doenca
dos usuarios e de suas familias.

Muito embora sejam parte integrante do servico social — feito desde os primordios, de
maneira positivista, a fim de ajustar os individuos; e, posteriormente, de maneira critica, a
partir da teoria social de Marx, pautada nas expressdes da questdo social decorrentes das
desigualdades do sistema capitalista — os estudos socioecondmicos nao sao tdo somente o
unico trabalho dessa categoria.

Com relagdo aos direitos sociais, as pessoas que sdo diagnosticadas com cancer
dispdem de direitos sociais particulares assegurados pela lei. Diante disso, o acesso se d& por
intermédio do assistente social, sobretudo por ter especificidades burocraticas para a garantia
do acesso e da concessdo dos direitos da pessoa com cancer.

Apesar da garantia desses direitos dos usudrios ser preconizada pelo SUS, € preciso
ressaltar que existem muitas dificuldades no acesso destes, sobretudo aos pacientes em
cuidados paliativos “seja pela falta de informacao, seja pela ndo celeridade quanto ao seu
processo, seja pela (des)responsabilizagao das instituicdes competentes para garanti-las, seja
pelo sofrimento do tratamento oncologico” (MEDEIROS; SILVA; SARDINHA, 2015, p.408).

De acordo com o INCA (2012), os direitos da pessoa com cancer garantidos em todo
territorio nacional sdo: Beneficio de amparo Social (LOAS); Aposentadoria por invalidez;
Auxilio-doenca; Isencdo de imposto de renda na aposentadoria; Isengdo de Imposto de
Circulagao de Mercadorias e Prestagdo de Servigos (ICMS) na compra de veiculos adaptados;
Isengdo de Imposto Estadual referente a Propriedade de Veiculos Automotores (IPVA)
também para veiculos adaptados; Quitacdo de financiamento de casa propria; Saque do Fundo
de Garantia por tempo de Servico (FGTS); Saque do Programa de Integragdao Social (PIS);
Saque do Programa de Formagdo do Patrimonio do Servidor Publico (PASEP); Passe Livre;
Tratamento Fora de Domicilio (TFD).

Diante do contexto da contrarreforma bem explicitada por Behring (2003), a redugdo
do papel do Estado reflete a privatizagdo e o desfinanciamento das politicas publicas. De
acordo com Junqueira (2019), discutir os direitos dos usuarios em tratamento oncoldgico —
sobretudo os que estdo em cuidados paliativos — ¢ uma grave questdo social. Assim, apesar
das garantias citadas acima, o contexto neoliberal atual apresenta direitos destinados a parcela
mais pobre da populacdo, com especificagdes tdo cruéis que afunilam o acesso a quem, de
fato, ndo tem nenhum meio de sobreviver.

Com relacdo aos aspectos familiares, o adoecimento por cancer ¢ algo muito

complexo, muitas vezes profere dificuldades financeiras, dispersdes e conflitos dos membros
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familiares; demanda também uma reestruturagdo familiar para que se consiga lidar com os
percalgos que o adoecimento por cancer traz consigo. Nesse contexto se insere o Servigo
social, visando identificar como as familias se constituem, quais as dificuldades e duvidas que
apresentam, assim como o contexto que estdo inseridas.

A partir dos anos 1980, as familias foram aos poucos mudando suas configuragdes e
adquirindo caracteristicas proprias, o que Mioto (1997) denomina de novos arranjos
familiares. Como salienta Silva (2010) essas mudangas vao desde aos comportamentos e

praticas habituais as transformagdes econdmicas, para esta autora:

Verificam-se, hoje, familias com ntmero reduzido de filhos; mulheres
dedicando mais tempo da vida para outras atividades que ndo sejam somente
cuidar dos filhos; aumento da gravidez entre adolescentes, aumento da
coabitacdo e da unido consensual; aumento das familias recompostas, como
consequéncia do maior nimero das separacdes e divorcios; aumento
significativo das familias monoparentais, ou seja, familias compostas por pai
ou mae e filhos, das pessoas que vivem sos, e o envelhecimento da
populagdo (SILVA, 2010, p. 141).

As mudancgas referidas em conjunto com o tenso contexto politico refletem as
vulnerabilidades dessas familias, sobretudo, pois, muitas vezes, apenas um membro destas ¢
que lida com trabalho, estresse, desemprego, mortes, doengas, entre outros (SILVA, 2010). A
partir disso, € necessario entender “familia” fora da concepcao fechada em que a mulher fica
em casa e cuida dos filhos e o homem ¢ o provedor, ja que esta concep¢do esta dotada de
preceitos morais e antiquados.

E fundamental para o Servigo Social combater a ideia de “familia desestruturada”, ja
que esta supde que existe uma estrutura familiar normal, ecos de tempos em que a familia era
pai e mae casados uma unica vez e com filhos. Dessa forma, o conceito de familia nao € so6
biologico, familia ¢ um processo social e cultural, sendo esta construida e reconstruida
historicamente.

Vale evidenciar que a discussao sobre Servico Social e familia pode cair no
conservadorismo — j4 que a defesa da familia ¢ sempre uma bandeira levantada pelos
conservadores. E importante refletir a familia para além da percepcio sistémica de harmonia e
bem estar, ja que esta ¢ atravessada pelas expressdes da questdo social.

Partimos agora para a discussao dos extratos sobre os cuidados paliativos no ambito do

SUS:



96

Quadro 13— Extratos separados por categoria (VII)

CATEGORIA EXTRATOS

“As normativas e acgdes que consolidam o SUS oferecem subsidios para
compreensdo dos Cuidados Paliativos como direito e importante agdo em saude,
cuja demanda vem crescendo, impulsionada pelo aumento das doengas cronicas
ndo transmissiveis. Através de tal articulacdo, os CP obtiveram sua primeira
legislagdo no ambito federal, a partir da Resolugdo n° 41 [...] que a entende como
um servigo de satde a ser integrado nas Redes de Atencdo a Saude (RAS).

Cuidados Embora seja uma legislacdo importante, a mesma nao d4 ao CP um status de
Paliativos no SUS politica social. Contudo, sua importancia se da ao verificar que ela possui a
protecdo social como caracteristica, adquirida durante sua trajetdria incremental
de consolida¢do como politica do SUS.” (OUVERNEY, 2019, p. 2)

“[...] a discussdo da integralidade no ambito do SUS possibilita aos CP uma
ferramenta normativa/legal para sua consolidag@o conceitual e desenho dos seus
servigos e agdes, cujo caminho percorrido envolve um didlogo crescente com as
politicas de satide consolidadas no SUS.” (OUVERNEY, 2019, p. 6)

Fonte: Dados da pesquisa (2022)

Os Cuidados Paliativos tém como foco o ndo sofrimento em decorréncia de uma
doenca grave que ameace a continuidade da vida. Dessa forma, esse cuidado ¢ caracterizado
como uma abordagem interdisciplinar com o objetivo de aliviar o sofrimento e melhorar a
qualidade de vida dos familiares e dos pacientes que t€ém alguma doenga ameagadora do curso
da vida.

No Brasil, ha uma abordagem ainda pequena e isolada principalmente nos grandes
centros, por exemplo na regido Sudeste e em algumas unidades hospitalares. Outra questao
importante ¢ que Cuidados Paliativos ndo ¢ restringido s6 para pacientes em fim de vida, e
nem somente para pacientes oncoldgicos; As pessoas que tém alguma doenga
cronico-degenerativa progressiva também precisam desses cuidados, como por exemplo
pessoas com o virus HIV, insuficiéncias cardiacas, insuficiéncia renal (ANCP, 2020)

A inclusdo dos cuidados paliativos na Rede de Atencdo a Saude (RAS) ¢ um marco
legal j4 que entende estes cuidados como um servigo integrado e continuado em todos os
niveis de atengdo a satde. Apesar de ser considerado uma legislagdo basilar desde entdo, ¢
importante destacar que esta ndo da aos Cuidados Paliativos a situa¢do de politica social
(OUVERNEY, 2019).

O principio da integralidade do Sistema Unico de Satide proporciona um encontro com
o debate do conceito dos cuidados paliativos. Em consoante com isso, tem-se a importancia

da Estratégia de Saude da Familia, que permite a assisténcia domiciliar aos pacientes que
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estdo sob estes cuidados e afirma a proeminéncia da desospitalizagdo, priorizando o cuidado
num ambiente domiciliar e com os familiares (FROSSARD, 2016).

Nesse contexto, faz-se necessario alargar o debate sobre cuidados paliativos e discutir
sobre a saude de criangas e adolescentes com cancer e como estes se beneficiam desses

cuidados, ja que este € o foco do presente trabalho.
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Quadro 14— Extratos separados por categoria (VIII)

CATEGORIA

EXTRATOS

Cuidados paliativos
a criangas e
adolescentes com
cancer:

“Na pediatria com o objetivo de proporcionar melhor controle dos sintomas e
melhor qualidade de vida para a crianga ou adolescente e sua familia os cuidados
paliativos s3o uma abordagem terapéutica presente a quatro grandes situagdes:
quando o tratamento curativo € possivel, mas pode haver falhas terapéuticas; em
condi¢des de saude que exigem tratamentos longos; doengas progressivas sem
propostas curativas e condi¢gdes de saide ndo reversiveis que implicam em
sequelas graves.” (BONISOLO; DIUANA, 2016, p. 2-3)

“A morte da crian¢a ou adolescente tem colocado a equipe um ponto final no
contato com as familias, mas entende-se que o apoio ao luto da familia
acompanhada no setor pela situagdo de satide da crianca ou adolescente ndo pode
cessar logo apds a morte.” (BONISOLO; DIUANA, 2016, p.6)

“Seguindo determinagdo da Academia Americana de Pediatria, um modelo
integral de Cuidados Paliativos Pediatricos deve incluir desde o respeito a
dignidade dos pacientes e seus familiares até a melhora na assisténcia [...]”
(POMPIANI; FREITAS; VALENTE, 2019, p. 3)

“Héa um entendimento, ndo s por parte dos familiares como por alguns membros
de equipes de saude, que se a crianca esta assistida pela equipe de Cuidados
Paliativos nada hé o que fazer, que todos devessem esperar o curso natural de fim
de vida, sem realizacdo de nenhum procedimento, isso gera uma angustia nos
familiares, que por vezes ndo sdo ouvidos.” (POMPIANI; FREITAS; VALENTE,
2019, p. 4)

“A crianga e/ou o adolescente mostram-se imprevisiveis ao ingressar no plano
terapéutico proposto no paliativo, podendo: ficar estavel em seu quadro clinico;
ter uma melhora surpreendente, ou ainda, uma piora brusca inesperada, devido as
constantes mudancas fisicas e psicolégicas que ocorrem durante a fase de
desenvolvimento e crescimento.” (POMPIANI; FREITAS; VALENTE, 2019, p.4)

“Cuidar de uma crianga ou adolescente com cancer ¢ exaustivo ¢ estressante, pois
o periodo detratamento ¢ intercalado por momentos de esperanca e momentos de
desespero, medo e inseguranca. No processo de acompanhamento, ndo raro um
dos pais tem que deixar seu emprego para prestar o cuidado continuo que a
doenga exige. A diminui¢do da renda e o afastamento da convivéncia familiar
atingem o emocional dos demais membros da familia, assim como do paciente e
de seus cuidadores.” (SILVA, 2010, p. 140)

[...] garantir qualidade de vida as criancas e adolescentes em cuidados paliativos
implica em ir além do aparato de métodos e técnicas médicas; faz-se necessario
que o individuo tenha acesso a uma gama de politicas sociais para poder morrer
com dignidade e para que sua familia tenha condigdes de prestar assisténcia e
cuidados a esse paciente.” (SILVA, 2010, p. 144)

Fonte: Dados da pesquisa (2022)
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Os extratos analisados, procuram definir os cuidados paliativos voltados para criangas
e adolescentes, bem como problematizam o contexto de saude e cuidados das familias com
criancas em cuidados paliativos.

Em 1998 os cuidados paliativos pedidtricos foram definidos como a assisténcia
prestada a crianca e ao adolescente com alguma doenga cronica, progressiva e avancada ou
que seja ameacadora da continuidade da vida (INCA, 2021). Em pediatria, esses cuidados sao
necessarios em todas as fases da respectiva doenca, sendo, dessa forma, um ato continuo,
trabalhando com os pacientes e seus familiares o conceito de uma boa morte — de forma digna
e sem dor.

Os cuidados paliativos oferecidos aos adultos ndo sdo iguais aos pediatricos, pois,
inicialmente, o diagndstico pediatrico & muito raro; a intervengdo com esses cuidados podem
levar dias ou anos, desde a infincia até a fase adulta; muitas vezes ha mais de uma crianca
com a doenga no ambiente familiar; dualidade dos cuidadores de sofrer uma dor antecipatoria
e ter que se mostrar forte frente a crianga (INCA, 2021).

Nesse contexto, os cuidados paliativos pediatricos acontecem frente quatro grandes
situagdes: quando o cuidado curativo ainda ¢ viavel, mas ha a possibilidade de ndo haver
respostas ao tratamento; com criangas e adolescentes que a doenca exige tratamentos
demorados; doengas gradativas que nao t€m perspectiva de cura e condi¢des ndo reversiveis
que acarretem criticas sequelas. (BONISOLO; DIUANA, 2016)

Por ser um diagnoéstico que causa muito sofrimento, a identificacdo de uma neoplasia
maligna ¢ tardia, sobretudo em contextos em que os familiares tém pouca instru¢ao acerca dos
primeiros sintomas e, atrelado a isso, o acesso limitado a hospitais de referéncia. Dentro disso,
tem-se também os cuidados com a saude da crianga/adolescente logo apos ser diagnosticada,
pois gera tanto preocupagdes dos responsaveis com a perda precoce quanto a parte financeira,
ja quase sempre, estes tém que deixar seus empregos para cuidar da/o filha/o doente.

Sobre isso, percebe-se como o cuidado com a crianga doente é cansativo, estressante e
esgotante, 1sso porque, durante o tratamento, os familiares experimentam sentimentos dubios
como os de esperanca/medo e confianca/desespero. Tudo isso reflete nos cuidadores que estao
em contato direto com a crianga, a propria crianca e o meio familiar em que esta estava
inserida até entao (SILVA, 2010).

E fundamental que o profissional de servico social esteja apto a acompanhar estas
criancas e adolescentes e seus familiares desde o inicio do tratamento, pois sO assim
conseguird fazer uma andlise mais detalhada da totalidade desta familia e considerar as

demandas existentes ali. A partir disso, o assistente social vai atuar na garantia dos direitos
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destes, articulando diversas politicas sociais, como educacdo, saude, habitacdo, previdéncia
social e assisténcia social no suporte ao adoecimento daquela crianca e suas implicagdes em
seu ambiente pessoal.

Abaixo faremos uma analise a partir dos extratos do quadro sobre a dor e a morte e as

implicacdes do luto nas familias e cuidadores.

Quadro 15 — Extratos separados por categoria (IX)

CATEGORIA EXTRATOS
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Dor e morte

“[...] trabalhar com os cuidados paliativos e com a proximidade da morte exige
da equipe alguns cuidados de natureza bioética, que envolvem procedimentos
para tratar a morte como algo natural e sem sofrimento. Estes aspectos
englobam conceitos como a distandsia, ortotandsia, eutanasia e suicidio
assistido.” (BERTHOLINO, 2019, p. 2)

"E preciso encarar a morte como algo natural e buscar junto a equipe
profissional, que ela seja um processo tranquilo, com dignidade e com
aceitacdo.” (BERTHOLINO, 2019, p. 6)

“[...] em meados do século XX ¢é que a iminéncia da morte passa a ser vista
como algo que deve ser escondido enquanto for possivel. [...] E nessa fase que,
a partir da intolerdncia 2 morte do outro, a morte passa a ser estigmatizada. A
medida que se procura, a todo custo, a cura para a doenca, a proximidade da
morte deve ser escondida até o fim.” (SIMAO et al., 2010, p.354)

“[...] o homem moderno vive como se jamais fosse morrer, ¢ a morte se torna
algo distante. Isto acontece devido ao avango das tecnologias, dos estudos
genéticos, da biomedicina, o ideario de culto ao corpo, excesso de atividades
fisicas, a juventude sendo buscada a qualquer custo, que traz a percepgdo de que
a vida se prolonga ¢ a morte se distancia.” (HERMES; LAMARCA, 2013, p.
2580)

“[...] a morte no delinear do tempo vem sendo compreendida e revertida por
diversos significados. Contudo, por volta do século XIX, a mesma passou a ser
tomada pelo medo e recusa em vivencid-la, sendo reconhecida como morte
negada, escamoteada, escondida, ndo nomeada, tabu” (RODRIGUES; GOMES,
2019, p. 4)

"A dor ¢ tdo significativa para o ser humano que passa a ser mais temida que a
propria morte. Ressaltam que enquanto experiéncia pessoal e subjetiva, s6 pode
ser descrita a contento pelo individuo que a sofre e para tanto esse sofrimento é
influenciavel e alterado conforme fatores psicologicos, sociologicos, culturais e
espirituais, somando-se outros fatores como raga, sexo, idade e suporte social.”
(SARDINHA; AMORIM, 2019, p. 6)

“A dor apresenta varias dimensdes, que vao além da explicagdo fisica [...] A
emocional ou psiquica proporciona a mudanga de humor, a perda de controle
sobre a propria vida, a desesperanga, levando a uma necessidade de redefinigéo
perante o mundo, ansiedade, luto antecipatorio, medo, depressdo, negagdo,
impoténcia, isolamento psiquico, dependéncia ¢ perda de autonomia. A social é
caracterizada pelo medo do isolamento social e pessoal e abandono,
perpassando pela dificuldade de comunicagdo, perda do papel social exercida
junto a familia, dependéncia, auséncia de apoio dos colegas e as perdas
econdmicas. No tocante a espiritual, se reflete pela perda do sentido e
significado da vida, da esperanga, relacdo com Deus e a transcendéncia, a busca
por um significado tltimo, sendo considerada a dor da alma.” (SARDINHA;
AMORIM, 2019, p.7)
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Os extratos analisados relacionam os cuidados paliativos com o debate
filoséfico-existencial sobre a morte, bem como defini¢des sobre a dor em suas varias
manifestagoes.

A medida que a medicina avanga, fica cada vez mais dificil definir o que é morrer e
quais os limites da morte no século XXI. Com o cancer, o virus HIV e outras doencas
cronico-degenerativas a morte tornou-se um processo que pode demorar anos. Desse modo, o
ideal ¢ a busca por um cuidado integral que compreenda o individuo em todas as suas
dimensdes: fisica, social, psicolégica e espiritual; na busca de uma qualidade de vida ou de
uma “futura” boa morte. Assim, ¢ necessdrio compreender o morrer como algo natural —
assim como o nascer — ¢ que deve ser vivenciado de maneira tranquila. (BERTHOLINO,
2019)

Retomemos aqui a discussdo do antropologo Ernest Becker na obra “A negagdo da
Morte” que fizemos no capitulo dois deste trabalho, para este autor o ser humano admira
herois pois estes enfrentam seu maior medo: o da morte. Para ele, o homem pode morrer a
qualquer momento, mas fica, através da medicina, tentando imortalizar-se ao passo que
deveria estar aproveitando o que tem de vida (ou de morte) ja que cada dia vivido, ¢ um dia a
menos.

Para Aries (2012) a partir do século XIII as pessoas passam a tratar a morte de maneira
corriqueira; mas, posteriormente, as familias se tornam mais proximas e passam a temer a
morte de seus entes. J& no século XX, a morte deve ser escondida de qualquer forma. A partir
desse recorte temporal, percebe-se que um dos desafios da atualidade ¢ o de lidar com a
morte, ja que os avancos tecnoldgicos sdo incessantes e a morte virou algo maledvel, onde se
transfere o cuidar para o sistema de saude (SIMAO et al., 2010).

Nos dias atuais, percebe-se que a forma de encarar o luto ¢ mais discreta. Isso fica
evidente até no momento de enterrar o corpo, onde se objetiva a todo custo sair o mais rapido
possivel daquele ambiente (HERMES; LAMARCA, 2013). Aqui ndo se pretende banalizar a
morte e reduzi-la a algo infimo e sem importancia, mas resgatar a necessidade do debate sobre
a morte ser de forma tranquila ja que € a nossa Unica certeza.

No século atual, mais temido que o medo de morrer é o medo de sentir dor (SODRE,
2005). O medo da morte tem um “Q” narcisista, visto que morrer ¢ a consciéncia da
destruicao do individuo. Isso porque, s6 quem pode descrevé-la ¢ a pessoa que esta em
sofrimento, sendo este influenciado por fatores sociais, psicoldgicos, espirituais € podem se

atenuar ou ndo a partir de outros indicadores como os de raca, género, sexualidade e varios
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outros determinantes que impactam no processo de sofrimento (SARDINHA; AMORIM,
2019).

Um modelo integral de assisténcia paliativa pediatrica, que € o enfoque deste trabalho,
vai para além de uma possivel morte, ou seja, perpassa pelo apoio no momento do luto das
familias pela equipe. Aqui ¢ onde a tanatologia se entrelaga nesse processo. O termo
tanatologia vem do grego “Thanatus”, o deus da morte, sendo assim, significa estudo da
morte. A partir desse estudo cientifico da morte, a tanatologia vai buscar compreender o
processo de morte e luto, com vistas a melhor capacitar os profissionais que estdo nas equipes
de atendimento as pessoas que estdo passando pela perda de alguém.

De acordo com a leitura dos extratos, fica evidente que muitos sdo os contetidos e
debates que permeiam a questdo dos cuidados paliativos e que trazem desafio tedricos e
praticos para os assistentes sociais como, por exemplo, ndo € comum em nossa formacao
discussdes sobre a morte e os processos decorrentes dela, € nem mesmo como tratar dessas
questdes com nossos usudrios. Todavia, temos muito a aprender ¢ também a contribuir com
nossos saberes de modo a favorecer um processo de finitude mais digno e humano.

Nesse sentido, os assistentes sociais devem dialogar sempre com os saberes que
emergem do seu campo de atuagdo, e assim, construir conhecimentos de modo a
instrumentalizar suas intervengdes. H4 um debate acumulado na categorias profissional sobre
direitos das criangas e adolescentes, e neste caso, a necessidade de conjugar esses saberes para

qualificar a atuagdo nesse campo, dos cuidados paliativos com esse publico.
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CONSIDERACOES FINAIS

No presente trabalho buscou-se desenvolver, sistematicamente, um entendimento
sobre a produc¢ao de conhecimento dos assistentes sociais em se tratando de cuidados
paliativos, mais especificamente nestes direcionados a oncologia pediatrica. Assim, mediante
os artigos encontrados na Scientific Electronic Library Online (SciELO), no 15° e 16°
Congresso Brasileiro de Assistentes Sociais (CBAS), na Revista Textos & Contextos € na
Revista de Politicas Publicas da UFMA, buscou-se perceber como o servigo social entende e
trabalha com a tematica dos Cuidados Paliativos.

Nesse horizonte, destaca-se a importancia da revisdo integrativa, como meio utilizado
para responder as nossas inquietagdes, sintetizando, analisando e por fim extraindo as
conclusdes totais a respeito do tema a partir de evidéncias cientificas, buscando compreender
como os Cuidados Paliativos vém sendo estudados pela propria categoria.

E preciso frisar a infima produgdo de conhecimento sobre o tema Servico Social e
Cuidados Paliativos Oncologicos Pediatricos, desvelando a dificuldade de trabalhar com essa
tematica. A caréncia de publicagdes nessa area pela categoria se da por este ser um tema
relativamente recente trazido para o debate no Brasil. Destarte, em se tratando de cuidados
paliativos e a busca de uma morte digna e sem sofrimento, reitera-se o escasso debate tedrico
e critico.

Nessa perspectiva, a relevancia desta pesquisa estd em fazer uma identificacao da
producao do conhecimento do tema dos cuidados paliativos pediatricos inseridos no ambito
profissional do Servigo Social, para que este sirva de arcabouco teodrico para a formacao de
discentes e profissionais, ja que ha uma caréncia de publicagdes nessa area.

Os cuidados paliativos sdo de extrema importancia para o Servigo Social, ja que os
assistentes sociais estdo fazendo parte das equipes de cuidado e entdo, torna-se relevante
sistematizar a pratica profissional e refletir sobre esta. Isso porque, o assistente social ¢ um
profissional de extrema importancia nesta equipe, ja que lida com os familiares e apreende a
realidade social daquele usuario e quais condicoes estd inserido a fim de compartilhar com a
equipe na tentativa de uma maior efetivagao do cuidado.

Apesar de ter papel importante na equipe e com paciente/familia como viabilizador de
direitos sociais, contribuindo para a concretizagdo dos objetivos dos cuidados paliativos, a
pratica do Servico Social nesse ambito ainda ¢ pouco discutida e tem produgdes pontuais, mas

ainda assim, esse debate vem caminhando a passos lentos.
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A escolha em estudar “SERVICO SOCIAL E CUIDADOS PALIATIVOS
PEDIATRICOS ONCOLOGICOS” se deu a partir das aproximagdes com o debate tedrico
acerca do tratamento paliativo em um hospital oncologico, no Estagio Supervisionado, na
graduacdo no curso de Servigo Social, da Universidade Federal da Paraiba. Bem como, a
partir de inquietagdes e curiosidades em aprofundar em como o Servigo Social tem atuado no
debate teorico acerca do tema, de modo a sobrelevar a producao do conhecimento do Servigo
Social no ambito da filosofia paliativa, da promog¢do do direito e garantia ao acesso de
criancas e adolescentes em tratamento paliativo e seus familiares, mesmo diante dos
problemas contemporaneos enfrentados na politica de saude.

Além disso, ¢ preciso frisar a importancia de apreender o debate, bem como fomentar
e aprofunda-lo no processo de formagao académica e profissional, por meio da defesa dos
direitos deste segmento no Brasil — que estd amparado num arcabougo juridico — e que muitas
vezes tém seus direitos negligenciados.

No tocante aos artigos encontrados para a analise que versam sobre o Servi¢o Social,
Cuidados Paliativos, Oncologia Pediatrica, Dor e Morte, apesar de escassos, estes
conseguiram explicar acerca dessas tematicas.

Seguindo essa perspectiva da atuacdo profissional, entende-se o servigo social como
parte integrante do trabalho em equipe, que esteja ligada a dimensdo investigativa da
realidade social, sobretudo quando se trata de uma Optica pediatrica, que precisa de uma/um
profissional sensivel, que ndo seja imediatista e faga a relagdo teoria X pratica.

O adoecimento por cancer, sobretudo sem perspectiva de cura em criancas e
adolescentes, perpassa pela dificuldade de diagndstico, pelo medo da familia e pela falta de
condi¢do material. Nesse sentido, encontra-se o assistente social, promovendo a articulacao
em rede das diversas politicas sociais com vistas a oferecer, juntamente com a equipe, um
cuidado integral.

Assim, com base nos textos analisados, conclui-se que lidar com os processos de
morte ¢ de dor estdo cada vez mais recorrentes, j& que hoje as pessoas morrem mais por
doencas graves do que por acidentes® (OPAS, 2020). Ou seja, ¢ um longo processo que pode
demorar dias ou anos. Isto posto, ¢ valido salientar a importancia de uma equipe coesa € bem
amparada metodologicamente que consiga efetivar os objetivos e principios dos cuidados

paliativos.

2 De acordo com a Organiza¢do Pan-Americana da Satide (OPAS), baseado nas Estimativas Globais de Satde
(OMS), as pessoas estdo vivendo mais, porém de modo incapacitante; a maior causa de morte do mundo ¢ a
doenca cardiaca. Disponivel em:
<https://www.paho.org/pt/noticias/9-12-2020-oms-revela-principais-causas-morte-e-incapacidade-em-todo-mund
o-entre-2000-e> Acesso em: 09 de jun. de 2022.
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Por fim, ressalto a relevancia desta pesquisa para minha formagdo profissional, uma
vez que o tema dos cuidados paliativos, embora esteja crescendo em termos de debate na area
do Servico Social, precisa ser discutido cada vez mais nas instancias académicas. Ainda em se
tratando nestes cuidados com criangas com cancer, a academia deveria discutir mais as
Politicas da Satde e Politica de Protecao a Crianga e ao Adolescente.

Diante disso, buscou-se fomentar o debate para a categoria dos assistentes sociais e
ndo esgota-lo somente aqui e ressaltar a importancia de discutir o Servigo Social tendo em
vista sua relevancia para a concretizagdao dos direitos sociais e, nesse contexto, a garantia do
“direito de morrer” das pessoas que estdo com alguma doenca que ameace a continuidade da

vida.
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NAO SELECIONADO - Justificativa: excluido pois niio se trata de um texto
brasieiro.



https://cbas2016.bonino.com.br/arquivos_artigos/1659_-_PENSANDO_A_RELACAO_ENTRE_POBREZA,_ENVELHECIMENTO.pdf
https://cbas2016.bonino.com.br/arquivos_artigos/1659_-_PENSANDO_A_RELACAO_ENTRE_POBREZA,_ENVELHECIMENTO.pdf
https://doi.org/10.5935/1414-8145.20160035
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34 2014
NAO SELECIONADO - Justificativa: excluido pois niio possui nenhum
descritor no resumo/palavras chave; nao possui autor do servico social.

35 2013

36 2013
NAO SELECIONADO - Justificativa: excluido pois nio possui autor do
servico social.

) N E
NAO SELECIONADO - Justificativa: excluido pois niio possui nenhum
descritor no resumo/palavras chave; nao possui autor do servico social.

38 2013



https://doi.org/10.5935/0103-507X.20140004
https://doi.org/10.1590/S0080-62342013000100004
https://doi.org/10.1590/S1984-02922013000100006
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NAO SELECIONADO - Justificativa: excluido pois nio possui autor do
servico social.

39 2010

40 2010
NAO SELECIONADO - Justificativa: excluido pois nio possui nenhum
descritor no resumo/palavras chave;

41 2010

42 2010

NAO SELECIONADO - Justificativa: excluido pois nio possui nenhum
descritor no resumo/palavras chave;



https://doi.org/10.1590/S0101-66282010000200004
http://www.periodicoseletronicos.ufma.br/index.php/rppublica/article/view/365
http://www.periodicoseletronicos.ufma.br/index.php/rppublica/article/view/365
http://www.periodicoseletronicos.ufma.br/index.php/rppublica/article/view/353
http://www.periodicoseletronicos.ufma.br/index.php/rppublica/article/view/353

