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CRIANGAS E ADOLESCENTES EM CUIDADOS PALIATIVOS ONCOLOGICOS: a
intervengéo do Servigo Social junto as suas familias’

Tatiana Silva Camara da Silva
Corpo de Bombeiros Militar do Estado do Rio de Janeiro (CBMERUJ)

CRIANGAS E ADOLESCENTES EM CUIDADOS PALIATIVOS ONCOLOGICOS: a intervengao do servigo social junto
as suas familias?

Resumo: Este artigo tem o objetivo de discutir e subsidiar as agdes profissionais do assistente social nos servigos que
atendem criangas e adolescentes em cuidados paliativos oncoldgicos, assim como suas familias, e contribuir para o
ensino e pesquisa na area. Baseado em uma revisao bibliografica, o artigo parte dos seguintes eixos de analise: atuagéo
do Servigo Social na saude e atencao as familias, particularidades do cancer infantil e cuidados paliativos. Busca entender
quem sao essas familias e como os impactos trazidos pelo sistema econémico atual afetam suas relagdes nesse momento
do tratamento. Diante desse panorama, coloca desafios para o Servigo Social, como a integragao de politicas sociais para
a intervencgéo na area da satide e o fortalecimento do Projeto Etico Politico Profissional em praticas interdisciplinares. A
partir disso, propde, nas conclusdes, algumas atividades para intervengao profissional..

Palavras-chave: Servico Social, familia, cancer pediatrico, cuidados paliativos.

CHILDREN AND ADOLESCENTS IN CANCER PALLIATIVE CARE: social work intervention within their families?
Abstract: This study aims to discuss and support the activities of social workers in social services that assist children and
adolescents with cancer, as well as their families, in palliative care. It also aims to contribute to teaching and research
in the area. Based on a literature review, the article discusses the following lines of analysis: the role of Social Work
and health care for families, features of childhood cancer and palliative care and how illness and death in childhood
represent a tragedy for their families. It is necessary to understand who these families are, and how the impacts brought
by the current economic system affect the relations among it’'s members during the time of treatment. Considering this
background, there are challenges for Social Work, such as the integration of social policies for intervention in health care
as well as streightening Social Workers Professional activity and also putting into practice Political and Ethical Projects in
interdisciplinary practices. Considering these highlights some activities for professional intervention were proposed in the
end of the paper.

Keywords: Social Work, family, pediatric cancer, palliative care.

Recebido em 11.02.2010. Aprovado em 19.04.2010.

R. Pol. Publ. S&o Luis, v.14, n.1, p. 139-146, jan./jun. 2010

139




140

Tatiana Silva Camara da Silva

1 INTRODUGAO

O cancer infantil corresponde a um grupo de
varias doengas que tém em comum a proliferagéo
descontrolada de células anormais e pode ocorrer
em qualquer parte do organismo. Geralmente afeta
as células do sistema sanguineo e dos tecidos de
sustentagdo. Estudos recentes apontam que, com
o diagnéstico precoce e o tratamento em centros
especializados, as taxas de cura chegam a 70%?.

No entanto, em razdo de alguns fatores, tais
como: a dificuldade de acesso aos servigos publicos
de saude, a desinformagéo dos pais, o0 medo do
diagnéstico, a falta de qualificagédo de médicos e as
caracteristicas de certos tumores que sao de dificil
diagnostico, muitos pacientes s&o encaminhados
para tratamento com doenca avangada, o que reduz
o percentual de cura.

E um tratamento longo, que implica em varias
internacdes e deslocamentos ao hospital,impactando
diretamente na vida das familias dos pacientes, as
quais sofrem inUmeras mudangas em sua rotina e
relagdes cotidianas.

Cuidar de uma crianga ou adolescente com
cancer é exaustivo e estressante, pois o periodo de
tratamento € 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 doenca exige. A diminuicédo da renda
e o afastamento da convivéncia familiar atingem o
emocional dos demais membros da familia, assim
como do paciente e de seus cuidadores.

Como foi dito anteriormente, existem pacientes
que chegam para tratamento com doenga em estagio
avangado, o que os leva ao tratamento paliativo, ja
que a cura ndo € mais possivel, além daqueles que
fazem todo o tratamento disponivel para a cura,
mas n&o a alcangam. E um desafio para a equipe
lidar com esse momento, que exige uma atengéo
interdisciplinar.

O cuidado paliativo em pediatria, segundo a
Organizagdo Mundial de Saude é o “cuidado ativo
e total do corpo da crianga, sua mente e espirito,
incluindo o apoio a familia”. Tal cuidado tem por
objetivo oferecer suporte, informagdo e conforto,
por meio do alivio dos sintomas, proporcionando o
resgate da dignidade e a melhora da qualidade de
vida dos pacientes e de suas familias.

A equipe deve dar assisténcia e suporte, ajudar
no que for necessario e fortalecer a familia, para que
encontre suas proprias estratégias de enfrentar esse
momento.

Neste contexto, se insere o Servigo Social, cuja
intervencao pressupde o conhecimento da populagao
que atende. ldentificar quem sdo essas familias,
quais as dificuldades que apresentam, quais sdo
suas duvidas e questionamentos e em que contexto
cultural, social e econdmico se inserem, constitui um
dos seus trabalhos na saude.
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Especificamente em oncologia, Mejia (2004)
explicita que o assistente social é o profissional apto
a, hum primeiro momento, identificar a fonte e o grau
de recursos e flexibilidades sociais e financeiras da
familia, e, num segundo momento, identificar quais
recursos podem ser acionados na rede para dar o
suporte necessario com vistas a garantia do seu
acesso aos cuidados propostos.

Cabe, portanto, ao assistente social, a formulagéo
de estratégias para que se efetive nos servigos de
saude o direito ao acesso e a participagao da familia
nesseprocesso,considerandosempreasferramentas
contidas no Cadigo de Etica Profissional.

Diante do exposto, este artigo propde-se, a
discutir a intervencado do Servico Social junto as
familias de criangas e adolescentes em cuidados
paliativos oncologicos, pautado na ética do Projeto
Etico Politico.

Seu objetivo principal é subsidiar as acoes
profissionais nesta area, identificando questdes
intrinsecas a intervengédo profissional, junto as
familias de criangas e adolescentes em cuidados
paliativos oncolégicos.

Trata-se de uma revisdo bibliografica sobre
Servigo Social e Saude, Servigo Social e Familias,
Servico Social e Oncologia e Servico Social e
Cuidados Paliativos Oncologicos, na qual se
identificou algumas lacunas na producgéo do Servico
Social e oncologia, especificamente no que se
refere a intervengéo deste profissional em oncologia
pediatrica, e ainda, particularmente, em cuidados
paliativos.

2 SERVIGO SOCIAL NA SAUDE

Para entender o processo de trabalho do Servigo
Social junto as familias de criangas e adolescentes
com cancer, precisa-se ter claro o papel do
profissional na saude e como vem se configurando
o cenario atual da Politica Publica de Saude no
Brasil.

A partir do fim dos anos 80 e inicio dos anos 90,
segundo Pereira (2003), uma nova realidade se
impds, dado o impacto das mudancas introduzidas
pelo neoliberalismo, proposta na qual se vé um
esvaziamento da politica social como direito
de cidadania, e uma crescente privatizagdo
das responsabilidades publicas, tendo como
consequéncia a quebra de garantia de direitos.

A afirmagdo da hegemonia neoliberal no Brasil,
segundo Bravo (2006), aléem de acarretar a redugéo
dos direitos sociais, a precariza¢do do trabalho e o
desemprego, ela tem sido responsavel por sérios
rebatimentos no setor saude. A autora afirma ainda
que, diante desse quadro, dois projetos convivem
em tensdo: o Projeto de Reforma Sanitaria que
tem como estratégia o SUS, e o Projeto de Saude
articulado ao Mercado que esta pautado na politica
de ajuste que tem como tendéncia a contencgéo dos
gastos.
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O panorama apresentado na saude coloca
uma série de desafios ao Servigco Social, como por
exemplo, o fortalecimento dos principios do Cédigo
de Etica Profissional, que se baseiam no Projeto
Etico Politico da categoria. Destaca-se o terceiro
principio do Cédigo, o qual enfatiza a importancia
da ampliagdo e consolidagdo da cidadania*, com
vistas a garantia dos direitos civis, politicos e
sociais. Configura-se como desafio garantir este
principio nos servicos de saude e no cotidiano de
trabalho dos assistentes sociais em relagédo as
familias. Segundo Bonetti (2003), o profissional esta
a frente de atividades que vao desde o planejamento
até o atendimento individual. Dessa forma, ele
desenvolve agdes em relagdo aos direitos sociais,
pautado nos principios da cidadania, da equidade e
da justica. O maior desafio enfrentado é contemplar
integralmente os direitos sociais € n&o se restringir
a demandas imediatas. Como afirma lamamoto
(2001), o projeto profissional consiste na articulagéo
entre a dimensdo macrossocietaria, ou seja, o
reconhecimento do terreno sécio-historico sobre o
qual a profissdo se movimenta, considerando seus
limites e possibilidades, e a dimensé&o profissional,
que compreende as respostas técnico-profissionais
dos assistentes sociais. Tais respostas expressam
por sua vez como estdo sendo apropriadas e
redefinidas pela categoria profissional a realidade e
as imposigdes macrossocietarias.

Nesta perspectiva, mediante a compreensao de
que cidadania é o acesso aos direitos civis, politicos
e sociais, 0 assistente social baseia seu processo de
trabalho na concepgédo ampliada de saude, trazida
pela Reforma Sanitaria:

Asaude tem como fatores determinantes
e condicionantes entre outros, a
alimentagéo, a moradia, o saneamento
basico, o meio ambiente, o trabalho,
a renda, a educagado, o transporte, o
lazer e o acesso aos bens e servigos
essenciais; os niveis de saude da
populagdo expressam a organizagdo
social e econdmica do pais. (LOS, artigo
3°, lei 8080/1990).(BRASIL, 1990).

Neste sentido, o Servigo Social na Saude atua na
intersecgdo da situagéo de saude/doenca do usuario
com as demais dimensdes de sua vida — trabalho,
renda, moradia, acesso a bens e servigos, valores,
cultura — que interferem no processo de diagnéstico,
tratamento e cuidados. Dessa forma, sua intervengéo
na saude articula-se necessariamente com as
demais politicas sociais.

3 ATENGAO AS FAMILIAS

Os assistentes sociais atuam junto a sujeitos
sociais que, segundo Vasconcelos (2006), tém na
sua historia de vida as dimensbes da questéo social,
onde se vé o acirramento das desigualdades sociais
e da pobreza da sociedade atual.

suas familias

Tal pressuposto aponta na dire¢cao da perspectiva
de Alencar (2003), quando define que as condicdes
de vida dos individuos (sujeito sociais) dependem da
insercdo social e econébmica dos membros de sua
familia, e ainda de Mioto (2000), quando afirma que é
no espaco familiar que as desigualdades da estrutura
social se traduzem em situagdes de vulnerabilidade
individualizadas e singulares. Dessa forma, torna-
se fundamental para a andlise da intervengdo do
Servigo Social junto a familias, entender que familia
€ essa que se apresenta a intervencdo do Servigo
Social nas unidades publicas de saude. Para tanto,
€ preciso analisar e compreender as transformacdes
que levaram a atual configuragdo, tomando-se
por base os anos 80 e 90, nos quais a familia foi
adquirindo caracteristicas peculiares.

Segundo Mioto (2000), estudos recentes mostram
o leque de transformagdes ocorridas no ambito da
familia. Desde a revolugdo na reprodugdo humana
como salienta Sarti (2005)> mudangas de valores,
habitos e costumes, até as transformagdes de ordem
politico-econémica.

Verificam-se, hoje, familias com numero 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 numero das
separagdes e divorcios; aumento significativo das
familias monoparentais, ou seja, familias compostas
por pai ou mée e filhos, das pessoas que vivem sos,
e o envelhecimento da populacéo.

Tais transformacgdes desencadearam o que Mioto
(1997) denomina de novos arranjos familiares. Neste
sentido, a autora define familias como:

um nucleo de pessoas que convivem
em determinado lugar, durante um lapso
de tempo mais ou menos longo e que
se acham unidas (ou ndo) por lagos
consanguineos. Ele tem como tarefa
primordial o cuidado e a prote¢do de seus
membros, e se encontra dialeticamente
articulado com a estrutura social na qual
esta inserida. (MIOTO, 1997, p.120).

As mudangas 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 econdmico. Mioto (1997) afirma que familias
menores s&0 as mais vulneraveis em situacdo de
crise, pois contam com a presenca de apenas um
adulto para lidar com situagdes cotidianas da vida,
como mortes, doencgas e desemprego.

A politica econbémica adotada pelo governo
brasileiro atinge frontalmente a familia, pois no
lugar de politicas que garantam condigbes de
sustentabilidade, é reduzida a rede de politicas
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publicas sociais € econémicas que deem conta das
vicissitudes da vida familiar.

Diante da retragdo do Estado frente a esfera
social,

ressurgem os discursos e as praticas de
revalorizagdo da familia que promovem
e disseminam a proposi¢cdo de que a
familia € a grande responsavel para
prover as necessidades dos individuos

(ALENCAR, 2003, p. 63).

Pereira (2003) afirma que os servigos continuam
entendendo a familia a partir de uma visdo de papéis
tipicos de uma concepgéo fechada de familia, em
que a mulher é responsavel pelos cuidados e
educacgéo dos filhos e o homem é aquele que se
responsabiliza pelo sustento e autoridade frente a
sua familia. Concepgao essa que esta presa a uma
diversidade de julgamentos morais. Dessa forma,
o termo familia desestruturada ainda € utilizado
para caracterizar aquela familia onde ha sinais de
alcoolismo, violéncia e abandono, ou seja, aquelas
que contrariam as expectativas sociais quanto ao
seu papel e fungdes.

E fundamental para o Servico Social ter claro
essa conjuntura para entender e identificar quais as
consequéncias disso no cotidiano do seu processo
de trabalho junto as familias. Entender que, conforme
afirma Mioto (2000, p. 220), “quanto mais expostas
estdo as familias a situagdo de exclusdo, mais
expostas ao abandono ficam suas criangas e seus
idosos.”

Tal compreensdo é fundamental, tendo em
vista que é nesse contexto que se inserem
os acontecimentos proprios do curso da vida
das familias e de seus membros, tais como os
nascimentos, o envelhecimento, a doenca e a morte,
fatos que, em si, ja sdo responsaveis por alteragbes
na dinamica familiar e provocam reorganizagdes nas
relagbes internas e externas dos seus membros. A
vulnerabilidade provocada por estes momentos
préoprios do ciclo natural da vida, bem como, a
capacidade de organizagdo das familias para o
seu enfrentamento, podera ser maior ou menor,
dependendo das condigbes sociais em que estdo
inseridas.

Este € um eixo de analise que se coloca como
fundamental, ao se analisar a intervengao do Servigo
Social junto as familias de criangas e adolescentes
em cuidados paliativos oncologicos.

4 CANCER INFANTIL E CUIDADOS PALIATIVOS

Segundo dados do Instituto Nacional de Cancer,
o cancer’ é responsavel por 12% de todas as
causas de 6bito no mundo; a explicagdo para isso
esta na exposicao dos individuos a fatores de risco
cancerigenos® (BRASIL, 2006a).
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Se as causas de tumores nos adultos tém a ver
com a exposigdo a varios fatores de risco, as dos
tumores pediatricos ainda sdo pouco conhecidas,
embora estudos apontem que alguns sejam
determinados geneticamente.

No Brasil, os tumores infantis variam de 1,0%
a 4,6%, sendo os mais frequentes, as leucemias,
linfomas e tumores do sistema nervoso central,
segundo dados do INCA (BRASIL, 2006b).

Do ponto de vista clinico, segundo estudos do
Instituto Nacional do Cancer, os tumores infantis
apresentam menores periodos de laténcia, crescem
rapidamente e sdo mais invasivos; por outro lado,
respondem melhor ao tratamento e sdo considerados
de bom prognéstico.( BRASIL, 2006b).

A despeito dessa alta taxa de cura (70%
aproximadamente), “os pacientes com doencga
metastatica, refrataria ou recidivada apresentam
sobrevida pobre” (COSTA, 2007, p.89). No Brasil, em
particular, o diagnostico tardio, decorrente da falta
de agdes preventivas e da dificuldade de acesso aos
servigos publicos de saude, incide significativamente
no numero de pacientes que nao poderéao estar entre
os curaveis.

Amanutengéodaqualidade de vida e avalorizagao
do tempo que resta a estes pacientes constituem-se
nos principios fundamentais dos cuidados paliativos
oncolégicos. Em 1990 a Organizagdo Mundial de
Saude (apud CAMARGO; KURASHIMA, 2007, p.42)
define que cuidados paliativos s&o:

Os cuidados ativos e totais prestados
aos pacientes cuja enfermidade
ndo responde mais aos tratamentos
curativos, quando o controle da dor e de
outros sintomas (psicolégicos, sociais e
espirituais) sédo prioridade e quando o
objetivo é alcangar a melhor qualidade
de vida para pacientes e familiares.®

Segundo Melo (2006), a origem do conceito
de cuidado paliativo desenvolveu-se no bojo do
movimento hospice, originado por Cecily Sanders'
na década de 60. Cecily reuniu-se com seus colegas
e disseminaram pelo mundo esta nova filosofia
do cuidar. Filosofia que contém dois elementos
fundamentais: o controle da dor e dos sintomas
decorrentes do tratamento de doenga em fase
avangada e o cuidado psicoldgico, social e espiritual,
tanto dos pacientes como de suas familias.

Surge, dessa forma, a medicina paliativa,
incorporando entdo as equipes de saude essafilosofia
centrada na qualidade de vida, na perspectiva da
garantia de conforto ao paciente no tempo que lhe
resta de vida. (MELO, 2006).

Os programas de cuidados paliativos incluem,
em geral, a clinica dia, a assisténcia domiciliar, a
internacdo, os servigos de consultoria e o suporte
para o luto, tudo monitorado diariamente.
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Segundo a Organizagédo Mundial de Saude, o
cuidado paliativo em pediatria, além do cuidado a
crianga no contexto de seu corpo, mente e espirito,
inclui, também, o suporte a familia. Em 1998, a
Organizagéo Mundial de Saude (apud CAMARGO;
KURASHIMA, 2007, p.43) definiu os principios dos
cuidados paliativos em pediatria da seguinte forma:

o cuidado paliativo tem inicio quando
a crianga é diagnosticada e continua
mesmo que a crianga receba ou ndo
tratamento com finalidade curativa;
um cuidado paliativo efetivo requer
abordagem multidisciplinar que inclua
a familia e a utilizagédo de recursos nao
limitados; profissionais de saude devem
avaliar e aliviar o sofrimento fisico,
psicologico e social da crianga e pode
ser oferecido por instituicbes em nivel
terciario, em centros de saude, até na
casa da crianga'.

Segundo estudos do Hospital do Céancer de
Sao Paulo (2003), a fase dos cuidados paliativos
em criangas e adolescentes pode durar anos, o
que se diferencia do cuidado paliativo em adultos.
E importante ressaltar a diferenca entre doenca
avancada e estagio terminal. A criangca com doenca
avangada, que se encontra em cuidados paliativos
pode ainda aproveitar a vida com qualidade. Fase
terminal € aquela em que a crianga ja ndo tem
nenhum tipo de qualidade de vida, por maiores que
sejam os esforgos feitos.

Aabordagem terapéutica paliativa a ser escolhida
precisa ser discutida entre a equipe, a familia e o
paciente. E importante reforgar com os pais e com
o0 paciente (quando possivel), a fungdo paliativa
das modalidades, pois € comum que 0s mesmos
acreditem em novo tratamento com finalidade
curativa, o que gera frustragdes, perda de confianga
e do vinculo com a equipe.

O desafio para a equipe é entender a familia como
parte integrante do processo de cuidados. Camargo
e Kurashima (2007) reforgam essa afirmativa ao
dizer que a familia tem responsabilidade direta na
manutengédodotratamentodacriangcaouadolescente.
Sua participagdo na tomada de decisdes possibilita
que a equipe encontre o melhor caminho para o
paciente.

Considerando as condicdes de vida e as
configuragbes dos grupos familiares abordadas
anteriormente, como criar condigbes objetivas
para que a familia assuma o cuidado sem ser
responsabilizada exclusivamente por este processo?
Como proporcionar qualidade de vida em meio a
condi¢gdes adversas de sobrevivéncia? Estes sdo
desafios colocados a equipe e, particularmente, ao
profissional de Servigo Social.

suas familias

5 SERVICO SOCIAL E CUIDADOS PALIATIVOS

Barros (2007) afirma que a natureza do céncer
como uma constante ameaga a vida, constitui-se
numa situagdo nova e estressante, que requer o
rearranjo de todos os membros da familia. Passar
a lidar com situagbes desconhecidas, constantes
idas ao hospital, internagdes longas, afastamento
da escola e da convivéncia familiar, sdo alguns
dos processos que exigem uma mobilizagéo rapida
do grupo familiar, pais e responsaveis para tentar
administrar a situacgédo instalada.

Segundo Mejia (2004), aintervengédo do assistente
social se defronta diversas vezes com questbes
que ameagam a continuidade do tratamento,
diante das repercussdes do mesmo no contexto
familiar. ldentificar 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 crianga ou
adolescente ao tratamento oncolégico.

Dentro dessa lbégica, € no contato do
assistente social com a familia, ndo apenas no
inicio do tratamento, mas no decorrer de todo
acompanhamento, que ele identifica inUmeras
demandas. Situagbes socioeconOmicas precarias,
desavencas familiares, violéncia doméstica, moradia
insalubre, dificuldades de compreenséo, transtornos
mentais, dificuldade no acesso a servigos de saude,
educagdo e assisténcia. A identificagdo dessas
demandas leva o Assistente Social a acionar os
recursos existentes na sociedade, de modo a dar
suporte a familia no enfrentamento da situacgéo.

Os cuidados a essas familias requerem propostas
e agbes em varios niveis que estejam em constante
comunicacgao, para que de fato as demandas possam
seratendidas. Seguindo essalégica, é preciso utilizar
de articulagdes com as diversas politicas sociais -
Habitacao, Assisténcia, Saude e Educagéo. Segundo
Mioto (2000), os problemas e as solugbes devem ser
vistos na forma de totalidade. Para o atendimento
integral as familias, necessita-se da promogéo de
politicas intersetoriais e do atendimento por uma
equipe interdisciplinar.'?

Como integrante dessa equipe de saude, o
assistente social também estéd envolvido neste
processo mais subjetivo que envolve os cuidados
paliativos. Segundo Martinelli (2002), as questdes
que sao trazidas ao assistente social estao
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 implica¢cdes macrossocietarias.

Dessa forma, a responsabilidade das familias
pelos cuidados a crianga e adolescentes ¢é
necessariamente partilhada com a equipe que o
assiste, com a instituicdo de saude e com as demais
politicas publicas. Em outras palavras, a garantia
de direitos de criancas e adolescentes & dever da
familia, da sociedade e do Estado.
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O ECA define em seu artigo 7°, que sao direitos
fundamentais das criangas e adolescentes: “a
protecdo a vida e a saude, mediante a efetivagao
de politicas sociais que permitam o nascimento € o
desenvolvimento sadio e harmonioso, em condigbes
dignas de existéncia”.

Nesta logica, quando esgotados os recursos
terapéuticos, € direito da crianca ter uma morte com
dignidade, junto a seus familiares.

Estas reflexbes devem nortear a atuacgao
profissional nos procedimentos cotidianos junto as
familias de criangas e adolescentes em cuidados
paliativos, no momento de decidir as modalidades
de atendimento em cuidados paliativos, como
a internagdo domiciliar, a permanéncia de
acompanhantes e a autorizagdo de visitas durante
a internag&o hospitalar, o suporte no momento do
obito e as orientagdes quanto aos procedimentos
de sepultamento, o regime de visitas domiciliares,
o0 acompanhamento das familias ap6s a morte e a
interlocugdo com a equipe interdisciplinar.

O assistente social deve garantir a plena
informacdo e discussdo sobre as possibilidades
e consequéncias das situagbes apresentadas,
respeitando sempre as decisbes dos pacientes e
familiares, mesmo que essas sejam contrarias aos
valores e crencgas individuais dos profissionais,
assim como esta estabelecido em seu Cddigo de
Etica Profissional (BRASIL, 2003a).

6 CONCLUSAO

Lidar com o momento do adoecimento e/ou morte
requer da familia uma reorganizagéo; e da equipe
interdisciplinar, habilidade e competéncia para
realizar um suporte adequado as necessidades do
paciente. Pautados na légica do cuidado integrado
e da equipe interdisciplinar, os cuidados paliativos
dirigidos as criangas e adolescentes, bem como,
o suporte a familia, devem ter inicio no momento
do diagnodstico e acompanhar todo o processo de
tratamento - até a cura, quando possivel ou até
a morte, quando inevitavel, com a finalidade de
garantir que o processo de adoecimento seja sem
dor e sofrimento.

Na intervencdo do Servi¢o Social, a centralidade
da familia no processo de cuidados remete a
necessidade de contextualizagéo desse grupo social
e de suas relagdes, considerando sua insergéo
social, cultural e econdmica na realidade brasileira.
Para este profissional, a intervencdo em situagdes
familiares tem como objetivo a identificacdo das
dificuldades e possibilidades e todos os recursos
que contribuem para o suporte a essas familias, num
momento de articulacdo de respostas compativeis
com uma melhor qualidade de vida.

A qualidade de vida dentro da filosofia dos
cuidados paliativos consiste no controle da dor e no
alivio dos sintomas. Dessa forma, garantir qualidade
de vida as criancas e adolescentes em cuidados
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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 condi¢bes de prestar assisténcia e cuidados a
esse paciente.

Na realidade dos servigos publicos de saude
que prestam assisténcia paliativa oncologica,
essa fragmentagado das politicas sociais é visivel e
frequente. Alimentacéo, transporte, moradia, lazer,
trabalho e vestuario adequados, muitas vezes nao
estdo presentes na realidade dos usuarios.

Tal realidade traz inumeros questionamentos
ao profissional de Servigo Social: que qualidade
de vida é essa que defendemos e queremos para
os pacientes e seus familiares? Como essa familia
pode dar conta da finitude da vida de seus filhos,
tendo que enfrentar inimeras dificuldades que s6 se
agravam nesse momento? Como o Servigo Social
pode, através de sua intervengao, buscar o acesso
as politicas sociais, aos direitos em geral, para essas
familias?

Nesse momento tem-se claro o porqué da otica
de intervengéao, pautada na interdisciplinaridade. Em
uma proposta de intervengao do Servigo Social nessa
equipe podem-se enumerar algumas atividades que
podem ser incorporados pelo Servico Social que
atende a essas familias: visita domiciliar como forma
de reconhecimento das dificuldades locais, das reais
condi¢des de moradia e da situag&o socioecondmica
dos usuarios e dos recursos disponiveis, que nem
sempre sao possiveis de se avaliar no momento da
entrevista; articulagdo com as demais politicas no
sentido de identificar recursos que possam fortalecer
a familia, garantindo-lhes condicbes de exercer
seu papel de cuidadora; discutir junto a equipe
interdisciplinar as condigdes sociais, econdmicas,
no sentido de definir a melhor modalidade de
atendimento; problematizar os valores culturais
presentes neste processo; promover junto a equipe
momentos de estudo a partir de um caso; dentro
do espacgo hospitalar, promover informagao sobre
direitos e deveres das criangas e adolescentes, pais
e responsaveis; pensar na formacao constante dos
profissionais, pois a capacitagdo permanente tem o
objetivo de deixar a equipe mais segura para escutar
e amparar as familias nesse momento.
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NOTAS

1 Este artigo foi baseado no Trabalho de Concluséo de
curso para obtengao do titulo de Especialista em Servigo
Social em Oncologia, pelo Instituto Nacional do Cancer,
ano 2007.

2 Este artigo foi baseado no Trabalho de Conclusdo de
curso para obtengao do titulo de Especialista em Servigo
Social em Oncologia, pelo Instituto Nacional do Cancer,
ano 2007.

3 Portal eletrénico do Instituto Nacional de Cancer. www.
inca.gov.br.

4 Para Bonetti (2003, p.187), “cidadania consiste na
universalizagao dos direitos civis, politicos e sociais”.

5 Sarti (2005) ressalta que a partir da década de 80, as
novas tecnologias reprodutivas dissociaram a gravidez
da relagéo sexual entre homem e mulher. Na década de
90, a novidade foi a difusdo do exame de DNA, o qual
permite a identificagdo da paternidade. A autora afirma
que essa forma de intervencdo através da tecnologia
é de fundamental importancia no que se refere a
responsabilidade masculina e ao homem em seu lugar
de pai. Comprovar a paternidade causa impacto na
atitude tradicional de irresponsabilidade masculina em
relagdo aos filhos, o que se traduz em protecao para
mulher, mas, sobretudo para a crianga.

6 Castel (2000 apud CARVALHO 2005, p.271), afirma
“a existéncia de zonas de vulnerabilidade. Ou seja, se
o individuo possui trabalho e vinculos sociofamiliares,
encontra-se potencialmente incluido nas redes de
integragdo social. Se Ihe falta o trabalho ou os vinculos,
escorrega pra zona de vulnerabilidade. E, se perde
trabalho e vinculos, pode tombar em processo de
desafiliagdo social”.

7 As células normais se dividem, amadurecem e
morrem,renovando-se a cada ciclo.O cancer se
desenvolve quando células anormais deixam de
seguir esse processo natural, sofrendo mutagdo que
pode provocar danos em um ou mais genes de uma
Unica célula. Quando danificada, a célula se divide
descontroladamente e produz novas células anormais.
Falham-se os sistemas de reparo e imunolégico na
tarefa de destruir e limitar essas células anormais,
as novas vao se tornando cada vez mais anormais,
eventualmente produzindo células cancerosas. As
células cancerosas se dividem mais rapidamente do
que as normais e geralmente sdo bem desorganizadas.
Com o tempo, podem se empilhar umas sobre as
outras, formando uma massa de tecido chamada tumor.
Todo esse processo pode levar muitos anos. Segundo
o Ministério da Saude, cancer € o nome dado a um
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conjunto de mais de cem doengas que tém em comum
o crescimento desordenado de células, que invadem
tecidos e o6rgdos, podendo espalhar-se para outras
regides do corpo. (BRASIL, 2006a, p.16).

8 Mudangas e transformagbes nos padrdes de vida -
industrializac&o, urbanizagéo acelerada, envelhecimento
populacional, novos padrdées de consumo, alimentagao
e modos de vida - tém reflexos importantes no perfil
epidemiologico das populagdes.

9 WORLD HEALTH ORGANIZATION. Cancer pain relief
and palliative care: report of a WHO expert committee.
Geneva, 1990.(Who Technical Report Erries, n. 804).

10 Uma assistente social que cuidava das necessidades
dos pacientes em fase terminal em um hospital de
Londres, apdés formar-se em medicina desenvolveu a
técnica da medicina paliativa.

11 WORLD HEALTH ORGANIZATION. Cancer pain relief
and palliative care In children.GENEVA, 1998.76p

12 Entende-se interdisciplinaridade a partir do que afirma
Severino (1989, p.20): “o que de fato esta em questao
na postura de interdisciplinaridade, fundando-a, é o
pressuposto epistemoldgico de acordo com o qual a
verdade completa ndo ocorre numa ciéncia isolada,
mas ela sé se constitui num processo de concorréncia
solitaria de varias disciplinas.”
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