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INTRODUCAO

O presente artigo busca apresentar algumas reflexées
tecidas a partir do cotidiano de trabalho do Servigo Social
numa clinica de pediatria oncoldgica sobre as questoes sociais
que envolvem as familias e o cuidado paliativo pedidtrico.

Para a filosofia, a palavra “cuidado” deriva do latim
“cura’. A forma mais antiga de se utilizar a palavra cura
no sentido de cuidado era em contexto de relacoes de
amor e amizade. A nogao de cura nio se restringe apenas
ao afastamento da dor, do sofrimento e da morte, mas
também inclui a busca pela ampliagio da capacidade
de autonomia e qualidade de vida da prépria pessoa
que demanda o cuidado'. Segundo Boff?, o cuidado,
historicamente, sempre requisitou do homem a busca
pela atencio efetivamente direcionada a si mesmo ou
ao outro. A atitude do cuidado significava solicitude,
diligéncia, aten¢ao, bom-trato, preocupacio, inquietagao
e responsabilidade.

O cuidado em sadde pressupdée uma acdo integral
que ndo se restringe apenas as competéncias e as tarefas
técnicas. O acolhimento, os vinculos de intersubjetividade,
a escuta dos sujeitos e o respeito pelo seu sofrimento e
histéria de vida compéem os elementos inerentes a sua
constituicio, abrindo espaco para a negociacio e a inclusao
do saber, dos descjos e das necessidades do outro®.

O cuidado paliativo ¢ utilizado para designar a forma
de assisténcia interdisciplinar direcionada s pessoas que

vivenciam doengas que ameacem a vida. Essa defini¢ao
criada pela Organizacio Mundial da Satide em 1990
e redefinida em 2002 - como sendo uma abordagem
mulddisciplinar que favorece o aumento da qualidade
de vida do paciente e de seus familiares - possibilita
compreender que o cuidado é uma dimensio da
integralidade em satde. Nessa perspectiva, o cuidado
paliativo preconiza o alivio do sofrimento, com a
preservagio da autonomia do paciente, especialmente
no tratamento da dor e outros sintomas de cardter fisico,
social, psicoldgico e espiritual®.

O tratamento oncoldgico pedidtrico demanda agoes
paliativas intensas e continuas em razio da necessidade
premente de controle da dor ¢ de outros sintomas que
acometem criangas e adolescentes com desdobramentos
na dinimica familiar, pois implica uma reorganizagio da
familia que necessita conciliar a vida doméstica com as
frequentes idas ao hospital’.

As repetidas internagées e os frequentes deslocamentos
vdo modificando o cotidiano familiar, afastando a crianca
ou o adolescente das atividades habituais de escola e lazer,
além das interferéncias na situacio de trabalho e renda
dos seus responsdveis. As mudancas na vida da crianga
e de sua familia, ao se depararem com a doenga cronica,
nao englobam simplesmente alteracoes orginicas ou
fisicas, mas atravessam esse Angulo e promovem alteragoes
emocionais e sociais em toda a familia, as quais exigem
constantes cuidados ¢ adaptagoes.
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A familia, nas suas mais diversas configuracoes, ¢é
construida e reconstruida historicamente por meio das
diferentes formas de relagoes sociais estabelecidas®. Nessa
concepcio, a familia é concebida como institui¢io social
composta por pessoas unidas por lagos consanguineos ou
nio, pois entende-se também por familia aquelas “que nio
tém lacos nem de parentesco e nem partilham da mesma
unidade de moradia, mas que sio definidas por meio
das relagoes afetivas e pela responsabilidade do cuidado®.

A relagio entre Estado e Familia estd presente na hist6ria
da humanidade como expressio importante da relagio
privada e a esfera publica da vida social®. No atual cendrio
brasileiro, o Estado vem regredindo a sua participagao
na provisio de bem-estar dos individuos ao transferir a
responsabilidade pela protegao social a familia’. Isto ¢, o
Estado, ao diminuir a sua participa¢io no enfrentamento
dos problemas sociais, vem afirmando o papel da familia
como fonte privilegiada de proteio social’.

FAMILIA E CUIDADOS PALIATIVOS EM PEDIATRIA: ALGUMAS
NOTAS

Segundo o Global Atlas of Palliative Care at The End
of Lifé®, o cuidado paliativo para criancas e adolescentes
possui a mesma esséncia que o direcionado a adultos.
Para ambos, ¢ uma abordagem multidisciplinar visando
a0 bem-estar fisico, psicoldgico, social e espiritual frente
a uma doenga que ameace a vida. A especificidade do
cuidado paliativo em pediatria ¢ a recomendagio de
iniciar concomitante ao tratamento curativo (logo apds
o diagndstico).

O Oxford Handbook of Palliative Caré® e também
o ABC of Palliative Care'® apontam que, no cuidado
paliativo pedidtrico, o suporte a familia deve ser continuo
e intenso, uma vez que a morte de criangas e adolescentes
sdo reconhecidas como tragédias no Ambito familiar em
razdo da sua precocidade.

O controle da dor e de outros sintomas clinicos j4 ¢
possivel pelo avanco tecnoldgico, com a disponibilidade
de medicamentos potentes e pela eficicia de agdes
paliativas''. Para além dos sintomas fisicos, o tratamento
oncoldgico pedidtrico deve observar outros determinantes
sociais vividos pela crianca e sua familia, como a situagio
economico-financeira, o local onde vive, o acesso aos
servicos de satide, o tipo de trabalho que realiza, a
alimentagdo que dispde e os diferentes fatores externos e
internos que moldam os condicionantes sociais a satide'".

Além disso, cabe ressaltar que a assisténcia em
cuidados paliativos prevé atendimento por meio de
equipe especializada, atendimento domiciliar, recursos de
medicamentos e insumos, assim como a intersetorialidade
com as demais politicas publicas que garantam transporte,
hospedagem, alimentacio, entre outras'.
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O tratamento extensivo centraliza o cotidiano da
crianca/adolescente e de seu grupo familiar em torno do
espaco hospitalar e, muitas vezes, implica em rupturas nos
projetos de vida de seus diferentes membro®. Tomam-se,
como exemplo, as familias monoparentais, chefiadas por
mulheres, que exercem a dupla fungao de prover e cuidar
dos seus membros, o que implica no abandono, por
parte dessas mulheres, da vida laboral, submetendo-se ao
Beneficio de Prestacio Continuada/LOAS", como tnico
recurso de renda do grupo familiar.

Muitas dessas familias sio de baixa renda, com vinculos
precdrios de trabalho ou em situac¢do de desemprego e
subemprego. Familias com rede pessoal e social restrita,
submetidas a uma infraestrutura domiciliar, nem
sempre favordvel & permanéncia da crian¢a no local em
condi¢oes adequadas ao processo de cuidados: casas
adaptadas e ambientes acessiveis; abastecimento de dgua
e saneamento bdsico; fornecimento de energia elétrica;
distdncia entre o domicilio e o centro de tratamento;
demandas por hospedagem e transporte; acesso a insumos
e medicamentos especiais ¢ excepcionais sem morosidade
no processo, entre outras'®.

No Brasil, a Politica Nacional de Atengio Oncoldgica'
introduziu a assisténcia em cuidados paliativos como um
dos elementos dos cuidados ao paciente com cincer. A
Portaria n°® 2.339 de 8 de dezembro de 2005, que instituiu
essa politica, foi revogada pela Portaria n° 874 de 16 de
maio de 2013, que estabelece a Politica Nacional para a
Prevencio e Controle do Cancer na Rede de Atencio a
Sadde das Pessoas com Doengas Cronicas no Ambito do
Sistema Unico de Satde (SUS)'® e mantém o cuidado
paliativo como componente da assisténcia integral ao
paciente com céncer. Entretanto, ainda prevalece o
modelo hospitalocéntrico e a auséncia de politicas ptblicas
destinadas a lidar com o processo de terminalidade'”.

Nota-se que as politicas sociais nio contemplam
a realidade vivida pelas familias em sua totalidade. A
inexisténcia de canais de integracio entre as politicas
sociais tem gerado uma inoperincia em relagio as
familias, tendo em vista a garantia de suporte necessirio
para a efetivagio de um atendimento integral de saide.
Naio obstante, a familia vai assumindo a centralidade da
agdo no processo de cuidado, a0 mesmo tempo que o
modelo hospitalocéntrico predominante vai dificultando
a garantia da desospitalizagio sob a 6tica da integralidade
e da humanizagao!’.

CONCLUSAO

O Estatuto da Crianca e do Adolescente!® define em
seu artigo 7°, que sdo direitos fundamentais das criancas
e adolescentes: “a protecdo a vida e a satide, mediante a



efetivacio de politicas sociais que permitam o nascimento
e o desenvolvimento sadio e harmonioso, em condi¢oes
dignas de existéncia”. Nessa ldgica, a garantia do cuidado
das criancas e dos adolescentes é dever da familia, da
sociedade e do Estado.

No cotidiano de trabalho do servico social em
oncologia pedidtrica, percebe-se a auséncia de agoes
paliativas no SUS - principalmente na atencio bdsica,
em que ¢ explicita a caréncia de oferta desses cuidados
por parte da rede publica brasileira de assisténcia & satde
- quando o lécus é o domicilio, por exemplo.

A pouca oferta de servicos publicos, que fornecam o
suporte necessirio para a efetivagio de um tratamento
continuado de criancas e adolescentes, é o principal
obstdculo  garantia do cuidado. Nesse sentido, evidencia-
-se, como desafio, o acesso a insumos, medicagoes e
politicas publicas de assisténcia, educacio, habitagao e
previdéncia que estejam de acordo com as necessidades
demandadas pelos cuidados paliativos. O dia a dia
no servico de oncologia pedidtrica indica que hd um
distanciamento do que é necessdrio em termos de suporte
social em relagdo ao que ¢ ofertado.

Observa-se, ainda, uma regressao da participagio do
Estado na provisio de politicas ptiblicas que garantam as
familias condigoes objetivas de sobrevivéncia®. Ou seja, no
lugar da garantia dos direitos sociais universais, verifica-se
a focalizacio das politicas publicas nos seguimentos mais
pauperizados da populacio®. Nessa reconfiguracio, a
auséncia do protagonismo estatal, no processo de provisao
social, sobrecarrega a familia com encargos que superam
as suas possibilidades de assumi-los°.

Portanto, pode-se pontuar que a assisténcia em
cuidados paliativos pedidtricos apresenta muitos desafios
relacionados A necessidade de adaptagiao de agdes as
diferentes realidades, reconhecimento dos cuidados
paliativos como parte integrante e importante da atengao
em satde, reconhecimento do sofrimento vivenciado pelo
paciente e familiares e, principalmente, o reconhecimento
da morte como parte da vida ¢ ndo como fracasso
terapéutico®.
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