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Resumo: No campo dos cuidados paliativos, a questdo social como objeto de interven¢do do
servico social ¢ a dor social, cuja expressao designio de analise deriva da dor total. Objetiva-
se disponibilizar um panorama sobre intervengdo na dor social com base nos direitos dos
pacientes. Trata-se de uma pesquisa documental associada a pesquisa bibliografica com o uso
de obras cléssicas no ambito dos cuidados paliativos e do servigo social para o tratamento
cientifico da tematica em foco. Abriu-se uma janela estratégica para conhecer as
possibilidades de intervenc¢ao do assistente social para o paciente em tratamento paliativo e
sua familia na perspectiva dos novos formatos. Conclui-se que ¢ necesséria a intensificacdo
do debate sobre as estratégias de cuidado na dor social com énfase no papel do servigo social
no processo de acolhimento e no acesso aos direitos sociais, considerando a cultura brasileira
no que diz respeito @ morte € a0 motrer.

Palavras-chave: cuidados paliativos; servigo social; dor.

Abstract: In the field of Palliative Care, the social issue as an object of intervention of the
Social Service whose expression design for analysis within total pain is social pain. The
objective is to provide an overview of the intervention in social pain based on the rights of
patients. It is a documentary investigation associated with bibliographic research that uses
classical works in the field of palliative care and social work for the scientific treatment of the
subject in question. A strategic window was opened to know the possibilities of intervention

of the social worker for the palliative patient and his family from the perspective of the new
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formats. It is concluded that it is necessary to intensify the debate on social pain care
strategies, with emphasis on the role of the Social Service in the welcoming process and in
access to social rights, considering the Brazilian culture with regard to death and dying.

Keywords: palliative care; social work; pain.

Resumen: En el campo de los Cuidados Paliativos, la cuestion social como objeto de
intervencion del Servicio Social cuyo disefio de expresion para el analisis dentro del dolor
total es el dolor social. El objetivo es proporcionar una vision general de la intervencion en el
dolor social basada en los derechos de los pacientes. Es una investigacion documental
asociada con la investigacion bibliografica que utiliza obras clasicas en el ambito de los
cuidados paliativos y el trabajo social para el tratamiento cientifico del tema en cuestion. Se
abrié una ventana estratégica para conocer las posibilidades de intervencion del trabajador
social para el paciente paliativo y su familia desde la perspectiva de los nuevos formatos. Se
concluye que es necesario intensificar el debate sobre las estrategias de atencion en el dolor
social, con énfasis en el papel del Servicio Social en el proceso de acogida y en el acceso a los
derechos sociales, considerando la cultura brasilefia con respecto a la muerte y la muerte.

Palabras clave: cuidados paliativos; trabajo social; dolor.

INTRODUCAO

Os cuidados paliativos estdo ganhando cada vez mais espago e reconhecimento no
meio da saude. Essa afirmacdo decorre do aumento do nimero de pessoas portadoras de
cancer ¢ da consequente necessidade de lidar com o atual cenario, cujas mudangas no
processo saude-doenca requerem novas formas de tratamento e cuidado.

Estimava-se que o nimero de novos casos de cancer no Brasil para o biénio de 2018—
2019 fosse proximo dos 600 mil para cada ano, segundo dados apresentados pelo Instituto
Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva (BRASIL, 2020). Entre as inimeras causas
externas, sem considerar fatores bioldgicos nem comportamentais de risco, podem-se apontar
o aumento da expectativa de vida da populacdo, a caréncia de politicas para prevencdo e o

sucateamento da satde publica. Levando em conta que a doenca ¢ a segunda causa de morte
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no mundo (OPAS, 2018), devem-se analisar a importancia do cuidado e o papel do Estado
desde a prevencao até o diagnéstico, o tratamento e a morte.
Os cuidados paliativos constituem uma area de conhecimento cujo modelo de

intervengao ¢ baseado na reumanizagao do processo de cuidar, assim posto:

Aliar a dimensdo do cuidado a ética e aos Cuidados Paliativos implica pensar o ser
humano, ou seja, escuta-lo, concedendo a ele a possibilidade de dizer. Dizer sobre os
outros, sobre sua historia, sobre suas escolhas e decisdes. Dizer sobre sua verdade,
ou melhor, tecer narrativas sobre o sentido e o significado de viver. Foi buscando
compreender as marcas do tempo cerzidas no corpo do outro que a escuta do
sofrimento se fez presente (COELHO; FERREIRA, 2015, p. 347).

A frase citada pelos autores, ou seja, “as marcas do tempo cerzidas no corpo do outro”
(COELHO; FERREIRA, 2015, p. 347), requer um olhar apurado para captar todas as suas
dimensdes. Desse modo, a dor social pode traduzir as marcas oriundas da historia vivida e da
realidade presente de vida do paciente. Por isso, a leitura social e cultural deve ser precisa e
respeitosa, para que o assistente social formule meios adequados para intervir especificamente
e com os demais paliativistas quando for preciso, compreendendo cada situagao como Unica.

O assistente social, com o intuito de utilizar adequadamente os instrumentos
integrantes do arsenal profissional, entende a importancia do histérico do paciente. Sabe-se
que o documento fornece subsidios para tracar um panorama acerca das expressoes da questao
social prevalentes em determinado momento do tratamento.

Nesse sentido, vé-se que a dor total é composta das dores fisica, emocional, espiritual
e social, cuja intervencdo ¢ executada de forma conjunta com profissionais de outras
disciplinas. A dor social como objeto de interveng¢ao do profissional de servigo social exige
aptidao para formular estratégias, gerenciar recursos sociais € encaminhar o paciente para os
servicos necessarios. Com o conhecimento preciso sobre a situagdo socioecondmica do
paciente, acionam-se os servigos disponiveis e as redes de suporte, contribuindo para um
processo de finitude digno. Portanto, a avaliagdo das necessidades do paciente deve ser
realizada sistematicamente.

Ressalta-se que a desospitalizagdo dos cuidados ¢ uma das principais caracteristicas do
campo dos cuidados paliativos. Por conseguinte, ratifica-se que o locus privilegiado ¢ a
modalidade de assisténcia domiciliar para a identificacao das chamadas refragdes da questao
social, como, por exemplo: moradia precaria, violéncia, fome, desemprego, abandono e
outros.

As linhas supraditas sugerem que o assistente social integra a equipe de paliativistas,
na medida em que tem a compreensao dos dados biograficos do paciente, ou seja, onde, com

quem e em que condicao vive (DE CARVALHO, 2008 apud FROSSARD, 2016). Na equipe
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paliativista, o assistente social consiste no profissional que busca apreender os aspectos para
além da doenca presente no cotidiano do paciente e de seus familiares, possibilitando
identificar a dindmica familiar. Aqui, tem-se como norte a preservacao da qualidade de vida
para quem tem tempo limitado para viver. Portanto, a sistematiza¢do e a instrumentalizacao
da pratica do assistente social sdo necessarias para que sua intervengdo nas expressdes da
questao social seja efetivada.

Nessa perspectiva, abre-se uma janela estratégica para conhecer as estratégias de
cuidado em cuidados paliativos e disponibilizar um panorama sobre os direitos sociais dos

pacientes.

MATERIAIS E METODOS

A investigacdo, com base na pesquisa documental, concentrou-se em dados obtidos
por meio de contetdos publicos disponibilizados pelo Ministério da Saude desde 1990, do
Inca e da Academia Nacional de Cuidados Paliativa (ANCP) com énfase nos ultimos dez
anos. Buscaram-se a compreensdo e a identificacdo do tema de cada documento disponivel
para o publico seguindo os passos de Mills et al. (2016), associadas a pesquisa bibliografica,
com o uso de obras classicas no ambito dos cuidados paliativos e do servigo social para o

tratamento cientifico da tematica em foco.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Antecedentes

Em 1890, o termo cuidados paliativos foi usado pela primeira vez pelo médico
Herbert Snow, em seu livro The palliative treatment of incurable cancer, mas em dissonancia

com o denominado paliativismo moderno. Os cuidados paliativos, no formato conhecido hoje,
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remontam suas origens nos hospices, que eram, em sua génese, casas de cuidados aos
viajantes e que foram propagadas com o cristianismo na Europa (ANCP, 2012, p. 24). A
narragdao mais longinqua que se tem sobre hospice oriunda do século V: “Fabiola, discipula de
Sdo Jerdnimo, cuidava de viajantes vindos da Asia, Africa e dos paises do Leste, no Hospicio
do Porto de Roma” (ANCP, 2012, p. 24). Com o tempo, essas casas para viajantes foram
incorporando um novo formato e, no fim do século XIX, j4 eram destinadas a abrigar
pacientes na terminalidade de sua doenga, até que na Inglaterra, nos anos 1960, se iniciou o
Movimento Hospice Moderno (FLORIANI; SCHRAMM, 2010, p. 166). Floriani ¢ Schramm
(2010), contudo, alertam que se deve atentar para a diferenca entre os hospices medievais com

foco nos viajantes e os que surgiram no ultimo século. Sobre o tema, os autores esclarecem:

A peculiaridade fundamental desses locais que estavam surgindo [...] € que os
diferenciava de todos os outros estabelecimentos de saude até entdo existentes —
sejam hospitais ou instituigdes filantropicas — € que apenas quem estava morrendo
poderia ser para la encaminhado. E esta a especificidade que identifica os primeiros
hospices modernos — e que lhes ddo sentido até os dias atuais (FLORIANI;
SCHRAMM, 2010, p. 168).

A inglesa Cicely Saunders, em sua formagdo como enfermeira em 1947 no St. Luke’s
Hospice, ao conhecer e cuidar de um paciente com cancer terminal até seu 6Obito, ratificou a
importancia dos cuidados em pacientes terminais. A partir de entdo, decidiu estudar e se
aprofundar nessa linha de cuidado, fundando em 1967 o St. Christopher’s Hospice. O espaco,
além de cuidado aos enfermos, também servia de campo de estudo e pratica para estudantes e
profissionais da area.

Em decorréncia do pioneirismo de Saunders, o Movimento Hospice Moderno
espalhou-se pela Europa e chegou aos anos 1970 as Américas (ANCP, 2012). Em 1944, no
Brasil, sabe-se que o Asilo da Penha, no Rio de Janeiro, foi o primeiro hospice que exerceu
papel fundamental “na assisténcia aos pobres que morriam de cancer. Porém s6 a partir de
meados da década de 1990 o movimento hospice comeca a ganhar maior visibilidade, a
despeito de algumas iniciativas isoladas” (FLORIANI; SCHRAMM, 2010, p. 175).

Em 1997, por iniciativa de profissionais que estudavam o assunto, surgiu a Associacao
Brasileira de Cuidados Paliativos (ABCP), com o objetivo de divulgar a pratica no Brasil. Em
2005, criou-se a ANCP, marco para os cuidados paliativos do pais (HERMES; LAMARCA,
2013), cujos propodsitos sdo a promocdo, a divulgacdo, o desenvolvimento, o estudo e a
pesquisa em cuidados paliativos (HERMES; LAMARCA, 2013; ANCP, 2018).

Segundo o artigo 2.° da Lei n° 8.080, de 19 de setembro de 1990, conhecida como Lei
Organica da Saude (Loas), “a saude ¢ um direito fundamental do ser humano, devendo o

Estado prover as condigdes indispensdveis ao seu pleno exercicio” (BRASIL, 1990).
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Considerando os principios do Sistema Unico de Satde (SUS) — entre outros, universalidade,
equidade e integralidade —, pode-se dizer que os cuidados paliativos como linha de
tratamento possuem a mesma base ética pautada na humanizagao do ser.

No art. 41 da referida lei, o Inca foi definido como 6rgao de referéncia na prestagao de
servigos de saude, em ambito nacional, para avaliacdo e estabelecimento de parametros da
prestacdo de servigos no SUS. Assim, os cuidados paliativos foram registrados oficialmente
no instituto por meio do Projeto de Atendimento ao Paciente Fora de Possibilidades
Terapéuticas, o que resultou na implantacdo do primeiro servico de cuidados paliativos no
Inca. Inaugurada em 1998, a unidade de cuidados paliativos, o Hospital do Cancer IV
(HCIV), atualmente se mantém como referéncia, disponibilizando 56 leitos para internagao,
pronto-atendimento, consultas ambulatoriais, visita domiciliar, além de receber profissionais
de saude para formacdao e capacitagdes especificas no campo dos cuidados paliativos
(BRASIL, 2019).

Hoje em dia, a gama de ofertas de cuidados paliativos ultrapassou a area da oncologia
e ¢ estendida para pacientes que se encaixam nas condi¢des para o acesso a assisténcia
independentemente da patologia. Em 2018, segundo dados disponibilizados por meio da
publicagdo Panorama dos Cuidados Paliativos no Brasil, da ANCP, dos servigos de cuidados
paliativos cadastrados, 51% comecaram a ofertar cuidados paliativos ap6s 2010. No
mapeamento, 1é-se que 74% dos cuidados funcionam em hospitais, 5% em hospices e do total
66% atendem pelo SUS. Nota-se que o sudeste brasileiro oferta 58% dos servigos disponiveis
no pais.

Nessa direcao, os cuidados paliativos no pais precisam de amparo da legislagdo, bem
como se faz necessario capacitar ¢ formar profissionais de saide. A garantia do acesso a
saude de qualidade proposta pelo SUS deve ser planejada e desenvolvida com base nas

pesquisas disponiveis para que se torne realidade.

Consideragoes sobre dor

Reconhecendo a dimensao social como chave para as relagdes humanas, tem-se a
analise da dor social pelas ciéncias sociais. Assim posto, uma vez que a doenga incapacita o

ser de exercer sua sociabilidade, de forma branda ou grave, ou seja, de nutrir suas relagdes
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sociais, hd o surgimento ou a agudizacdo da dor social. Em geral, a incapacidade ¢
primeiramente gerada pela dor fisica, afetando a vida social do ser, fazendo-o dependente e
com probabilidade de acentuar as expressdes da questdo social. Logo, ao considerar a questao
social como objeto de intervencdo do assistente social na perspectiva dos cuidados paliativos,
a expressdo designio de analise na dor total ¢ a dor social.

Nao lidando apenas com a doenca, mas entendendo toda a complexidade do ser, o
conceito de dor total defendido por Cicely Saunders ¢ entendido como um fator somatico
composto de aspectos fisicos, emocionais, sociais e espirituais. Nos termos da autora, “a dor
requer a mesma andlise e consideracdo como uma doenga em si” (SAUNDERS, 1967 apud
FROSSARD, 2019, p. 39).Assim sendo, a dor total pode ser entendida como uma variante
que engloba quatro dimensodes: a dor fisica, a dor emocional, a dor espiritual e a dor social
(SAUNDERS, 1989).

Hennemann-Krause (2012, p. 27) explica:

A dor fisica é a causa mais 6bvia de sofrimento, de deterioragdo fisica, e quando
severa, a dor propicia a degrada¢do moral do individuo. A dor emocional ou
psiquica leva a mudanca do humor, a perda do controle sobre a propria vida, a
desesperanga, mas também leva a uma necessidade de redefini¢do perante o
mundo. A dor social vem com o medo do isolamento e abandono, da dificuldade
de comunicag¢do, da perda do papel social exercido junto a familia, aos colegas,
e as perdas econdmicas. A dor espiritual se reflete na perda do sentido e
significado da vida, da esperanga; é a “dor da alma”.

Cada uma dessas quatro dimensdes que compdem a dor total corresponde a

competéncia de diversas disciplinas. Assim, considera-se que na particularidade existente nos
cuidados paliativos — ou seja, cuidar do paciente de forma que ele viva melhor, buscando seu
conforto, assegurando sua dignidade e respeitando suas decisdes — se pressupde valorizar
cada aspecto da vida de quem esta aflito. Amenizar a dor total ¢ permitir que o paciente
melhore sua qualidade de vida, aumentando seu conforto e até¢ o de seus familiares, que
sentem as dores com ele.

A dor compreendida como essencialmente subjetiva, ainda que provocada por
aspectos objetivos, como desemprego, auséncia de renda, diagnostico cronico, dificuldade de
acesso ao tratamento de satde apropriado e outros, expressa a questdo social e contribui para
o surgimento e agravamento da dor. Os elementos causadores de vulnerabilidade ganham
maior intensidade diante da presenca de um quadro de doenga cronico-degenerativa, em que
tudo o que foi problema vivenciado pela pessoa no decorrer de sua vida, de ordem econdmica,

emocional, fisica e/ou social, na fase da finitude se agudiza, exigindo do préprio paciente e de
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sua familia a reorganizacdo necessaria para contorna-lo. Assim, entender a dor social implica

uma visdo do todo ao aproximar os diferentes aspectos da vida do paciente e de sua familia.

Marco legal

A Politica Nacional de Atencdo Oncoldgica foi criada pelo Ministério da Satude por
meio da Portaria n® 2.439/GM/MS, de 8 de dezembro de 2005 (BRASIL, 2005). O documento
explicita o que cabe a cada esfera de gestao do SUS: a promogao de saude destaca o papel da
comunidade no controle social e, por isso, deve viabilizar o processo de capacita¢do continua
para que possa atuar na melhoria da qualidade de vida e satde; a prevencdo da doenca ¢
entendida como um conjunto de agdes disparadas para evitar a ocorréncia da doenga e suas
estratégias direcionadas para a reducdo da exposicdo aos fatores de risco; o diagnostico,
resultante do processo de analise do quadro clinico do paciente, chegando a uma conclusao; o
tratamento, que objetiva cura ou ameniza o impacto a doenca; a reabilitagdo, a identificagdo
dos problemas e das necessidades de cada individuo, além do relacionamento dos transtornos
aos fatores relevantes do individuo e do ambiente; e, finalmente, os cuidados paliativos,
competindo aos profissionais de saude cuidar do sofrimento de pacientes e de seus familiares
que enfrentam situacdes de saide que ameagam a vida.

Enfatiza-se que a Portaria n°® 874/2013 estabelece a Politica Nacional para a Prevencao
e Controle do Cancer na Rede de Atencdo a Saude das Pessoas com Doengas Cronicas,
apontando como objetivo, além da diminui¢do de mortes e incidéncia da doenca, “contribuir
para a melhoria da qualidade de vida dos usuéarios com cancer, por meio de agdes de
promogdo, prevencdo, deteccdo precoce, tratamento oportuno e Cuidados Paliativos”
(BRASIL, 2013a, p. 129).

Ressalta-se que se encontra aprovado pela Assembleia Legislativa do Estado de Sao
Paulo o Projeto de Lei n°® 231, de 2018, que diz respeito a vontade do paciente em fase
terminal de vida, ou seja, sobre cuidados em fim de vida (GOVERNO DO ESTADO DE SAO
PAULOQO, 2018). No Rio de Janeiro, foi aprovado o Projeto de Lei n® 2.421, de 2017, que criou
o Programa Estadual de Cuidados Paliativos (GOVERNO DO ESTADO DO RIO DE
JANEIRO, 2017).
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Em conformidade com a relevancia dos cuidados paliativos para o tratamento das
neoplasias malignas, antes das portarias e dos projetos de lei supracitados, em 3 de janeiro de
2002 foi lancada a Portaria n° 19, que determina o Programa Nacional de Assisténcia a Dor e

Cuidados Paliativos, a fim de

gerar uma nova cultura assistencial para a dor e Cuidados Paliativos que
contemplem, holisticamente, o paciente com quadros dolorosos de adotar medidas
que permitam, no ambito do sistema de saude do Pais, uma abordagem
multidisciplinar destes pacientes abordando os diversos aspectos envolvidos como
os fisicos, psicologicos, familiares, sociais, religiosos, €ticos, filosoficos do paciente,
seus familiares, cuidadores e equipe de saude (BRASIL, 2002).

Assim sendo, ha algum tempo os cuidados paliativos sdo assegurados por politicas de
saude no Brasil, porém s6 foram normatizados em 2018, com a publicizagdo da Resolugao n°
41, de 31 de outubro de 2018, pelo Ministério da Saude, situando-os como tratamento integral
continuado no SUS e ratificando sua integralidade no sistema por meio de sua presenga em
todos os hospitais publicos do pais (BRASIL, 2018).

Como visto anteriormente, os cuidados paliativos sdo essenciais para o tratamento e,
por isso, destacam-se na quarta diretriz estabelecida pela OMS para o tratamento do cancer
associada a prevencao, ao diagnostico e ao tratamento (ANCP, 2012, p. 377). Quando se trata
de cancer, a iminéncia de um tratamento que traga conforto para quem sofre com a doenga ¢
esperada com expectativa. Evidencia-se que, com a crescente incidéncia de tumores malignos,
a populacdo precisard de um olhar ndo convencional visando ao conforto e a qualidade de
vida de quem estd acometido pela doenca num estdgio em que se percebe que ndo existira
mais possibilidade terapéutica de cura.

O SUS possui o Programa Nacional de Humanizacdo da Assisténcia Hospitalar,
langado em 2003, que consiste em uma rede em que ¢ debatida e incentivada a humanizacao,
buscando “pOr em pratica os principios do SUS no cotidiano dos servigos de saude,
produzindo mudangas nos modos de gerir e cuidar” (BRASIL, 2003). Para que essa defini¢ao
prevaleca, o Caderno Humaniza SUS assegura que “humanizar ¢ construir relagdes que
afirmem os valores que orientam nossa politica ptiblica de saide” (BRASIL, 2013b).

Desde o diagndstico até o suporte aos familiares no momento do 6bito e enlutamento,
a humanizacao durante todo o processo ¢ fundamental, ndo s6 para que o doente se sinta
acolhido, mas também para que as pessoas ao seu redor tenham o suporte necessario. Na
busca pela cura e na preocupagdo com a perfeicdo técnica, muitas vezes o paciente ¢
transformado em mero espectador de cuidados, e seu conforto e bem-estar fisico e mental sao
secundarizados em detrimento do funcionamento de maquinas ou das restrigdes econdmicas

impostas pela gestdo hospitalar. Desse modo, € preciso estar atento para que o sujeito seja
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olhado em sua complexidade, superando o fazer profissional tecnicista. Criar vinculo com
quem estd sendo cuidado deve ser tarefa de quem cuida. Assim, o profissional podera
compreender a totalidade do paciente e a relacdo entre os que participam ativamente desse
contexto (AZEVEDO et al., 2017).

E importante destacar que a integralidade no cuidado nio diz respeito somente a
quantidade e a variedade de servicos disponiveis, mas também a ampliagdo e a consolidagao
de servicos de atencdo continuada a um numero ampliado de pessoas, garantindo, dessa
forma, o direito a saude. Partindo da premissa de que integralidade consta da Constituigao
Federal (BRASIL, 1988a) como um dos principios da satde, regulamentada e sistematizada
pelo SUS, tal conceito ndo deveria ser tdo distante da realidade do pais.

Nessa direcao, faz-se necessario compreender que € essencial a apreensdo dos sentidos
de humanizac¢do e integralidade, de modo que ndo fiquem apenas na teoria, mas sejam
aplicados e aperfeicoados com a pratica. O sistema deve oferecer tratamento e atengdo em
varios niveis, para que o individuo ingresse no tratamento adequado o mais cedo possivel,
possibilitando, no caso dos cuidados paliativos, a obtencao de conforto e amenizagao de suas
dores com qualidade de vida.

Vale recordar que no Brasil a ANCP, em seu Manual de Cuidados Paliativos (2012),
corrobora com o conceito definido pela OMS, o mais usado na literatura do tema e em
documentos oficiais, acrescentando que “o Cuidado Paliativo ndo se baseia em protocolos,
mas sim em principios. Nao se fala mais em terminalidade, mas em doenca que ameaca a
vida” (ANCP, 2012, p. 26). No momento em que o paciente se dirige para o tratamento
paliativo, pode-se pensar que nao hd mais o que fazer. Logo, para que nao haja tal pensamento
equivocado, nao se fala em impossibilidade de cura, mas sim se ha ou ndo chances de um
tratamento modificador da doenga. Sobre a peculiaridade da forma de olhar nesses cuidados,
1é-se que, “pela primeira vez, uma abordagem inclui a espiritualidade dentre as dimensdes do
ser humano. A familia é lembrada, portanto assistida também ap6s a morte do paciente, no
periodo de luto” (ANCP, 2012, p. 26).

Apesar de o apoio e de o reconhecimento da OMS ja serem realidade mundial e
abranger o tratamento de outras diversas doencas, os cuidados paliativos ainda estdo em fase
de consolidagdo, principalmente em paises subdesenvolvidos e emergentes, sendo mais
presentes na oncologia, area em que sao estudados e aplicados ha mais tempo. Além disso, de

acordo com a ANCP (2018), tem-se uma importante lacuna na formag¢ao de médicos e
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profissionais de satde nesse ambito essencial para o atendimento apropriado, o que requer

capacitagdo conforme a demanda apresentada.

Os direitos dos pacientes

O servigo social ¢ uma profissdo de cunho interventivo que propde a analise sobre a
questdo social e agdes para o seu enfrentamento. Pode-se afirmar que o assistente social € o
profissional que interfere diretamente nas expressdes da questdo social e, como parte
integrante da equipe de paliativistas, agrega qualidade ao trabalho executado, uma vez que
realiza in loco imersdo na cultura, nos valores, na histdria, nos motivos que regem as decisdes
do paciente em relacdo ao tratamento e nas dimensdes de cuidado no interior da familia.
Logo, o profissional qualifica-se para compreender em profundidade o universo familiar.
Busca o que os familiares e o paciente traduzem como necessidades, seus sofrimentos, seus
saberes, suas experiéncias ¢ a forma como se organizam para solucionarem as situacdes
adversas (FROSSARD, 2016).

Nesse contexto, ha que se considerar a importancia do atendimento domiciliar como
modalidade de atengdo a saude. A presenca dos profissionais de saude, incluindo o assistente
social, no domicilio do paciente permite observagdo privilegiada e, consequentemente,
contato direto com a realidade vivenciada pela familia, que nem sempre se encontra tao
aparente em um ambiente hospitalar, por exemplo (FROSSARD et al., 2018).

Quando o paciente oncoldgico chega aos cuidados da equipe paliativista, muitas vezes
com mobilidade comprometida ou outras dificuldades por conta do avango da doenga,
recomenda-se que se elabore um documento conhecido por procuragdo. Levando-se em conta
que

o cancer [¢] uma doenca que pressupde tratamento prolongado e, por vezes,
limitador da atividade fisica, ¢ recomendavel, em algumas situacdes, que o paciente
constitua uma procuracdo que designe uma pessoa de confianga que possa
representd-lo nas questdes que envolvam os atos da vida civil (BRASIL, 2019, p.
25).

A procuragdo ¢ um instrumento legal por meio do qual uma pessoa autoriza outra a

agir em seu nome. Ou seja, consiste em uma formalidade juridica que possibilita a outorga de
poderes de uma pessoa (outorgante) a outra (outorgado). A procuracao pode ser feita por

instrumento particular ou publico. Por instrumento publico, ¢ a procuracdo feita nos cartorios
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de oficio de notas pelos tabelides, lavrada por meio de escritura publica. Por instrumento
particular, tem-se as procuracdes redigidas pelo proprio interessado (outorgante), que deverao
ter sua firma (assinatura) reconhecida em cartorio de oficio de notas, a fim de que produza
efeitos perante terceiros (BRASIL, 2019, p. 25).

Tratando-se de uma medida de controle mais ampla, dispde-se da interdi¢do ou
curatela, como possibilidade para resguardar os bens do paciente maior de 18 anos na
responsabilidade de outro adulto. Isto ¢, destina-se a todos os cidadaos que sdo absolutamente
incapazes de exercer pessoalmente os atos da vida civil. Portanto, se o paciente nao for
interditado, todos os atos praticados por ele serdo validos, ao passo que, se ele for interditado,
seus atos serdo nulos (BRASIL, 2019, p. 27).

Ressalta-se ainda:

A interdi¢do ¢é feita por meio de processo judicial, no qual o juiz nomeia um curador
para o interditado. O interessado deve se dirigir & Defensoria Publica mais proxima
de sua area de residéncia ou contratar um advogado para impetrar a agdo. [...] No
processo de interdicao, o paciente sera avaliado por perito médico que atestara a sua
capacidade de discernimento. O laudo emitido servird de orientacdo para o juiz
decidir pela interdi¢do ou ndo. Além disso, o paciente devera ser levado a presenga
do juiz (se houver possibilidade) para que esse possa conhecé-lo (BRASIL, 2019, p.
27).

No ambito de trabalho, os cidaddos que tém qualidade de segurado e sdo portadores de

cancer podem requerer o beneficio conhecido por auxilio-doenga ao Instituto Nacional do
Seguro Social (INSS). A qualidade de segurado ¢ definida por meio da avaliagdo das
contribui¢des realizadas pelo trabalhador a previdéncia social, podendo ser prorrogada por
mais 12 meses caso tenha registro no Sistema Nacional de Emprego (Sine) ou recebido
seguro-desemprego ambos no periodo que mantenha a sua qualidade de segurado (BRASIL,
2019, p. 13).

A aposentadoria por invalidez constitui um beneficio muito requerido. Os pacientes
que possuem algum grau de dependéncia didria podem solicitar aumento do beneficio em
25%. Com a solicitagdo de auxilio-doenga, o beneficio em questdo pode ser concedido
estando-lhe condicionada a incapacidade definitiva para o trabalho (atestada pela pericia
médica do INSS ou do 6rgao pagador). No caso das neoplasias malignas, ¢ dispensado o
cumprimento de caréncia para que o trabalhador faca jus ao beneficio, desde que as
contribuigdes tenham sido realizadas anteriormente a data do diagndstico de cancer (BRASIL,

2019, p. 13).
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Para os familiares que sdo servidores publicos dos diferentes niveis de governo e que
estdo acompanhando o paciente oncologico durante o tratamento, ausentando-se do trabalho,

existe uma licenca que consiste em

um direito assegurado aos servidores publicos por motivo de adoecimento de
familiares e/ou dependentes, concedido por meio de pericia médica realizada pelo
orgdo publico ao qual o servidor estd vinculado, de acordo com critérios definidos
por legislacdo especifica de cada esfera publica (federal, estadual e municipal). Os
familiares e/ou dependentes compreendidos para fins desta licenga serdo definidos
de acordo com legislagdo especifica da esfera publica ao qual o servidor esteja
vinculado (BRASIL, 2019, p. 12).

Em relagdo a isenc¢do de imposto de renda, dita a Lei n° 7.713, de 1988, que a pessoa
com cancer estd isenta do imposto de renda relativo aos rendimentos de aposentadoria,
reforma e pensao, assim como das complementagdes recebidas de entidade privada e pensao
alimenticia (BRASIL, 1988b). Certos direitos se aplicam a pessoas com algum tipo de
deficiéncia, ndo dispondo especificamente sobre pacientes oncologicos. Porém, como por
consequéncia da neoplasia maligna muitos pacientes passam a ter algum tipo de deficiéncia,
seja por amputacdo, seja outra questdo, essas normativas passam a valer também para os
pacientes oncolégicos. E o caso da aplicagdo da Lei n° 10.182, de 12 de fevereiro de 2001,
que dispde sobre a isen¢do do Imposto sobre Produtos Industrializados (IPI) na aquisi¢ao de
automoveis destinados ao transporte autdbnomo de passageiros € ao uso de portadores de
deficiéncia fisica, reduzindo o imposto de importacdo para os produtos que especifica
(BRASIL, 2001).

Outros impostos isentos para pessoas com deficiéncia sdo: Imposto sobre Operagdes
Financeiras (IOF), Imposto sobre Circulagdo de Mercadorias e Servigos (ICMS), dependendo
da regulamentacao do estado, e Imposto sobre a Propriedade de Veiculos Automotores
(IPVA) para o Distrito Federal, Espirito Santo, Goids, Minas Gerais, Paraiba, Parana,
Pernambuco, Piaui, Rio de Janeiro, Rio Grande do Norte, Rio Grande do Sul ¢ Sado Paulo
(BRASIL, 2019, p. 22). O Imposto sobre a Propriedade Predial e Territorial Urbana (IPTU)
também varia de acordo com o municipio, mas vale para quem tem doenga cronica.

Os pacientes com cancer possuem o direito ao resgate total do Fundo de Garantia do
Tempo de Servico (FGTS) por eles ou por trabalhadores que possuirem parentes de primeiro
grau (pais, irmaos menores de 21 anos, filhos e companheiros). Na mesma condicionalidade
do FGTS, todo o saldo e rendimento do Programa de Integracdo Social (PIS)/Programa de
Formagao do Patrimonio do Servidor Publico (Pasep) pode ser sacado, desde que cadastrado

antes de outubro de 1988 (BRASIL, 2019, p. 10). Na assisténcia social, o Beneficio de
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Prestagdao Continuada (BPC) ¢ concedido aos pacientes oncoldgicos apds comprovacao de
necessidade com atestado médico, bem como andlise financeira realizada pelo INSS.

O SUS oferece ao paciente oncoldgico o beneficio de Tratamento Fora de Domicilio
(TFD) para os pacientes que ndo conseguirem marcar o tratamento para proximo de sua
residéncia (incluindo acompanhante para os casos nos quais o laudo médico indique a
dependéncia). Trata-se de um direito garantido pela Portaria SAS n°® 055, de 24 de fevereiro
de 1999, que assegura por meio do art. 9 que, nos casos em que ocorrerem Obitos durante o
TFD, as despesas serdo de responsabilidade da Secretaria de Satde do estado ou do municipio
(BRASIL, 2019, p. 16).

Ressalva-se que, em determinadas situagdes, os beneficios direcionados aos pacientes
oncologicos sdo concedidos pelo governo estadual. Logo, ndo abrangem todo o territdrio
nacional. Um exemplo € a concessao de Vale Social. De acordo com a Lei n° 4.510, de 13 de
janeiro de 2005, assegura-se gratuidade no transporte intermunicipal para, entre outros, os
portadores de doenca cronica de natureza fisica ou mental que exija tratamento continuado e
cuja interrupgao no tratamento possa acarretar risco de vida. O inciso 3° do artigo 1° da Lei n°
4.510/05 dispde: “Fica garantido o direito ao recebimento de vale social ao acompanhante de
pessoa portadora de doenca cronica, de natureza fisica ou mental, de acordo com laudo
médico” (GOVERNO DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO, 2005a). Importante ressaltar
que a referida lei estadual sofreu alteragdo no seu art. 6, por meio da promulgagao da Lei n°
5.359, de 2008 (GOVERNO DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO, 2005b).

Salienta-se que em algumas cidades est4 disponivel transporte coletivo gratuito para os
pacientes que se encontram em tratamento (o beneficio estende-se para acompanhantes se for
constatada debilitacdo do paciente, perante comprovacdo médica). No estado do Rio de
Janeiro, existe o Riocard Especial, beneficio que oferece gratuidade em transporte rodoviario
para pessoas com doenca crdnica, incluindo cancer, independentemente do municipio em que
reside o beneficiario, garantido pelos decretos municipais n® 41.575/2016, n® 42.296/2016 e n°
44.728/2018, podendo o seu acompanhante ter o acesso mediante indicagdo da necessidade de
acompanhante em laudo médico. A gratuidade do acompanhante ¢ garantida no cartdao do
paciente (BRASIL, 2019, p. 18).

Em nivel federal, existe o Passe Livre Interestadual, concedido para pessoas com

deficiéncia e aquelas com doenca cronica:

Refere-se ao transporte coletivo interestadual por dnibus, trem ou barco, incluindo o
transporte interestadual semiurbano, porém sem direito a acompanhante gratuito.
[...] O Passe Livre ¢ emitido pelo Governo Federal e ndo vale para o transporte
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urbano ou intermunicipal dentro de um mesmo Estado, nem para viagens em 6nibus
executivos e leitos (BRASIL, 2019, p. 24).

Por ultimo, enfatiza-se que a justi¢a brasileira concede a pessoa com neoplasia

maligna prioridade no andamento de qualquer processo.

CONSIDERACOES FINAIS

O SUS tem como principio fundamental a garantia do acesso a saude a toda a
populagdo, sem discriminagao, pois se baseia nos principios de universalizagdo, integralidade
e territorializagdo. Assim, pensar a humanizacdo ¢ pensar o conceito de integralidade e sua
eficacia na articulacdo entre os diferentes niveis de assisténcia em satde e a importancia do
olhar integral sobre os cidadaos, contudo a permanéncia e/ou continuidade dos pacientes nos
servicos de alta complexidade, especialmente os cuidados paliativos oncoldgicos, implica o
enfrentamento de inimeros obstaculos para sua efetivacao. Entre eles, destaca-se a crescente
auséncia ou desisténcia de pacientes as consultas ambulatoriais por questdes de debilidade
fisica ou impostas pela sua realidade social.

Desse modo, entende-se que a auséncia ou desisténcia as consultas tem como viés
principal os determinantes sociais, caracterizados por aspectos como o desemprego, a falta de
moradia ou a moradia de dificil acesso, a auséncia de recursos financeiros, o suporte familiar
e/ou comunitario ausente(s) ou restrito(s). Esses aspectos, somados ao desenvolvimento de
politicas sociais e de saide ndo condizentes com as necessidades dos usuarios brasileiros,
podem surtir impactos negativos na conducao do plano de cuidados que inviabilizam os
objetivos dos cuidados paliativos.

Nesse sentido, cabe ao assistente social atuar em dire¢do a garantia de direitos
conforme identificado por meio do estudo social e correlato. A vista disso, cabe o
entendimento sobre as politicas publicas, os servigos disponiveis na instituicdo € o contexto
familiar no qual o paciente esta inserido como requisitos basicos para a atuacdo competente, a
fim de que a populagdo tenha efetivamente acesso aos seus direitos. Por consequéncia, os
profissionais precisam estar atualizados em relacao as estratégias de cuidado, assim como no

trato com aqueles que sdo afetados de forma menos direta que o paciente.
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Arremata-se o raciocinio registrando que para as pessoas com cancer existem acgdes
que podem amenizar os gastos com o tratamento que continuam a usufruir até o 6bito, no caso
dos cuidados paliativos. Porém, para os pacientes em cuidados paliativos acometidos por
outras patologias, a ndo ser que existam iniciativas especificas em ambito nacional, nao ha
assisténcia, o que denota que muito necessita ser feito para além de resolugdes legais

objetivando aliviar a dor dos que sofrem.
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