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RESUMO

Introdugao: A desospitalizagio na assisténcia oncolégica compreende o “desospitalizar” como um processo de continuidade do cuidado
e agoes de satide direcionadas aos pacientes na alta hospitalar. Objetivo: Entender o processo de desospitalizagio pela perspectiva do
familiar, e verificar como a familia estd preparada para prosseguir com os cuidados em domicilio. Método: Pesquisa qualitativa realizada
no segundo semestre de 2022, em um hospital publico oncolégico, na cidade do Rio de Janeiro, R], Brasil, com amostra por acessibilidade
ou conveniéncia. Foram realizadas entrevistas semiestruturadas com familiares de pacientes internados com indicagio clinica de alta
hospitalar que demandaram encaminhamento 4 Rede de Aten¢ao 4 Satde para continuidade do cuidado em domicilio. Na andlise de dados,
utilizou-se técnica da hermenéutica-dialética, tendo como referencial recomendagées previstas em documentos do Sistema Unico de Satide
(SUS) e de autores da tradigao critica e marxista. Resultados: Foram identificadas duas unidades de sentido: “Planejamento e Gestio do
Cuidado no Processo de Desospitalizacio” e “Repercussoes do Tratamento Oncolégico no Cuidado em Domicilio”. Concluséo: A equipe
de satide deve reconhecer que a eficicia da desospitalizacio dependerd de agoes multiprofissionais e intersetoriais conjuntas e em rede.
Palavras-chave: alta do paciente; oncologia; continuidade da assisténcia ao paciente; cuidadores; transicao do hospital para o domicilio.

ABSTRACT

Introduction: Dehospitalization in cancer care is a continuous patient-
centered process of care and actions after hospital discharge. Objective: To
understand the dehospitalization process in the perspective of the family
and investigate how they are prepared to continue to provide care at home.
Method: Qualitative study carried out in a reference oncological public
hospital in the city of Rio de Janeiro, Brazil in the second semester of 2022,
with a sample based on accessibility or convenience. The data were collected
through a semi-structured interview with families of hospitalized patients
who had clinical indication of hospital discharge and required referral to the
health services network for continuity of care at home. The hermeneutic-
dialectic technique was used in the data analysis, having as a reference the
recommendations of the National Health System (SUS) and by authors
of historical Marxist philosophy. Results: Two meaning units were found:
“Planning and Management of Care in the Dehospitalization Process” and
“Impacts of Cancer Treatment in Home Care”. Conclusion: The health
team must recognize that the efficacy of dehospitalization is contingent upon
a joint network and organized multidisciplinary and intersectoral action.
Key words: patient discharge; medical oncology; continuity of patient care.
caregiver; hospital to home transition.

RESUMEN

Introduccién: La des-hospitalizacién en la atencién oncolégica entiende
la "des-hospitalizacién" como un proceso de continuidad de cuidados y
acciones sanitarias dirigidas a los pacientes en alta hospitalaria. Objetivo:
Comprender el proceso de deshospitalizacién desde la perspectiva del
familiar, verificando cdmo la familia se prepara para el cuidado domiciliario.
Meétodo: Investigacién cualitativa realizada en el segundo semestre de 2022
en un hospital oncolégico publico de la ciudad de Rio de Janeiro, R], Brasil,
con muestra basada en accesibilidad o conveniencia. Se realizaron entrevistas
semiestructuradas a familiares de pacientes hospitalizados con indicacién
clinica de alta hospitalaria que requirieron derivacién a la red de salud
para la continuidad de cuidados en la vivienda. La técnica hermenéutica-
dialéctica fue utilizada en el andlisis de los datos, teniendo como referencia
recomendaciones previstas en documentos del Sistema Unico de Salud (SUS)
y de autores de tradicién critica y marxista. Resultados: Se identificaron
dos unidades de significado: "Planificacién y Gestién de la Atencién en el
Proceso de Deshospitalizacién” e "Impactos del Tratamiento Oncolégico en
la Atencién Domiciliaria". Conclusién: El equipo de salud debe reconocer
que la importancia de la efectividad de la deshospitalizacién dependerd de
una accién conjunta multidisciplinaria e intersectorial, en red y de forma
organizada.

Palabras clave: alta del paciente; oncologia médica; continuidad de la
atencién al paciente; cuidadores; transicién del hospital al hogar
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INTRODUCAO

O presente artigo resulta de implica¢des oriundas da
intervencao profissional assistencial articulada aos debates
tedricos metodoldgicos propiciados pela Residéncia
Multiprofissional em Oncologia que, vivenciadas junto aos
pacientes e 4 sua rede de suporte, forneceram indicagoes
sobre entraves que familias enfrentam no acesso a rede de
satide em face das demandas de cuidados em domicilio.

Considera-se que o tratamento oncoldgico pressupoe
integracdo dos niveis de atenc¢do a satide, de modo a
assegurar a qualidade de vida para além do ambiente
hospitalar, compreendendo que as necessidades de satde
se configuram “no conjunto da vida social dos pacientes,
em sua forma de trabalhar, nos modos particulares de
viver; nas suas relacdes com a familia, com o grupo
social, com as instituicoes e com o territério onde a vida
acontece”'. E unissono o reconhecimento da importincia
dessas interlocugoes para atender nio s6 A integralidade da
atencdo a satide, como também para garantir os demais
direitos sociais mediante politicas sociais que devem ser
garantidas pelo Estado. Considera-se o papel central das
politicas sociais na garantia desses direitos, conforme o
artigo 6° da Constitui¢ao Federal (CF) de 1988% que
elenca direitos sociais como educacio, satde, trabalho,
moradia, lazer, seguranca, previdéncia social, protecio a
maternidade e 4 infAncia, e assisténcia aos desamparados;
e conforme o artigo 194 da CF? que compreende a
seguridade social como “um conjunto integrado de
acoes de iniciativa dos poderes publicos e da sociedade,
destinadas a assegurar os direitos relativos a saide, a
previdéncia e a assisténcia social”.

Porém, constata-se que a efetivagio de um sistema de
protecio social é um desafio, j4 que a politica econdmica
prevalece sobre a politica social, e os interesses capitalistas
e de mercado acabam tendo supremacia sobre interesses
da populagio, comprometendo a garantia de acesso
aos direitos sociais, entre eles, o acesso integral a satde.
Destarte, o presente artigo versa sobre o processo de
desospitalizacdo na assisténcia oncolégica compreendendo
o0 “desospitalizar” como ato de continuidade de cuidado
e a¢des de satde direcionadas aos pacientes no ambito da
programagio e efetivagio da alta hospitalar®, ultrapassando,
assim, a concepgio de uma simples alta apds periodo de
internagdo, para que se fomente uma atencio 2 satde
organizada e integrada, com cuidados coordenados em
rede durante o percurso assistencial’.

Assim, duas questdes se colocam: se por um lado,
percebe-se uma desospitalizagio que corresponde ao
gerenciamento ideopolitico de otimizagdo de leito,
racionalizagio de custos e légica centrada na doenca, por
outro, a desospitalizagio ¢ vista como o principio no qual
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a estratégia de cuidado vincula o direito do paciente a
convivéncia familiar e comunitdria durante o tratamento,
sem desconsiderar as responsabilidades do Estado em
relagdo 2 atencio a satde’.

No que tange 4 perspectiva gerencial de desospitalizagio,
por exemplo, hd o seguinte discurso recorrente: um
paciente em seu direito de acessar a politica de saide na
atengio hospitalar estaria retirando o direito de outrem
de acessar a mesma politica. Isso justificaria a defesa da
rotatividade do leito, resolutividade e racionalizacao dos
custos na saide publica. Percebe-se que esse modelo tende
a imprimir aos pacientes e familias determinado nivel de
individualizagio e de responsabilidades mais ampliadas
que deveriam ser absorvidas pela rede publica de sadde.
Tal modelo gerencial assume assim um viés familista de
oneracio do cuidado, visto que transfere responsabilidades
as familias. No entanto, neste estudo, é defendido que
“a responsabilidade da protegio social nio estd restrita
as familias e a solugio extrapola as suas possibilidades
>, pois se entende que a desospitalizagio
demanda integralidade e intersetorialidade.

Portanto, diante das demandas impostas pelo processo

individuais”

de desospitalizagao de pacientes que dependem da
assisténcia na Rede de Atengio a Satde, o objetivo do
presente artigo é identificar os limites e as possibilidades
que familias de pacientes, internados para tratamento
oncolégico e em processo de desospitalizagao, enfrentam
para garantir o cuidado domiciliar.

METODO

Pesquisa de campo, descritiva e exploratéria, de
abordagem qualitativa com amostra por acessibilidade
ou conveniéncia, realizada em hospital oncolégico,
integrado ao Sistema Unico de Satde (SUS), na cidade
do Rio de Janeiro, RJ, Brasil, no segundo semestre de
2022. A coleta de dados foi realizada com familiares/
cuidadores acompanhantes de pacientes maiores de
18 anos; atendidos e/ou acompanhados pela equipe
de Servico Social durante a internagio hospitalar; com
indicacdo clinica de alta hospitalar; que demandaram
encaminhamento 4 Rede de Atengdo a Satide para
continuidade do cuidado em domicilio. Foram excluidos
do estudo: pacientes em cuidados paliativos exclusivos;
com céncer pedidtrico e/ou internados no servico de
pediatria (criancas e adolescentes, de acordo com legislacao
em vigor); que nio foram atendidos pelo Servigo Social
durante a internacao. Foram realizados cinco convites para
participagdo na pesquisa e trés familiares concederam o
aceite. Ressalta-se que o nimero de entrevistados nio foi
preestabelecido, considerando que a pesquisa qualitativa
responde a questdes subjetivas e objetivas de um nivel de



realidade que nao pode ser quantificado, isto é, o objeto
¢ capturado em si, na sua estrutura oculta, aprofundado
na compreensao dos fendmenos sem a preocupagio com
generalizagoes estatisticas®.

Utilizou-se a entrevista semiestruturada como técnica
de coleta de dados, uma combina¢io de perguntas
fechadas e abertas, que d4 ao entrevistado oportunidade
de falar sobre o tema. Essa entrevista foi norteada por
um roteiro previamente elaborado para tracar o perfil
dos familiares entrevistados e entender como estes foram
preparados pela equipe de satide para alta hospitalar,
identificando os limites e possibilidades na efetivagio
do cuidado domiciliar diante de demandas impostas
pela desospitalizagao. Foi solicitada aos participantes
autorizacdo para gravagio das entrevistas, para facilitar a
apropriagdo das respostas, bem como foram informados
e esclarecidos os aspectos éticos do estudo. Para evitar a
exposicio, nio houve qualquer identificagio dos nomes
nas citagdes das falas, utilizou-se a letra E seguida de
numeragio, garantindo sigilo e confidencialidade.

Para andlise dos dados, foi utilizada a técnica
hermenéutico-dialética para compreender os significados
atribuidos pelos sujeitos as suas vivéncias em determinado
contexto social e histérico. O estudo utilizou como
referencial recomendagdes previstas em documentos do
SUS e de autores da tradigio critica e marxista, que partem
dos dados fornecidos pela realidade concreta e examinam
o conjunto de suas determinagées histdricas, observando
a relagio entre o particular € o universal para além da
aparéncia fenoménica, imediata e empirica’.

Seguindo essa perspectiva, as entrevistas foram
ouvidas, transcritas e lidas. Para a andlise dos dados, foram
obedecidas as seguintes etapas: 1. Organizagio dos dados:
com levantamento do material empirico e transcrigao das
entrevistas, releitura das falas e selecio dos relatos, visando
3 compreensio das falas; 2. Classificagio dos dados: o
material foi lido e trechos com estruturas relevantes e ideias
centrais das falas dos entrevistados foram selecionados
e classificados por temas, agrupados em categorias
empiricas que permitiram a construcio de duas unidades
de sentido. A primeira contempla o planejamento e a
gestdo do cuidado no processo de desospitalizagio. A
segunda unidade refere-se s repercussdes do tratamento
oncolégico no cuidado em domicilio. Os critérios para
a inclusdo e o agrupamento das falas foram recorréncia,
expressividade e relevincia para compreensio do objeto,
quer por homogeneidade, quer por singularidade; e
3. Andlise final: realizada com articulagio do material
empirico e do referencial tedrico, a partir da intersecgao
de diferentes olhares e falas, identificando convergéncias
e divergéncias. Dessa forma, ocorre “[...] o verdadeiro
movimento circular, que vai do empirico para o tedrico
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e vice-versa, entre o concreto e o abstrato, que busca as
riquezas do particular e do geral™. Destarte, a técnica de
andlise dos dados permitiu contextualizar contradicoes
existentes no processo de desospitalizagio, em que a
instituicdo, os profissionais, os pacientes, os familiares e
a Rede de Atencido a Sadde estao inseridos.

A pesquisa foi submetida as normas éticas envolvendo
seres humanos, conforme a Resolugio do Conselho
Nacional de Satde (CNS) n.© 510/20168, e aprovada pelo
Comité de Etica em Pesquisa sob o niimero de parecer

5673901 (CAAE: 60661722.1.0000.5274).

RESULTADOS E DISCUSSAO

O estudo foi composto por trés cuidadores
acompanhantes de pacientes internados; sendo dois do
sexo feminino. Em relaciao ao vinculo familiar, estes
mantinham grau de consanguinidade, sendo irma3, filha
e pai. Dois eram solteiros, um vidvo. Nenhum estava
exercendo atividade econdmica e, entre aqueles que
possufam alguma renda, um era aposentado e um estava
recebendo auxilio de incapacidade tempordria pela
Politica de Previdéncia Social em virtude do afastamento
do trabalho por motivo de satide. Registra-se que dois
dos entrevistados referiram impossibilidade de realizar
atividade extradomiciliar por nio haver quem cuidasse
do paciente enquanto estivesse trabalhando.

Quanto aos diagndsticos, dois pacientes apresentavam
mielomas multiplos e um tumor neuroldgico, com perdas
funcionais, gerando dependéncia para auxilio em atividades
da vida didria. A dificuldade de locomogao foi apontada
como grande complicador tanto para acesso a unidade do
tratamento, quanto para o préprio domicilio. Com relacao
as condicoes de habitacao das familias, todos os pacientes
residiam em imdvel prdéprio, com saneamento bdsico ¢
energia elétrica, porém, com barreiras arquitetdnicas que
impactavam diretamente as condigoes para cuidado, tais
como: presenca de degraus sem rampas alternativas para
garantir o acesso de cadeirantes, além da auséncia de
banheiros adaptados as necessidades dos pacientes.

No intuito de compreender como a familia é preparada
para o processo de desospitalizagio em oncologia, de modo
a identificar limites e possibilidades para a continuidade
dos cuidados do paciente em domicilio, foram identificadas
duas unidades de sentido: "Planejamento e Gestao do
Cuidado no Processo de Desospitalizagio” e "Repercussoes
do Tratamento Oncolégico no Cuidado em Domicilio”.

PLANEJAMENTO E GESTAO DO CUIDADO NO PROCESSO DE
DESOSPITALIZAGAO

O planejamento e a gestio do cuidado sio
caracterizados por um conjunto estratégico de agdes
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intersetoriais na garantia do acesso a satde de forma
universal, com equidade e integralidade’. Quando se
discute planejamento e gestdo do cuidado no processo
de desospitalizagdo, trata-se da necessidade de criagdo de
mecanismos de articulagdo entre atividades da equipe de
satide e demais setores envolvidos para que haja garantia
do cuidado aos pacientes fora do ambiente hospitalar.
Para discutir a gestao do cuidado em satde, tomam-
-se por base as dimensdes que produzem uma complexa
rede de possibilidades apontadas por Cecilio', como:
individual, familiar, profissional, organizacional, sistémica
e societdria. O autor define a dimensio individual como
o “cuidar de si”, isto é, a autonomia que o individuo tem
de decidir o modo de viver e de exercer o seu cuidado
a partir dos recursos existentes ¢ acessiveis. A dimensio
familiar diz respeito a rede social de apoio central no
cuidado, e sinaliza as pessoas da familia, amigos e vizinhos,
bem como contradigées e relagoes conflituosas existentes
como consequéncia da complexidade dos lagos familiares
e da sobrecarga dos cuidadores. A dimensio profissional
¢ aquela que ocorre no encontro entre profissionais e
usudrios, sendo orientada pela competéncia técnica,
pela postura ética do profissional e pela capacidade de
construir vinculo com aqueles que precisam de cuidados.
A dimensdo organizacional se realiza nos servicos de
satide, marcada pela divisdo técnica e social do trabalho,
com organizagio do processo de trabalho, definicio de
fluxos e regras de atendimento e adog¢do de dispositivos
compartilhados pelos profissionais. Em perspectiva
macroestrutural, hd a dimensio sistémica que ¢ definida
como aquela que constréi “conexdes formais, regulares e
regulamentadas entre servigos de satide, compondo ‘redes’
ou ‘linhas’ de cuidado, na perspectiva da construgio

”10 e a dimensio societdria

da integralidade do cuidado
que trata de como sio produzidas as politicas publicas
em geral, em particular a de saide, sendo esta tltima a
dimensao mais ampla da gestdo do cuidado, pois, segundo
o autor, “é nela que se aprecia como cada sociedade produz
cidadania, direito a vida e acesso a toda forma de consumo
que contribua para uma vida melhor™*°.

Monnerat e Souza'!, na abordagem sobre os dilemas
da integracdo das politicas sociais no Brasil desde a
inscricao da seguridade social na Carta Constitucional de
1988 a intersetorialidade, sinalizam que a contrarreforma
do Estado atingiu a satde por meio das proposicoes de
restricio do financiamento publico; da dicotomia entre
agoes curativas e preventivas, com a persisténcia da
concepgio endégena prevalente e do paradigma biolégico
ainda hegeménico no campo da satide e que se expressa
na prética dos profissionais.

Dessa forma, constata-se que, no planejamento

e na gestdo do cuidado, torna-se imprescindivel o
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reconhecimento das necessidades apresentadas por
pacientes e familiares, que precisa ser assumido pelos
profissionais de satide com compromisso de orientagdo
da perspectiva de uma gestdo integrada, que pressuponha
articulacio no ntcleo local de assisténcia e entre diferentes
setores do sistema de saide e sujeitos envolvidos. Tais
aspectos vao apontar para o “microespaco” de trabalho das
equipes de satide, onde se propde a geréncia do cuidado
e se percebe uma organizagio fragmentada e vertical,
centrada na produtividade das agées ¢ no controle ¢
cumprimento de regras administrativas, constituindo
entraves 2 integralidade no “macrocontexto” da rede de
servigos. Outrossim, 2 medida que a intervengio em satde
requer combina¢io de procedimentos, fluxos, rotinas e
saberes, o planejamento e a gestdo do cuidado tornam-
-se indispensdveis ¢ adquirem ainda mais centralidade,
principalmente quando se trata de pessoas em tratamento
oncolégico que, no momento da alta hospitalar,
necessitam de prévia organizacio articulada e integrada
com diferentes cotidianos, arranjos familiares e niveis de
atengio a saude no territério.

Segundo Coelho et al.'?, a desospitalizagio pode ser
definida como a desinstitucionalizagio de pessoas internadas
em ambiente hospitalar, prevenindo a reinternagio
desnecessdria, amparando equipes de atengio bdsica,
garantindo agilidade no processo de alta para domicilio e
reinser¢do dessas pessoas nas redes de atencio alternativas
a0 hospital. Contudo, o relato a seguir sinaliza a auséncia de
estratégias de organizagao coletiva durante o planejamento
e a gestdo do cuidado no processo da alta hospitalar.

S6 me ligaram dizendo que ela ia ter alta. Eu s6
podia vir uma vez na semana e, na semana que eu
vim, eles falaram que néo tinha ainda previsio de
alta. Af me ligaram, assim, do nada, me dizendo
‘amanha ela estd de alta’. Nio tinha nada previsto,
eu s6 fiquei pensando o que eu iria fazer quando ela
teve alta, mas me preparar, preparat, eu nio consegui
me preparar, eu fui pega no susto (E2).

As multiplas dimensées da gestdo do cuidado,
consideradas no 4mbito da alta hospitalar, apontam
aspectos da realidade social dos pacientes e suas familias,
bem como dos servigos de satide na conjuntura atual.
Nesse sentido, Olario’ define o ato de desospitalizar
como,

um emaranhado de agdes e decisdes complexas
que devem ter inicio no periodo de internacio e
perdurar até a continuidade de atendimento no
domicilio com participagio da equipe hospitalar,
domiciliar, familia e outros que se fagam necessérios
na transi¢ao do cuidado®.



Compreende-se a desospitalizagio como estratégia
de cuidado, em que paciente e familiar/cuidador devem
constituir o centro da atenc¢do. Dessa forma, o conceito
e a pratica da desospitalizacdo devem estar presentes
no processo do cuidar, na gestio, educagio em satde,
envolvendo cuidado integral, planejamento para a alta,
humanizagio e protagonismo do paciente. Processo que
deveria ser abordado desde o primeiro contato do paciente
com o sistema publico de satde até sua transicio entre
os diferentes pontos de atengdo A satide no territério®.
Entretanto, no cotidiano dos servicos de satde, verifica-se
comumente a produ¢io de uma alta hospitalar precoce,
com responsabilizacio exclusiva da familia pelo cuidado,
da perspectiva gerencial de desospitalizagio e sem uma
atuacio integral e intersetorial.

No Brasil, a proposta de organizacio dos pontos
de atencio em satide em Redes de Atencgio a Sadde é
conceituada como “um modo organizativo e arranjado de
agoes e interagoes nos servicos de satde, que compreende
diversas densidades tecnoldgicas que se articulam e
integram [...] com foco na garantia da integralidade
do cuidado™. Contudo, para o debate proposto neste
trabalho, a concepgio de rede ultrapassa a focalizagio na
Rede de Atengio a Satide, expandindo-se para a rede de
servicos em uma dimensio intersetorial, demandando
uma articulagio de rede muito mais complexa, composta
tanto por outros servigos de sadde quanto por outras
instituicoes.

Apesar do entendimento ampliado de satide e de redes,
percebeu—se, nas entrevistas, a auséncia de estratégias por
parte da equipe em promover agbes que pressupoem
integralidade do cuidado e articulagdo com outros
servigos de sadde. Auséncia que imputa aos familiares a
preocupacio pela organizagio do cuidado, além de gerar
dividas e insegurancas no curso do tratamento, como
podem ser evidenciadas a seguir:

E dificil, essa coisa dela depender de alguém para
tomar banho, para se limpar porque ela usa fralda,
isso trouxe um problema muito sério. Ela trocava
a fralda trinta vezes, coisa que eu nunca troquei.
Nunca troquei fralda nem de filho. Coisa que eu
nunca fiz na minha vida, eu comecei a fazer com ela.
S6 que a0 mesmo tempo me dava desespero porque
ela que cuidava, eu falei: ‘caramba, nio vou aguentar
0 tranco, serd que sou egoista’? (E1).

Tudo me preocupava... por que como ¢ que ia
ser? Eu fiquei muito preocupada porque eu nio
fui preparada para isso. Tipo, ‘vai ser assim, assim,
assim’. Nio sentaram para contar o estado certo da
minha mie, o que t4 acontecendo, o que nio td

(E2).
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Ainda que os aspectos apresentados apontem o
despreparo em relagdo ao planejamento do cuidado
futuro, alguns familiares salientaram nas falas orientacoes
recebidas de profissionais de saide sobre progndstico,
sobrevida e nivel de dependéncia de cuidados dos pacientes
atendidos. Na 4rea da satde, uma noticia dificil pode
ser definida como uma informagio que pode alterar
negativamente a visio do individuo sobre o seu futuro,
a comunicacio engloba elucidagdes que acarretario
mudancas e impactardo a vida dos pacientes, familia e
toda equipe de satide envolvida®®. Dessa forma, espera-
-se que a equipe de satide, a0 comunicar um diagnéstico
oncolégico ou uma piora no progndstico e dependéncia
de cuidado, como ¢ apresentado a seguir, consiga fornecer
aos familiares e pacientes um espago de escuta, empatia
e privacidade.

Conversou assim paliativamente. Sobre os cuidados
que ele tem que fazer. Que agora tem que ter uma
pessoa para ajudar, que eu agora tenho que ficar 24
horas com ele e assisti-lo. [...] Ele me chamou no
corredor, me falou a realidade: ‘olha o seu filho estd
com metdstase ¢ progrediu. Nio tem como fazer
outra cirurgia, o tumor voltou, é resistente’ (E3).

Ele [profissional] falou, mas nio escutei o que ele
falava. Ele virou pra mim e falou: ‘olha ela nio vai
mais andar, ela nao vai mais sentar, ela nio vai fazer
mais nada, vocé td entendendo?’. Eu fiquei olhando
para a cara dele... (E1).

Corroborando isso, a estrutura fisica do hospital
nio contribui para a produc¢io de um ambiente
de acolhimento e privacidade, sendo recorrente a
utiliza¢do do corredor da enfermaria ou leito em quarto
compartilhado para repasse dessas noticias, o que
dificulta entendimento de paciente e familiar, gerando,
por vezes, exposicdo. Nessas falas, pode-se notar que
orientagées e informagdes transmitidas pela equipe,
apesar de estarem direcionadas para a situagdo clinica
do paciente, encobriam outras necessidades de satde
como a articulacdo com demais pontos da rede de satde
e a realidade social dos familiares que, muitas vezes, nio
sao preparados para acoes de cuidado fora do hospital.

Nas falas em que se citou a assistente social, destacam-
-se encaminhamentos imediatos, via terceiro setor:
fornecimento de fraldas geridtricas, bolsa de alimentos,
empréstimos de cadeira de rodas e cadeira higiénica.
Cabe sinalizar orienta¢oes e encaminhamentos referentes
a inser¢io em programa de atendimento domiciliar e/
ou acesso 2 transporte para deslocamentos necessrios
a continuidade do tratamento ambulatorial. Sousa'®
aponta a intervengao do assistente social no processo de
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desospitalizagdo na mediagao e referéncia junto ao paciente
e a familia durante todo processo de trabalho da alta.

Sim, eles me deram muito suporte, tipo: em matéria
de fralda, em matéria de cadeira de rodas porque
antes a outra assistente social jé tinha comentado
que ia ser necessdrio e tal, que tudo que fosse
preciso ela ia me dar suporte, ai elas me deram o
encaminhamento para o transporte, para pegar
cadeira higiénica, cadeira de rodas, fraldas (E2).

Uma outra assistente social falou pra mim que,
como eu tinha uma outra pessoa doente em casa,
eles tinham que ver a questio do atendimento
domiciliar (E1).

Notou-se, durante as entrevistas, que um dos grandes
obstdculos para efetivacio do processo de desospitalizagio
e continuidade do cuidado em domicilio é a dificuldade de
acesso as politicas publicas referentes 2 mobilidade urbana
e ao atendimento domiciliar, além da dificuldade de
acessibilidade arquitetdnica e de adaptagoes na moradia.
Assim, vérios pacientes com condicoes clinicas favordveis
para continuar o tratamento em domicilio permanecem
na institui¢io, como observado:

Foi quando a menina da clinica da familia teve 14
em casa, inclusive, ela me pediu desculpa pela falta
de retorno, mas disse que realmente nio tinha o
transporte para oferecer. Eu disse: ‘se ela tivesse
que morrer, ela ia morrer porque ela precisava fazer
uma quimio segunda-feira, ela teve uma alta sexta-
-feira e vocé ficou de me dar uma resposta e nio

deu’ (E1).

[...] o medo dela era ir pra casa porque ela nio ia
conseguir subir, ela ficou internada de alta o maior
tempdio, porque nio tinha a rampa (E1).

E mais o transporte porque eu t6 pelo INSS, mas se
eu voltar, eu vou tentar fazer tudo para poder ficar
sempre com ela, mas o meu problema maior s6 é o
transporte, nio ¢ outra coisa porque eu td tirando
de letra na medida que eu t6 conseguindo resolver

(E3).

Assim, apresentam-se como principais obstdculos
para a efetivagdo da desospitalizagdo: moradia com
barreiras arquitetdnicas; dificuldade no acesso as politicas
publicas eficazes; e dificuldade na relagio com rede de
referéncia e contrarreferéncia. Diante disso, uma das
solucdes encontradas pelos familiares para os entraves na
garantia da continuidade de cuidados desses pacientes
é a recorréncia pela judicializacido dos direitos sociais,
como explicitado:
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Ainda nio consegui ir [l4] resolver isso porque ela
nio pode ficar sozinha. Entio, isso estd dificultando
resolver esse caso do transporte. Eu jd fui informada
que abre dez horas. Entdo, pra eu vir aqui as dez
horas e deixar ela com a minha companheira...
minha companheira pega uma hora da tarde, nio d4
tempo de eu chegar em casa (E2).

Castro' salienta que a judicializacio dos direitos
sociais aparece na contemporaneidade quando um cidadao
nio tem seu direito atendido de acesso a dispensagio de
remédios, 4 vaga do leito hospitalar, ao transporte para
acesso a0 tratamento médico, e ao acesso de beneficios
previdencidrios. Desse modo, levar litigios aos tribunais
como uma forma de garantir o acesso a direitos também
evidencia o fendmeno da judicializagio como “uma
forma fetichizada de expressio das relagoes capitalistas

'8, na qual o acesso a direitos ¢ alcancado

de produgio”
por um viés individualista e que ofusca o antagonismo
inconcilidvel das classes.

A procura pelo sistema judicidrio, para resolugao
de demandas voltadas 2 efetivagio de direitos sociais,
transforma necessidades coletivas de enfrentamento
as desigualdades sociais em uma busca individual por
garantia de direitos legalmente previstos, ao mesmo
tempo que fortalece a premissa de uma sobreposicio do
Poder Judicidrio ao Poder Executivo, contribuindo paraa
desresponsabilizacio do Estado e despolitizagio da esfera
publica.

Em face das questbes apresentadas, reforca-se a
necessidade de articulagdo em rede capaz de garantir
direitos em tempo oportuno ao familiar/cuidador ¢ ao
paciente em processo de desospitalizacio. Tendo em
mente que o cuidado continuado ¢ responsabilidade de
toda a Rede de Atencdo a Satide, por meio da referéncia
e contrarreferéncia, reafirma-se a necessidade de que esta
esteja articulada para potencializar a integralidade e a
continuidade do cuidado. Assim, parte-se do principio
de que, se o processo de desospitalizagio nio for pensado
na perspectiva do direito e da organizagio da rede, com
garantia do acesso aos servigos que a compdem, haverd
predominio do viés familista, de responsabilizagao
exclusiva das familias no 4mbito do planejamento e da
gestao do cuidado, como serd abordado a seguir.

REPERCUSSOES DO TRATAMENTO ONCOLOGICO NO CUIDADO EM
DOMICILIO

As repercussoes do tratamento oncoldgico aqui
tratadas remetem ao debate em torno do cuidado em
domicilio e da modalidade de atencio domiciliar como
possiveis facilitadores de bem-estar e de melhoria da sadde
do paciente. A aten¢ao domiciliar é indicada normalmente
para pessoas que apresentam dificuldades tempordrias ou



definitivas de sair do espago da casa para chegar até um
servico de satide, ou para pessoas que estejam em situagoes
em que a atengio domiciliar ¢ a oferta mais oportuna para
seu tratamento'. Essa modalidade de atencio em sadde visa
proporcionar ao paciente um cuidado mais humanizado,
préximo 4 rotina da familia, evitando hospitalizacoes
desnecessdrias e diminuindo risco de infecgoes.

Mas, para que o cuidado ao paciente no domicilio
seja eficaz, percebe-se que sio necessdrias algumas
premissas como: projeto terapéutico singular; possuir
acompanhamento da equipe de aten¢do bdsica e/ou do
Sistema de Atengao Domiciliar (SAD); Programa Melhor
em Casa ou Programa de Atencio Domiciliar (PAD)";
residir em domicilio que ofereca condicoes de higiene
e alimentagio; ter um ou mais cuidadores responsdveis
capazes de compreender e executar as orientagoes
fornecidas; além do desejo e da permissao do paciente
para permanecer no domicilio. Quando isso ocorre, é
possivel oferecer uma assisténcia integral, promovendo
continuidade do suporte técnico e medicamentoso,
associado & seguranca e ao conforto domiciliar. Assim, para
a realizacio do cuidado domiciliar nos sistemas de satde,

o domicilio, o individuo e sua familia devem ser
percebidos como integrantes de um contexto que
¢ muito mais do que um espago fisico, devendo
ser percebido com um significado mais amplo,
precisando considerar que a casa e seus integrantes
tém diferentes realidades, culturas, valores e crencas

[...]%.

Klock et al.?!; ao tratar o cuidado domiciliar, referem
que este envolve a familia, sua vida doméstica e sua
inser¢do na dinimica politica e econdmica da sociedade,
fortalecendo lacos sociais, redes de solidariedade e de
comunidade, nio deixando de considerar a importincia
do cuidador familiar. E necessério salientar que, dentro
da realidade de muitas pessoas adoecidas, hd um cuidador
informal envolvido na dinidmica do cuidado, j& que
grande parte da populagio nio pode arcar com custos
financeiros do trabalho do cuidar, o home care particular,
por exemplo. Verifica-se que o Ministério da Satide define
cuidador como,

a pessoa que presta cuidados de maneira continua e
regular, podendo ou nio ser alguém da familia. Suas
atribuicées devem ser pactuadas entre individuo,
familia, equipe e cuidador, democratizando saberes,
poderes e responsabilidades®.

Assim, o cuidador é a pessoa que receberd as
orientacbes da equipe de profissionais da satide e que
assumird o cuidado do paciente, representando elo de
ligacdo entre paciente, familia e equipe de satde.

Desospitalizacao na Assisténcia Oncoldgica

Nos servigos de satide, tem sido frequente a convocagio
da familia nesse papel de cuidador, no sentido de
instrumentalizd-la sob o viés da responsabilizagao no
trabalho de cuidar, compreendido neste estudo como

“care’®

, que “se configura em uma atividade de trabalho
nao-pago, sem direitos trabalhistas”®. Além disso, a
focalizagdo desse cuidado é na mulher e ocorre por
relacbes desiguais de sexo, apoiando-se na divisao sexual do
trabalho que delega as mulheres um trabalho precarizado
e ndo remunerado®. Destaca-se na pesquisa a prevaléncia
de familiar do sexo feminino como principal cuidadora
em casos de enfermidade, visto que a figura da mulher
¢ interpretada socioculturalmente como precursora do

cuidado, como ¢ destacado na fala a seguir:

Eu, enquanto eu t6 em casa, eu nio paro. Eu jd
levanto com ela de manha, ela vai para o banheiro,
eu ja boto dgua no fogo, eu dou banho nela... ji
dou café, a minha vida comeca seis horas da manha
que ela toma o primeiro remédio. Sou s6 eu e ela.
Desde a hora que a gente levanta até a hora que a
gente vai dormir (E2).

Nota-se, ainda, que a funcio de cuidador principal
no domicilio é uma tarefa drdua e desgastante, podendo
interferir no cotidiano da esfera privada e do trabalho,
bem como na qualidade de vida de todos os membros
da familia, “principalmente daquele que centraliza os
cuidados, pois é comum o cuidador abdicar de suas
atividades (lazer e emprego) para se dedicar a tarefa de
cuidar”*, como identificado a seguir:

Ah, eu sabia que eu ia ter que parar a minha vida
por causa dela, né, em termos, parar a minha vida
eu digo assim, se eu quiser resolver alguma coisa,
eu tenho que ter alguém, sabia que seria um pouco

dificil (E2).

Ademais, a atividade do cuidado torna-se continua e
repetitiva, quando realizada no domicilio pela necessidade
de cuidado em tempo integral e acarreta sobrecarga em
razio da impossibilidade de compartilhamento do cuidado
com mais pessoas. Alteracdes importantes no cotidiano sao
percebidas, tais como: cansaco fisico, emocional, estresse
e problemas de satide, conforme sinalizadas por Chaves*
e ratificadas nas falas a seguir:

Eu sentei no meio fio e chorava igual crianca, entrei
num surto tdo grande, eu falei ‘meu Deus do céu’, ji
tinha xingado tudo (...) (E1).

Porque eu td tdo cansada, sabe quando vocé td tao

cansada que nio quer nem andar na rua, s6 quer
ficar em casa (E2).
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Dessa maneira, as familias sio incumbidas do cuidado
sem que o Estado lhes fornega subsidios, ao mesmo
tempo em que promove diminui¢io de servigos pablicos.
Com a desresponsabilizacio do Estado na efetivacio
de politicas publicas, impde-se uma légica familista
de responsabilizacio ¢ de continuidade do cuidado
dos pacientes internados sobre seus familiares”. Nesse
contexto sociocultural de responsabilizacio das familias,
percebe-se que estas se sentem inseguras, apresentam
medos, ansiedades e julgamentos diante do processo de
desospitalizagdo, conforme explicitado a seguir:

[...] o medo era ela ir pra casa porque ela nio ia
conseguia subir as escadas, eu tinha medo de algo
estalar, de quebrar, af 0 médico falou: ‘também nao
¢ assim, ndo acontece assim’. Entdo, esse processo

foi dificil (E1).

A fala da entrevistada revela estreita relagcao de
despreparo real da natureza técnica desse cuidado, visto
que normalmente os familiares ndo detém o conhecimento
como profissionais de satide, nas suas especificidades,
sendo o cuidado muitas vezes exercido por retribuicio
afetiva ou de responsabilidade legal*. Tal aspecto revela
ainda uma concepgio de familia como primeira instancia
de socializagio, criagio de valores e provisio de cuidados,
tendo a mulher por defini¢ao como principal responsavel
pela fungio de cuidadora. Ademais, foi possivel identificar
a incumbéncia da familia na provisio de direitos
fundamentais que deveriam ser providos pelo Estado.

CONCLUSAO

Foram apresentados fatores que contribuiram
com implicagbes importantes para o processo de
desospitalizacio e retorno ao domicilio, visto que esse
processo ¢ algo complexo que depende de relagoes entre
profissionais de satde, pacientes e familiares. Destacam-
-se: situagdo socioecondmica desfavordvel de pacientes
e familiares; residéncia em bairros distantes da unidade
hospitalar ou outro municipio, dificuldades em transporte
para continuagio do tratamento; dificuldades de acesso as
politicas publicas; sentimento de inseguranca relacionada
a0 despreparo técnico do familiar; falta de estrutura
do imdvel para receber paciente com dificuldade; e a
fragilidade de propostas, por parte da equipe de satide, de
agbes mais concretas diante das necessidades apresentadas
no processo de desospitalizagio que apontassem a
integralidade do cuidado e articulagio com demais servicos
de satide, corroborando a responsabilizagao de familiares,
principalmente mulheres, pela organizacio do cuidado
em domicilio.

O contetdo apreendido na pesquisa também
demonstra a necessidade do desenvolvimento de agoes,
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planos e estratégias para efetivagio de uma alta hospitalar
que reconheca pacientes e familiares na sua integralidade,
sem desconsiderar as dificuldades encontradas pela prépria
equipe de satde, diante das questées da estrutura social,
econdmica e politica vigente e seus rebatimentos nos
servicos de satide e demais politicas publicas.

Considera-se, assim, a importincia do planejamento
da gestao do cuidado por parte dos profissionais de satde,
expresso em atos de cuidado no cotidiano dos servigos
publicos, como também na sua dimensio politica micro
e macrossocietdria, de modo que fomente uma reflexio
critica e em busca de alternativas em defesa do direito a
satide, na sua concep¢io ampliada, com potencial para
elaboracio de politicas ptblicas no 4mbito do cuidado que
contribuam para a melhoria da qualidade da assisténcia
prestada e do cuidado ininterrupto necessirio, tendo em
vista as repercussdes que se apresentam na vida das pessoas
no curso do tratamento oncoldgico.
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