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RESUMO: A pesquisa trata-se de estudo de caso unico com o
objetivo de analisar o processo de articulagdo com a rede de saude
para paciente moradora da cidade do Rio de Janeiro, com
necessidade de desospitalizagdo, mediante cuidado domiciliar e
transporte sanitario. O estudo, de carater exploratério e qualitativo
incorporou o debate tedrico sobre rede de saude, desospitalizacao e
integralidade do cuidado.
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ABSTRACT: The research is a single case study with the objective of
analyzing the process of articulation with the health network for a
patient living in the city of Rio de Janeiro, in need of dehospitalization,
through home care and health transport. The exploratory and
qualitative study incorporated the theoretical debate on the health
network, dehospitalization and comprehensive care.
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A motivagdo central para elaboracdo deste estudo advém do cotidiano do trabalho

profissional do servico social, enquanto residente multiprofissional de hospital de referéncia em
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oncologia, em periodo de fixagdo em clinica de neurocirurgia. Ressalta-se que a clinica estudada
expressa particularidades que impactam o processo de desospitalizacdo e acesso a rede de
saude pelos usuarios. Pacientes que desenvolvem dificuldade de locomogdo como sequela, em
alguns casos, dependem da garantia da aten¢ao domiciliar e do transporte sanitario para o acesso
a saude como politica publica. Contudo, a demanda concreta de cuidado integral apresenta, no
cotidiano profissional, inumeros desafios, o que desperta inquietacéo.

O estudo € parte integrante da pesquisa “Rede de Saude e Oncologia: os desafios do
acesso a atengao domiciliar e ao transporte sanitario na cidade do Rio de Janeiro” e tem como
objetivo analisar o processo de articulagdo com a rede de saude para os pacientes da clinica de
neurocirurgia que residam na cidade do Rio de Janeiro e que necessitam do cuidado domiciliar
elou transporte sanitario. Foi desenvolvido a partir de estudo de caso unico por meio de revisao
bibliografica, analise de prontuario de paciente mulher, acompanhada pela clinica de

neurocirurgia, e entrevista semiestruturada com a cuidadora de referéncia.

METODOLOGIA

A pesquisa se constituiu de forma exploratéria e qualitativa se debrugcando no olhar mais
profundo das relagdes e processos dentro do campo da saude. Ou seja, uma pesquisa que
“trabalha com o universo de significados, motivos, aspiracdes, crencas, valores e atitudes, o que
corresponde a um espacgo mais profundo das relagdes, dos processos e dos fenémenos [...]”
conforme define Minayo (1994).

Utilizou-se a estratégia metodoldgica de estudo de caso definido por Yin (2001) como uma:
“investigagdo empirica que investiga um fendmeno contemporaneo dentro de seu contexto da vida
real, especialmente quando os limites entre o fendbmeno e o contexto ndo estdo claramente
definidos”. Nesta pesquisa, escolheu-se um caso Unico que dialoga com o debate tedrico da
tematica estudada, entendendo que este possibilita “confirmar, contestar ou estender a teoria”
(YIN, 2001). Por meio do estudo de caso, empenha-se em articular a totalidade da situacao
estudada, observando as multiplas dimensbées que abarcam o caso e, a partir disso, produzir uma
analise critica sobre ele.

Para realizagdo da pesquisa foram utilizadas as seguintes técnicas:

1) Pesquisa bibliografica em banco de dados de publicagdes em saude — Biblioteca Virtual
da Saude (BVS) e Scientific Electronic Library Online (SciELO), tendo como palavras-chave:

desospitalizacao, rede de atengdo a saude, transporte sanitario e atencdo domiciliar;
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2) Analise documental, de forma retrospectiva, do prontuario de usuaria;

3) Entrevista semiestruturada com cuidadora de referéncia, de forma prospectiva, “fonte
essencial de evidéncias para os estudos de caso” (YIN, 2001).

Para analise dos dados foi utilizada a técnica de andlise de conteudo, conforme Minayo
(2006), na busca em “ultrapassar o alcance meramente descritivo da mensagem, para atingir,
mediante inferéncia, uma interpretacdo mais profunda” a partir de indicadores qualitativos ou
quantitativos obtidos durante o processo de recolhimento de dados por meio de entrevista
semiestruturada e/ou analise de prontuario.

Posteriormente, realizou-se a categorizagdo da dados, ou seja, a classificacdo dos
elementos que constituem um conjunto de grupos com critérios previamente definidos. Este
estudo apresenta como referencial tedrico-metodoldgico o materialismo-dialético, compreendido a
partir de lanni (2011) como método de abordagem de apreensao do real, a partir do movimento
dialético, o qual requer uma reflexao critica profunda e complexa “que implica em desvendar do
real que no caso é o modo capitalista de producdo, dimensdes, significados, tendéncias, que
definitivamente ndo sao dadas no nivel dos acontecimentos vistos como fatos empiricos”.

A pesquisa foi desenvolvida em um hospital de referéncia em oncologia na cidade do Rio
de Janeiro. A participante foi escolhida a partir dos seguintes critérios: inclusdo — pessoa de
referéncia no cuidado do paciente, sendo este ultimo residente no municipio do Rio de Janeiro,
com idade igual ou superior a 18 anos, que precisou ser internado e recebeu alta hospitalar dentro
do periodo analisado, acompanhado na clinica de neurocirurgia do hospital de referéncia
estudado, que apresenta restricdio ou dificuldade de locomocgdo, necessitando de
encaminhamento para atencdo domiciliar e transporte sanitario; e exclusdo — paciente
encaminhado para a unidade de cuidados paliativos, pacientes pediatricos e os que residem fora
do municipio do Rio de Janeiro.

A participante, de quem se obteve voluntariamente consentimento livre e esclarecido, é
uma cuidadora idosa, do sexo feminino, mide da paciente acompanhada pela clinica de
neurocirurgia, residente do municipio do Rio de Janeiro, que apresentou restrigdo e dificuldade de
locomogao durante e apoés internacao hospitalar, sendo necessaria a articulagdo com atencao
domiciliar e transporte para acesso aos servigos de saude visando a continuidade do cuidado,
atendendo assim aos critérios de inclusao e exclusdo delimitados no projeto de pesquisa.

Os dados recolhidos respeitam e obedecem ao sigilo, ou seja, foram anonimizados. A

pesquisa somente foi iniciada apds a aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) sob o
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numero de parecer 5837966 (CAAE 59564222.5.0000.5274), respeitando os principios éticos da
Resolugdo CNS/MS n.° 510/201611.

RESULTADOS

1. Breve Histérico

Com o intuito de iniciar a discussao, sera apresentado o perfil da paciente e cuidadora
(participante da pesquisa), seguido de breve histérico clinico e socioeconémico e apontamentos
de atendimentos realizados por equipe em internacdo hospitalar, com énfase em conduta adotada
pelo servico social.

Trata-se de paciente do sexo feminino, 51 anos, branca, com ensino meédio completo,
vinculo previdenciario (vendedora autbnoma), residente no bairro de Realengo, no municipio do
Rio de Janeiro, diagnosticada com meningioma grau |, tumor benigno, que serda chamada de
Violeta, de modo a preservar sua identidade, bem como sua mae, nomeada Margarida. A paciente
apresenta rede de apoio restrita.

Apoés alta hospitalar, passou a residir com sua mae em local que apresentava limitacdes
para seu quadro clinico, por se tratar de apartamento em segundo andar, sem elevador.
Margarida, sua referéncia no cuidado, é idosa, 74 anos, ensino fundamental incompleto e
aposentada. A renda familiar foi impactada, pois Violeta ndo obteve auxilio por incapacidade
temporaria (beneficio previdenciario de afastamento de atividades laborativas) de forma imediata
e lidou com grandes gastos de transporte para unidade hospitalar. Segundo relato de cuidadora, o
deferimento do beneficio levou cerca de quatro meses.

Segundo relatério médico, a paciente apresentou hemiparesia, déficit de iniciacdo e
repeticdo de linguagem e afasia de conducdo, foi submetida a microcirurgia para tumores
intracranianos (profundos) de longa duragdo, com ocorréncia de sangramento e dificuldade
técnica de ressecgao do tumor, com resseccgao incompleta e manipulagdo importante, resultando
em déficit motor e afasia. Durante internagao, a equipe de enfermaria avaliou a necessidade de
permanéncia de acompanhante em periodo integral. O suporte de outros familiares e/ou amigos
ocorreu esporadicamente, sendo impedidos por questdes relacionadas ao trabalho e ao cuidado
de terceiros, bem como por condi¢cdes de acesso e cuidado em razao da situacio social e rede de
apoio da usuaria, acarretando sobrecarga para Margarida.

Registra-se, em internagao hospitalar, no periodo pdés-cirdrgico, que Margarida apresentou

questionamentos a equipe sobre o cuidado em domicilio. Foram realizadas solicitagdes prévias de
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laudos médicos necessarios para encaminhamentos orientados pelo servigo social, porém, foram
disponibilizados apenas no momento da alta hospitalar.

Observou-se, segundo relatérios em prontuario, que houve planejamento de atendimento
conjunto pontual em virtude da dificuldade de compreensdo de familiar, com objetivo de
orientacbes sobre plano de cuidado e desospitalizagdo. Em analise de prontuario, foi verificado
que a paciente foi atendida por profissionais de medicina, enfermagem, servigo social, psicologia,
nutricdo, fonoaudiologia, fisioterapia e odontologia.

No servico social, a conduta tomada foi: orientagdes e acompanhamento para resolucao da
situacado previdenciaria, curatela, transporte sanitario via judicializagao, atengdo domiciliar pela
atencao basica, encaminhamento ao setor de voluntariado para empréstimos de recursos
necessarios ao cuidado da paciente (cadeira de rodas e higiénica, fraldas, cama hospitalar, bolsa
de alimentos), orientagcdes e contatos telefonicos para elaboragao de articulagdo com a rede de
servicos (Atencao Basica de Saude, Defensoria Publica, entre outros), acompanhamento e busca

pela ampliagdo da rede de apoio social-familiar.

2. Discussao Teédrica

Nas ultimas décadas, percebe-se uma mudanca dos perfis demografico e epidemiolégico,
com envelhecimento populacional e aumento de condigées e doencas crbénicas que, segundo
dados atuais (BRASIL, 2021), sao responsaveis por mais da metade do total de mortes no Brasil.

No caso estudado, a paciente foi diagnosticada com meningioma grau |, tumor do Sistema
Nervoso Central (SNC), de caracteristica benigna e crescimento lento (BRUM, 2012). Segundo o
Instituto Nacional de Céancer (INCA, 2022), “os tumores cerebrais e outros tumores primarios do
SNC sado um grupo heterogéneo de tumores, malignos e ndo malignos, apresentando diferentes
sinais e sintomas, com prognostico variavel”. A estimativa, para cada ano do triénio 2023-2025, é
de 11.490 novos casos no Brasil. No ano de 2020, foram notificados no territério brasileiro 9.355
obitos por cancer do SNC14.

O tratamento é complexo e pode trazer impactos nas condi¢cdes de vida dos pacientes e,
em certos casos, resultar em sequelas que influenciam na locomogao, orientagdo, comunicacéo e
sentidos, trazendo assim demandas especificas de cuidado que requisitam, ao sistema de saude,
0 cuidado integral e continuado, o que se traduz no importante planejamento em todos os niveis

de atencéo do Sistema Unico de Satide (SUS). Dessa forma, o processo de desospitalizacéo deve
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ser construido coletivamente “considerando os aspectos técnico-cientificos profissionais e as
necessidades do usuario e da familia” (OLARIO, 2019).

De acordo com a Portaria n.° 3.390/2013, que institui a Politica Nacional de Atengao
Hospitalar, a alta hospitalar se constitui como “transferéncia do cuidado” a qual requer o reforgo da
autonomia dos sujeitos com base na socializacdo de informagdes, junto ao paciente e seus
familiares, sobre o seguimento do tratamento, bem como a necessidade de articulagdo com a rede
de servicos de saude para continuidade desse cuidado e efetivacdo de “mecanismos de
desospitalizacao, visando alternativas as praticas hospitalares, como as de cuidados domiciliares”.

A partir do viés critico deste estudo, é fundamental compreender a alta hospitalar como
resultado de um processo de elaboragao e planejamento continuado do cuidado, durante toda a
trajetéria de internacao hospitalar. Assim, o caso estudado apresenta, ja no momento de primeira
internacdo da paciente, aspectos que vao perpassar o processo de alta hospitalar, como restrigcdo
ao leito, auséncia de comunicagao verbal inteligivel, dependéncia de cuidados de outrem. Além
destes, ha também a necessidade de entendimento sobre cuidados essenciais apontados e
expressados em sentimento de inseguranga no cuidado domiciliar por familiar-cuidadora perante
as mudancas do quadro da paciente. Foi identificada dificuldade da cuidadora em absorver as
informacdes em pouco tempo. As insegurangas se expressaram principalmente em relagdo ao uso

da gastrostomia (GTT), presentes na fala:

Eu so fiquei assim preocupada [...] a GTT. Ai eu achei muito dificil [...] um dia ele tava até
assim, meio... parece que inflamadozinho [...] quando ela veio, eu digo: ‘Pelo amor de
Deus, eu ndo quero que ela va com esse bichinho ndo porque eu ndo sei cuidar disso nao’.
(Trecho retirado de entrevista com participante da pesquisa/cuidadora ‘Margarida’)

Em face da dificuldade de compreensdo da cuidadora, percebe-se que nado houve um
movimento de articulacédo (equipe, familiares e usuaria) planejada e organizada, mas sim pontual
diante de uma necessidade especifica. Observa-se, no relato, que a habilidade de cuidados
especificos é cobrada a cuidadora de forma naturalizada, sem considerar a falta de habilidade
como um limite ao cuidado no domicilio. Na fala citada, a dificuldade da cuidadora em relacédo aos
cuidados com a GTT, a qual refere como “bichinho”, expressa limitacdo diante das informacdes e
orientacdes fornecidas.

Outro aspecto em relagao direta ao processo de planejamento de alta e transicdo de

cuidados em domicilio € a questao socioecondmica. A renda familiar insuficiente e comprometida,
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pela demora da liberacdo do auxilio-doenga da usuaria, trouxe impactos e preocupagdes com o

planejamento do cuidado, como demostrado por Margarida:

Olha, era meio dificil porque ela ainda n&o tinha recebido o dinheiro que ela se encostou,
né, mas ai eu sempre pedia ao meu filho e eu tinha guardado um dinheirinho, ai pagava
Uber [transporte pago por aplicativo] para vir [...]. (Trecho retirado de entrevista com
participante da pesquisa/cuidadora ‘Margarida’)

Ante a falta de protegdo social do Estado, principalmente em relagao ao cuidador, os
familiares sdo obrigados a criar estratégias para elaborar resolugées para os imprevistos. Dessa
forma, observa-se a dificuldade apontada pela cuidadora relacionada a mobilidade urbana,
presente nos obstaculos do deslocamento para acompanhamento da paciente, fazendo com que
expresse desejo pelo retorno para casa apesar de todas as implicagdes que envolvem a
dependéncia do cuidado. Ou seja, as dificuldades materiais e cotidianas, neste caso, impelem e

sobressaem ao medo do desafio do cuidado em domicilio, como apresentado a seguir:

¢é dificil para mim, quando eu vinha de 6nibus, eu ficava mais de duas horas de |a para c3,
[...]. Eu ja estava pedindo a Deus que ela fosse pra casa, para mim cuidar em casa. [...],
com toda a luta, para mim foi melhor, depois que ela saiu. (Trecho retirado de entrevista
com participante da pesquisa/cuidadora ‘Margarida’)

Ressalta-se que essas questbes refletem os atravessamentos sociais, politicos e
econdmicos na vida da usuaria, a partir do olhar enquanto totalidade que implica a analise do
processo social e biolégico, no complexo processo de producédo de saude e doenga, tomando
como base tedrica, a nogdo de determinagdo social na saude (GARBOIS, SODRE,
DALBELLO-ARAUJO, 2017). Kuntz et al. (2021) especificam alguns desses aspectos como
a inseguranca do cuidador em prestar o cuidado no domicilio e dificuldade em absorver diversas
informacdes em curto periodo de tempo (principalmente na primeira alta hospitalar), questdes
socioeconbmicas que impactam diretamente no cuidado, dificuldade de compreensido de
cuidadores a respeito das orientagdes prestadas, falta de planejamento multiprofissional para
disponibilizar as orientagées necessarias e promover a transi¢gdo do cuidado, com planejamento
pontual em casos nos quais se verifica a dificuldade de compreensao da familia. No cuidado em
domicilio, esses fatores trazem desafios aos familiares/cuidadores que, por sua vez, nao possuem

suporte de politicas publicas para a garantia desse cuidado como categoria de direito.
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O cuidado ¢é defendido como categoria de direito por diferentes autores. Passos, (2017),
Mioto (2000) e Guimaraes (2008) dialogam sobre a categoria cuidado, articulado a protecao
social, a justica social, entendendo-o como um principio ético que deve conduzir a vida em
sociedade. Faleiros (2013) apresenta uma analise critica em relagdo ao cuidar, o autor entende o
cuidado vinculado as necessidades histéricas dos sujeitos, e articula o cuidado a nogao de direito,
na qual “o fundamento do cuidado sao os direitos humanos, como norma universal da dignidade
do ser humano”. Além disso, a sociedade capitalista reproduz valores de privagao dos direitos dos
sujeitos, reforgando o individualismo, a competitividade, e praticas burocraticas, pragmaticas e
imediatistas. Nesse sentido, Faleiros (2013) afirma que a légica do cuidado pode se pautar em um
sentido diferente, questionando esses valores dominantes na sociabilidade do capital, “numa
perspectiva critica dessa sociedade, [...] mediagdo entre necessidades histéricas e direitos, de
forma concreta e democratica, [...] numa relagdo de escuta, de acolhida, de interpretagéo
compartilhada da situagéo".

Assim, o cuidado como direito ndo ocorre somente pela atengao as demandas pontuais,
requer um ponto de vista critico ao atendimento das necessidades do ser social, na perspectiva de
reproducao e transformacgdo da realidade e do processo de sociabilidade. Além disso, ha um
processo de responsabilizacdo da familia e a auséncia do Estado expresso pela falta de politicas
publicas voltadas para o cuidado que explanam o cenario neoliberal. O conceito de “familismo”
define o grau de participacdo no suprimento das necessidades e de bem-estar social dos
pacientes: a “familia é responsabilizada pela protecdo de seus membros, devendo arcar com a
sobrevivéncia, assisténcia, cuidados, socializagao, entre outras. Ao Estado caberia cuidar apenas
das que faliram nessas fungdes e apresentam problemas diversos” (TEIXEIRA, SILVA, 2020).

Aponta-se, no caso estudado, um cuidado que é efetivado pela mae idosa da paciente,
tendo em vista a rede social restrita apresentada, com pessoas que cuidam de outros ou sao
impossibilitados por motivos de trabalho e sustento da vida diaria a auxilia-la, restando um
suporte, quando possivel, de ajudas esporadicas de vizinhos e familiares. Sobre a organizagao do

cuidado, Margarida relata:

O planejamento em casa, ninguém fez nenhum nao, porque, primeiro que a minha familia é
pequenininha. O meu filho Ia tem a familia dele, ndo podia vir. (Trecho retirado de entrevista
com participante da pesquisa/cuidadora ‘Margarida’)

Nesse aspecto, a sobrecarga e a restricdo da rede de cuidado se expressam pelas

condigdes e circunstancias envolvidas na organizagao familia.
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Eles [equipe] falaram que tinha que ter alguém para ajudar porque s6 eu nao ia conseguir.
[...] Ai até a minha neta disse que ia ajudar, mas a minha neta tem uma criancinha
pequenininha [...] ai foi la para a minha casa, ai apareceu vizinha que me ajudou, né? [...]
As vezes ia 14, ajudava a dar um banho, varria a minha casa, dava uma ajudazinha. Foi s6
isso mesmo, entendeu? E eu que fiquei lutando com tudo. [...] Ndo aguentava o tranco, é
dificil. (Trecho retirado de entrevista com participante da pesquisa/cuidadora ‘Margarida’)

Com relacao ao papel de cuidadora assumido pela pessoa idosa, Lemos (2018) afirma que
isso ocorre na maioria das vezes pela circunstancia e nao pela escolha. Ou seja, a pessoa idosa é
aquela que esta “livre para o cuidado”, pois os demais necessitam continuar com suas rotinas de
trabalho para que o sustento seja garantido. Para o autor, tal circunstancia leva o cuidador idoso a
“assumir um encargo sem a possibilidade de questionamento” (LEMOS, 2018), situagéo expressa
na fala de Margarida sobre a dificuldade de organizar o cuidado da usuaria e da dificuldade de
exercer esse papel sozinha. Dentro do aspecto geracional, o papel de cuidar assumido na velhice
“vai implicar diretamente no cuidado que essas pessoas dedicam a si mesmas” (LEMOS, 2018),
negligenciando suas necessidades diarias e de saude.

Além disso, ha o afeto expresso pela cuidadora, a partir da fala “eu sou a mae, eu vou
cuidar”, que transpassa a questao de carinho e do acolhimento, e assume uma obrigagado imposta
a ela, por ser mae e principalmente mulher, ressaltando a questdo de género. Tal aspecto
evidencia a dimensao de organizacao do cuidado, realizado pela mulher, diante da rede de apoio
restrita e da tarefa que Ihe é imputada, e faz com que outros pontos da vida desta sejam também
afetados e alterados. A vida da cuidadora fica direcionada ao cuidado do familiar acometido pela
doenca, sendo restrita do “cuidado para si”, ou seja, de “buscar um espago, um tempo para olhar
para si mesmo, dar-se ao ‘direito’ de se conhecer e sentir suas necessidades e, talvez, permitir
realizar seus desejos” (LEMOS, 2018).

Com isso, é possivel identificar a sobrecarga de cuidado na vida da mae de Violeta e
também a importancia de ampliar o debate sobre a relagédo do cuidado e a questdo de género em
meio a uma sociedade que naturaliza a atribuicho do cuidado a figura feminina,
responsabilizando-a, como dialogam os autores Passos (2017) e Guimaraes (2008). A sobrecarga

de cuidado e a restricdo do “cuidado para si” sdo expressos na fala a seguir:

[...] eu fico o dia todo em casa. Tem dia, tem semana que nem lavar minha cabeca, eu ndo
lavo... E que eu ndo tenho tempo para nada, nem disposicdo eu to tendo. Por causa da
gente trabalhar tanto, a gente ndo dorme bem, nido come bem, entendeu? [...] a gente ndo
da para sair de casa em lugar nenhum [...] eu nunca imaginei que eu tivesse, fosse lidar
com um filho como se fosse uma crianga. (Trecho retirado de entrevista com participante da
pesquisa/cuidadora ‘Margarida’)
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Quanto aos aspectos que envolvem a transferéncia do cuidado entre servigos de saude,
em alternativas as praticas hospitalares visando a integralidade do cuidado, este estudo discute
acerca de duas questdes principais: a atencao domiciliar; e dificuldades de locomocgao e acesso
ao transporte adequado as necessidades de saude.

A atencao domiciliar é a “modalidade de atencéo a saude integrada as Rede de Atencéo a
Saude (RAS), caracterizada por um conjunto de agdes de prevencao e tratamento de doencas,
reabilitagcao, paliagdo e promocao a saude, prestadas em domicilio, garantindo continuidade de
cuidados” (BRASIL, 2016). Dessa forma, as necessidades de saude do usuario ndo sao
exclusivas do ambiente hospitalar, superando a perspectiva hospitalocéntrica, devendo
articular-se a rede de saude para que a oferta de cuidado seja realizada na propria residéncia do
usuario para que assim se diminua a necessidade de idas e vindas ao hospital. Nesse
planejamento de cuidado, aqueles que dependem de transporte especifico (ambulancia ou carro
de passeio) para acesso aos servigos de saude no municipio do Rio de Janeiro buscam o
programa do “Transporte Sanitario Eletivo”, disposto pela Resolugcdo da Comissao Intergestores
Tripartite (CIT) n.° 13/2017, que é “destinado ao deslocamento programado de pessoas para
realizar procedimentos de carater eletivo, regulados e agendados”. A revisdo bibliografica acerca
dessas duas tematicas desvenda algumas problematicas no processo de continuidade do
cuidado.

Na atencdo domiciliar, os artigos encontrados expdem a visdo por parte dos profissionais
de saude. Brito et al.(2013) dialogam sobre a importdncia da atencdo domiciliar para
materializacdo da integralidade do cuidado, contudo, destacam um “distanciamento entre a teoria
e a pratica”, e afirmam que é necessario olhar para questbes nio valorizadas no contexto
hospitalar e que a existéncia de conflitos no ambito da organizagdo e assisténcia impactam no
processo de trabalho, na grande demanda e na priorizagdo de questdes burocraticas diante das
acdes de integralidade do cuidado. Dentro desse debate, Maroco (2014) disserta a respeito dos
efeitos sobre o servigo por causa da sobrecarga do trabalho, da dificuldade na administragdo do
tempo para marcagao das visitas, e da caréncia de capacitagdo e formacgao para os profissionais.

A experiéncia da usuaria em relacdo a atengao domiciliar levanta o debate sobre auséncia

de conhecimento dos usuarios sobre a rede de saude:
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eu nunca tinha precisado de ir na clinica da familia, as vezes, eu ia assim medir minha
pressdo, né, ai eu ndo sei, a gente chega e ndo sabe se expressar, eles também n&o liga.
(Trecho retirado de entrevista com participante da pesquisa/cuidadora ‘Margarida’)

O relato trazido demonstra uma concepcgao de saude restrita, expressa a dificuldade de
acesso, e revela a forma como o servigo de saude é visto e naturalizado para/pela populagéo
usuaria. A saude na perspectiva neoliberal, defendendo a ideia de que o SUS deve ser voltado
para a populagao mais pobre, ou seja, aqueles que nao podem pagar, traz o carater focalizado,
tendo como diretriz a reducao do papel do Estado aqueles que realmente nao possuem condi¢des
de pagar, de forma precarizada e responsabilizando a sociedade pela resolugao dos problemas
com obijetivo de eliminar seu carater publico e universal.

Os apontamentos sobre o servico levantados por Margarida destacam o acompanhamento
esporadico, ndo atendendo as necessidades totais da paciente que dependem do cuidado em
domicilio, indicando a falta de integralidade da rede e reforgando a naturalizagéo do cuidado pelos
familiares:

a doutora muito boa, muito gente fina. [...] demorou uns diazinhos, nao foi logo [...] deve ter
sido depois de um més. [...] a doutora foi s6 uma vez [...] ai ela aparece la a menina,
fisioterapeuta, enfermeiro, mas eles ndo faz nada néo, vai la s6 ddo uma orientagao e vai
embora. Ai eu achava que o fisioterapeuta ia fazer fisioterapia, mas nao faz néo, sé vai la,
ai diz: oh vocés tém que fazer assim, tem que fazer assado

[...]. Acho que foi duas vezes. (Trecho retirado de entrevista com participante da
pesquisa/cuidadora ‘Margarida’)

Ao questionar sobre a possibilidade de cuidado a paciente sem precisar que a clinica da
familia fosse a sua casa, Margarida afirma a importancia do servigo e apresenta as limitagdes,
explicando a demanda muitas vezes de custos extras para cobrir necessidades médicas em razao
da dificuldade de acesso a rede de saude. Observam-se os rebatimentos do movimento de
privatizagdo na saude na vida dos usuarios, que fazem com que a saude nao seja ofertada de
forma totalmente gratuita, desmontando seu carater universal e publico a partir da conformagéao de
um sistema de saude complementar:

tudo tem que pagar e tudo é caro [...] as vezes, levo ela em médico [...] gastei dinheiro,
bastante dinheiro com ela porque tava com problema no intestino, tem dia que fui no
proctologista, paguei 100 reais porque na clinica da familia ia demorar, o remédio que ele
passou, gastei 260, la vai 300 e pouco. [...] com acupuntura [...] gastei 300 e pouco também

e nada [.... (Trecho retirado de entrevista com participante da pesquisa/cuidadora
‘Margarida’)
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Em relagdo ao programa de transporte sanitario, Brandt (2017, 2019) reforca que, no Rio
de Janeiro, as politicas publicas relacionadas a mobilidade urbana para pacientes com doencas
cronicas se resumem principalmente ao passe livre (Vale Social e RioCard Especial), que,
contudo, se restringe a passagens limitadas ao transporte publico coletivo para o deslocamento
entre domicilio e hospital, o que ndo abarca as necessidades de pacientes restritos ao leito e com
dificuldade de locomocédo, enquanto o programa organizado para esse fim — o transporte sanitario
eletivo — apresenta uma “tendéncia ao tratamento individualizado da questdo mediante sua
judicializacao”.

Ressalta-se também que tais programas priorizam a deficiéncia fisica, e acabam por nao
abarcar aspectos vinculados ao adoecimento crbnico e tratamento, como fadiga, astenia, dispneia,
presenca de ostomias, sintomas como enjéos, dores, entre outros, que, por sua vez, impactam e
sdo atravessados pela esfera social. Diante da nao provisdo desse direito, o usuario e sua familia
acabam tendo que arcar com os custos, seguem o tratamento de forma precaria, ou abandonam o
tratamento.

No presente caso, 0 processo para conseguir o transporte sanitario foi marcado por muitas
idas e vindas a diferentes enderecgos fornecidos pela Camara de Resolugao de Litigios de Saude
(CRLS) — projeto de cooperacao entre as Procuradorias-Gerais do Estado e do Municipio do Rio
de Janeiro, além das Secretarias Estadual e Municipal de Saude, das Defensorias Publicas
Estadual e da Unido, e o Tribunal de Justica do Estado com o objetivo de promover resolugdes
para questdes de saude. Entende-se a garantia do transporte como imperativo e de urgéncia para
o0 acompanhamento de saude da paciente, visto os impactos socioecondmicos e a necessidade de
transporte adequado para pessoa restrita ao leito. Contudo, de acordo com relatos em prontuario,
foram cerca de nove meses para garantia do direito ao transporte a partir de solicitagao realizada
por familiar apds primeira alta hospitalar, mesmo sendo solicitado em carater de urgéncia.
Margarida, depois de algumas idas a Defensoria Publica, conseguiu a garantia de trés dias de
transporte, porém, logo em seguida, o transporte nao foi mais garantido:

eu dei entrada 14, mas até agora ndo consegui nada. Bom, a primeira vez que eu dei

entrada, eu consegui trés vezes, liberaram transporte para mim, mas agora néo. (Trecho
retirado de entrevista com participante da pesquisa/cuidadora ‘Margarida’)

Ela ainda relata sobre a burocracia do processo, sendo necessario laudo especifico e
detalhado para solicitagdo do transporte. Em analise documental de prontuario, verificou-se

dificuldade por parte dos familiares para obtengao de laudos especificos. Sobre esse processo,
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vale ressaltar alguns pontos: o acesso por meio da judicializagdo nao resolve a necessidade
coletiva; os casos sao individualizados; o conhecimento tardio sobre os tramites em questao faz
com que o acesso ao direito seja dificultado. Faz-se necessario o conhecimento dos profissionais
de saude acerca do processo para garantia do direito, de forma a facilitar a disponibilizagdo de
documentos necessarios para articulagdo com a rede.

Sobre o ftransporte, registra-se a dimensdo particular de cada situagdo. Quando
perguntado a Margarida se ela acredita que é possivel ofertar cuidado a paciente sem precisar do

transporte sanitario garantido, ela responde:

Da porque ndo é sempre. [...] Agora se fosse frequente, todo més, uma vez por semana, ai
ficava dificil porque pra gente, quando o meu filho ta la ele traz, mas quando ele néo t4, tem
que pagar Uber, eu pago para mim ir e vir[...] eu pago uns 110, 120, entendeu? (Trecho
retirado de entrevista com participante da pesquisa/cuidadora ‘Margarida’)

Nesse cenario, a paciente ndo apresentava necessidade de idas diarias a unidade
hospitalar, como no caso dos pacientes em radioterapia, porém, mesmo com consultas
espacadas, o acesso ao transporte ocorre de maneira dificultosa e lenta, transferindo a
responsabilidade exclusivamente para a familia.

O estudo de caso apresentado problematiza ainda aspectos que versam sobre a
articulacdo com a rede de saude. Por meio de relatos em prontuario e durante a entrevista
realizada, foi possivel identificar orientagdes e encaminhamentos necessarios para o acesso a
rede de saude fornecidos aos familiares por parte do servigo social. Com base nos estudos de
Cecilio et al. (2014), compreende-se que o0 acesso a rede possui diferentes regimes e que “a
regulacdo do acesso e consumo dos servigos de saude, muito mais do que uma atividade
burocratica-administrativa, da esfera ou competéncia governamental, € uma produgéo social,
resultante da acdo de uma multiddo de atores sociais”.

Observa-se, no caso estudado, a presenca do regime de regulacdo governamental, ou
seja, a articulagdo com a rede a partir dos encaminhamentos formais via orientacbes e
direcionamentos por parte de profissionais e instituicdo, mas identifica-se principalmente a
regulacao leiga, ou seja, aquela que se da a partir do usuario do servigo (no caso apresentado,
pela cuidadora de referéncia), que assume o lugar de protagonista que, a partir de estratégias,
criagdo de vinculos, contatos estratégicos, constréi um movimento em face dos limites e
dificuldades dos sistemas instituidos entendendo que esse movimento surge da dor, do

sofrimento, do adoecimento e da necessidade de saude.
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Todos esses pontos de analise se articulam e atravessam a vida dos sujeitos trazendo
impactos diretos no processo de saude e cuidado. A realidade vivida pela cuidadora reflete a
conjuntura socioeconémica brasileira, marcada pelo neoliberalismo em sua fase mais agressiva —
chamada ultraneoliberalismo. No ambito da saude, o objetivo ultraneoliberal é a privatizagéo, a
descaracterizagado do principio da universalidade e a burocratizagdo do acesso. Esse movimento
busca atingir o “carater publico, universal, democratico e descentralizado, fundamental para a
garantia dos direitos a saude, previdéncia e assisténcia social, como também impede a
construcdo e incorporacdo de novos direitos sociais” (SILVA, 2020). Esse contexto traz
rebatimentos para o cotidiano dos usuarios que, por sua vez, encontram dificuldade no acesso a
servigos e programas que envolvem a integralidade do cuidado em saude.

O caso apresenta o direito em seu carater reverso a partir das contradicdes entre as
legislagdes vigentes as quais afirmam que a saude se constitui como direito social trazendo o
aspecto publico e universal, e a realidade, que expde dificuldades diarias para o acesso a
questbes basicas relacionadas ao cuidado e a capacidade de ir e vir para 0 acompanhamento e a

continuidade do tratamento em saude.

CONCLUSAO

No caso unico escolhido, foi possivel produzir uma analise critica com base nos estudos
sobre a tematica aqui debatida, cooperando para verificacido de aspectos sobre o processo de
desospitalizagéo e a articulagao com a rede de saude de forma a atender ao objetivo da pesquisa.

Nao foi possivel identificar artigos sobre a ética do usuario em relagéo a atengao domiciliar.
As limitagcdes apresentadas se dao pela o6tica do profissional de saude, expressas pelo
distanciamento da teoria e pratica diante da integralidade do cuidado, questées que impactam o
processo de trabalho, como o volume de demandas e a priorizagcdo de questdes burocraticas,
dificuldade na administragdo do tempo para marcagao das visitas, e falta de capacitacao para os
profissionais.

Verificou-se tendéncia a judicializagdo para acesso ao transporte reforcando a
individualizagdo do alcance do direito, assim como se observou a falta de conhecimento dos
profissionais acerca do processo para elaboragdo de documentagédo necessaria.

Percebem-se a naturalizagdo da capacidade do cuidar e a responsabilizagdo da familia,

perante a falta de politicas de protegéo social, no processo de desospitalizagdo. Nota-se também
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a sobrecarga de cuidado na cuidadora de referéncia, uma mulher idosa, levantando o debate de
género e da questao etaria no papel de cuidar.

Observam-se o protagonismo e a importancia dos usuarios, diante do adoecimento e das
necessidades de saude, no processo de articulagdo com a rede, em face dos limites e desafios
dos sistemas instituidos que se caracterizam pela morosidade e burocratizacdo do acesso.

Este estudo foi produzido com a finalidade de elaboragdo de trabalho de conclusdo de
curso de residéncia multiprofissional. Destaca-se a importancia de estudos futuros sobre essa
tematica entendendo que uma pesquisa produz mais do que respostas, mas também desperta
novas inquietacbes e duvidas durante o processo. Na perspectiva da analise critica, ha o
movimento que permite avaliar o que se descortinou e 0 que se mostrou encoberto ao longo da
pesquisa. Portanto, se estimula o interesse para elaboragcado e pesquisa sobre outras questdes,
tais como: os impactos do familismo no &mbito do cuidar sob a perspectiva de género atribuindo a
responsabilidade do cuidado a mulher; o processo de refilantropizagdo, transferindo a
responsabilidade do Estado para a sociedade na esfera da resolugdo dos problemas mediante a
falta de politicas publicas relacionadas ao cuidado; as estratégias dos cuidadores em meio a
escassez de politicas de protecédo social e morosidade do acesso aos servigos para permanéncia
e continuidade do cuidado; e os impactos dos sintomas e sequelas das doencas cronicas — seja
oncolodgica ou nao — para além da deficiéncia fisica, na vida dos usuarios e nas possiblidades do
cuidar, diante da precarizagao e do desmonte da politica de saude brasileira.

Essas sao apenas algumas indagagbes para busca de novos estudos, a fim de alargar e
aprofundar o horizonte sobre a tematica da saude e do cuidado na perspectiva do SUS, em prol

da populagao usuaria.
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