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RESUMO

Trata-se de um artigo de reflexdo sobre a assisténcia domiciliar a pacientes oncolégicos e sua importincia, tendo em
vista o crescente aumento do nimero de internagdes por neoplasias e a diminuigdo da qualidade de vida dessa clientela,
quando mantida em instituicdes de satide por longo tempo. As autoras discutem a relevincia da atuagio da familia junto
ao paciente no domicilio e dos profissionais de saide junto a ambos, no cenario domiciliar, como relevante estratégia
alternativa e peculiar de suporte e de cuidados que abrangem o nivel psicossocial da pessoa que vivencia o cancer. Apre-
sentam também alguns aspectos da evolugio histérica da assisténcia domiciliar e hospitalar, as modalidades de atendimento
de portadores de cancer em domicilio e pontuam como vantagens deste: a humanizagdo no cuidado e no tratamento
de salde, a diminuigdo de internacdes hospitalares bem como de ocorréncias de infeccdes e redugio do tempo de per-
manéncia hospitalar, a satisfacio do paciente e seus familiares, além da reducio de custos.
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ABSTRACT

This study offers a reflection about the importance of home care for cancer patients, given the increasing number of
hospital admittances due to malignant diseases and the reduced quality of life of these patients when kept in health institu-
tions for prolonged periods. The authors discuss the relevance of family support for patients within their homes and the
support given by health professionals to patients and family members in this context. This is emphasized as a relevant and
specific alternative support and care strategy that includes the psychosocial domains of persons experiencing cancer. The
authors also describe the history of hospital and home care and the type of care for cancer patients at home, underlining
the advantages of home care, which include humanized health care and treatment, reduction of the number of hospital
admittances, lower infection rates, reduced hospital stay, patient and family satisfaction, and cost reduction.

Key words: Home Nursing; Homebournd Persons; Nursing Care; Neoplasms

RESUMEN

Se trata de un articulo de reflexion sobre la atencién domiciliaria a pacientes oncolégicos y su importancia, considerando
el aumento de nimero de internaciones por neoplasias y la disminucién de calidad de vida de dichos pacientes cuando
permanecen en instituciones de salud durante mucho tiempo. Las autoras discuten la importancia de la actuacién de la
familia junto al paciente en el domicilio y de los profesionales de salud junto a ambos, en el escenario domiciliario, como
estrategia alternativa, importante y peculiar de soporte y de cuidados que incluyen el nivel psicosocial de la persona que
sufre de cancer. También presentan algunos aspectos de la evolucion histérica de la atencion domiciliaria y hospitalaria, las
modalidades de atencién domiciliaria a portadores de cancer y entre sus ventajas mencionan: humanizacién en el cuidado
y tratamiento de salud, disminucion de internaciones hospitalarias y también de ocurrencia de infecciones y reduccion del
tiempo de permanencia en el hospital, satisfaccion del paciente y sus familiares, ademas de reduccién de costos.
Palabras clave: Atencion Domiciliaria de Salud; Personas Imposibilitadas; Atencion de Enfermeria; Neoplasias
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INTRODUCAO

Uma das doengas croénicas que a cada dia aumentam sua
incidéncia sdo as neoplasias malignas, ou seja, o cancer, que
é o nome dado a um conjunto de mais de 100 doengas que
tém em comum o crescimento desordenado (maligno) de
células que invadem os tecidos e 6rgaos, podendo estender-
se (metastase) para outras regides do corpo. Dividindo-se
rapidamente, estas células tendem a ser muito agressivas
e incontrolaveis, determinando a formacio de tumores
(acumulo de células cancerosas) ou neoplasias malignas.()

Em uma pesquisa realizada pelo Instituto Nacional do
Cancer @ e o Ministério da Saude, foram estimados 472.050
casos novos de cancer para o ano de 2006 em todo o Pais.

A situacio atual de cobertura dos casos de cincer é
agravada por uma inadequada distribuigdo geografica dos
servigos, com uma concentragao nas areas economicamente
mais ativas e déficits importantes no interior do pais. Além
disso, existe uma quantidade significativa de servigos iso-
lados de quimioterapia, cadastrados no Sistema Unico de
Satide -SUS sem condigbes de prover assisténcia integral
aos pacientes.

Nos altimos anos, a oncologia, tornou-se uma com-
plexa e interessante area de atuagdo que conta com o
auxilio de outras especialidades, como cirurgia, pediatria,
patologia clinica, radiologia e psiquiatria, entre outras, o
que faz com que o sucesso do tratamento seja, em grande
parte, um mérito das agdes multidisciplinares.

No Brasil, em 2003, a mortalidade por neoplasias foi
de 134.691 6bitos, sendo que a regido sudeste apresentou
mais de 50% destes casos com 70.516 mortes. ® No en-
tanto, as neoplasias sdo a terceira maior causa de morte
no Brasil (superada apenas pelas doencas do aparelho
circulatério e pelas causas externas / violéncia). Estima-se
que ja na primeira metade do século XXI o cincer sejaa
principal causa de mortes no Brasil.

Segundo dados do Instituto Nacional do Céancer -
INCA @, no periodo de 1994 a 1998 foram diagnosticados
38.352 casos de neoplasias malignas (57,6%) observando-
se um grande aumento de casos nos Ultimos anos. Isso
deve servir como um alerta aos profissionais de satde
para atuarem segundo essa nova tendéncia, qualificando-se
para a possivel necessidade futura de prestar assisténcia
domiciliar voltada para este publico cada vez maior e em
areas geograficas cada vez mais amplas e diversificadas.

Um dos principais motivos que levam ao aumento
crescente da incidéncia do cincer sio o aumento da
expectativa de vida da populagdo em geral, associada a
maior exposigado a fatores de risco e a habitos de vida que
podem resultar em agravos a satde. Entre esses agravos
destaca-se o cancer de pulmao, que se desenvolve, prin-
cipalmente, devido a propagacdo continua do habito de
fumar — tabagismo - que, no Brasil é crescente ha mais
de 40 anos. Atualmente ha registros de que o tabagismo
vem diminuindo nas classes sociais mais favorecidas, mas
ainda cresce, na populagio mais pobre.®)

Como consequiéncia do aumento da demanda por
atendimento aos pacientes com neoplasia maligna torna-se
cada vez mais necessario dispor de informagdes para o
planejamento, a tomada de decisdes politicas e adminis-
trativas e, em especial, para a assisténcia ao paciente on-
cologico, que é realizada por meio de acompanhamento de

longo prazo exige multiplas intervengdes hospitalares de
alto custo financeiro e envolve recursos tecnologicos sofisticados,
além de medicamentos caros, constituindo-se num dos principais
problemas de satide publica do Pais, sendo destaque no padrdo
de morbidade e mortalidade da populacio brasileira.?

As autoras Azevedo e Kantorski ), asseveram que nos
ultimos anos tem-se obtido grandes e significativos avangos
na terapéutica do cdncer por meio da quimioterapia anti-
neoplasica. Esse tratamento é um dos mais importantes e
promissores meios de combater a doenga. Atualmente os
agentes quimicos, isolados ou em combinagdo, podem ser
empregados com objetivos curativos ou de reducio dos
sintomas. Isso varia de acordo com o tipo de tumor, da ex-
tensdo da doenga e da condigio fisica do paciente. Ocorre,
porém, que as drogas anti-neoplasicas ndo sio dotadas da
caracteristica de serem seletoras e, com isso, atacam tanto
as células cancerosas quanto as normais, produzindo efeitos
colaterais agressivos ou téxicos indesejaveis e extrema-
mente temidos pelas pessoas que necessitam submeter-se
ao tratamento, e também por seus familiares.

E importante realcar que nas Gltimas décadas houve
um rapido desenvolvimento da quimioterapia anti-tumoral
por meio da descoberta de diversos farmacos impor-
tantes. Notadamente, as pesquisas cientificas continuam
avancando no sentido de descobrir, desenvolver e viabilizar
o acesso dos pacientes com cancer a novos agentes qui-
mioterapicos. Contudo, a maior énfase é dada na desco-
berta de substincias analogas as ja conhecidas, porém,
com efeitos toxicos menos agressivos, especialmente ao
coragdo, pulmdes, rins e sistema nervoso.

Na tentativa de diminuir possiveis danos aos pacientes,
tais como risco de infecgdo hospitalar e estresse emocio-
nal é que surgiu a assisténcia domiciliar. Essa modalidade
de assisténcia objetiva reunir as condigdes fisicas, afetivas
e sociais que sdo de extrema importancia para a recupe-
racio do paciente em seu ambiente familiar, levando em
consideracio a humanizacio da assisténcia de salde. A
assisténcia domiciliar constitui uma atividade basica para
responder as necessidades de assisténcia aos pacientes,
que de forma temporaria ou permanente estdo incapac-
itados para se deslocar até aos servigos de saude.?)

Segundo Gutierrez et al.”) fica evidente a necessidade de
melhor preparo dos executores desta atividade e da acdo
efetiva de uma equipe interdisciplinar com vistas a produzir
melhoria nos cuidados prestados ao paciente com céncer.

O cuidado dos doentes em domicilios

Historicamente desde os primérdios da humanidade
os primeiros cuidados direcionados a um familiar doente
sempre foram prestados no préprio domicilio, indepen-
dente das boas ou mas condi¢gdes do mesmo, por algum
membro desse nucleo social.

A prestagdo de cuidados aos doentes era uma agao
informal, instintiva, predominantemente afetiva e intuitiva,
praticada por cuidadores leigos, geralmente fundamentada
nos conhecimentos elementares de cuidado aos doentes
que permaneciam em seus domicilios e que eram repassa-
dos de geragdo para geracdo. Esses cuidadores executavam
os cuidados basicos, porém sem condigdes de pautarem
suas praticas de cuidado cotidiano em resultados de
pesquisas e em intervencdes clinicas que realmente se
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fundamentassem em premissas cientificas e de praticarem
condutas especificas a cada caso, de forma sistematizada
ou, pelo menos, com um minimo de fundamentagio
cientifica, por ndo receberem informagao ou formagio tedrica
e pratica. Mesmo ap6s um certo avango nesse campo, nem
sempre, ou melhor, na maioria das vezes, os resultados de pro-
cedimentos cientificos eram e ainda hoje sio de dificil acesso a
grande maioria dos cuidadores familiares/leigos brasileiros.
Cabe pontuar que neste estudo compreendemos que
a atividade do cuidador domiciliar é caracterizada como in-
formal, visto que ele ndo possui formagao profissional e que
sua maioria é composta por familiares, vizinhos e amigos que
prestam cuidados aos pacientes, sem nenhuma remuneragao
para desenvolverem essa atividade. Esse ainda é, atualmente,
o modo predominante de cuidado de pessoas doentes nos
domicilios, visto que ainda é restrita a uma pequena parcela
da populagdo brasileira que tem acesso regular aos servigos
basicos de salide e essa restrigao torna-se ainda mais severa,
quando falamos em atendimento de satide domiciliar. Apesar
de realista e atual, essa afirmacio deve ser contextualizada,
tendo-se em vista a implementagdo do Programa de Satide da
Familia que tem possibilitado a inclusdo gradual, na assisténcia
a salide, de pessoas pertencentes as camadas mais pobres da
populagdo em nosso Pais, cuja condi¢do de miserabilidade
é oficialmente reconhecida como predominante em nosso
cenario sécio-econdémico, politico e cultural até o momento.
Cabe destacar que nem todas as pessoas portadoras
de doengas crénicas podem ter o domicilio como cenario
alternativo de seu cuidado em fungdo da precariedade
das condicbes de habitagdo. Sabemos que na realidade
do nosso Pais, muitas familias ainda vivem desabrigadas,
moram em locais invadidos e/ou improvisados como, por
exemplo, em tendas cobertas com plastico ou lona, ndo
possuem residéncia fixa ou uma casa com as condicoes
minimas de higiene, saneamento basico e espago fisico ex-
igidas para a pratica do cuidado domiciliar. Essa ocorréncia,
obviamente, inviabiliza o cuidado domiciliar e explica o
fato de que muitos doentes crénicos ainda tém que ser
mantidos nos hospitais por falta de moradia em locais de
distdncia viavel ao seu transporte, quando necessario.
Longo tempo se passou até que o cuidado de pessoas
portadoras de doengas cronicas e estigmatizantes pudesse
ter uma conotagdo menos pejorativa e a ser, até mesmo
considerado, em muitos casos, como a principal e mais ad-
equada maneira de prestar cuidados a pessoas portadoras
de doencas crénicas, de tratamento prolongado, e com
prognostico sombrio ou em fase terminal da doenca. Com
aincorporagdo do processo tecnolégico em que se central-
izam os tratamentos de satde, ndo havia respaldo cientifico
para reconhecer oficialmente o domicilio como uma opgao
possivel e eficaz de tratamento desses doentes, pois sempre
esteve presente na concepcdo dos profissionais de satide a
supervalorizacio do ambiente hospitalar, em detrimento
do atendimento e cuidado desses doentes na intimidade do
proprio lar, préximo aos seus familiares que, na maioria dos
casos, funciona como um importante suporte afetivo para o
enfrentamento da doenca e dos tratamentos, muitas vezes
agressivos, que dificiimente podem obter uma resposta efe-
tiva direcionada a cura ou a reabilitacio da pessoa cuidada.
Em muitos casos de doengas neoplasicas ou crénicas,
ndo se pode vislumbrar a cura da doenga ou da pessoa
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doente, mas é relevante reconhecer que, havendo na fami-
lia alguém em condi¢des de compreender e executar, sem
riscos ao doente, as prescri¢des e orientacdes da equipe
interdisciplinar de satde, o domicilio pode ser o cenario
alternativo mais apropriado para o cuidado e tratamento
de um grande contingente de pacientes que vivenciam
doengas crénicas que, muitas vezes, tém que se submeter
a terapias agressivas e muito dolorosas como no caso das
quimioterapias. Nesses casos, a presenga de um familiar ou
de toda a familia como responsaveis pelo cuidado direto
ou indireto do enfermo, ainda que leigo e informal, porém
devidamente orientado e treinado, pode funcionar como
fator determinante de melhor qualidade do cuidado e
da assisténcia, do que o hospital, pois o cuidado eficaz é
caracterizado por ser prestado por alguém com quem
a pessoa em tratamento mantém um vinculo afetivo e
também de confianga importantes para a vivéncia menos
traumatica e menos estressante desses eventos.

A melhor qualidade de vida e do cuidado domiciliar se
torna possivel por meio do desenvolvimento de relagdes
interpessoais e interagdes efetivas entre o ser que cuida e
o que é cuidado e a equipe de sautde. Entretanto, devemos
sublinhar que essa pratica depende também das condi¢bes
socio-econdmicas, culturais, politicas e intelectuais da familia
e das proprias pessoas doentes sem o que se tornam incom-
preensiveis o processo a ser vivenciado e as orientacdes
inerentes ao tratamento e aos cuidados necessarios.

Naio podemos afirmar que essa realidade de cuidado
com afetividade seja uma realidade constatavel com a
mesma intensidade, em todas as familias que vivenciam
esse contexto. Em nossa pratica no cuidado de pacientes
portadores de doengas ainda incuraveis e socialmente
inaceitaveis, temos constatado que o inverso desses
sentimentos e atitudes é muito mais presente, em in-
Umeros casos, levando o doente ao total abandono pela
familia, principalmente no que se refere aos portadores de
doencas estigmatizantes como infelizmente ainda sao, até
nossos dias, os cinceres e mais recentemente a aids, atu-
almente também considerada como uma doenca cronica,
em decorréncia da eficicia da terapia antiretroviral.©

A hospitalizacdo e o cenario domiciliar:
abordagem histérica

Ao apresentar aspectos histéricos da assisténcia/cui-
dado domiciliar, Laham @ descreve que esta era a mo-
dalidade assistencial predominante tempos atras, antes
de os hospitais terem a finalidade curativa que tém hoje.
Segundo Foucault apud Laham ), desde a Idade Média, na
Europa o hospital funcionava, nio para cura, mas como
“morredouro”. Antes do século XVIII, o hospital tinha
como funcdo prestar assisténcia aos pobres e miseraveis
que, assim, podiam ser isolados do restante da populagao,
que ndo seria contagiada com doencas. Essas pessoas
recebiam cuidados de religiosos ou leigos, ficando a fungdo
médica exclusivamente para ser exercida no domicilio.
Obviamente, com a evolugio cientifica e tecnoldgica essa
realidade sofreu multiplas e intensas inovagdes e trans-
formacgdes, absorvendo essas mudangas temporalmente e
os hospitais transformaram-se em centros de tratamento,
divididos em diversos niveis da atengio, em consonancia



com a implementagdo de politicas publicas de salde, das
quais destaca-se o Sistema Unico de Satide- SUS, que rege
o Sistema de Saude brasileiro atual e se fundamenta em
principios tais como os da Universalidade, Integralidade,
Individualidade, Eqtiidade, Solidariedade e Humanizagao
da Assisténcia a Satide da populagio.

Na descricio de Albuquerque @, constata-se que a
pratica do cuidado de doentes em domicilio é milenar e
pode ser encontrada referida no Velho e no Novo Testa-
mento biblicos e, no século XIX, organizacdes de assisténcia
domiciliar (home care- expressdo americana para denomi-
nar assisténcia domiciliar utilizada, em geral, por empresas
privadas no Brasil) eram formadas por associagdes de
enfermeiras visitadoras, vinculadas a movimentos filantropi-
cos. Os programas de salde daquela época enfocavam
principalmente a satide publica e a prevengdo de doencas.
No inicio do século XX, as visitas domiciliares passaram
a ser feitas por médicos, havendo muitas limitagdes de
tecnologia e alternativas de tratamentos.

Apos longo tempo sob a predominéncia da assisténcia
hospitalar, verificou--se o retorno as experiéncias com a
assisténcia domiciliar nos EUA em 1947 e na Franca em
1951, fundamentadas na visdo dessa assisténcia, unicamente
como uma alternativa a superlotagio de leitos hospitalares.
Depois disso ocorreu, paulatinamente, a adesdo de outros
paises da Europa e de outros continentes a essa modalidade
assistencial, até que essa forma de atendimento chegasse
a0 nosso Pais.” No Brasil, o pioneiro dessa pratica foi o
Hospital do Servidor Publico Estadual de Sio Paulo, que
implantou o servigo de assisténcia domiciliar em 1968.

A partir de entdo, surgiram varias modalidades oficiais para
formalizacio desse tipo de assisténcia, com vistas também ao
carater de redugdo do custo financeiro imposto pela hospital-
izagdo dos doentes com cincer e portadores de outras doengas
crénicas, denominadas como Assisténcia Domiciliar, Internacio
Domiciliar e home care, todas tendo como elemento comum, a
visita domiciliar e o pressuposto do cuidado prestado por um
cuidador/familiar de referéncia, capacitado para esse fim, super-
visionados periodicamente por equipes multiprofissionais.

Outros autores como Fabricio et al. !9 também abor-
dam em seu estudo aspectos relacionados a essa assisténcia
e, para estes autores, ndo ha muitos registros formais sobre
a histéria da assisténcia domiciliar no Brasil. Para eles as
primeiras atividades domicilirias, consideradas institucio-
nalizadas, desenvolvidas no Brasil aconteceram no século
XX, mais precisamente em 1919, com a criacio do Servigo
de Enfermeiras Visitadoras no Rio de Janeiro. Em 1949, foi
criado o Servico de Assisténcia Médica Domiciliar e de
Urgéncia (SAMDU). Os principais responsaveis por esse
servico foram os sindicatos de trabalhadores insatisfeitos
com o vigente atendimento de urgéncia. Mendes ("’ comple-
menta esse fato, mencionando a importancia da ocorréncia das
visitas domiciliares regulares por médicos, a previdenciarios
com doengas croénicas (insuficiéncia cardiaca, diabetes,
obstrugdo urinaria e outras afecgdes), e que os médicos
responsaveis por esse tipo de atendimento nio participa-
vam das escalas de plantdo no hospital.

Ainda segundo Fabricio et al.!'9 nos anos sessenta, foi
observada uma valorizacio dos 4mbitos familiares comu-
nitarios, com espaco para atendimento de salde, tendo
ocorrido, no mesmo ano, a implantagio do programa

pioneiro de assisténcia domiciliar do Hospital do Servico
Publico Estadual de Sio Paulo, como também é referido
na descrigdo de Laham ). Este foi um servico criado para
atender basicamente aos pacientes com doengas crénicas
que pudessem ser acompanhados e cuidados no domicilio,
convalescentes que nio necessitassem de cuidados diarios
de médicos e enfermeiros, porém portadores de enfer-
midades que exigiam repouso. A partir de entdo, foram
surgindo varios outros servicos, privados e publicos, cada
qual se moldando as necessidades de sua clientela.

A partir da década de noventa, surgiram varias outras
implantacdes de servicos de assisténcia domiciliar como,
por exemplo, na Volkswagen do Brasil. Houve também
implantagSes dessa assisténcia realizada pelas prefeituras,
hospitais publicos e privados, cooperativas médicas, se-
guradoras de salde, entre outros, em diversas regides e
estados. Estas foram evoluindo e passaram, atualmente, a
compor a modalidade Assisténcia de Satide Suplementar.

E possivel notar que muitos servigcos de assisténcia
domiciliar formais estédo dividindo sua forma de assisténcia
basicamente em: visita domiciliar, atendimento domiciliar e
internagdo domiciliar, porém, independente da modalidade
oferecida, o cliente deve receber o suporte de servigo
durante as 24 horas do dia para atendimentos de urgéncia
e emergéncia, ou, até mesmo, para transporte com a finali-
dade de realizagdo de exames diagnosticos ou orientagio
especifica sobre o tratamento, em todas as suas etapas.

O processo de hospitalizagdo apesar de ser, muitas
vezes, imprescindivel ao tratamento, a prestacdo de cui-
dados especificos e complexos, e a recuperagio da pessoa
doente, torna-se, para o paciente e seus familiares um
ambiente hostil, frio, limitador da presenca mais assidua
de pessoas proximas do paciente e das expressdes de
afeto entre os familiares. Isso pode induzir o paciente a
um estado de solidio e sentimento de desamparo em fun-
Gdo dessas auséncias de pessoas da familia, amigos, entre
outros entes queridos que poderiam influenciar positi-
vamente na sua visdo do seu processo salide-doenga e
amenizar a monotonia as vezes irritante e cansativa — fator
de estresse, considerado como alguns dos terriveis efeitos
causados pelos procedimentos rotineiros, impostos pela
pratica hospitalar formal, rigidamente institucionalizada e,
muitas vezes, inflexivel ou desumanizada, que restringe a
possibilidade de manutengao, ainda que parcial, do convivio
social e afetivo das pessoas hospitalizadas.

A pessoa com cancer e o contexto da
assisténcia em domicilio

No decorrer do tempo e da histéria o cuidado domi-
ciliar ao paciente evoluiu em sua concepgio e pratica, cri-
ando um novo campo de conhecimentos e habilidades para
os profissionais de satide. O atendimento domiciliar é uma
estratégia de atengdo a salide que consiste em encaminhar
para tratamento clinico domiciliar, o paciente clinicamente
estavel que ndo necessita mais dos inimeros servicos e dos
numerosos e modernos recursos tecnolégicos existentes e
disponiveis apenas em hospitais ou clinicas sofisticadas.

Quando devidamente planejado e contextualizado, o
cuidado domiciliar € uma opgao segura e eficaz para os pa-
cientes com problemas crénicos de saiide permitindo evitar
a exposigdo aos riscos existentes no ambiente hospitalar
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o que possibilita amenizar as dificuldades para alcance de
melhor qualidade de vida para si e para seus familiares.

N3o se pode, entretanto, deixar de considerar que a
permanéncia de uma pessoa doente, em casa, durante as
24 horas do dia, muitas vezes sob sofrimento intenso, pode
causar e acentuar o estresse, conflitos pessoais, conjugais,
familiares, emocionais e, até mesmo, os transtornos quanto
a restrigao do espago fisico decorrente das improvisagdes
e adaptagOes necessarias da area fisica e do ambiente
doméstico, visando proporcionar o espago necessario ao
cuidado do doente, que passa a ser o foco central da aten-
Gdo da familia. Isso pode ser ainda mais exacerbado quando
o cuidado domiciliar é prestado por profissionais de satide
contratados formal ou informalmente para esse fim.

A presenca ininterrupta de alguém estranho a familia
pode ser vista como uma intrusdo no espago pessoal,
familiar, doméstico e até mesmo prejudicar ou impedir a
privacidade das relagdes nesse ambiente. Essa ocorréncia
pode ser observada principalmente quando o profissional
em questdo ndo tem a consciéncia da discricdo que essa
situagdo exige, nem cumpre rigorosamente os principios
éticos, relacionados a postura profissional e a convivén-
cia no cotidiano familiar. Apesar de oferecer seguranga
quanto ao conhecimento e a pratica do cuidado técnico
e cientifico ao doente e proporcionar a tranqtilidade de
que todo o possivel esta sendo realizado para amenizar
o sofrimento daquela pessoa, isso parece se revelar como
um paradoxo, em relacdo a privacidade do doente e
principalmente de sua familia, em seu proprio ambiente
domiciliar, que muitas vezes se percebe sem liberdade ou
invadida em sua intimidade e territorialidade.

Apbs receber o diagndstico de cancer, assim como de
outras doengas estigmatizantes de um de seus membros, a
familia enfrenta uma variedade de sentimentos e conflitos que
lhe impdem tomadas de decisdes as vezes radicais. Indepen-
dentemente da forma, essas decisGes sio tomadas e, quase
sempre, a familia adota uma atitude e uma estratégia geral
em relacdo a doenga. Em muitos casos as estratégias definidas
pelas familias para lidar com o cancer desconsideram etapas
imprescindiveis tais como o planejamento de um novo modus
vivendi, ou seja, a reestruturagio da casa, dos papéis e rotinas
de cada membro da familia, desconsiderando a comunicagio
entre seus membros, em decorréncia de diversos aspectos:
falta de interagGes afetivas entre si, falta de pratica de trabalho
conjunto tendo como foco uma das pessoas da familia ou,
ainda, por dificuldades oriundas das barreiras e resisténcias
existentes que desfavorecem uma abordagem do problema,
pela existéncia de conflitos de toda ordem, as vezes histori-
camente mantidos entre os integrantes do nlcleo familiar e
afalta de experiéncia em confrontar abertamente com todas
as questdes que esse evento suscita no interior da familia
trazendo como reflexo, a diminuigio da qualidade do cuidado
do doente e de sua qualidade de vida.

Ha ainda que se ressaltar que em muitas familias in-
existe o conhecimento necessario sobre os processos e
procedimentos que podem ajudar as pessoas no contexto
de vivéncia inevitavel da doenca crénica, o que requer a
intervencdo dos profissionais durante a hospitalizagéo,
preparando o doente e sua familia para a alta hospitalar
e para o cuidado domiciliar, sempre que for possivel.

Temos percebido que ap6s orientagdes, informagoes
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atualizadas e sensibilizagéo, aliados ao processo de consci-
entizagio sobre as necessidades e demandas de cuidado
pela pessoa com céncer, as familias adotam atitudes e
desenvolvem estratégias proprias e inovadoras, visando
ajudar as pessoas doentes no enfrentamento dessa situa-
Gdo que nio pode ser modificada.

A doenga croénica, em fase terminal ou ndo, provoca
nas familias o inicio de um novo rito de passagem em que
tém que se reorganizar, se reestruturar e se desdobrar
— inclusive financeiramente- visando encontrar um modo
de enfrentamento do problema, por meio da mobilizacao
de forca interior, de criatividade e de habilidades e dis-
ponibilidades que, mesmo sendo forjadas no sofrimento,
podem promover mudancas nas rotinas de seus membros,
reestruturagio do cotidiano por meio de articulagdes entre
si e com vizinhos e amigos, operando também mudangas na
estrutura fisica da casa, a fim de viabilizar o melhor nivel de
cuidado possivel e, conseqiientemente, promover melhoria
na qualidade de vida de seu familiar enfermo.('?

E relevante sublinhar que a indicacio de assisténcia domi-
ciliar para o doente crénico ou, no caso deste artigo, do paci-
ente oncoldgico, depende da plena aceitagdo da familia e do
proéprio doente, ap6s lhe serem dadas todas as explicagdes,
orientagdes, treinamentos sobre o tratamento e garantia de
acompanhamento por profissionais de satde de referéncia,
periodicamente ou quando se fizer necessario. Esse € um dos
direitos do paciente e de seus familiares que precisam ser
garantidos pela equipe interdisciplinar de satde.

O intenso impacto emocional ao qual a familia e o
paciente se vém submetidos, a partir do momento de
conhecimento do diagnéstico do cancer e das implicagdes
e consequiéncias desse fato desconhecido em seus mundos,
recaem pesadamente sobre o paciente e sua familia e, muitas
vezes resulta numa nova area de interesse, relacionada a
uma melhor comunicagio com o doente, demonstracdes
de afeto mais freqiientes por parte de seus familiares e
com relagdo a todos os aspectos de seu tratamento, que
se revertem em beneficios ao paciente oncologico.”)

Acreditamos ser de fundamental importancia que, tran-
scendendo o seu papel técnico relacionado ao manuseio das
drogas, a enfermeira atue também como uma multiplicadora
de informagdes claras e corretas pertinentes ao tratamento
quimioterapico, dissipando dlvidas e desfazendo tabus,
temores e preconceitos cristalizados entre os pacientes,
seus familiares e a populagio em geral. @

Reportando-nos ao hospital e a fatos indesejaveis que
ocorrem no processo de hospitalizagdo, temos obser-
vado e também sofrido as conseqiiéncias de uma pratica
restritiva e omissa relacionada ao familiar cuidador ou
acompanhante do paciente com cancer e outras doengas
cronicas, na qual este tem sido considerado apenas como
um mero espectador dos procedimentos médicos e de
enfermagem ou sendo, muitas vezes, utilizado para suprir
a deficiéncia quantitativa de mio-de-obra de enfermagem,
sendo incitado a prestar cuidados ao paciente, sem nen-
huma orientagio por parte da equipe de enfermagem e
demais profissionais de salide, simplesmente por estarem
naquele contexto como acompanhantes do paciente.

A equipe de satde em geral, parece ter uma visdao
distorcida do familiar acompanhante do paciente e faz
dele, indevidamente, um “prestador de cuidados” durante



a permanéncia do doente no hospital podendo-se obser-
var, algumas vezes, posturas de cobranca - ora explicitas,
ora, veladas - para que o mesmo desenvolva atividades
profissionais a ele delegadas por membros da equipe de
profissionais, sem lhe fornecer orientagdes ou preparo
prévio. Podemos citar alguns comportamentos, absoluta-
mente inadequados, mas ainda persistentes no cotidiano
do trabalho em saude, tais como pedir, com conotagio
de “ordem”, que o acompanhante do paciente controle o
tempo e o gotejamento de soros e avise a enfermagem;
que observe o funcionamento de bombas de infuséo, que
faga o banho do paciente acamado ou o banho de chuveiro,
que prepare o leito do paciente trocando a roupa de
cama, que ajude o paciente, muitas vezes com medicagio
endovenosa, sondas, cateteres e/ou drenos, a deambular
até o banheiro para suas necessidades fisiologicas ou nos
corredores do hospital, expondo ambos a riscos, por
transferir a leigos a responsabilidade pelo desempenho
dessas atividades. Para além da responsabilidade indevida-
mente transferida, conta-se também com a acentuacio do
estresse e desgaste fisico e emocional do acompanhante
do paciente, seja este familiar ou nio.

Acreditamos, que familiares e pacientes devem e po-
dem colaborar no cuidado do paciente, mas somente se
concordarem em fazé-lo e apds receberem orientages
especificas, por parte dos enfermeiros e de toda a equipe
de salde, até se sentirem aptos sobre como se cuidar, uti-
lizando as medidas universais de seguranga, e como cuidar
de seu familiar no domicilio, com todas as singularidades
concernentes a essa modalidade de cuidado tanto no decor-
rer da hospitalizacdo de um doente com cancer, quanto no
momento da alta desse paciente para o domicilio.

Uma tendéncia observada com maior énfase atualmente
¢é que a familia vem sendo descrita como uma unidade de
cuidado, uma vez que os profissionais da area da satide teori-
camente parecem estar voltados para o cuidado integral e,
sendo assim, a familia ndo pode ficar a margem desse cuidado.
O cuidado integral pressupde a inclusdo da familia no pro-
cesso assistencial. Ela também necessita de cuidados.

Quanto ao processo satide-doenca no contexto atual
constatamos que grande parte dos familiares se depara
imediatamente com a questio sécio-econémica problema
que afeta diretamente suas vidas e a vida dos pacientes:
o alto custo do tratamento, a falta de leitos hospitalares
e as necessidades de salide dos pacientes cronicos que
demandam cuidados intensivos. Essas deficiéncias fazem
com que alguns procedimentos e cuidados passem a
ser realizados em ambulatérios e no préprio domicilio
com maior frequéncia. Os pacientes em tratamento
quimioterapico recebem o medicamento nas sessdes de
quimioterapia - em unidades de internagio hospitalar ou
em hospital - dia e, logo apoés, sdo encaminhados para
casa. ApOs seis a oito horas, comegam a surgir os efeitos
colaterais das drogas administradas. A familia, que convive
com o paciente em domicilio precisa se organizar como
grupo, para prestar os cuidados necessarios a ele, também
nesse momento critico, temido e desconhecido.

O enfoque do atendimento domiciliar deve abranger a pro-
mogao da salide, a prevengio e a humanizagdo do tratamento do
doente, com o objetivo de restabelecer a salide ou minimizar os
efeitos fisicos e psicossociais das enfermidades e inaptidoes.

A partir da énfase na pratica do cuidado domiciliar
informal, intuitivo e sem caracteristicas ou principios
cientificos que garantissem organizagdo, seguranga ao fa-
miliar cuidador e ao doente crénico e também com o aumento
crescente da demanda de cuidados de salde pela populagio,
decorrentes de uma deficiéncia no sistema de satide brasileiro,
o domicilio passou a se constituir também uma alternativa para
sanar as deficiéncias do Estado inerentes a este aspecto.

Conceitos e peculiaridades das modalidades
de assisténcia domiciliar

As principais vantagens da assisténcia domiciliar ou do
home care no atendimento de portadores de cancer sio:
a humanizagio do tratamento, a diminui¢io de internagées
e do tempo de permanéncia em hospitais, a satisfacio do
paciente e de seus familiares ao ter o tratamento realizado
em seu domicilio, além da redugio de custos derivados de
internagdes hospitalares prolongadas, tanto para as insti-
tuigdes como para os familiares que, em geral, tém muitos
gastos financeiros com transporte para visitar o familiar hos-
pitalizado, com alimentacio e hospedagem visto que muitas
familias residem em cidades do interior que ndo possuem os
recursos necessarios ao tratamento do familiar hospitalizado.
Isso pode se tornar muito honeroso, para muitas familias,
além de representar um obstaculo a participagdo efetiva e
presenca da familia junto a pessoa doente.

O conceito de assisténcia domiciliar, segundo Laham @
abarca tipos distintos de tratamento como por exemplo, a in-
ternagdo domiciliar, onde s3o colocados equipamentos hospi-
talares na casa do paciente e exige a presenca de profissionais
qualificados 24 horas por dia para opera-los e acompanhar
o doente. Ja o atendimento domiciliar tem caracteristicas
distintas, ndo se dispondo de aparato técnico-hospitalar
nem de recursos humanos especializados no domicilio. Os
profissionais de satide visitam o paciente periodicamente e
os familiares podem ser instruidos quanto ao manuseio dos
equipamentos necessarios ao tratamento.®)

Na atualidade, a assisténcia domiciliar agrega a participacdo
sistematica de diversos profissionais nos cuidados oferecidos
a0 paciente em sua casa, seja com objetivo de prevengdo de
problemas de saiide ou de assisténcia para doengas ja instala-
das. Neste Ultimo caso, serdo assistidas em domicilio pessoas
acometidas pelas mais variadas doengas, em geral cronicas, que
impossibilitem ou que pelo menos dificultem sua locomogio
para o tratamento em hospitais ou clinicas. @

E extremamente importante a interagio entre profis-
sional — paciente - cuidador — familia para uma intervengao
eficaz no atendimento domiciliar, para que as metas e obje-
tivos sejam os mesmos, trazendo beneficios ao tratamento
do paciente. E essencial investigar a concordancia entre a
percepcio do cuidador e a observagio do profissional quanto
a capacidade funcional do paciente em seu domicilio. Além
disso, o cuidador é responsavel pela continuidade da assistén-
cia prestada pela equipe multiprofissional, tornando-se assim
elemento terapéutico no processo de reabilitagdo.

Segundo Machado et al. '3, por se caracterizar como
um processo participativo, em esséncia, o Home Care
exige dos profissionais que nele atuam muita astlcia na
identificacdo dos potenciais do cliente, visando o estimulo
e o fortalecimento de suas capacidades para que ele possa
se sentir mais empenhado e receptivo para assimilar ao
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maximo as orientagdes que lhe serio oferecidas pelos seus
cuidadores, atitude fundamental a promogéo da qualidade
de vida, conforto, seguranga e salde.

A assisténcia domiciliar é caracterizada pela efetivagao
de todo e qualquer atendimento em domicilio realizado
por profissionais que integram a equipe de saide e pode
ser dividida em modalidades que, segundo Fabricio et al.!?
sdo assim conceituadas:

Visita domiciliar pode ser entendida como atendimen-
to realizado por profissional e/ou equipe de saide na residén-
cia do cliente, com o objetivo de avaliar as necessidades
deste, de seus familiares e do ambiente onde vivem; para
estabelecer um plano assistencial voltado a recuperagio e/ou
reabilitagdo da pessoa. As visitas s3o realizadas levando-se em
consideracio a necessidade do cliente e a disponibilidade do
servigo. Sdo realizadas orientagdes as pessoas responsaveis
pela continuidade do cuidado no domicilio.

Atendimento domiciliar: compreende as ativi-
dades assistenciais exercidas por profissionais e/ou equipe
de salide na residéncia do cliente, para executar procedi-
mentos mais complexos, que exigem formagdo técnica
e cientifica. Também sio realizadas orientacdes aos re-
sponsaveis pelo cuidado no domicilio. A periodicidade do
atendimento é realizada de acordo com a complexidade
do cuidado requerido pelo quadro clinico do paciente.

Internacdo domiciliar sio atividades assistenciais es-
pecializadas, exercidas por profissionais e/ou equipe de satide
na residéncia do cliente, com oferta de recursos humanos,
equipamentos, materiais e medicamentos, assemelhando-se ao
cuidado oferecido em ambiente hospitalar (instalagio de um
“mini-hospital”’). A permanéncia de profissionais de enfermagem
junto ao cliente é pré-estabelecida (6,12 ou 24 horas). Também
ocorre orientagdo ao responsavel pelo cuidado no domicilio.

Acrescentamos ainda a alternativa de assisténcia in-
formal que percebemos ser predominante na sociedade
brasileira contemporanea, denominada Cuidado domi-
ciliar que pode ser compreendido como aquele cuidado
geralmente restrito aos cuidados basicos preventivos, de
manutengao e curativos pertinentes a higiene, alimentagao,
medicagao oral, locomogio, lazer, conforto e preparo do
leito, entre outros - prestado por familiares ou amigos,
geralmente leigos, que prestam cuidados aos pacientes e
assumem a responsabilidade pelos encaminhamentos e
tomadas de decisio relacionada ao tratamento da pessoa
doente, sem receber nenhuma remuneracéo para isso.

Segundo Cruz et al.!"¥, referindo-se ao aspecto ético-
legal, vé-se com preocupacdo a possibilidade de se levar
para o lar do cliente o modelo caético de assisténcia
institucional em dicotomia com a valorizagdo do cuidar
do ser humano. Mais do que a proposi¢do de normas e
regulamentacdo da assisténcia domiciliar é necessaria
uma mudanga de mentalidades para que este servico seja
realmente terapéutico e ndo iatrogénico como no hospital.
Obviamente o cédigo de ética é o mesmo tanto para a
instituicao, quanto para o domicilio. Porém, profissionais
e institui¢des voltados para a salde domiciliar tém que
estar cientes e conscientes quanto a perda do manto
corporativo hospitalar o qual até hoje encobriu abuso
de poder, omissdes, negligéncias e impericias. Em muitos
hospitais e unidades basicas, o paciente ainda ndo é cliente,
mas em seu domicilio ele é autoridade maxima e isso faz
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toda a diferenca no processo de cuidar por permitir a
participacio do doente como sujeito do seu processo
saide-doenga e nido o limita ao papel ou lugar de expecta-
dor ou receptor de orientagdes, ordens ou decisdes de
profissionais que, inadvertidamente, e com muita freqiiéncia
desconsideram a sua condicio de ser humano.

Apesar de algumas desvantagens apresentadas anteri-
ormente, podemos assegurar que sio humerosas as vanta-
gens da assisténcia domiciliar. Promove maior humanizagao
no tratamento, diminuigdo de internacdes e do tempo
de permanéncia nos hospitais. Deve ainda ser levado em
consideracio outro beneficio muito importante, porém
de dificil mensuragéo, que seria a satisfagio do paciente
e de seus familiares em relacio ao fato de o tratamento
ser realizado em seu ambiente domiciliar.

Integra-se a uma moderna administragio hospitalar de
qualidade reconhecida, a busca por reducao de custos, em
conjunto com a assisténcia mais humanizada, que propor-
cione melhor qualidade de vida, principalmente a pacientes
crénicos, terminais e idosos. Silva (' corrobora com esta
concepgao, citando que esse tipo de assisténcia possibilita
ampliar os espagos de atuagio dos profissionais de satde
e, de modo especial, os da enfermagem.

Segundo Machado et al. ('¥), sem duvida, as perspectivas
do mercado para o setor de Home Care sdo enormes e
ha espago para atuagdo de varias categorias profissionais,
seja interagindo diretamente na prestagio de cuidados aos
clientes, seja atuando no desenvolvimento de pesquisas
e estudos experimentais voltados para a descoberta de
tecnologias aplicadas a pratica clinica.

Segundo o Ministério da Saude @, os critérios para
inclusdo na assisténcia domiciliar sdo: consentimento da
familia e/ou da pessoa enferma; existéncia de um ou mais
cuidadores de referéncia; condicdes de infra-estrutura
fisica no domicilio para assisténcia domiciliar; condicao
clinica da pessoa doente; morar na area de abrangéncia da
respectiva Unidade de Satde; se a pessoa doente neces-
sitar de uso continuo de infusGes parenterais, tais como
quimioterapicos, transfusdes sangliineas, entre outros,
devem ser avaliados pela equipe suas condi¢des e recursos
para realizar com seguranca esse tipo procedimento.

O Ministério da Satde preconiza a internagdo domi-
ciliar como uma diretriz para a equipe basica de salde,
destacando que a mesma ndo substitui a internacdo
hospitalar e que deve ser sempre utilizada no intuito de
humanizar e garantir maior conforto a populagio. Para
tanto, deve ser realizada quando as condigdes clinicas do
usuario e a situacio da familia o permitirem.(®

CONSIDERAGOES FINAIS

A partir dessas reflexdes constatamos a importancia
da continuidade de pesquisas sobre as propostas de mu-
danca no processo assistencial da 4rea de salde, voltadas
para o domicilio. Acredita-se que a participagdo dos profis-
sionais de salde em grupos de pesquisa relacionados ao
cuidado domiciliar em Oncologia tem-se constituido em
um fator positivo na elaboragio de projetos que objetivam
a melhoria da assisténcia e do ensino nessa area.

A magnitude dos dados sobre oncologia apresentados
neste trabalho evidencia a relevancia e a necessidade da
atuagdo de uma equipe multiprofissional, além do trabalho



dos enfermeiros, ligados ao conceito da interdisciplinari-
dade, na participagdo dos esforgos para o atendimento
domiciliar efetivo e de melhor qualidade prestado a cli-
entela portadora de céncer.

Acreditamos que o enfermeiro tem um papel muito
importante neste contexto de assisténcia domiciliar e que,
a cada visita ele deve: avaliar de modo integral individual, o
paciente e o ambiente domiciliar, as relagdes familiares e
o contexto social em face da situagdo da pessoa enferma;
avaliar as condicdes e infra-estrutura fisica do domicilio
para a modalidade de Assisténcia Domiciliar requerida;
elaborar, a partir do diagnéstico de enfermagem, a pre-
scricio dos cuidados; identificar e treinar o cuidador
domiciliar; supervisionar o trabalho dos auxiliares de
enfermagem e dos Agentes Comunitarios de Satde - ACS;
solicitar exames complementares, prescrever/transcrever
medicagdes, segundo sua competéncia e conforme proto-
colos estabelecidos nos programas do Ministério da Satide
e as disposigdes legais da profissio; realizar procedimentos
de enfermagem que requeiram maior complexidade téc-
nica; orientar cuidados com o lixo originado no cuidado do
usuario e do lixo domiciliar (separagdo), armazenamento
e coleta); estabelecer vias de comunicagdo participativa
com a familia; comunicar a equipe de salde as alteragbes
observadas a avaliar periodicamente o desempenho da
equipe de enfermagem na prestagio do cuidado; dar alta
dos cuidados de enfermagem e registrar os atendimentos
e observagdes pertinentes a evolucdo do paciente.

Além disso, o enfermeiro deve considerar que concei-
tos tais como, responsabilidade, competéncia e supervisio
sdo de grande importancia nas atividades de recuperagio
e reabilitagdo, de maneira que o cuidado ao paciente, em
domicilio, seja realizado com seguranga, conforto e eficacia,
na medida do possivel.

A assisténcia domiciliar ndo pode ser vista apenas
como uma nova modalidade de assisténcia a salide, mas
sim uma inovacdo da atengio a saude, aliada ao conhe-
cimento e a tecnologia. Essa assisténcia inovadora deve
estar ligada diretamente ao cuidado individualizado,
referenciado na politica de humanizagdo da assisténcia
de salde e contextualizado segundo a realidade de cada
doente e sua respectiva familia.

Pelo exposto, podemos concluir que o domicilio € um
importante cenario alternativo de cuidado a pessoa com
cancer, comumente denominada “paciente oncoldgico” e
que proporciona condigdes muito favoraveis a reabilitacdo, ao
enfrentamento de fatos e eventos que ndo podem ser modifi-
cados como, por exemplo, a doenga crénica em suas diferentes
fases e desdobramentos, possibilitando melhor qualidade de
vida e de cuidado a esses doentes e aos seus familiares.
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