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A EXPERIENCIA DE PACIENTES ASSISTIDOS POR UM SERVIGO DE
ATENCAO DOMICILIAR (SAD)?
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Vera Engler Cury 2, Orcid: https://orcid.org/0000-0003-2721-3367

RESUMO. Apresentam-se os resultados de uma pesquisa de doutorado em psicologia,
gue buscou compreender, fenomenologicamente, a experiéncia de pacientes
assistidos por um Servico de Atencdo Domiciliar (SAD), vinculado ao Sistema Unico
de Saude (SUS), num municipio do Estado de S&o Paulo. A pesquisadora realizou
encontros dialogicos individuais, mediados por uma questao norteadora, com sete
pacientes adultos de ambos os sexos e a partir de suas impressdes, escreveu
narrativas compreensivas sobre a experiéncia de cada participante. Excertos dessas
narrativas serdo aqui apresentados, assim como o0s elementos essenciais da
experiéncia de ser cuidado em casa. Concluiu-se que a vivéncia do cuidado em
domicilio favorece a autonomia do paciente, possibilitando o convivio com os familiares
e a manutencdo de elementos identitarios presentes na moradia. Como contribui¢cdo
deste estudo, aponta-se que o espaco da casa, enquanto contexto de cuidado em
salde favorece relacfes interpessoais positivas entre a equipe de profissionais de
salde, pacientes e familiares, tornando-o potencialmente mais humanizador.

Palavras-chave: Experiéncias; assisténcia domiciliar; Sistema Unico de Saude.

PATIENTS EXPERIENCE ASSISTED BY A HOME CARE SERVICE (HCS)

ABSTRACT. This paper presents the results of a doctoral research in Psychology, which
sought to understand, through the phenomenological method, the experience of patients
assisted by a Home Care Service — HCS (Known in Brazil as Servico de Atencao Domiciliar —
SAD), that is part of the Unified Health System- UHS (Known in Brazil as Sistema Unico de
Saude — SUS), in a city in the State of S&o Paulo-Brazil. Dialogical meetings took place,
mediated by guiding questions, with seven adults, patients of both sexes. Then, based on the
authors' perceptions, comprehensive narratives were written on each participant's experience.
Excerpts of these narratives will be presented here as well as the essential elements of the
experience of being in a care home. It was concluded that the experience of home care favors
the autonomy of the patient, enabling the coexistence with family members and the
maintenance of identity elements present in the housing. As a contribution of this study, it is
pointed out that the home space, as a context of health care, favors positive interpersonal
relationships among the team of health professionals, patients and family members, making it
potentially more humanizing.

Keywords: Experiences; home assistance; Unified Health System.
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2 Experiéncia de pacientes domiciliares

LA EXPERIENCIA DE PACIENTES ASISTIDOS POR UM SERVICIO DE
ATENCION DOMICILIARIA (SAD)

RESUMEN. Presenta los resultados de una investigacion doctoral en psicologia, que
intentd comprender, por intermedio del método fenomenoldgico, la experiencia de
pacientes asistidos por un Servicio de Atencion Domiciliaria (SAD) vinculado al
Sistema Unificado de Salud (SUS), en una Ciudad en el estado de Sao Paulo-Brasil.
Encuentros dialégicos individuales ocurrié, mediada por la pregunta orientadora, con
7 pacientes adultos de ambos sexos. A partir de sus impresiones, escribié narrativas
comprensivas sobre la experiencia de cada participante. Los extractos de estas
narrativas se presentaran aqui, asi como los elementos esenciales de la experiencia
de ser cuidado en el hogar. Se concluy6 que la vivencia del cuidado en domicilio
favorece la autonomia del paciente, posibilitando la convivencia con los familiares y el
mantenimiento de elementos identitarios presentes en la vivienda. Como contribucién
de este estudio, se sefiala que el espacio de la casa, en cuanto contexto de cuidado
en salud, favorece relaciones interpersonales positivas entre el equipo de
profesionales de salud, pacientes y familiares, haciéndolo potencialmente mas
humanizador.

Palabras clave: Experiencias; ayuda a domicilio; Sistema Unico de Salud.
Introducéo

Embora a assisténcia a saude em domicilio ja acompanhe o homem desde a
Antiguidade, atualmente a Atencdo Domiciliar (AD) tem se revelado como tendéncia no
cenario mundial, por uma série de razdes que incluem: reducao de custos com internacao
e dos riscos de infecgbes comuns nos hospitais; promocdo de uma assisténcia mais
humanizada e que garanta maior autonomia aos pacientes; desospitalizacao de pacientes
gue ainda necessitam de algum suporte de salde que possa ser realizado com seguranca
em domicilio; garantia de continuidade de atendimento a pacientes com dificuldades de
locomocéo; dentre outras (Aoun, Breen, & Howting, 2014; Barbosa, 2017; Home Care in
Canada, 2015; Marcucci & Cabrera, 2015; Silva, Buscher, Moreira, & Duarte, 2015; Siméo
& Mioto, 2016). Além das razbes para o desenvolvimento da AD, ainda ha que se considerar
o impacto que a area de saude sofreu, em termos de aumento de demanda, por mudancgas
sociais recentes, tais como transicdo demografica (envelhecimento da populacdo com
menor taxa de natalidade e aumento da expectativa de vida); transicdo epidemiologica
(reducéo dos quadros agudos e infecciosos e elevacdo dos indices de doencas crénicas);
desenvolvimento tecnoldgico na area da salde (pessoas sdo mantidas por muitos anos em
condicBes cronicas de adoecimento); alteracdes nas estruturas das familias (reducédo no
namero de filhos e, consequentemente, no nimero de familiares disponiveis para cuidar de
seus idosos) (Aoun et al., 2014; Marcucci & Cabrera, 2015; Simdo & Mioto, 2016). Diante
disso e seguindo tendéncia j& em curso em paises como Fran¢a, Reino Unido, Estados
Unidos e Canad4, o Ministério da Satde do Brasil implantou em 2011 no Sistema Unico de
Saude (SUS), o Programa Melhor em Casa com o objetivo de “[...] proporcionar ao paciente
um cuidado contextualizado a sua cultura, rotina e dindmica familiar, evitando
hospitalizagdes desnecessarias e diminuindo o risco de infecgdes” (Brasil, 2016, p. 4).
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Oliveira & Cury 3

Embora haja registros histéricos de AD no Brasil desde a década de 1960, a primeira
portaria ministerial dedicada a regulamentacdo da pratica € de 2006 (n° 2529), sendo
posteriormente substituida pelas portarias n°® 963 e 1208/2013. Além destas leis e portarias
especificas, a AD ainda € mencionada como prioritaria no atendimento a idosos, a pessoas
com HIV/AIDS, com deficiéncias fisicas e pela Politica Nacional de Humanizacéao (Lei n°
10.741, 2003; Lei n° 13.146, 2015; Brasil, 2004, 2007). Além de a AD ja estar prevista em
politicas publicas de saide em nosso pais, na atencdo suplementar (privada) ela também
se encontra em processo de expanséo, sendo nomeada neste setor como home care e
justificando-se basicamente pela significativa reducdo de custos em relacdo a internagcao
hospitalar (Brasil, 2012).

Desse modo, reconhecendo a AD como um modelo de atencdo em saude em
expansdo no Brasil, considerado como mais humanizado e sintonizado com as
necessidades e modos de vida dos pacientes, caberia investigar como 0s envolvidos
(pacientes, cuidadores familiares e profissionais de salde) tém vivenciado essa experiéncia
de cuidar e ser cuidado em domicilio, que em muito difere daquilo que se vivencia durante
as hospitalizagdes. Outros estudos ja se dedicaram a investigar as percepcfes de
cuidadores familiares sobre a AD, revelando o estado de intensa sobrecarga fisica,
psicoldgica e social a que estes ficam expostos, ao serem ‘eleitos’ pelo grupo familiar para
cuidar de algum parente que adoeceu (Gomes, Calanzani, Gysels, Hall & Higginson, 2013;
Oliveira, Quintana, Budd, Kruse, & Beuter, 2012). Barbosa (2017) e Davies et al., (2014)
por outro lado, investigaram as impressdes dos profissionais de saude que atuam na AD e
concluiram que estes também reconhecem o trabalho assistencial que ali desenvolvem
como mais humanizado, nutrindo em relacdo ao servi¢co, uma visao até mesmo idealizada.

Poucos pesquisadores, no entanto, tém voltado suas atencdes para as impressoes
dos préprios pacientes que sao assistidos em domicilio. Embora néo tenham se dedicado
a investigar especificamente as vivéncias subjetivas de pacientes assistidos em domicilio,
mas o perfil sociodemografico destes e suas avaliacdes sobre o servico, os autores
consideram que 0s pacientes se mostram satisfeitos com a assisténcia recebida em casa,
revelam sua preferéncia pelo cuidado domiciliar em detrimento do hospitalar e elogiam a
gualidade do vinculo estabelecido com os profissionais que deles cuidam (Aoun et al., 2014;
Gomes et al., 2013; Hornigold, 2015; Wakiuchi, Salimena, & Sales, 2015).

Estas foram algumas das motivacdes para a realizacdo de uma pesquisa cujo
objetivo fosse compreender a experiéncia dos proprios pacientes sobre o fato de estarem
vivenciando a condicdo de adoecimento e uma relacdo de cuidado em suas proprias
moradias. A psicologia, enquanto campo de trabalho e pesquisa na area de saude mental,
em muito pode contribuir para ampliar a compreensao dos profissionais das demais areas
da saude que atuam na AD sobre as peculiaridades psicoldgicas envolvidas no contexto do
cuidado domiciliar.

Método

A pesquisa foi desenvolvida por meio do método fenomenolégico no qual o
pesquisador propde-se a ir a campo em busca de uma oportunidade para compreender o
fendmeno de interesse, da forma como ele se da na realidade concreta, desenvolvendo-se
num processo gue se inicia pelos significados de uma dada experiéncia para as pessoas e
segue com as interpretacdes do pesquisador acerca dos elementos que constituem a
complexidade do fendmeno (Ales Bello, 2004, Brisola & Cury, 2016). O objetivo do estudo
consistiu em compreender a experiéncia de pacientes que sdo assistidos por um SAD
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4 Experiéncia de pacientes domiciliares

ligado ao SUS em um municipio do Estado de Séao Paulo. A pesquisadora acompanhou
durante 14 meses as visitas e 0s atendimentos realizados pelos profissionais que compdem
a equipe do SAD.

O referido servico, inaugurado em 2004, atende a uma populacdo de cerca de 200
mil habitantes, que se caracteriza como desfavorecida em termos socioecondémicos. A
equipe multiprofissional divide-se em turnos, durante os quais, duas peruas Kombi
conduzem os profissionais as casas dos pacientes, sendo realizadas em torno de 70
visitas/dia. A maioria dos pacientes assistidos tem entre 60 e 90 anos de idade, mas sao
atendidos, também, criancas e adolescentes. Os diagndsticos mais frequentes sdao:
neoplasias diversas, sequelas de acidente vascular cerebral (AVC), doencas respiratérias,
sindromes demenciais, trauma raquimedular (TRM), neuropatias (em criangcas) e
traumatismo cranio encefalico (TCE).

Tornaram-se participantes desta pesquisa sete pacientes atendidos pelo SAD, cujas
carateristicas sao apresentadas na Tabela 1.

Tabela 1. Sintese do perfil dos participantes da pesquisa

Nome*/

Diagnostico Cuidadores

Idade

Caio/41 Tetraplegia em decorréncia  Pais.
de trauma raquimedular
apos tentativa de suicidio.

Helena/67  Céancer de mama com Prépria  paciente
metéstase Ossea e com ajuda de
pulmonar. vizinhos.

Carol/30 Paraplegia em decorréncia  Avé do marido.

de politraumatismo apés
acidente de carro.

Willian/41 Tetraplegia em decorréncia Esposa.
de trauma raquimedular
apos um mergulho no mar.

Neuza/48 Paraplegia em decorréncia  Esposo.
de trauma raquimedular
apos acidente de carro.

Alana/30 Cancer de Utero em estagio Pais.
terminal.

Ana Cancer no peritbnio. Sogra.

Maria/40

Fonte: As autoras. * Todos 0os nomes sao ficticios.

Foram considerados como critérios de inclusédo: pacientes maiores de 18 anos, de
ambos os sexos, que independentemente do diagndéstico, estivessem conscientes,
orientados e demonstrassem disposicao para conversar com a pesquisadora. Os encontros
dialégicos foram iniciados com a seguinte questdo norteadora “[...] estou interessada em
compreender como é a experiéncia de estar sendo cuidado em casa. Vocé poderia me
contar como tem sido para vocé?”. O participante era convidado a conversar abertamente
sobre sua experiéncia com a pesquisadora. Os encontros ndo foram gravados ou
registrados na integra, a fim de manter o desenho da pesquisa fiel ao método
fenomenoldgico.
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Apoés cada encontro individual, a pesquisadora redigiu uma narrativa compreensiva
em primeira pessoa, que buscou revelar a esséncia do que o participante contou sobre sua
experiéncia, a partir de suas préprias impressoes. Depois de finalizadas todas as narrativas
compreensivas (termo que temos adotado para nos referir as narrativas individuais sobre
cada um dos encontros), a pesquisadora mergulhou num processo de analise mais
abrangente, aprofundando suas impressfes sobre o conjunto de narrativas, de modo a
compor uma sintese interpretativa.

Cabe esclarecer que esse projeto de pesquisa foi previamente aprovado pelo Comité
de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade (sob parecer n° 1.359.802).
Todos o0s participantes ou seus representantes legais (no caso dos participantes
tetraplégicos) concordaram em participar e assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido.

Resultados e discussao
Sintese das narrativas

Os resultados da pesquisa sao apresentados da seguinte forma: inicialmente foram
incluidos excertos de cada uma das sete narrativas compreensivas, na ordem em que 0s
encontros dialégicos aconteceram. Os trechos escolhidos possibilitam ao leitor a
identificacdo dos elementos essenciais de cada encontro. Aparecem entre aspas
passagens que se aproximam da fala do participante, considerando que, conforme
mencionado, por se tratar de um estudo fenomenoldgico, os encontros nao foram gravados,
mas descritos pela pesquisadora na forma de narrativas. Na sequéncia, sdo listados os
elementos experienciais apreendidos a partir do conjunto das narrativas compreensivas.

Caio: eu e o outro

Caio tinha 41 anos quando fui conhecé-lo e mostrou-se interessado em participar da
pesquisa. Ele ficou tetraplégico ha 12 anos, apés uma tentativa de suicidio. Na época, era
dependente quimico, estava casado e tinha uma filha com cinco anos. Depois do evento
tragico, ele foi abandonado pela esposa e, atualmente, reside com os pais. Embora
mantenha com a mae, sua cuidadora principal, uma relacdo de grande dependéncia,
percebo que ele luta para preservar sua autonomia. Desloca-se pela cidade com uma
cadeira de rodas motorizada e mantém habitos anteriores como sair com 0s amigos e tomar
‘uma cervejinha’.

Sobre sua experiéncia de ser assistido em domicilio, Caio contou uma série de
situacOes dificeis pelas quais jA passou antes de ser inserido no SAD. Estabeleceu
comparagdes entre o conforto que sente ao ser atendido pela equipe do SAD e os
‘perrengues’ que enfrentou no passado. Ele se sente seguro e mais independente em saber
gue pode contar com 0 servico. Saber que tem a quem recorrer em caso de alguma
emergéncia traz para Caio a certeza de que, finalmente, esta livre dos cansativos itinerarios
que ja percorreu em servigos de saude na busca por atendimento.

Caio sente que o suporte do SAD significa um conforto também para seus pais, que
nao precisam mais ficar se deslocando com ele pela cidade para conseguir atendimento.
Isso lhe traz alivio, por constatar que ja nao lhes da tanto trabalho como no passado. “Nao
basta apenas eu estar bem, né? N&o existe s6 eu nesse mundo. Eu ndo quero sentir que
estou acabando com a vida deles e o0 apoio do SAD me ajuda nisso também”.
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Helena: ndo sei se mereco tudo isso

Helena € uma mulher divorciada, de 67 anos, forte, licida e comunicativa. Trabalhava
como técnica de enfermagem, mas ha seis anos, encontra-se ‘afastada’ por um quadro de
cancer de mama que ja lhe ‘rendeu’ algumas metastases e uma série de limitagdes. Ela
luta para se manter independente, no entanto, mostra-se ‘cansada de tantas
impossibilidades’.

Mostrou-se extremamente grata a equipe do SAD e gostaria de tornar publica essa
gratidao, por considerar que o atendimento do SAD supera expectativas, principalmente
por ser um servigo ligado ao SUS. Para Helena ser assistida em casa representa ‘um luxo’,
uma oportunidade sem igual em termos de comodidade e pela atencédo diferenciada e
humanizada que diz receber das profissionais. Estabeleceu uma série de comparacdes
entre a assisténcia recebida do SAD e 0s momentos em que precisou recorrer aos servicos
hospitalares, concluindo que diferentemente das situagées em que se sentira ‘um nada’,
agora, sente-se ‘tratada como gente’, pois os profissionais do SAD conseguem enxerga-la
para além da doenca.

Carol: saudade da minha vida

A histéria do adoecimento de Carol € tragica. Ela € uma jovem de 30 anos, recém-
casada, que teve sua vida literalmente atravessada por um carro desgovernado dirigido por
uma pessoa que deliberadamente provocou o acidente porque pretendia suicidar-se. O
rapaz que ocasionou o acidente faleceu na hora, as demais pessoas presentes tiveram
ferimentos leves e Carol sofreu um politraumatismo que a deixou paraplégica.

Quando nos conhecemos, fazia pouco tempo desde o acidente e Carol ainda estava
em processo de luto. Expressava toda sua tristeza e indignacao pelo ocorrido, lamentando-
se por tudo o que perdera da vida que havia escolhido viver. Sua condicéo revelava a
intensa angustia e impoténcia desencadeadas pela perda da liberdade e da possibilidade
de fazer escolhas.

Ela é cuidada pela av6 do seu marido, mas ndo tem se mostrado muito colaborativa
com o tratamento, chegando a ser cobrada pela equipe de saude e familiares, no sentido
de adotar uma atitude de maior envolvimento. A presenca do SAD em sua vida neste
momento acaba representando para ela, mais uma imposi¢cao em relacdo a qual ndo pode
esquivar-se. Nem sempre ela esta disposta a receber a visita dos profissionais no momento
exato em que chegam a sua casa, mas reconhecendo que ndo ha outra op¢ao, Carol mais
uma vez se mostra resignada. Apesar da queixa em relacdo a perda da privacidade, Carol
reconhece ajuda do SAD e sua dependéncia do cuidado por eles fornecido. Elogia o servico
pelo provimento de materiais e pelo suporte oferecido a sua cuidadora.

Willian: a vida que ja foi vivida

Willian tem 41 anos, é casado e tem uma filha com 18 anos. Trabalhava como
marceneiro e tinha uma vida bastante ativa, sobre a qual gosta de compatrtilhar detalhes e
conquistas, das quais se orgulha bastante. Ha cinco anos, ele sofreu um trauma
raquimedular ao dar um mergulho no mar e ficou tetraplégico.

Apos ter passado varios meses internado e apesar de ainda estar com infeccéo e
precisando de sonda para se alimentar, convenceu os médicos a lhe darem alta, pois
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percebia que no hospital ndo iria melhorar. Desde entéo, ele € assistido em domicilio pelo
SAD, cujos profissionais ele ja considera ‘gente da familia’.

Apesar da limitagdo fisica, Willian se mantém auténomo, bem adaptado e gosta de
fazer planos para melhorar sua condi¢do. Sobre o fato de ser cuidado em domicilio, ele
reconhece que talvez existam outros pacientes precisando até mais do SAD do que ele,
mas no fundo, ele acha 6timo e prefere continuar recebendo as visitas da equipe, por
considerar a assisténcia agil e eficaz. Embora saiba que atualmente ndo necessita de
visitas tado frequentes do SAD, ele considera essa modalidade de assisténcia uma
‘praticidade’ para pessoas em situagao semelhante a sua e sente-se seguro, por sentir que
nao sera abandonado pela equipe. Além disso, considera que é tratado de modo integral e
elogia o suporte oferecido a sua cuidadora.

Neuza: a vida daqui para frente

O curso de vida de Neuza também foi alterado apés um acidente de carro. Ela tem
48 anos, é proveniente do nordeste do pais, € casada, tem trés filhos e trabalhava como
empregada doméstica. Desde que se mudou para o Estado de S&o Paulo, ha 22 anos, ndo
havia voltado para visitar sua mae. Em 2015 ela finalmente juntou o dinheiro para a viagem
e conseguiu ir ver a mée. Na volta, sofreu um acidente de carro com dois sobrinhos e seu
filho mais novo. Apenas ela se feriu de modo grave e acabou ficando paraplégica em
decorréncia dos ferimentos.

Passou quase quatro meses internada em outro Estado, até que finalmente teve alta
e pbde voltar para sua casa, huma longa viagem de ambulancia. Enquanto estava
internada, Neuza sO pensava em ir embora. Preocupava-se com os filhos e sentia que as
coisas sO voltariam ao normal, quando ela ja estivesse em casa. SO se deu conta das
dificuldades que passaria a enfrentar, quando finalmente chegou em casa e deparou-se
com a nova realidade, de cadeirante. Ela mora numa regido de ocupacédo, ainda sem
infraestrutura de urbanizacdo. Se néo fosse o cuidado fornecido pelo SAD, ndo sabe como
iria se arranjar. Considera o cuidado que recebe em casa, mais do que 100%. “Eu me sinto
protegida, cuidada e segura com eles cuidando de mim aqui em casa. Meu receio é que
um dia eles me deem alta e parem de vir”.

Para Neuza, o SAD cumpre bem sua funcdo de cuidado, além de lhe fornecer
materiais, ensinar seu marido a cuidar dela e por manter preservado um pouco de seus
relacionamentos sociais. Ela ainda ndo se adaptou a condicdo de cadeirante e sente
vergonha de ser vista em publico. Dessa forma, a visita dos profissionais também é
percebida como uma forma de se distrair e receber atengao.

Alana: o sobrado com escadinha de madeira

Alana tem 32 anos, € solteira, tem dois filhos e mora com os pais num precario
barraco de madeira. Quando estivemos em sua casa pela primeira vez, assustou-nos a
precariedade das condi¢cdes da moradia. Situacdo que, no entanto, ndo se revelou como
um problema para Alana e sua familia naquele momento.

Ela descobriu um cancer de Gtero, um ano antes de comecar a ser assistida pelo
SAD. Desde entdo ja enfrentou cirurgia, internacdes, tratamentos oncologicos e um més
antes de nos encontrarmos pela primeira vez, ela havia recebido alta hospitalar com a
noticia de que a medicina ndo tinha mais nada a fazer no seu caso. Alana sentiu-se
abandonada e impotente diante do modo como foi tratada pelos médicos no hospital.

Quando soube que seria assistida pelo SAD, ela desconfiou que o atendimento
também nado seria bom, mas surpreendeu-se e sente-se segura com o cuidado que lhe é
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oferecido pelo SAD. E uma pessoa inteligente, critica e bem informada. Tem consciéncia
da gravidade de seu quadro e sabe que estd morrendo, mas apega-se a fé como recurso
para enfrentar a situagao.

Alana também estabeleceu comparacfes entre o cuidado hospitalar e o domiciliar.
Queixou-se em relacdo ao modo frio e desrespeitoso com que se sentia tratada no hospital
e alegrou-se ao reconhecer que agora esta sendo realmente bem cuidada. Ela acredita que
os profissionais ‘precisam ter um perfil’ para atuar nesse servigo, pois percebe neles, mais
vocacdo para cuidar do que nos profissionais que ja conheceu no hospital.

Para ela, ter a oportunidade de ficar perto dos filhos e comer a comida preparada
pela mae, sdo situacdes que a fazem se sentir bem. O encontro com Alana nos ajudou a
compreender que mesmo com todas as dificuldades, a casa pode ser percebida pelo
paciente como o melhor lugar aonde ele poderia estar para vivenciar a condicdo de
fragilidade que Ihe foi imposta pela doenca.

Ana Maria: aqui em casa é s6 a minha doenca

Ana Maria tem 40 anos, enfrenta um cancer de peritbnio ha mais de uma década e
j& passou por diversos momentos ao longo dessa jornada: internagdes, recidivas, cirurgias,
periodos em coma na UTI, quimio e radioterapia e acompanhamento ambulatorial.
Atualmente é assistida pelo SAD, sendo considerada uma paciente em processo de
cuidados paliativos (sem possibilidade de cura). Ana é casada e tem um casal de filhos.
Sua mée ja faleceu e também foi paciente do mesmo SAD. Como a familia é proveniente
da regido Nordeste e ndo havia outros parentes disponiveis para cuidar de Ana, sua sogra
veio fazer-lhe companhia e ajudar nos afazeres domésticos, nesta fase em que a doenca
estad mais avancada.

Embora pequena, a familia tem um convivio harmonioso e Ana teme que a sogra
precise ir embora, e ndo sabe como as coisas ficardo sem a ajuda dela. Ao falar de sua
experiéncia em ser assistida pelo SAD, Ana demonstrou uma profunda gratidao pelo
cuidado gue recebe da equipe e mencionou a comodidade de ndo precisar mais ficar se
deslocando até o hospital.

Interessante que, diferentemente de outros participantes, Ana nunca se sentiu
maltratada no hospital. Suas queixas em relacédo ao cuidado recebido naquela instituicdo
envolvem duas questbes: preocupacdo com os filhos nos periodos em que esteve
internada; e sofrimento em ter de conviver com situacées de dor e morte cotidianamente.
Ana concluiu que ser cuidada em casa, para ela € a melhor opc¢éo, pois ali, sente que é
apenas a sua doenca e que seu tratamento também é mais personalizado e ndo um cuidado
‘em série’ como costuma acontecer no hospital. Ana considera que ficar presenciando o
sofrimento de outras pessoas no hospital ‘desanima a pessoa de lutar’ por sua recuperacao.

Sintese dos elementos experienciais

1. A experiéncia de ser cuidado em casa € delimitada pelas caracteristicas da
condi¢cédo de adoecimento.

2. O sentimento de impoténcia € desencadeado pelo adoecimento, que vem
acompanhado da condicdo de dependéncia em relacdo a outras pessoas. Tais vivéncias
levam a luta pela preservacao da autonomia pessoal.

3. H& o reconhecimento pelo cuidado recebido em domicilio, que € percebido como
sendo eficaz, agil e humanizado.
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4. Os pacientes manifestam confianca, admiracao e gratiddo pelos profissionais do
SAD, sentimentos que se traduzem num relacionamento afetuoso e amigavel. Desenvolve-
se um vinculo entre os profissionais e os pacientes, compreendido por esses como um
diferencial deste tipo de assisténcia.

5. As comparacdes entre o cuidado ja vivenciado em contextos hospitalares e aquele
disponibilizado pela equipe do SAD sao inevitaveis. Os pacientes consideram que a AD
Ihes proporciona maior conforto, seguranca e tranquilidade em comparac¢éo com o cuidado
recebido em instituicbes de saude. Tais elementos contribuem para a preservagdo da
autonomia e da liberdade para se fazer escolhas e manter habitos.

6. Os pacientes referem-se ao cuidado recebido do SAD como algo que superou
suas expectativas, ao propiciar também certo alivio pelo provimento de materiais e pela
atencéao dispensada aos cuidadores; pelo fato de se sentirem tratados de maneira integral
e humanizada e por encontrarem nos profissionais do SAD um meio de manter o contato
social minimamente preservado.

7. Em decorréncia, alguns participantes manifestaram certa dependéncia em relacao
ao atendimento domiciliar e rejeicdo as outras modalidades de assisténcia em saude.

8. O proprio lar revelou-se como um espaco potente de cuidado em saude, capaz de
garantir os elementos necessarios para uma assisténcia verdadeiramente humanizada.

Discussao

Diante dos diversos elementos que emergiram a nossa compreensao a partir dos
encontros com os participantes e da interpretacdo sobre suas vivéncias acerca do cuidado
em domicilio, nos deteremos mais demoradamente na questdo que se refere a ser este tipo
de assisténcia mais humanizada em comparacdo com outros modelos. Diversos
pesquisadores ja se dedicaram a investigar as vivéncias de pacientes durante internacdes
hospitalares e parece haver concordancia sobre o fato de que estar hospitalizado € uma
experiéncia que implica numa série de impactos biopsicossociais com potenciais
consequéncias negativas para a pessoa, que vao muito além do sofrimento ja
desencadeado pelo adoecimento (Braga, Ferreira, Takeshita, & Delavia, 2013; Oliveira et
al., 2012).

Além disso, as interacdes que se estabelecem entre os profissionais de salde e os
pacientes no contexto da instituicdo hospitalar sdo pautadas por atitudes que decorrem
principalmente da subordinacdo a hierarquia e as normas e papéis, que inevitavelmente
conduzem os pacientes a uma condicdo de passividade, que se opbe a preconizada
promocédo de autonomia necessaria para o restabelecimento da saude. Segundo Oliveira e
Kruse (2016), essa assisténcia eminentemente protocolar que se desenvolve nos hospitais,
se por um lado garante a seguranca e a padronizacdo dos procedimentos, por outro,
engessa os profissionais em um fazer burocratico, que muitas vezes se torna responsavel
pelo distanciamento nas relacdes interpessoais que naguele contexto acontecem.

J& sobre as impressdes de pacientes assistidos em casa, Hornigold (2015) e Orueta
Sanchez et al. (2012) concluiram que estes costumam reconhecer que esta modalidade de
assisténcia promove mais autonomia, comodidade, sensacao de serem tratados de modo
integral e humanizado, confianca e admiracdo pelos profissionais, além disto, esses
pacientes confiam que nao serdo abandonados, e que, por estarem em um ambiente
conhecido, podem manter habitos, privacidade e relacionamentos com familiares. Orueta
Sanchez et al. (2012) chegam a afirmar que no contexto da casa do paciente ha respeito
dos profissionais pelo espaco deste, ao contrario do que ocorre no hospital, e isso favorece
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gue as acbes sejam verdadeiramente voltadas as necessidades do paciente. Ou seja, no
contexto domiciliar, é a equipe que precisa ser flexivel para conseguir adequar os cuidados
as necessidades e a realidade do paciente e ndo o contrario como ocorre no hospital.
Assim, os profissionais se destituem do lugar de autoridade que sao levados a assumir no
hospital e podem ter mais liberdade e autonomia para aceitar as manifestacdes criativas
dos pacientes como parte de seu processo de recuperacao.

Diante de tais resultados, cabe questionar: afinal, o que se entende por humanizacéao
da assisténcia em saude? E quais elementos caracteristicos do cuidado domiciliar podem
ser considerados como facilitadores para essas condi¢des de humanizacdo? Para discorrer
sobre humanizacdo da assisténcia em saude, pode-se adotar desde o referencial
normativo, preconizado nas diretrizes das politicas publicas de salude até posicionamentos
mais criticos, que consideram a humanizacdo para além de um conjunto de diretrizes
adotadas para orientar o trabalho dos profissionais de saude (Agreli, Peduzzi, & Silva, 2016;
Martins & Luzio, 2017). Fato € que o termo ‘humanizagéo’ € marcado pela polissemia, o
gue acaba por provocar certo esvaziamento do seu sentido, pelas multiplas possibilidades
de interpretacéo.

Para além da amplitude do termo, entende-se que as propostas de humanizacao da
assisténcia em saude devem pautar-se na valorizacdo das dimensdes subjetiva e social
das pessoas, criando oportunidades para que ocorra o reconhecimento do outro como
legitimo em sua singularidade (Brasil, 2009; Todres, Galvin, & Dahlberg, 2014).

O processo de humanizacdo da assisténcia envolve atitudes, habilidades e
competéncias pessoais que ndo sao deliberadamente colocadas em préatica apenas por se
tratarem de uma diretriz do sistema publico de salde. Desenvolvem-se cursos,
treinamentos, manuais e regras para esta finalidade, mas o paciente continua ndo sendo
ouvido, ndo sendo estimulado em sua autonomia. O fundamento da humaniza¢éo parece
ter ficado submerso por um conjunto de diretrizes e protocolos com pouco impacto sobre
as atitudes dos profissionais ao se relacionarem com o0s pacientes.

Agreli et al. (2016) incluem como atitudes que garantiriam o resgate da condicao
humana na relacéo profissional-paciente: a empatia, o respeito, a solidariedade, a escuta,
a sensibilidade, a afetividade, o didlogo, a confianca e o vinculo. O que os participantes
desta pesquisa mostraram € que na AD, sentem que sao tratados com essas atitudes pelos
profissionais e que nos demais contextos em que foram assistidos, nem sempre estas se
revelavam.

Colocar em curso préaticas de cuidado em saulde, genuinamente voltadas para a
pessoa doente, implicadas com seu processo de desenvolvimento como uma pessoa
integral, ndo é tarefa facil. Estar disposto a despir-se do ‘arsenal’ técnico no qual os
profissionais de saude se apoiam nas instituicdes de saude, para realmente ouvir o outro e
entendé-lo em seus motivos e desejos também nao o é. Desafia ndo sé os profissionais
envolvidos na assisténcia, como também os formadores desses profissionais, 0s gestores
dos servicos de saude e até mesmo as pessoas envolvidas na elaboracdo das politicas
publicas.

Se o0s participantes deste estudo revelaram sentir-se ‘tratados como gente’ e
reconheceram os profissionais que deles cuidam em domicilio como ‘gente da familia’,
expressando sua gratiddo pelo cuidado que recebem e admiracdo pelos profissionais,
conclui-se entdo, que algo acontece nesta relacdo de cuidado, que supera a dimensao
normativa das propostas de humanizacdo. Efetiva-se uma possibilidade de encontro
profissional-paciente pautada numa nova e criativa forma de estar com o outro, que parece
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favorecer uma atencao mais integral, centrada na pessoa do paciente e acima de tudo, com
potencial para promover a autonomia dos envolvidos.

Assim como o termo ‘humanizagao’, a proposta de uma ‘atencao centrada no
paciente’ vem ganhando espago na literatura cientifica da area da saude. Trata-se de uma
perspectiva mais ampliada do cuidado em saude, considerada a partir de uma viséao
holistica e integral, orientada para as reais necessidades de saude do paciente; da
participacdo dos pacientes no cuidado, valorizando a autonomia, o autocuidado, a
experiéncia, a cidadania, a liberdade e o respeito a subjetividade dos envolvidos; de uma
relacdo profissional-paciente pautada num contato mais humano, empatico e afetivo (Agreli
et al.,, 2016; Home Care in Canada, 2015). Embora, os autores nao estabelecam
explicitamente as aproximacdes com os principios da Abordagem Centrada na Pessoa
(ACP), elaborada pelo psicélogo norte-americano Carl R. Rogers, no inicio da década de
1960, eles acabam por sugerir uma retomada de valores e atitudes fundamentais para uma
genuina relagéo de cuidado.

Diante da proximidade entre as propostas atuais de cuidado em saude e 0s principios
da ACP, ja discutidos por Bacellar, Rocha e Flér (2012), consideramos pertinente resgatar
alguns desses principios com o intuito de fundamentar nossa compreensdo sobre os
motivos pelos quais o cuidado domiciliar tem mais condicdo de alcancar tais objetivos.
Bacellar et al. (2012) discutem, por exemplo, as aproximacfes entre 0s conceitos de
tendéncia atualizante, facilitagcdo e empatia, oriundos da ACP, e os principios da autonomia,
protagonismo, interdisciplinaridade e humanizacdo da atencdo, que sustentam as atuais
propostas de cuidado no SUS. As autoras consideram que a énfase da ACP nas relagoes
intersubjetivas e no vinculo estabelecido entre profissionais e pacientes, pode ser tomado
como um principio para a efetivacdo da proposta de humanizagédo de forma a possibilitar
gue os profissionais envolvidos, efetivamente se posicionem a partir de atitudes de
valoriza¢cdo do outro enquanto pessoa, visto que a humanizacdo ndo é uma técnica. Maior
envolvimento nas relacdes interpessoais, baseado na compreensédo empatica, na aceitacao
e genuino interesse pela pessoa do outro como tal, seria propiciador do desenvolvimento
de todos os envolvidos.

Retomando tais conceitos, da maneira como foram propostos por Carl Rogers (1983),
surge como essencial considerar a tendéncia atualizante que consiste num fluxo subjacente
de movimento presente em todas as pessoas em dire¢cao a realizacdo construtiva das
possibilidades que lhes séo inerentes de maneira potencial. E é esta tendéncia organismica
gue impele as pessoas a se tornarem mais complexas e amadurecidas, num processo de
desenvolvimento pautado pelo reconhecimento de seus potenciais para a
autocompreenséo e crescimento psicoldgico.

Em outra obra, Rogers (1997) prop8e algumas hipoteses sobre a facilitacdo do
crescimento pessoal e afirma que a tendéncia latente dos individuos para o crescimento
parece ser liberada na presenca de um clima psicolégico adequado ou de certo tipo de
relacdo interpessoal, que pode ocorrer em diferentes tipos de encontro entre profissionais
e seus pacientes, entre pessoas de um modo geral e ndo apenas na relacao
psicoterapéutica. Os individuos que podem vivenciar relacdes facilitadoras mostram-se
mais socialmente orientados, menos defensivos e frustrados, mais adaptativos e mais aptos
a enfrentarem situacdes dificeis de forma criativa. Encontram formas de enfrentar a vida de
modo mais construtivo, satisfatorio e socializado. Tornam-se seres humanos mais
integrados, auténticos, autoconfiantes e flexiveis nas interacdes sociais.

Jé a respeito do que se entende por um clima facilitador, Rogers e Rosenberg (1977)
sintetizam algumas de suas caracteristicas: uma atmosfera de autenticidade, de
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consideracao pelo outro e de interesse compreensivo. Esse clima ndo é garantido pela
familia, pela escola, tampouco por qualquer pessoa ou contexto especifico, mas pela
gualidade das relagGes interpessoais que se estabelecem nas diversas situacoes de vida
das pessoas ao longo de suas existéncias. Para Rogers e Rosenberg (1977, p. 86) “[...] o
fato de ser empaticamente compreendido por outra pessoa capacita o individuo a se tornar
um facilitador mais eficiente de seu crescimento, um terapeuta mais eficiente de si mesmo”.

Diante de tais conceitos, ficamos com a impressao de que afirmar que a AD pode ser
mais humanizada do que a assisténcia hospitalar, apenas pelo viés do conforto
proporcionado aos pacientes que possuem alguma dificuldade de deslocamento, tornar-se-
ia uma justificativa superficial. Nao resta davida de que € mais do que isto. Encontramos
pessoas convivendo cronicamente com a doenca, dor, limitacdes, receios, proximidade da
morte. Presenciamos situagbes de grande precariedade econdmica, de dificuldades
operacionais diversas, de escassez de cuidadores. Apesar disso, 0s participantes deste
estudo mostraram-se pessoas dotadas de motivagao e criatividade em suas lutas cotidianas
para sobreviver e conviver com as limitagdes impostas pela condicdo de adoecimento.

Assim, a casa pode ser entendida como propiciadora de um clima facilitador,
conforme proposto por Rogers, capaz de favorecer, possibilitar ou pelo menos, de nao
impedir que 0 paciente encontre seus proprios recursos para prosseguir em seu processo
de crescimento, apesar das rupturas que Ihe foram impostas pela doenca e pelo préprio
tratamento. Quanto mais ele for capaz de se sentir ele mesmo, exercendo sua autonomia,
fazendo suas escolhas e buscando viver da maneira como escolhe viver; quanto menos,
ele precisar submeter-se a regras e a condi¢cdes de cuidado meramente protocolares,mais
humanizado sera o tratamento a ele oferecido.

Compreendemos assim que o0 contato interpessoal que se estabelece entre
profissionais e pacientes na AD parece se aproximar tanto do que esta previsto nos
principios classicos do SUS, da Bioética, da Politica Nacional de Humanizacao (Brasil,
2004), do modelo biopsicossocial, da proposta da Clinica Ampliada, como dos conceitos
seminais da ACP e do que atualmente vem sendo denominado de ‘aten¢do centrada no
paciente’. Entendemos que a possibilidade de estabelecimento de uma relacdo menos
hierarquizada e com tais caracteristicas tem o potencial de favorecer o crescimento e a
autonomia de ambos o0s personagens: pacientes e profissionais.

Todres et al. (2014) defendem que a humanizacéo do cuidado é facilitada, quando
se promove maior envolvimento da pessoa em seu processo de recuperacdo. Esses
pesquisadores britanicos destacam a importancia, portanto, do paciente ser capaz de (ou
de Ihe ser permitido) manter caracteristicas de sua identidade, pois a manutencao desse
sentido de singularidade pessoal é fundamental para o bem-estar. Para isso, é necessario
gue as praticas assistenciais, independentemente do contexto em que ocorram, considerem
o referencial subjetivo do paciente.

O que os encontros com 0s participantes desta pesquisa nos revelaram é que a
gualidade das relacbes estabelecidas entre os pacientes e os profissionais que deles
cuidam no ambiente domiciliar promove bem-estar, preserva a autonomia e,
consequentemente, a tendéncia inata dos pacientes para o desenvolvimento. Dessa forma,
conclui-se que a casa se revela como um espac¢o potente de cuidado em saude, por
favorecer um modo de relacdo interpessoal entre pacientes e profissionais da saude
diferente daquele vivenciado em contextos institucionais da area em funcéo de sua prépria
natureza.
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Consideracgdes finais

Diante das potencialidades reveladas na AD, sugere-se que os cursos de formagao
para profissionais da area de saude reconhecam o cuidado domiciliar, ndo apenas do ponto
de vista assistencial, mas também como um recurso pedagdgico por ter o potencial de
colocar os estudantes em contato direto com a realidade social e as demandas subjetivas
das pessoas que serdo por eles, assistidas no futuro. Além disso, pelo carater de
imprevisibilidade e pela necessidade de se considerar os habitos e aspectos culturais de
cada familia, o contexto domiciliar de atengdo em saude tem o potencial de flexibilizar as
relacdes entre os profissionais de saude em formacéo e seus futuros pacientes. Por outro
lado, a pratica dos estudantes na AD pode ajudar a minimizar o viés tecnicista que a
trajetoria académica muitas vezes nao é capaz de evitar no perfil dos profissionais de saude
em formagéo.
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