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CASA DE APOIO: uma análise sobre o suporte no tratamento oncológico de usuários/as do hospital de oncologia do maranhão
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Resumo

As casas de apoio têm emergido como um suporte necessário para usuários oncológicos, objetivando oferecer um ambiente acolhedor e recursos para esses e seus familiares, que se deslocam por longos períodos de seus municípios de origem para tratamento. Este estudo teve como objetivo geral analisar o suporte da Casa de Apoio do Hospital de Oncologia do Maranhão Dr. Tarquínio Lopes Filho (HOMTLF) para o tratamento dos usuários oncológicos atendidos nesse hospital. A pesquisa foi desenvolvida por meio de análise qualitativa, bibliográfica, documental e de campo, incluindo entrevistas semiestruturadas com 11 usuários e acompanhantes acolhidos na Casa de Apoio do HOMTLF. Os resultados mostraram fragilidade quanto ao transporte efetivo para o deslocamento dos usuários e acompanhantes, insuficiência de vagas e de suporte financeiro dos municípios. Embora a Casa de Apoio do HOMTLF seja essencial ao oferecer acolhimento e atuar como uma extensão do tratamento oncológico, enfrenta restrições de capacidade em relação à oferta de serviços adequados à realidade dos usuários. 
Palavras-chave: Casa de apoio; Acolhimento; Oncologia
Abstract

Support houses have become essential resources for oncology patients, offering a welcoming environment and vital assistance to patients and their companions who must travel long distances from their home municipalities for treatment. This study aimed to analyze the support provided by the Support House of the Maranhão Oncology Hospital Dr. Tarquínio Lopes Filho (HOMTLF) to oncology patients undergoing treatment at the institution. The research adopted a qualitative approach, including bibliographic, documentary, and field analysis, with semi-structured interviews conducted with 11 users and companions hosted at the HOMTLF Support House. The results revealed weaknesses in the transportation available for patients and companions, as well as insufficient accommodation capacity and lack of financial support from their municipalities of origin. Although the HOMTLF Support House plays a crucial role by providing care and serving as an extension of oncological treatment, it still faces structural and operational limitations in meeting the users’ needs.
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1 INTRODUÇÃO
O câncer é uma doença que continua a representar um desafio significativo para a saúde global, afetando milhões de pessoas em todo o mundo. O conceito de câncer segundo o (INCA, 2022, p.35) “é o nome dado a um conjunto de mais de 100 doenças que têm em comum o crescimento desordenado de células, que invadem tecidos e órgãos”. Além dos aspectos clínicos e científicos, o tratamento do câncer também envolve aspectos sociais e econômicos, que impactam profundamente os/as usuários/as e suas famílias. 

A casa de apoio do Hospital de Oncologia do Maranhão Dr. Tarquínio Lopes Filho (HOMTLF), situada na cidade de São Luís/MA, existe para atender usuários/as de municípios do interior do estado que não possuem suporte familiar na cidade. A presente pesquisa fundamenta-se na experiência adquirida na Residência Multiprofissional em Oncologia da Secretaria de Saúde do Estado do Maranhão como Assistente Social. O objetivo geral do estudo é analisar o suporte da Casa de Apoio do HOMTLF para o tratamento dos/as usuários/as oncológicos do referido hospital. Como objetivos específicos, elencou-se os seguintes: conhecer o perfil socioeconômico dos usuários/as que utilizam a Casa de Apoio; identificar as principais demandas apresentadas pelos usuários/as em relação ao acesso à Casa de Apoio; identificar os desafios e entraves enfrentados quanto ao suporte da Casa de Apoio do HOMTLF. O materialismo histórico-dialético é utilizado como método para analisar a casa de apoio vinculada ao hospital, dentro de um contexto de políticas de saúde repleto de contradições. Nesse sentido, a metodologia utilizada para a construção deste trabalho se enquadra na perspectiva da pesquisa qualitativa. 
Ademais, realizou-se pesquisa de campo, documental e pesquisa bibliográfica nas seguintes bases de dados: Scielo, LILACS e Medline e fontes bibliográficas. A população de estudo foi composta por 11 (onze) participantes, dentre eles 4 (quatro) usuários/as e 7 (sete) acompanhantes que utilizam a Casa de Apoio do HOMTLF.
2 HISTÓRIA E SURGIMENTO DAS CASAS DE APOIO AO USUÁRIO ONCOLÓGICO, A PARTIR DAS CONFIGURAÇÕES DAS POLÍTICAS SOCIAIS BRASILEIRAS
As Políticas Públicas no Brasil, especialmente aquelas direcionadas à saúde, alcançaram avanços significativos nas últimas décadas.  A partir da Constituição de 1988, os direitos passaram a ser efetivamente reconhecidos. No entanto, nos anos 90, mudanças e desmontes, intensificaram-se no campo das políticas públicas, impulsionadas por ideologias neoliberais e contrarreformas limitaram o papel do Estado na saúde. A redução de investimentos públicos afeta a qualidade e a disponibilidade de serviços de saúde, dificultando o acesso a exames, consultas e tratamentos especializados, afetando a saúde e ferindo os princípios do SUS da universalidade, integralidade e equidade, previsto na lei nº 8.080/90, que “dispõe sobre as condições para promoção, proteção e recuperação da saúde” (Brasil, 1990, p. 1).   

A primeira casa de apoio no Brasil surgiu por meio de um casal brasileiro Sônia e Francisco Neves, que em busca de tratamento para o filho - acometido de leucemia linfoide aguda -, hospedaram-se em uma Casa Ronald Mc Donald nos Estados Unidos, na cidade de Nova York. O filho do casal não sobreviveu a doença, mas seus pais decidiram implantar um espaço denominado Casa Ronald do Rio de Janeiro, com a mesma estrutura para acolher usuários que necessitam desse suporte. A primeira Casa Ronald McDonald no Brasil, foi inaugurada em 1994, tornando-se a primeira da América Latina e a 162ª do mundo, foi um marco importante. (Casa Ronald McDonald RJ, 2024). 

Destaca-se que a casa de apoio mencionada não está vinculada a qualquer legislação ou Política Pública, ou seja, opera sem o suporte do Estado, e se mantêm por meio de ações próprias de captação e apoio da comunidade - trabalho voluntário, membros contribuintes, parceria com empresas, realização de eventos e campanhas, entre outras. (Casa Ronald McDonald RJ, 2024).
2.1
DEMANDAS, ACESSO E FLUXO DAS CASAS DE APOIO DO MARANHÃO  
O HOMTLF, onde foi realizada esta pesquisa, é uma instituição de referência em tratamento oncológico no Maranhão e atende usuários provenientes dos 217 municípios maranhenses, o que ressalta a abrangência do impacto das políticas de saúde implementadas no estado, além da centralidade do atendimento na capital. Localizado no bairro Madre Deus, na cidade de São Luís/MA, esse hospital passou a tratar exclusivamente pacientes com câncer em agosto de 2014. 

Além da Casa de Apoio do HOMTLF, existem outras casas de apoio em São Luís, geridas por municípios do interior do estado do Maranhão. Contudo, é imperioso evidenciar que há uma significativa dificuldade em acessar informações sobre esses serviços, o que compromete o atendimento e a disseminação de dados relevantes para usuários e familiares. Existem outras casas de apoio destinadas a atender somente pacientes oncológicos: a casa de apoio Antônio Bruno e Maria Auxiliadora, que também atendem usuários do Hospital de Oncologia. Geralmente, os usuários são direcionados para elas quando não há vaga na casa de apoio do hospital. 
Devido à dificuldade em obter informações sobre as casas de apoio dos municípios do Estado, conseguiu-se estabelecer uma articulação com a Casa de Apoio do município de Chapadinha, reconhecida por sua assistência a usuários/as em tratamento na capital, de acordo com a coordenadora da casa, aproximadamente 300 usuários e seus familiares são atendidos mensalmente. Quanto a Casa de Apoio do HOMTLF, verificou-se que esta desempenha um papel fundamental na vida de usuários e acompanhantes que vêm do interior do Estado, muitos dos quais não têm suporte familiar em São Luís. Mensalmente, a instituição acolhe cerca de 379 pessoas, disponibilizando 10 quartos para acomodação, com capacidade para atender até 20 usuários e/ou acompanhantes simultaneamente. 

3 PERFIL SOCIOECONOMICO, ENTRAVES E DESAFIOS DO USUÁRIO ONCOLÓGICO DO HOSPITAL DE ONCOLOGIA DO MARANHÃO
São apresentados os resultados obtidos na pesquisa de campo realizada na unidade, entre os meses de outubro e novembro de 2024. Foram entrevistadas 11 (onze) pessoas, das quais 4 (quatro) eram usuárias e 7 (sete) acompanhantes, com idades entre 29 e 68 anos, sendo 6 (seis) mulheres e 5 (cinco) homens. Em relação à autodeclaração de cor, 9 (nove) participantes negros, sendo 8 (oito) pardos, e 1(hum) preto; 2 (dois) brancos. Esses participantes residem em diferentes municípios: Santa Inês, Peritoró, Barra do Corda, Poção de Pedras, Açailândia, Novo Repartimento-PA. Para preservar suas identidades, foram utilizados códigos, com as falas de cada pessoa identificadas da seguinte forma: para os pacientes, os códigos (US1), (US2), (US3) e (US4); para os acompanhantes, foram usados (A1), (A2), (A3), (A4), (A5), (A6) e (A7). Em relação aos dados dos participantes da pesquisa, apresenta-se o quadro a seguir, com o objetivo de entender melhor o seu contexto socioeconômico.

Quadro 1: Perfil dos participantes considerando gênero, idade, grau de escolaridade, renda, raça/cor e município
	NOME
	GÊNERO
	IDADE
	GRAU DE ESCOLARIDADE
	RENDA
	RAÇA/COR
	MUNICÍPIO

	US1
	Feminino
	68
	Ensino. Fund. Completo
	1 salário min
	Negra
	Santa Inês

	US2
	Masculino
	37
	Ensino. Fund. Completo
	Sem renda
	Pardo
	Peritoró

	US3
	Feminino
	59
	Ensino. Fund. Incompleto
	Bolsa Família
	Parda
	Barra do Corda

	US4
	Masculino
	61
	Ensino Médio Incompleto
	1 salário min
	Pardo
	Barra do Corda

	A1
	Masculino
	29
	Ensino. Fund. Incompleto
	1 salário min
	Branco
	Porção de Pedras

	A2
	Masculino
	55
	Analfabeto
	Bolsa Família
	Pardo
	Barra do Corda

	A3
	Feminino
	55
	Ensino Médio Completo
	2 sal. Min
	Parda
	Açailândia

	A4
	Feminino
	50
	Ensino. Fund. Completo
	<1 sal. Min
	Parda
	Santa Inês

	A5
	Feminino
	42
	Ensino. Fund. Incompleto
	1 salário min
	Parda
	Barra do Corda

	A6
	Feminino
	62
	Ensino. Fund. Incompleto
	1 salário min
	Parda
	Novo Repar - PA

	A7
	Masculino
	34
	Ensino Médio Completo
	2 sal. Min
	Branco
	Açailândia


A análise do perfil socioeconômico dos participantes evidencia as lacunas no acesso enfrentado por pacientes oncológicos no Maranhão. A distância do Hospital de Oncologia não apenas representa um desafio logístico, mas também financeiro, ampliando a vulnerabilidade dos usuários que já lidam com a realidade de pobreza e extrema pobreza. Como expresso no estudo, 2 (dois) participantes dependem do Bolsa Família e 2 (dois) sobrevivem com renda abaixo de 1(hum) salário-mínimo. 

 Ademais, isso demonstra que a dependência de programas de assistência social, revela a fragilidade econômica da maioria dos entrevistados, que se vê obrigada a recorrer a empréstimos para cobrir despesas básicas, como transporte e alimentação. De acordo com Alexandre (2024, p.22) “são diversas as situações de pacientes ou acompanhantes que precisaram interromper suas atividades laborativas em função do diagnóstico e aguardam meses pela análise de benefícios.” A portaria nº 55, de 24 de fevereiro de 1999, que trata do Tratamento Fora de Domicílio (TFD), estabelece uma ajuda de custo para passagem, alimentação e hospedagem. No entanto, os valores pagos estão defasados e a portaria permite que os municípios ofereçam o custeio conforme sua disponibilidade orçamentária. Assim, muitos municípios não fornecem o suporte necessário aos usuários, amparando-se nessa prerrogativa.
Essa situação é agravada pela recente modificação na política de fornecimento de alimentação para os acompanhantes no HOMTLF, que impacta diretamente os usuários. Desde setembro de 2023, apenas acompanhantes de pacientes idosos, pessoas com deficiência, adolescentes ou pacientes restritos ao leito têm direito à alimentação fornecida pela instituição. Dado que todos os participantes da pesquisa vêm do interior do Estado, e o custo extra de alimentação durante semanas ou meses de internação torna-se insustentável, colocando os acompanhantes em uma grave e desumana insegurança alimentar. 

Considerando as categorias empíricas destaca-se as respostas dos participantes a luz dos questionamentos realizados sobre: suporte do município; oferta de transporte e ajuda de custo para alimentação; valorização da casa de Apoio; estrutura para acesso a casas de apoio e resiliência em relação tratamento. 
3.1 Limitações no suporte municipal aos/as usuários/as oncológicos e seus acompanhantes 
Para identificar os desafios e entraves enfrentados pelos usuários e acompanhantes em relação ao município de origem, foi questionado se possuíam cadastro no TFD. Dos 11 (onze) entrevistados, 09 (nove) relataram estar cadastrados, o que representa 81,82% do total. Considerando os desafios postos pelos usuários e acompanhantes destacou-se o relato de (A3) “o TFD agora deu R$530,00. Que dá só de ida, se for para voltar com o dinheiro, nós temos que inteirar. Ainda mais agora que ele está andando só de leito, não pode mais andar em cima, que é mais incômodo por causa da coluna”. A análise dos relatos dos entrevistados destaca as limitações no suporte municipal aos/as usuários/as oncológicos e seus acompanhantes. O valor destinado ao transporte e alimentação é considerado insuficiente, cobrindo apenas passagens e não atendendo às necessidades básicas, como alimentação. O TFD é visto como limitado, não cobrindo todas as despesas necessárias. 

E essa falta de acesso interfere diretamente no tratamento e sobrevida desses pacientes oncológicos, pois se trata de questões para além do tratamento oncológico clínico, pois interferem tanto no tratamento de maneira mais geral, como interrupção do tratamento e faltas constantes, bem como nas condições de sobrevivência material (Alexandre, 2024, p.21). 
Em síntese, o suporte é inadequado, resultando em dificuldades financeiras e emocionais que comprometem a adesão ao tratamento e a qualidade de vida dos pacientes e suas famílias.
Além do supracitado, foram apontadas sugestões de melhorias para o suporte oferecido pelos municípios. Conforme mencionado por (US4), “eles poderiam melhorar a ajuda de custo para alimentação. A gente não quer só almoçar; tem o lanche, tem o jantar, e hoje uma quentinha não custa menos de 15 reais”. O valor oferecido é insuficiente para cobrir todas as refeições do dia, o que é especialmente importante para quem não sabe ao certo quanto tempo precisará permanecer em São Luís para o tratamento. Além disso, foi proposto por A3 que cada município disponibilize de uma casa de apoio própria. Essa sugestão, poderia oferecer maior suporte aos pacientes e reduzir o estresse financeiro e emocional. Esses depoimentos evidenciam uma grave lacuna nos serviços de apoio oferecidos aos pacientes oncológicos, que enfrentam não apenas a luta contra a doença, mas também o peso de um sistema de apoio insuficiente que agrava as dificuldades enfrentadas por eles e suas famílias.
Os depoimentos destacam também, a importância da casa de apoio do hospital para os usuários/as oncológicos e seus acompanhantes. Para muitos, como US3 e A6, essa casa representa amparo e cuidado que alivia parte do estresse físico e emocional que envolve o tratamento de câncer. A sensação de gratidão pela recepção e atendimento é evidente, mostrando que essa estrutura faz a diferença na vida dessas pessoas ao proporcionar um espaço de descanso e, principalmente, acolhimento humano. No entanto, apesar da sua importância, a casa de apoio enfrenta sérias limitações de capacidade, conforme relatado por A3 “a demora é elas perguntar se tem vaga e pode acontecer de uma hora eu chegar e não ter. Porque eu vejo muitas que chegam, passa o dia e não tem vaga”.
A demanda por acolhimento excede, significativamente, à disponibilidade de vagas, evidenciando a necessidade de investimentos do Estado para expandir e melhorar as instalações da Casa de Apoio. Ampliar a capacidade de acolhimento, principalmente em áreas de grande fluxo de usuários/as como em hospitais de referência, é fundamental para garantir que todos possam ser atendidos de maneira digna. De acordo com Alexandre (2024, p.22): 

Parte-se da ideia que é necessário que existam políticas públicas suficientes e funcionais, garantidas pelo Estado, que deve ser responsável por essa população, em especial com a população em alguma situação de vulnerabilidade. Porém, quando os usuários não conseguem acessar seus direitos por meio das políticas públicas, recorrentemente, precisam recorrer a outras estratégias disponíveis para tentar garantir a subsistência e o seu acesso ao tratamento. Muitas vezes, essas estratégias envolvem o “Terceiro Setor”.
O exposto demonstra que a falta de casas de apoio suficientes para atender a demanda dos hospitais de referência faz com que muitos pacientes oncológicos em situação de vulnerabilidade precisem recorrer a instituições do Terceiro Setor, como Organizações não Governamentais (ONGs), para conseguirem o suporte necessário durante o tratamento. O INCA representa um exemplo claro da desresponsabilização do Estado em relação ao atendimento integral aos pacientes oncológicos. Embora seja uma referência no tratamento do câncer no Brasil, a ausência de uma casa de apoio vinculada ao INCA revela uma lacuna significativa na política pública de saúde, que deveria garantir o bem-estar dos usuários em todas as dimensões do tratamento. Alexandre (2024, p, 23) revela, a partir de sua experiência como Assistente Social residente no INCA, que os pacientes dependem do acolhimento de Casas de Apoio de ONG’S, como tal por meio de convenio com a de Apoio Santa Edwiges e à Casa Ronald McDonald, instituições filantrópicas que oferecem hospedagem aos pacientes adultos e pediátricos”. Assim como no INCA, no HOMTLF os usuários também são encaminhados para casas de apoio mantidas por ONGs quando não há vagas na casa de apoio do hospital. 

3.2 Estrutura  e acesso aos atendimentos da Casa de Apoio 

Em relação às sugestões e possíveis melhorias para a Casa de Apoio do hospital, os usuários foram convidados a compartilhar suas ideias sobre aprimoramentos para o suporte oferecido. Os depoimentos destacam questões estruturais que impactam o bem-estar e o conforto das pessoas em situação de vulnerabilidade e adoecimento. Esse cenário aponta para a necessidade de investimentos em melhorias básicas na infraestrutura, evidenciando como o suporte oferecido, embora essencial, ainda enfrenta desafios que poderiam ser sanados com recursos e políticas públicas. Além disso, os depoimentos destacam a dificuldade dos usuários em compreender esse suporte como um direito garantido pelo Estado, em vez de um favor. Isso é evidenciado pelo depoimento de A3: “Pra mim tá bom, aqui tem quarto, nem na minha casa tem, então não vou exigir”.

Em relação à alimentação diária, os entrevistados foram questionados sobre possíveis dificuldades. Dos 11 participantes, 10 expressaram insatisfação com o suporte oferecido, o que representa 90,91%. A responsabilidade de cobrir as despesas com alimentação recai integralmente sobre os acompanhantes, tornando-se um peso significativo em suas rotinas. De acordo com Rodrigues (2007, p.16) “acredita-se que, nas populações de pacientes com condições socioeconômicas mais precárias, as dificuldades poderão ter consequências ainda mais graves sobre o desfecho da doença”.

Na última abordagem, os entrevistados refletiram sobre a possibilidade de desistir de prosseguir ou acompanhar o tratamento devido aos obstáculos encontrados. Todos responderam de forma unânime, afirmando que, apesar das dificuldades, não cogitam desistir e têm a intenção de levar o tratamento até o final.  Essas falas apontam para uma realidade em que, apesar da precariedade dos recursos oferecidos, como a falta de apoio financeiro adequado, problemas de transporte, alimentação, e infraestrutura insuficiente, existe a persistência. Tal persistência, embora importante, também denuncia uma grave falha estrutural no sistema de saúde público, que deveria propiciar condições mais justas e dignas para que os pacientes enfrentem essa etapa de tratamento com segurança e conforto. O fato de persistirem, mesmo em condições adversas, reflete a urgência de políticas públicas mais eficazes e a responsabilização do Estado em considerar as dificuldades reais desses indivíduos, para que enfrentar uma doença grave não seja mais um desafio agregado ao esforço de alcançar cuidados. “O capitalismo não tem a menor consideração pela saúde ou duração da vida do trabalhador, a não ser quando a sociedade o força a respeitá-la” (Marx, K. 2013, v. 1). Isso revela a lógica de exploração presente no capitalismo, em que os trabalhadores são vistos como meros instrumentos de produção, cuja saúde e integridade física são secundárias frente ao objetivo de maximizar o capital.
3 CONCLUSÃO
A análise dos obstáculos enfrentados pelos pacientes oncológicos no Hospital de Oncologia do Maranhão revela uma realidade preocupante que destaca a urgência de um suporte mais sólido e estruturado. A maioria dos indivíduos, provenientes de municípios distantes, enfrenta não apenas a luta contra o câncer, mas também a batalha diária por transporte adequado, alimentação e condições mínimas de acolhimento. A recente restrição nas políticas de alimentação para acompanhantes e a insuficiência do TFD acentuam ainda mais essa desproteção social.

Nessa perspectiva, as casas de apoio tornam-se indispensáveis. Elas representam um espaço de acolhimento e condições dignas para os usuários e seus acompanhantes, oferecendo um suporte que transcende o atendimento clínico. No entanto, a escassez de vagas e as condições precárias das instalações evidenciam que o sistema ainda está longe de atender efetivamente aos direitos dos usuários oncológicos. A crescente demanda por essas estruturas aponta para a necessidade urgente de investimentos públicos que assegurem a ampliação e a melhoria das condições oferecidas.

Os relatos dos usuários e acompanhantes, que, apesar das dificuldades, demonstram determinação em prosseguir com o tratamento, refletem não apenas resiliência, mas também a carência de um sistema de saúde que garanta dignidade e qualidade de vida. Assim, conclui-se que é imperioso fortalecer as casas de apoio e implementar políticas públicas específicas que garantam aos pacientes oncológicos acesso a cuidados adequados e a uma rede de suporte, e que as casas de apoio atuem como uma extensão do tratamento durante esse período desafiador. 
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