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Resumo

O avanco tecnoldgico permite salvar vidas e reverter o progndstico de muitos pacientes. Um exemplo é em relagdo aos
beneficios no tratamento de doencas agudas e crdnicas em pacientes que dependem de ventilagdo mecénica. Buscou-se
constatar o que a literatura cientifica aborda sobre assisténcia ventilatéria em domicilio de criangas em ventilagdo
mecénica. Este estudo se caracterizou como uma revisdo integrativa da literatura, com abordagem qualitativa, a qual
foi desenvolvida seguindo-se seis etapas: identificacdo do tema e selecdo da questdo de pesquisa; estabelecimento dos
critérios para inclusdo e exclusdo de estudos (amostragem); definicdo das informacdes a serem extraidas dos estudos
selecionados/categorizacdo dos estudos; avaliacdo dos estudos incluidos; interpretagdo dos resultados; apresentagdo da
revisdo. Foram utilizadas combinag¢des dos descritores em satde “assisténcia domiciliar”; “crianga” e “ventilacio
mecanica”- para a busca de artigos na Biblioteca Virtual em Salde. ApGs pesquisa e aplicacéo dos critérios de inclusdo
e exclusdo foram selecionados sete artigos, 0s quais posteriormente, seguindo-se a andlise de contetdo de Bardin,
foram organizados em duas categorias, nessas ficaram evidenciadas as potencialidades na assisténcia ventilatéria em
domicilio para a crianga e as principais fragilidades no processo de assisténcia & crianga dependente de ventilacdo
mecanica. Diante dos resultados desta pesquisa bibliografica foi possivel verificar que a tecnologia cientifica avanca
de forma consideravel, pois se encontra presente no meio hospitalar e dependendo da doenca, a residéncia se adequa a
todo esse aparato tecnolégico, tendo em vista os beneficios desta assisténcia como, por exemplo, a diminui¢do da
exposicao a infeccdes hospitalares e maior vinculo familiar.

Palavras-chave: Assisténcia domiciliar; Criancas; Ventilagdo mecénica.

Abstract

Technological advances can save lives and reverse the prognosis of many patients. One example is in relation to the
benefits in the treatment of acute and chronic diseases in patients who depend on mechanical ventilation. We sought to
verify what the scientific literature discusses about home ventilation assistance for children on mechanical ventilation.
This study was characterized as an integrative literature review, with a qualitative approach, which was developed
following six steps: identification of the topic and selection of the research question; establishment of criteria for
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inclusion and exclusion of studies (sampling); definition of information to be extracted from selected
studies/categorization of studies; evaluation of included studies; interpretation of results; presentation of the review.
Combinations of the health descriptors “home care”; “child” and “mechanical ventilation” - to search for articles in the
Virtual Health Library. After research and application of the inclusion and exclusion criteria, seven articles were
selected, which subsequently, following Bardin's content analysis, were Organized into two categories, these
highlighted the potential for ventilatory care at home for children and the main weaknesses in the process of care for
children dependent on mechanical ventilation. Given the results of this bibliographical research, it was possible to
verify that scientific technology is advancing considerably, as it is present in the hospital environment and depending
on the disease, the residence is adapted to this entire technological apparatus, taking into account the benefits of this
assistance, such as example, reduced exposure to hospital infections and greater family bonding.

Keywords: Home care; Children; Mechanical ventilation.

Resumen

Los avances tecnoldgicos pueden salvar vidas y revertir el pronéstico de muchos pacientes. Un ejemplo es en relacion
a los beneficios en el tratamiento de enfermedades agudas y crénicas en pacientes que dependen de la ventilacion
mecanica. Se busco verificar lo que la literatura cientifica discute sobre la asistencia ventilatoria domiciliaria para
nifios con ventilacion mecanica. Este estudio se caracteriz6 por ser una revision integradora de la literatura, con
enfoque cualitativo, que se desarrollé siguiendo seis pasos: identificacion del tema y seleccién de la pregunta de
investigacion; establecimiento de criterios de inclusion y exclusién de estudios (muestreo); definicién de informacion
que se extraerd de estudios seleccionados/categorizacion de estudios; evaluacion de los estudios incluidos;
interpretacion de resultados; presentacion de la resefia. Combinaciones de los descriptores de salud ‘“atencion
domiciliaria”; “nifio” y “ventilacién mecanica” - para buscar articulos en la Biblioteca Virtual en Salud Luego de la
investigacion y aplicacion de los criterios de inclusion y exclusion, se seleccionaron siete articulos, que
posteriormente, siguiendo el andlisis de contenido de Bardin, fueron organizados en dos categorias, estas. Resalto el
potencial de la atencion ventilatoria domiciliaria a los nifios y las principales debilidades en el proceso de atencion a
los nifios dependientes de ventilacion mecéanica. Dado los resultados de esta investigacion bibliografica, se pudo
comprobar que la tecnologia cientifica avanza considerablemente, ya que esta presente en el ambiente hospitalario y
dependiendo de la enfermedad, la residencia se adapta a todo este aparato tecnoldgico, teniendo en cuenta los
beneficios de Esta asistencia, por ejemplo, redujo la exposicion a infecciones hospitalarias y aumenté el vinculo
familiar.

Palabras clave: Atencion domiciliaria; Nifios; Ventilacion mecénica.

1. Introducéo

Nas dltimas décadas os indices de mortalidade infantil estdo reduzindo substancialmente e esta diminuicdo esta
relacionada as transformagdes em determinantes sociais das doengas e na organizacdo dos servigos de sadde, com ampliagdo
do acesso as intervencdes dirigidas as criangas (Victora et al., 2011). No Brasil, a importancia de altera¢es das principais
causas de Obitos observadas nas Ultimas décadas tem direcionado pesquisas e andlises sobre o rol mais indicado de politicas
publicas voltadas para a faixa pediatrica (Costa, 2011).

Dentro desse contexto, a tecnologia cientifica avanga de forma consideravel, pois se encontra presente no meio
hospitalar e dependendo da doenca, a residéncia se adequa a todo esse aparato tecnolégico. O avango tecnoldgico permite
salvar vidas e reverter o prognéstico de muitos pacientes. Um exemplo desse avanco é em relacdo aos beneficios no tratamento
de doengas agudas e crénicas para pacientes que dependem de ventilagdo mecénica para sobreviver. Entre os dependentes de
ventilagdo mecénica podem-se destacar pacientes com doencas progressivas, como as neuromusculares. Na Distrofia Muscular
de Duchenne (DMD) (Wollinsky et al., 2012).

Pacientes vitimas de trauma raquimedular e os portadores de Amiotrofia Espinhal Tipo | (AEP Tipo I). Especialmente
nos lactentes com AEP Tipo também conhecida como Doenga de Werdnig-Hoffman (Sousa & Serrano, 2014). Outras
patologias que sdo dependentes da ventilacdo mecanica sdo: Amiotrofia Espinhal Tipo Il; Miopatia Congénita; Encefalopatia
Cronica; Trauma Raquimedular; Doenga de Niemann-Pick; e Displasia Esquelética (Sousa, 2011).

A deterioragdo da funcdo respiratoria € a principal responsavel pela morbidade e a elevada mortalidade de pacientes
com essas patologias. A ventilagdo mecanica tem sido um recurso muito Util para o controle desse quadro. Entretanto, além da

ventilagdo, a crianca é dependente de outros artefatos tecnoldgicos e/ou farmacologicos indispensaveis a sua sobrevivéncia.
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Assim, para o desempenho das tarefas engajadas no cuidado, fazem-se necessarias informagdes, servigos integrados,
estratégias de cooperacdo, treinamento estruturado e atribui¢des de responsabilidades (Moura et al., 2010).

Em relacdo a criancas portadoras das patologias citadas, o envolvimento da familia no acompanhamento do
desenvolvimento dessas criancas € essencial, além do auxilio no tratamento hospitalar e domiciliar, pois essas criancas sdo
dependentes de tecnologia e da presenca de um familiar cuidador. Por isso, a capacitacdo de um responsavel é fundamental
para realizacdo de procedimentos muitas vezes invasivos, como aspiracdo de vias aéreas, sem ocasionar nenhum dano a saude
da crianca (Oliveira et al., 2013).

No planejamento da assisténcia ventilatéria domiciliar é importante que seja discutido e definido com as familias
como, por quem e em que tempo os cuidados serdo realizados. Definir os papéis de todos os atores envolvidos nos cuidados
apos a alta hospitalar é essencial para internacdo domiciliar com seguranca. A familia e o paciente devem ser esclarecidos a
respeito do plano de cuidados e participar da tomada de decisdo acerca da transferéncia para o domicilio em suporte
ventilatdrio mecanico. Fornecer informacfes honestas e compreensiveis aos pais e familiares sobre a real situacdo do paciente
é fundamental para que possam fazer as melhores escolhas sobre o cuidado da crianca (Sousa & Serrano, 2014).

O treinamento do familiar cuidador deve ser realizado por profissionais de uma equipe multidisciplinar (médico,
enfermeiro, fisioterapeuta, nutricionista, por exemplo) e devem ser abordados temas como: conhecimento da doenca, cuidados
com 0 manuseio do paciente, higiene, aspiracdo das vias aéreas e do traquedstomo, cuidados com a traqueostomia, manuseio
do ventilador mecénico, medicagbes, alimentagdo etc. (Sousa, 2017).

Em suma, deve-se ter em mente as articulagbes presentes na dindmica-“familia, servigos formais, cuidador
domiciliar”- de maneira a evidenciar se os elementos dessa rede trabalham em cooperacdo, de modo a atuarem como
verdadeiros suportes de cuidado. Além de todas as necessidades inerentes aos cuidados terapéuticos, também devem ser
considerados os aspectos afetivos e subjetivos da existéncia, possibilitando ndo apenas sobrevivéncia, mas melhores condigdes
de vida e de saude (Moura et al., 2010).

Cuidar de uma crianga doente requer habilidades, conhecimento sobre a doenga e os aparelhos que serdo usados. O
responséavel necessita de informagdes claras dos profissionais de salde e de que as dividas sejam esclarecidas, para que o
cuidado a essas criangas seja realizado com seguranca e autonomia (Oliveira et al., 2013). Para tanto, é comum a adogdo de
programas de assisténcia domiciliar para criancas e adolescentes dependentes de ventilagdo mecénica em diversos paises
(Resener et al., 2001). No Brasil, pode ser citada a experiéncia do Programa de Assisténcia Ventilatéria Domiciliar (PAVD) do
Hospital Infantil Albert Sabin (HIAS) da Secretaria da Satude do Ceara (Hias, 2008).

Inaugurado em marg¢o de 2005, o programa tem o objetivo de promover a otimizacdo de leitos da UTI pediétrica, a
reducdo de custos do Sistema Unico de Salde e o retorno de criancas aos lares. O trabalho é desenvolvido pelo PAVD, em
parceria com a Associacdo Brasileira de Amiotrofia Espinhal (Abrame), atende as criangas em casa sem maiores riscos de
infeccdo hospitalar. O HIAS disponibiliza equipe profissional, incluindo cirurgido pediatrico, equipamentos, a exemplo de
oximetro e aspirador. Paralelamente, a Abrame oferece a estrutura fisica dos quartos, doacdo de fraldas e leite, além do apoio
emocional as familias (Hias, 2015). O programa foi regulamentado pela Portaria n. 1790 da Secretaria da Satde do Ceara em
10/10/2007 (Estado do Ceard, 2007).

O mesmo, ainda, oferece atividades educacionais tais como: treinamento do cuidador na transi¢do para o domicilio,
realizado pela enfermeira do PAVD na Unidade de Pacientes Especiais (UPE) e reunibes da equipe interdisciplinar bimensal
(as visitas domiciliares sdo compartilhadas entre os profissionais facilitando a comunicag&o) (Sousa, 2013).

A transi¢do para o domicilio ocorre na unidade de pacientes especiais, com oito leitos, que conta com médica diarista,
enfermeira, fisioterapeuta e técnicos de enfermagem. Nessa enfermaria, sdo realizados o treinamento dos cuidadores e a

adaptagdo dos pacientes aos ventiladores mecanicos portateis. No domicilio, sdo realizadas as visitas domiciliares por pediatra
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(uma vez por semana ou quinzenal), enfermeira (uma vez por semana), fisioterapeuta (duas a trés vezes por semana), assistente
social (uma vez por més), nutricionista (uma vez por més) e cirurgido pediatrico (uma vez a cada 3 meses). Os materiais
médico-hospitalares sdo disponibilizados semanalmente nas visitas domiciliares e 0os medicamentos mensalmente, ambos
padronizados no SUS. Os ventiladores mecanicos portateis e os acessorios especificos sdo disponibilizados pelo HIAS por
meio de contrato de locacdo com empresa especializada. Os pacientes também fazem uso de oximetro de pulso (pertencente ao
HIAS), aspirador de secre¢Bes e nebulizador, estes Gltimos recebidos como doacdo pela Abrame ou adquiridos pela familia
(Sousa & Serrano, 2014).

A escolha da tematica se deu a partir da observacdo, como académica de enfermagem, de que a produgdo de
conhecimento sobre assisténcia a populacdo pediatrica em ventilagdo mecénica em domicilio e suas familias é limitada,
indicando-se a necessidade de producdes que potencializem esta modalidade de assisténcia.

A realizagdo desta pesquisa subsidiara, direta ou indiretamente, o fortalecimento da enfermagem como uma das
ciéncias do cuidado, dando visibilidade ao trabalho do enfermeiro em espaco domiciliar enquanto membro de uma equipe
multiprofissional, haja vista que no conjunto de suas func@es inclui a de ser referéncia no cuidado e no sentido de nortear o
familiar, apoiando-o no fortalecimento de suas potencialidades e defrontacdo das dificuldades encontradas ao longo da
assisténcia a crianca dependente de respiragdo artificial e cuidados intensivos, garantindo, assim, um cuidado integral, seguro e
de qualidade. Portanto, partindo dessa premissa, definiu-se como objetivo principal deste estudo constatar o que a literatura
cientifica aborda sobre assisténcia ventilatoria em domicilio de criangas em ventilacdo mecénica.

O objetivo do estudo é investigar o que a literatura cientifica aborda sobre assisténcia ventilatéria em domicilio de

criancas em ventilagdo mecénica.

2. Metodologia

O estudo se caracterizou como uma revisdo integrativa da literatura, com abordagem qualitativa. A trajetoria
metodolégica percorrida apoiou-se na leitura e analise. A revisdo integrativa da literatura consiste na sintese de inimeros
estudos relevantes publicados sobre determinado assunto e possibilita a tomada de decisbes com bases nas conclusdes
evidenciadas. Sendo também uma forma ampla de se analisar a literatura existente (Polit & Beck, 2006 apud Mendes et al.,
2008).

Esse tipo de estudo é relevante para a enfermagem, pois proporciona a sintese do conhecimento, facilitando, assim, o
acesso a0 mesmo, como também um saber fundamentado para a pratica clinica de qualidade, e a identificagdo de novos
problemas que precisam ser estudados com outros estudos (Mendes et al., 2008).

A pesquisa obedeceu a uma abordagem qualitativa que, segundo Minayo (2014), exige atitudes fundamentais tais
como abertura, flexibilidade, capacidade de observacdo e interacdo do investigador com os atores sociais envolvidos, tem
como premissa que outras relacdes possam ser apreendidas no transcurso do processo de investigacdo, dada a propria
dinamicidade da realidade.

Foi desenvolvido seguindo-se as etapas estabelecidas por Mendes, Silveira e Galvdo (2008) para a elaboracdo de uma
pesquisa bibliogréafica: (1) identificacdo do tema e selecdo da questdo de pesquisa; (2) estabelecimento dos critérios para
inclusdéo e exclusdo de estudos (amostragem); (3) definicdo das informacfes a serem extraidas dos estudos
selecionados/categorizacao dos estudos; (4) avaliacdo dos estudos incluidos; (5) interpretacdo dos resultados; (6) apresentagao
da reviséo.

A primeira etapa consiste em definir o problema e elaborar hipoteses que apresentem relevancia para a satde publica
e para a enfermagem. Sendo essa a fase mais importante, pois a partir dela serdo definidos os estudos que serdo incluidos e as

informacdes que deverdo ser coletadas (Souza et al., 2016).
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Como académica do Curso de Enfermagem, e por identificacdo com o tema, verifiquei a limitada producao cientifica
sobre assisténcia a populagdo pediatrica em ventilagdo mecanica em domicilio e suas familias, indicando-se a necessidade de
producbes que potencializem essa modalidade de assisténcia. A partir dessa perspectiva pensou-se na seguinte questio
norteadora: o que a literatura cientifica aborda sobre a assisténcia domiciliar de criancas em ventilacdo mecanica?

Com a escolha do tema a ser estudado e a formulacdo da questdo norteadora, é iniciada a busca pelos artigos a serem
incluidos na revisao bibliografica de abordagem qualitativa. Essa selecdo deve ocorrer de maneira critica e transparente, a fim
de garantir confiabilidade e qualidade as conclusdes evidenciadas (Mendes et al., 2008).

Nessa segunda etapa foram estabelecidos os critérios de inclusdo e exclusdo dos estudos, com posterior busca nas
bases de dados. Esse acesso aos estudos ocorreu mediante pesquisas na Biblioteca Virtual em Salde (BVS). Essa consiste em
base online que detém estudos da area da salde nacionais e internacionais.

O estudo foi realizado, no periodo de novembro a dezembro de 2018, no Portal Regional da BVS. Foram utilizados os
Descritores de Ciéncias da Saude (DECS): “assisténcia domiciliar”, “criancas” e “ventilacdo mecénica”, com as seguintes
combinagdes: “assisténcia domiciliar and crianga” e “ventilagdo mecanica and assisténcia domiciliar”. Segundo Pompei,
(2010), o DECS é uma palavra-chave que se utiliza para encontrar base de dados com os artigos indexados, onde o descrito
encontra o que se esta procurando em pesquisas cientificas em especificidade.

Para a selegdo dos artigos para compor a presente revisdo foram utilizados como critérios de inclusdo: ser artigo
disponivel completo online, o recorte temporal escolhido para a analise foi entre 2014 a 2018 por neste periodo existirem
estudos cientificos com dados atuais relevantes para o estudo, em idioma portugués, e que abordassem a assisténcia domiciliar
quanto a salde da crianga no contexto de dependéncia ventilatdria mecénica. Ja os critérios de exclusdo foram: resumos, teses
e artigos que se encontraram em duplicidade, lingua estrangeira, textos incompletos e ndo coeréncia com a tematica proposta.

Ap0s a busca na BVS, com a andlise a partir dos critérios anteriormente citados, foram selecionados 7 artigos para

compor essa revisdo. O refinamento dessa pesquisa pode ser observado na Figura 1, apresentada a seguir.

Figura 1 - Refinamento da busca de artigos para constituicdo da amostra do estudo.

25.483 publicagdes | 2.239 publicagdes |
! |

5.385 artigos disponiveis ‘ 584 artigos (;ispcnlueis |
| |

207 artigos entre 2014 a 2018 | 195 artigos entre 2014 a 2018 |
| !

769 artigos em portugués ‘ 17 artigos em portugués |
l l

7 artigos atenderam aos demais § artigos atenderam aos demais
critérios critérios

Total de artigos = 12; Artigos repetidos = 5 ; Amostra do estudo = 7

Fonte: Dados do estudo.
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Essa etapa tem por objetivo selecionar, organizar e sumarizar as informagfes-chave que serdo analisadas de cada
estudo, de maneira que permita 0 acesso facil as mesmas (Mendes et al., 2008). Para essa finalidade foi elaborado um
instrumento em que foram registrados dados sobre a publicacdo (ano e base de dados indexada), metodologia empregada (tipo
de estudo, objeto da investigacdo, local da investigacdo e amostra), resultados e principais conclusdes.

Apo6s a leitura dos artigos selecionados, com a organizacdo de acordo com o instrumento anteriormente citado, os
resultados sobre o que a literatura cientifica aborda sobre assisténcia ventilatoria em domicilio de criangas em ventilagao
mecanica foram analisados, levando-se em consideragdo a analise de conteldo de Bardin (2009), com a elaboracédo de trés
categorias.

Segundo Bardin (2009) a analise de contelido organiza-se em trés polos: 1) pré-analise; 2) exploracdo do material; e 3)
tratamento dos resultados. A pré-analise tem por objetivo sistematizar o que sera analisado, com formulagéo de hipdteses para
a interpretacéo final. Nessa etapa foi realizada leitura exaustiva dos artigos e identificadas as informacdes relevantes para a
presente revisdo. Na segunda fase busca-se realizar recortes do texto e agrupa-los tematicamente. Assim, realizou-se a
formacdo de categorias teméticas, de acordo com os objetivos do estudo. Na terceira e Ultima fase, € realizada a interpretacao,
inferéncia e tratamento dos contetdos obtidos. Com as categorias definidas, buscou-se interpretar as informagdes obtidas e
assim elaborar a presente revisao.

Assim, a partir da andlise de Bardin, a presente revisdo apresenta as seguintes categorias: 1) potencialidades na
assisténcia ventilatoria em domicilio para a crianga dependente; e 2) principais fragilidades no processo de assisténcia a crianca,
em domicilio, dependente de ventilagdo mecanica.

Nessa quinta etapa foi realizada a interpretacdo e discussdo dos principais resultados encontrados, comparando 0s
conhecimentos tedricos com as praticas clinicas de forma critica, assim como a identificacdo de lacunas existentes para futuras
pesquisas e de sugestdes pertinentes a melhoria da assisténcia a sadde.

A sexta e Ultima etapa consistiu na apresentacdo dos resultados dessa revisdo integrativa através de um esquema, onde
estdo contempladas todas as fases percorridas pela revisora e 0s principais resultados evidenciados pela analise dos artigos
incluidos.

A realizagdo da pesquisa seguiu como principios as bases éticas dispostas na Lei do Plagio 9.610 de fevereiro de 1998
que dispde sobre as obras protegidas por direitos autorais (BRASIL, 1998). Com base na referida Lei, todos os autores que
abordam sobre o tema do assunto pesquisado e tiveram suas ideias expostas nesta pesquisa tiveram seus nomes citados nas

referéncias bibliograficas.

3. Resultados e Discussao

Apos a leitura e andlise dos artigos selecionados pode-se sintetizar e apresentar 0 Quadro 1, que aborda caracteristicas

importantes das publicacfes e assim permite uma visao geral do 'corpus’ da pesquisa.
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Quadro 1 - Amostra segundo titulo, delineamento e base de dados.

Titulo Delineamento Base de dados
Atencdo Domiciliar no Sistema Unico de Satide (SUS): o que representou Andlise de conteido LILACS
0 Programa Melhor em Casa?
Dispositivos  ventilatérios ndo-invasivos em crianga portadora de Relato de caso LILACS
amiotrofia espinhal do tipo 1: relato de caso.
O cuidado do filho dependente de tecnologia e suas relages com os Exploratdrio, com MEDLINE
sistemas de cuidados em salde. abordagem qualitativa
Oxigenoterapia domiciliar prolongada: perfil dos usuarios e custos. Exploratdriodescritivo, LILACS

quantitativo

Ventilagdo mecénica domiciliar: uma realidade cada vez mais frequente Descritivo LILACS
Eficéacia e seguranca da ventilagdo mecénica domiciliar para o tratamento TécnicoCientifico BRISA
de pacientes com insuficiéncia respiratoria.
Aplicacdo do modelo de cuidado transpessoal em enfermagem domiciliar Qualitativa do tipo BDENF
as criangas com necessidades especiais de saude e a suas familias. pesquisa-cuidado

Fonte: Dados do estudo.

Ao se realizar o estudo dos 7 artigos selecionados foi possivel observar que no ano de 2014 foi publicado 1 artigo, em
2015 foram 5, em 2018, 1. Percebe-se que ndo houve publicagdo entre os anos de 2016 e 2017, e, ainda, que houve um
decréscimo de publicagfes nos ultimos 4 anos, dessa forma, propde-se que mais estudos sejam publicados, objetivando a
assisténcia ventilatoria domiciliar de criangas com doengas cronicas.

Em relacdo ao delineamento metodoldgico destacaram-se os estudos com abordagem qualitativa 3, Relato de caso 1,
parecer técnico cientifico 1 e andlise de conteido 1. Estudo exploratério-descritivo, quantitativo 1. Também pode ser
observado um maior namero de estudos qualitativos, com 3 publicacBes. Quanto & base de dados, os artigos selecionados
pertencem a quatro bases de dados: LILACS e BDENF- Enfermagem, MEDLINE e ressaltasse uma base incomum nas
pesquisas a Base Regional de Informes de Avaliacdo de Tecnologias em Salde das Américas (BRISA). As 7 publicagdes
pertencentes a ambas as bases.

Haja vista que ndo houve delimitacdo de bases observa-se o ndmero reduzido de publicacBes, 0 que pode,
consequentemente, limitar os resultados da presente revisdo. Quanto aos titulos apresentados, todos os trabalhos apresentaram
em concordancia com o tema pesquisado, sendo assisténcia domiciliar em criangas em ventilagdo mecénica.

Na categoria potencialidades, apresentam-se as principais na assisténcia a crianga em ventilagio mecénica em

domicilio em forma de sintese no Quadro 2 a seguir.


http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v13i7.46432

Research, Society and Development, v. 13, n. 7, 11313746432, 2024
(CC BY 4.0) | ISSN 2525-3409 | DOI: http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v13i7.46432

Quadro 2 - Potencialidades dos artigos analisados.

Titulo

Potencialidades

Oxigenoterapia  domiciliar
perfil dos usuarios e custos.

prolongada:

O estabelecimento dessa terapia favorece a diminuigéo de problemas enfrentados no sistema
de regulagdo de vagas, destacando a importancia do SAD.

Dispositivos ventilatérios ndo-invasivos em
crianca portadora de amiotrofia espinhal do
tipo 1: relato de caso.

Este estudo pretendeu divulgar a relevancia de manter criancas com AME 1 sem VMI por
traqueostomia, através de acompanhamento de equipe Multidisciplinar e de um protocolo de
fisioterapia individualizado.

Ventilagdo mecéanica domiciliar:  uma

realidade cada vez mais frequente

Ventilagdo mecénica domiciliar é uma realidade e tornou-se uma opcdo viavel para
pacientes com insuficiéncia respiratoria cronica, também estimulada pelo crescimento da

utilizaclo de Ventilagdo ndo invasiva com presséo positiva, o reconhecimento de diferentes
tipos de pacientes que podem se beneficiar desta técnica e reducéo dos custos hospitalares
através da desospitalizagdo.

Eficacia e seguranga da ventilacdo mecénica
domiciliar para o tratamento de pacientes
com insuficiéncia respiratoria.

Houve melhora significativa na qualidade de vida para ambos os grupos. O tratamento
domiciliar ndo foi inferior ao tratamento hospitalar.

O cuidado do filho dependente de
tecnologia e suas relagdes com os sistemas
de cuidados em saude.

Compreender a experiéncia do cuidado as criancas dependentes de tecnologia, a partir da
vivéncia das maes.

Identificar como 0 Modelo de Cuidado Transpessoal em Enfermagem Domiciliar atende as
necessidades de cuidado das criangas com necessidades especiais de satde e suas familias.

Aplicagdo do modelo de cuidado
transpessoal em enfermagem domiciliar as
criangas com necessidades especiais de
saude e a suas familias.

Fonte: Dados do estudo.

No que diz respeito aos beneficios da assisténcia domiciliar para dependentes de ventilacdo mecénica cita-se, reduzir
riscos de infecgdo e melhorar a qualidade de vida do paciente (Watanabe et al., 2015). O estudo de Watanabe et al .,2015 que
foi composto por 40 usudrios cadastrados no Servigo de Atencdo Domiciliar situado na regido Norte de Ribeirdo Preto-S&o
Paulo, obteve como resultado o encurtamento da permanéncia hospitalar e regressos a unidade, acarretando na diminuigdo
significativa nos gastos, a promocdo da responsabilidade da familia com relagdo a execugdo das agBes de cuidados em
domicilio.

O mesmo resultado foi evidenciado no estudo de Thompson (2015), na contemporaneidade, a ventilagdo mecénica
domiciliar faz cada vez mais parte da realidade e tornou-se uma opcdo acessivel os ventiladores domiciliares estdo cada vez
mais sofisticados, controlados a fluxo e pressdo, com sistemas de retroalimentacdo, possibilitando a harmonia de modos e
assegurando maior sincronismo respiratorio e conforto.

O que se confirma no parecer técnico-cientifico solicitado pela Secretaria de Estado de Salde de Minas Gerais
(SES/MG), por meio da Superintendéncia de Assisténcia Farmacéutica, diligenciou ao Centro Colaborador do SUS
(CCATES/UFMG) a apreciagdo sobre a efetividade e seguranca da ventilagdo mecénica para insuficiéncia respiratéria em
domicilio, onde foi comprovada melhora dos pardmetros clinicos dos pacientes ndo deixando duvidas de que o uso da
ventilagdo mecénica ndo invasiva (VMNI),em grupos selecionados de pacientes, é responsavel pela diminuicdo da mortalidade
e custos do tratamento, razdo pela qual o seu uso vem se tornando cada vez mais frequente. Além disso, a VMNI reduz a
exposicao a infeccBes em ambiente hospitalar e o uso de leitos hospitalares (Silva et al., 2015).

No seu estudo Thompson (2015), evidencia que nos usuarios em ventilacdo mecanica prolongada (VMP) é perceptivel
0 aumento em ndmero e grau de complexidade e independentemente da evolugdo das tecnologias grande parte dos que
sobrevivem padecem expressiva alteracdo funcional e dependéncia de terapias de suporte 0 ambiente ideal para a préatica da
ventilagdo mecénica prolongada de portadores de doencas cronicas é o seu préprio domicilio.

No Brasil, a atencdo domiciliar integra, desde agosto de 2011, a Rede de Urgéncia e Emergéncia (RUE) sob o titulo
“Programa Melhor em Casa” e, atualmente, ¢ regulamentado pela Portaria GM/MS n°® 825 de 25 de Abril de 2016. No referido

programa, a atencdo domiciliar é considerada uma modalidade de atencéo & saude integrada as Redes de Atengdo a Saude
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(RAS), com acgdes de prevencdo, tratamento de doencas, reabilitagdo, paliagdo e promocgao a salde, prestadas em domicilio
(Brasil, 2016, p. 33).

No que concerne aos beneficios quanto a diminuicdo dos custos, reconhecidos como importantes no estudo de
Watanabe et al. (2015), identificaram como resultados do estudo, produzido com 40 criancas em uso de Oxigenoterapia
domiciliar prolongada (ODP), os autores informam que para os 16.984 dias de hospitalizacdo, calcula-se que o sistema de
salde gastaria em media de R$ 186.824,00 com a permanéncia desses usuarios no ambiente hospitalar. Neste estudo, foi
efetuado um calculo de custo, considerando o valor de R$11,00 por dia de internacdo. Se for utilizado esse mesmo valor para
se obter os custos evitados com internacdo hospitalar neste estudo, multiplicando R$11,00 por 34.283 dias, temse que a
despesa de R$377.113,00 seria evitada com o uso da ODP no domicilio.

Ainda sobre as potencialidades da assisténcia ventilatéria em domicilio, Thompson (2015) evidenciou a existéncia de
inimeras vantagens em realizar ventilagdo ndo invasiva no lugar de ventilagdo invasiva, como custos menores pela utilizagao
de equipamentos de menor complexidade e maior facilidade no manuseio dos aparelhos de ventilagdo ndo invasiva no
ambiente intradomiciliar por familiares e cuidadores.

O mesmo resultado foi evidenciado no relato de caso de Magalhdes et al. (2015), onde abordaram o destaque da
equipe multidisciplinar e a implementacdo de protocolos de fisioterapia para preservar a criancas com amiotrofia espinhal do
tipo 1 sem ventilagdo mecénica invasiva por traqueostomia, para proporcionar conforto e melhora no vinculo e o uso de
dispositivos respiratorios auxiliares ndo invasivos apresentaram resultados satisfatorios, permitindo a transferéncia da crianca
para internamento domiciliar, superando, inclusive, a expectativa de vida reportada na literatura.

A partir das informagbes ja citadas pelos estudos anteriormente, é possivel visualizar expectativa negativa da
hospitalizacéo para criangca como também a exposicao ao risco de adquirir infecges hospitalares. A ventilagdo mecéanica em
domicilio é uma alternativa efetiva na condugdo dos usuérios com insuficiéncia respiratdria cronica grave. Possibilitando o
retorno da crianga na familia e na comunidade e ressaltando a diminuicdo significativa nos custos advindos do tratamento
empregado na assisténcia.

O éxito da ventilagdo assistida depende da adequacdo do paciente ao ventilador, e isso é essencialmente importante. A
ventilagdo mecéanica domiciliar faz cada vez mais parte da realidade e tornou-se uma opcéo possivel para pacientes com
insuficiéncia respiratdria cronica, sendo possivel alcancar niveis adequados de qualidade de vida desde que sejam utilizados
equipamentos e equipe de salde especializada e o paciente e seus familiares estejam orientados quanto a suas limitacdes
(Thompson, 2015).

Na rotina de cuidados, a salde da crianca que necessita de ventilagdo mecénica domiciliar alguns obstaculos podem
ser encontrados durante o processo, dificultando a sua realizagdo conforme preconizado. Okido et al. (2015), ressalta que essas
criangas necessitam de uma conduta terapéutica de restabelecimento complexo e persistente, a qual acarreta na necessidade de
absorver novos conhecimentos e destrezas incomuns a vida diaria de suas genitoras, pois 0s deveres de cuidado estdo para
além daqueles ofertados a uma crianca sem quaisquer problemas de satde. As praticas de cuidados encontram-se embasadas
em conhecimentos cientificos.

Diante de situacGes de conflito, a pratica de cuidados Okido et al. (2015) sugere que o cuidado deve centralizar-se no
individuo e em sua cultura, de forma a resgatar a humanizacgao do cuidado e a integralidade da atengdo a sadde. Caso contrario,
a resolucdo do problema sera parcial e o sucesso esperado terd menor chance de alcance.

As relacBes entre profissionais da salde e pacientes devem ser construidas de maneira dialdgica e ndo hierarquica.
Para obter esse resultado, a comunicacdo deve ser abordada no entendimento intercultural, ou seja, o profissional da salde
deve possuir conhecimento técnico-cientifico, o que é distinto da cultura do leigo; assim, o profissional ndo precisa abandonar

seus conhecimentos, ainda assim deve ouvir. Caso ndo haja essa troca de experiéncia e expertise por parte do profissional, o
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paciente, ao retornar ao meio familiar de cuidados, o cuidador executara as agdes como considera mais adequado, dependendo
da forma como interpreta esse adoecimento. Desta forma, trazendo ou beneficios ou maleficios ao paciente.

Tendo em vista a necessidade de desenvolvimento de habilidades técnicas para o cuidado necessario a salde da
crianca em domicilio, o estudo de Tonin (2018), evidencia que os profissionais da salde, entre eles, destacam-se 0s
componentes da equipe de enfermagem, ressaltando a preocupacdo de atentar para essa clientela, auxiliar as familias que, de
modo inesperado, se veem na funcdo de cuidadoras de uma crianga com necessidade especial de salde.

Nesta perspectiva, indica-se a assisténcia centrada na familia, dispondo da educagéo em saide como método de ensino.
Com relacéo a necessidade de qualificacdo para se prestar a devida assisténcia em domicilio Neto et al. (2014), observa as
iniciativas que visam apoiar e promover os processos de Educagdo Permanente Profissional, sendo consideradas insuficientes,
necessitando de maior esforco.

Destacam-se as a¢des, apds o langamento do PMC, o aumento no nimero de simposios, congressos e féruns sobre o
tema da AD, tanto no setor publico quanto no privado. Em conta partida, ndo é simples, pois envolve a necessidade de ampliar
a AD como campo de pratica, e de sua inser¢do tedrica nos cursos de graduagdo e sobre tudo nas residéncias. O que €
reafirmado no estudo de Okido et al. (2015) considerando a importancia do profissional de enfermagem e tendo em vista sua
formacdo generalista, que considera ndo apenas o cuidado individual, mas o cuidado coletivo e gerencial, o enfermeiro ¢ um
personagem chave para integracdo desses sistemas de cuidados. Para tanto, essa tematica deve constar na grade de disciplinas,
tdo logo os futuros enfermeiros.

Okido et al. (2015), as pesquisadoras também apontaram como fator desafiante diante de doencas cronicas infantis, o
fato da mde passar a ser a principal figura para execucdo dos cuidados e manejo da terapia, gerando sobrecarga. Nesse sentido,
fundamenta-se no discurso de que as mulheres foram socializadas para serem cuidadoras e boas mées, de modo que o cuidado
ao filho doente caracteriza-se como fungdo essencial de empenho, renuncia e obrigacdo moral, as quais estdo diretamente
relacionadas as questdes culturais, principios, religiosidade.

Semelhante ao estudo anterior, Tonin (2018), evidencia que cultura brasileira, estritamente, a mulher é a
predominantemente cuidadora informal central, na maioria das vezes, essa situacdo tem relacdo com a escassez de suporte da
sociedade capitalista brasileira e a contrariedade da mulher em conseguir ou permanecer em um trabalho remunerado, quando
existe algum familiar enfermo no seu domicilio. Incumbe-se, entdo, a atribuicdo de cuidar, e quase sempre, sem dividir as
fungdes com os demais integrantes da familia.

O que € confirmado no estudo de Okido et al. (2015) em relacdo ao envolvimento dos demais membros do sistema
familiar, trata-se de um cuidado indireto, sob forma de apoio emocional e financeiro. Segundo a experiéncia das autoras, 0s
familiares ndo se sentem preparados para cuidar da crianca, diante do cuidado complexo exigido. Neto et al. ( 2014), em seu
estudo aborda sobre a funcdo do cuidador, reafirmando que a mesma ndo é simples e algumas particularidades importantes
relacionadas a qualidade de vida do cuidador na assisténcia domiciliar ainda estdo longe de ser enfrentadas, das quais se
destacam: sobrecarga fisica e emocional do cuidador, causando seu adoecimento.

Reafirmando as evidencias encontradas ao longo da pesquisa que os “cuidados hospitalares em casa” sdo benéficos
Okido et al. (2015), ressalta em seus estudos a melhora significativa da qualidade de vida dessas criangas. Em contrapartida, as
familias defrontam-se com extrema carga emocional e social. A sobrecarga materna, as mudancas nas atividades dentro do
convivio familiar e fora, o isolamento social e o impacto financeiro sdo alguns dos desafios vivenciados por essas familias.

Ainda sobre as principais dificuldades da assisténcia traz nessa perspectiva, muitas vezes essa situagdo de
adoecimento da crianca remete a uma experiéncia marcada por desconfortos e frustragdo. A dificuldade de aceitacdo e
compreensdo por parte do pai e outros familiares com relacdo a realizagéo de alguns procedimentos.

Os diferentes estudos analisados foram realizados em regides distintas, tendo em sua maioria mées como participantes,
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esses se destacaram como obstaculos no processo de cuidado da crianga em cuidados domiciliares a necessidade de se tornar
cuidador sem ter destreza na realizagdo de procedimentos, principalmente de cuidados intensivos em domicilio, dessa forma, a
identificacdo de sobrecarga emocional, fisica, frustacdes, falta de colaboracdo dos demais familiares, isolamento social e

impacto financeiro negativo, dificuldades do cuidador trabalhar, sobrecarga de responsabilidade sobre o cuidado integral.

4. Concluséao

Este estudo partiu do pressuposto de investigar o que a literatura cientifica aborda sobre ventilagdo mecéanica em
domicilio de criancas dependentes de tecnologia. Buscando as principais potencialidades e os principais desafios encontrados
no processo de cuidado domiciliar. A sobrevivéncia de criangas com doencas cronicas e sem possibilidade de cura é um fato na
realidade brasileira. Conforme o quadro clinico, algumas necessitam fazer uso de tecnologia médica, levando, assim, a uma
condicdo de criancas dependentes de tecnologia, definidas como criancas que necessitam de equipamentos e cuidados médicos
para suprir a perda de uma func&o vital e de cuidados continuos para evitar a morte.

Em uma realidade ndo tdo distante era comum que criancas com doengas cronicas e necessidades especiais,
literalmente morassem em hospitais. Essa realidade atualmente é muito diferente. A tecnologia tem sido uma aliada na
implantacdo de equipamentos e materiais que permitem a internagdo pediatrica domiciliar, com seguranca para a crianga. A
complexidade dos diagndsticos apresentados pelos pacientes esta diretamente relacionada com a necessidade do uso de
tecnologia mecénica respiratdria, seja invasiva ou néo invasiva.

Além disso, a baixa incidéncia de reinternamentos hospitalares comprova a efetividade do atendimento domiciliar
possibilitando o uso consciente de tecnologia em domicilio, permitindo, assim, a reafirmacdo que os recursos tecnoldgicos
possibilitam principalmente a saida da crianca da unidade hospitalar de alta complexidade e alto nivel de cuidado, para receber
assisténcia em seu domicilio.

Tendo em vista que, a desospitalizacdo é uma forma eficiente, que humaniza o atendimento e melhora o vinculo
familiar, pois em casa a crianca se sentird mais protegida e segura, ja que o hospital, principalmente as unidades de terapia
intensiva, sdo locais que causam um impacto no desenvolvimento fisico e mental da crianga, a racionalizagdo dos leitos
hospitalares é uma vantagem de grande magnitude, haja vista a grande demanda de servigos nos hospitais brasileiros, além de
aumentar a qualidade de vida e o bem-estar da crianga, diminui¢do da exposicdo a infeccdes hospitalares e diminuicdo dos
custos no tratamento.

Diante dos resultados desta revisdo bibliogréafica foi possivel verificar que a tecnologia cientifica avanga de forma
consideravel, pois se encontra presente no meio hospitalar e, dependendo da doenga, a residéncia se adequa a todo esse aparato
tecnoldgico tendo em vista os beneficios dessa assisténcia. A expectativa de vida para esses pacientes vem aumentando com o
avanco tecnoldgico. Com o acesso a ventiladores mecanicos portateis, a assisténcia domiciliar torna-se uma opcéo viavel para
muitos pacientes que necessitam de tecnologia médica para sobreviver.

No entanto, para que os cuidados possam ser realizados em domicilio, de modo eficiente e seguro, é necessario que
sejam atingidas algumas condicBes relativas ao paciente, as familias e ao servigo de assisténcia domiciliar. Dentro das
perspectivas de acBes de cuidado terapéutico, é reconhecido como complexo e necessidade de ser continuo que acarreta na
necessidade do cuidador ser treinado para a realizag8o deste cuidado integral, necessitando de cuidados intensivos. Observa-se,
nesse contexto, os desafios enfrentados na assisténcia domiciliar; a necessidade de leigos obterem conhecimentos de
procedimentos, esses, exclusivos de enfermeiros de nivel superior; 0 medo de ndo conseguirem executar ou observarem o
procedimento.

A atribuicdo do cuidado ser colocado, na maioria das vezes, sob a responsabilidade exclusiva da mée, gera sobrecarga

emocional, social e financeira a mesma. Logo, essa fica impossibilitada de trabalhar, pois a crianga necessita de cuidados
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intensivos e continuos. Falta de dialogo e divergéncias de opinides sobre a assisténcia entre profissionais e responsavel sobre o
cuidado, sdo apontados como fator preocupante, levando a reflexdo da importdncia da descentralizacdo no processo de
assisténcia, abordando a questdo da importancia de ouvir as dividas e manter uma relacdo harmoniosa com o cuidador,
buscando sempre a qualidade da assisténcia quando a equipe multiprofissional ndo esta presente.

O enfermeiro com formacdo generalista e de gerenciamento é o principal responsavel sobre a qualificacdo dessa
assisténcia, ressalta-se a importancia do cuidado holistico, ou seja, conduzir o processo de forma ética e responsavel e técnica.
Chama-se a atencdo para a necessidade de se incorporar a tematica na grade curricular dos futuros académicos de enfermagem,
por se tratar de uma tematica cada vez mais comum em nosso meio.

Em relagdo as limitagdes do estudo, aponta-se a delimitacdo de um grupo especifico de criangas com necessidades
especiais de saude, ou seja, criancas denominadas dependentes de tecnologia, 0 que consequentemente acarretou em
dificuldade de encontrar artigos cientificos voltados pra a temética proposta nos estudos brasileiros, gerando uma andlise
limitada a poucas evidéncias cientificas.

Podemos concluir que o cuidar de uma crianga dependente de tecnologia traz uma série de implicacGes para o familiar
cuidador, exigindo adaptacGes do ambiente domiciliar para a realizagdo desse cuidado, bem como ocasionando mudangas de
maneira geral. O estudo conseguiu atingir o objetivo proposto, pois as principais publicagdes que abordam a assisténcia
ventilatoria domiciliar em domicilio em criancas foram estudadas.

Essa pesquisa foi importante para melhor entendimento do assusto e, sobretudo para fortalecimento da enfermagem
como uma ciéncia do cuidar. Futuramente, esse trabalho podera subsidiar base para estudos posteriores, assim como provocar
um pensamento critico dos enfermeiros quanto ao papel frente a assisténcia a salde da crianga dependente de tecnologias
médicas e as potencialidades e desafios que enfrentam diariamente.

Futuramente, sugerimos que novos estudos possam explorar estratégias de suporte e formacgdo para cuidadores
familiares, abordando de forma mais aprofundada o impacto emocional e social sobre esses cuidadores. Além disso, seria
relevante investigar a efetividade de diferentes modelos de cuidado domiciliar, bem como a integracdo de tecnologias
emergentes na assisténcia ventilatéria domiciliar. Pesquisas futuras também poderiam analisar a experiéncia de
desospitalizacdo em diferentes contextos regionais e socioeconémicos, fornecendo uma visdo mais ampla e detalhada dos

desafios e oportunidades nesse campo.
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