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PERSPETIVA DA FAIV!iLIA
SOBRE AS IMPLICACOES
DO USO DE VENTILACAO
MECANICA NAO-INVASIVA
EM CASA

Family perspective about home
non-invasive ventilation implications

Several studies have demonstrated that non-invasive home mechanical venti-
lation is a therapy that brings benefits to people with type 2 respiratory failure
and their family.

The objective of this study is to explore the implications of non-invasive home
ventilation for the user's family.

An exploratory desc riptive study with quantitative qualitative nature in 10
families using noninvasive home ventilation. Mainly, they are nuclear families (8)
belonging to the middle class (7). The data were collected through a semi-struc-
tured interview, with a data collection instrument that integrated sociodemo-
graphic issues and two open questions related to the participants’ perspective
on the implications of non-invasive home ventilation for the family. They were
processed with descriptive statistics and content analysis.

From the narratives, three categories emerged: maladjustment, benefits and
family process. They are divided into eight subcategories that describe the
issues related to the use of non-invasive home ventilation: discomfort, sleep im-
pairment, silence, crisis reduction, role interaction, dynamic relationship, coping
and communication.

The results demonstrate that non-invasive mechanical ventilation has impli-
cations for the users’ families, can be a stress cause, bring benefits and cause
changes in the family process.

FAMILY NURSING; ARTIFICIAL VENTILATION; PRIMARY HEALTH CARE
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INTRODUCAO

endo a familia um
sistema complexo,
caraterizado por
transigdes que po-
dem decorrer da
doencga de um dos seus membros, a
utilizagdo da Ventilagdo Mecéanica
Néo-Invasiva (VMNI) tem implica-
¢bes no funcionamento familiar e
nos membros da familia, tanto no
que utiliza este método como nos
restantes. Num estudo com utili-
zadores de VMNI, foi demonstrado
que a existéncia de um ventilador
no domicilio pode constituir um
fator de sobrecarga e stress para a
familia pelas mudangas quotidia-
nas decorrentes da sua utilizagao®.
A VMNI é uma técnica usada para
fornecer ventilagéo por pressao
através de um interface néo inva-
sivo2. Com os avangos tecnoldgicos
da ventilagdo e um crescente in-
teresse pela qualidade de vida das
pessoas com Insuficiéncia Respi-
ratéria, houve nas ultimas décadas
um crescimento do uso de VMNI
no domicilio. Esta modalidade ven-
tilatéria tem sido alvo de alguns
estudos que demonstraram um
impacto positivo na melhoria da
qualidade de vida relacionada com
a saude da pessoa utilizadora, bem
como diminuigao de episédios de

hospitalizagédo e numero de dias de
internamento®.

A familia é com frequéncia consi-
derada a mais importante unidade
de cuidado para os seus membros,
contribuindo para o seu equilibrio
e constituindo uma fonte de con-
fianca no confronto com desafios
ou problemas dificeis%. O apoio
familiar a pessoa que necessita

de VMNI, constitui um fator que
influencia a adesdo ao uso desta
terapia, além das suas condigées
habitacionais e socioeconémicas,
bem como o acesso aos cuidados
de saude®. Os préprios utilizadores
da VMNI em ambiente domiciliario
consideram que os familiares ou
pessoas significativas devem ser
incluidas no planeamento dos cui-
dados, devendo este planeamento
integrar aspetos relativos néo sé
ao uso do ventilador, mas também
a organizagdo da casa, a educagao
para a saude de cuidadores infor-
mais e formais®.

De acordo com Arestedt et al”, a
vivéncia da familia face a expe-
riéncia de doenga crénica de um
dos seus elementos traduz-se num
processo continuo de mudanga
entre o bem-estar e a doenga, com
a sobreposicao alternada destas
duas perspetivas, na procura do

TABELA1

CLASSIFICACAO DAS FAMILIAS DOS PARTICIPANTES

QUANTO A TIPOLOGIA E CLASSE SOCIAL

Tipo de familia Nuclear
Reconstruida
Alargada
Média-baixa
Média

Classe social
(Graffar Adaptado)

Média-alta
Alta

PERCENTAGEM (%)
8 80
1 10
1 10
1 10
7 70
1 10
1 10
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equilibrio. Em conformidade Fi-
gueiredo® refere que os problemas
que mais se verificam na familia
como consequéncia da doenga
relacionam-se com os mecanismos
de interagdo entre os membros e
as mudangas de papéis e fungoes,
bem como as implicagées na es-
treita relagdo entre os ciclos indi-
vidual e familiar que exigem uma
maior capacidade emocional.
Assim, temos condigbes para con-
siderar a possibilidade de que a
utilizagdo de VMNI em casa, além
da doenga crénica que lhe tenha
dado origem, podera ter um efeito
nos processos familiares continuos
entre o bem-estar e a propria doen-
¢a, bem como precipitar outras
mudangas no sistema ou subsiste-
mas familiares. Para tal, torna-se
importante conhecer a perspetiva
da familia no que diz respeito as
implicagdes sobre o uso de VMNI
em casa.

OBJETIVOS

Descrever as implicag¢des na fa-
milia do uso de VMNI por um dos
seus membros, no contexto domi-
ciliario

METODOS

Desenvolveu-se uma pesquisa de
carater exploratério e descritivo,

de natureza quanti-qualitativa.

Os participantes foram 15 pessoas
pertencentes a-10 familias com a
VMNI no domicilio.

Todos os participantes sao resi-
dentes na area de um Agrupamento
de Centros de Saude (ACeS) da Ad-
ministragdo Regional de Saude do
Norte. Como critérios de inclusao
no estudo determinou-se a idade
superior a 20 anos, capacidade cog-
nitiva para participar, disponibili-
dade e aceitagéo livre e esclarecida
das condigées do estudo. >

ROL Janeiro 141

=)



O INTERNATIONAL CONGRESS > RESEARCH INNOVATION & DEVELOPMENT IN NURSING 2019

142

Os dados foram colhidos através de
uma entrevista semiestruturada,
por meio de um instrumento de co-
lheita de dados que integrava ques-
t6es de natureza sociodemografica
e 2 questdes abertas relativas a
percecdo dos participantes sobre

a influéncia da utilizagéo de VMNI
na vida da familia.

Os dados relativos a caraterizagéo
sociodemografica dos participan-
tes foram tratados usando estatis-
tica descritiva, através da deter-
minagdo de minimos e maximos,
assim como o calculo das frequén-
cias, médias e percentagens. Fo-
ram construidas tabelas para apre-
sentar os dados de caraterizagéo
dos individuos, caraterizagéo de
familia quanto a tipologia, classe
social, familia extensa e sistemas
mais amplos.

Para a analise e tratamento dos
dados resultantes das questdes
abertas, foi escolhida a técnica de
analise de conteudo preconizada
por Bardin® Apds a constituigao do
corpus documental e uma leitura
flutuante do mesmo, foi realizada
uma leitura exaustiva que permi-
tiu recortar e numerar unidades
comparaveis que deram origem as
categorias e subcategorias, apre-
sentadas nos resultados com as
respetivas frequéncias.

Para a concretizagao deste projeto
de investigagéo foi pedido parecer
a Subcomisséo de Etica para as
Ciéncias da Vida e da Saude da
Universidade do Minho (SECVS
004/2018), ao Conselho Clinico do
ACES daregido norte do paise a
Comisséo de Etica para a Saude

da ARS Norte (Parecer n.° 74/2018),
das quais foram obtidos pareceres
positivos.

RESULTADOS

Do total de 10 familias, 8 familias
classificam-se como familias nu-
cleares, 1 familia reconstruida e
1 familia alargada; 7 das familias
pertencem a Classe social média
(Graffar adaptado), 1 pertence a
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TABELA 2

MEMBROS DA FAMILIA EXTENSA IDENTIFICADOS
PELOS PARTICIPANTES COMO SISTEMAS DE SUPORTE

SISTEMAS DE SUPORTE
Filhos

Irmaos

Netos

Mae

Pai

Avo

Genro

TABELA 3

SISTEMAS MAIS AMPLOS IDENTIFICADOS
PELOS PARTICIPANTES

SISTEMAS MAIS AMPLOS

Familia extensa

Amigos

Trabalho

Vizinhos

Instituicées de saude
Igreja

Piscinas municipais
Escola dos filhos
Café

Associagao recreativa

classe média alta e 1 a classe alta
(tabela 1).

Os membros da familia extensa
identificados como sistemas de
suporte séo, por ordem decrescente
de frequéncias: filhos, irmaos, ne-
tos, mée, pai, avo e genro (tabela 2),
cujas fungdes sdo: companhia so-
cial, apoio emocional, guia cogniti-
vo e de conselhos e apoio material
e de servigos.

Os sistemas de contacto mais am-
plos referidos pelos participantes
foram, além da familia extensa,

0s amigos, o trabalho, os vizinhos,
instituigdo de saude, igreja, pisci-
nas municipais, escola do (o) filho
(a), café e associagéo recreativa
(tabela 3).

No que diz respeito as narrativas
dos participantes, emergiram 3 ca-
tegorias que representam as impli-
cagdes do uso de VMNI na familia:
o desajuste, que se refere a causas,
de conotagdo negativa, atribuidas a
utilizag&o do ventilador e com efei-
tos em pelo menos um membro da
familia; os beneficios, identificados
como aspetos positivos para os
elementos da familia, identificados
pelos participantes, cuja causa seja
também atribuida au ventilador; o
processo familiar integra os efei-
tos sobre 0 uso de VMNI no que
concerne as interagdes continuas
desenvolvidas entre os elementos
da famfilia. Esta ultima categoria
coincide com a area de atengéo



relativa a dimenséo funcional do
Modelo Dinamico de Avaliagéo e
Intervengdo Familiar (MDAIF)?, e
foi subdivida nas subcategorias
coincidentes com as subdimensdes
da mesma: comunicagao familiar,
coping, interagao de papéis e rela-
gao dinamica.

A tabela 4 representa os resultados
obtidos.

A categoria de desajuste, com 8
frequéncias, é constituida pelas
subcategorias: desconforto e pre-
juizo do sono.

Na primeira foram relatados des-
confortos como E1 — “comega a
perder ar e quem esta ao lado so-
fre” E1 — “para ela foi um castigo”
ou E8 — “Ao principio custou-lhe
um bocadinho”. No que diz respeito
ao prejuizo no sono além do seu
efeito proprio individuo também foi
referido em E6 — "ndo dava sossego
porque ela queria dormir”, E6 — “De-
pois fazia algum ruidozinho” e E7
—"A minha esposa, o que influen-
ciou mais era o ruido da maquina
em si”.

Por outro lado, a categoria os be-
neficios, com 6 frequéncias, inte-
gram as subcategorias de siléncio
e diminuigéo de crises. A primeira
fol narrada através de E6 — “deixel
de incomodar a companheira’, E6

— “Também ajuda a ela a dormir e
ajuda-me a mim a querer descan-
sar” ou E10- “sinto-me melhor por
néo incomodar os outros”. A segun-
da foi descrita por “E2 — ja néo lhe
da aquelas crises como antes” e “E9
- eu noto que ele tem um sono mais
tranquilo do que quando parava a
respiragao’.

O processo familiar, com 15 fre-
quéncias, obteve narrativas asso-
ciadas a interagao de papéis, rela-
¢do dinamica, coping e comunica-
¢ao familiar. A interagao de papéis
é constituida por relatos tais como:
E5 - “ela pergunta: N&o vais jantar?
Se néo fores jantar tens de meter o
aparelho...”, E6 —"... E ela chama-me
logo a atengéo [para por a mascaral
" "E7 - isso ja é trabalho da minha
esposa... [risos] isso é trabalho que

[ ——— TN

TABELA 4

IMPLICACOES NA FAMILIA SOBRE O USO
DE VMNI PELA PESSOA NO DOMICILIO

CATEGORIA m SUBCATEGORIA PR

Desconforto

Prejuizo no sono

Diminuicao de crises

Desajuste
Beneficios 6
Processo familiar 15

Relagao dinamica
Coping

Comunicagado

ela faz por mim. Muda os filtros

e trata da mascara” ou “E10 — a
minha mulher lembra-me para
levar a maquina quando vamos de
férias”. A relagdo dinamica integra
narrativas como E1 — “Sim apoia
porque sabe que é para bem e n&o
vai contra..”, E7 — "Qualquer coisi-
nha que haja, estamos todos dentro
do mesmo assunto’, E8 — “A minha
mulher ajuda-me no que é preciso...
estd sempre preocupada comigo..”,
ou E8 — "A minha mulher princi-
palmente estd sempre... tem mais
preocupacgéo do que eu proprio”. O
coping (2) foi referido em “E3- Até
brincaram com a situagdo..” e a co-
municagdo (2) "E3 - sempre a per-
guntar se eu me sinto bem.." e “E10
— participo mais nas conversas’”.

DISCUSSAO

Os resultados do estudo eviden-
ciam que a utilizagdo de VMNI tem
varias implicagbes na familia. As-
sim, os beneficios referem-se con-
cretamente ao siléncio, como a au-
séncia de roncopatia e a percegao
dos participantes e/ou familiares
desta mudanga. De salientar que

a diminuicdo das crises foi essen-
cialmente referida pelos familiares
dos participantes que partilhavam
0 mesmo espago para dormir e
tinham a percegao deste beneficio,
comparando com o passado.

Siléncio

Interacao de papéis

N N o NN W U

E possivel constatar através da
interpretagéo dos resultados que

o desajuste, nomeadamente o
desconforto e o prejuizo do sono
sao referidos pelos participantes
auma dimensao temporal con-
textualmente ligada ao passado

ou até proximo do inicio do uso

da ventilag&o. Por outro lado, os
beneficios, no ambito do siléncio e
da diminuigdo das crises, ligados
a um passado proximo/presente, o
que valida a possibilidade de, apds
a fase de desajuste, os participan-
tes e familiares consigam melhor
discernir os beneficios relativos ao
uso desta terapia. De acordo com
Fex et al’ e Rodriguez et al' esta
fase adaptativa é catalisada por
atributos de autoconfianga, atitude
positiva, flexibilidade e esperanga
no futuro, presentes no individuo e
na familia.

Considerando o referencial teéri-
co do MDAIF, o processo familiar

é representado pelas “interagdes
continuas que se vao desen-
volvendo entre os membros da
famfilia, abrangendo a complexi-
dade inerente aos processos de
circularidade, auto-organizagéo,
equifinalidade, globalidade, entre
outros caracterizadores da familia,
enquanto sistema autopoiético
transformativo™. (p. 95). Assim, a
VMNI tem implicagdes nos proces-
sos de interagdo entre os membros >
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da familia. Em conformidade, as
subdimensdes pertencentes a area
de atengdo do Processo familiar,
de acordo com a Matriz Operati-
va do MDAIF, representam neste
estudo as subcategorias relativas

a presente categoria, sendo elas:
comunicagdo, coping, interagao de
papéis e relagédo dinamica®.

A interagdo de papéis reflete um re-
conhecimento e/ou organizagdo de
determinadas tarefas/fungdes na
familia, relacionadas com a VMNI.
A interagdo de papéis é expressa
como uma ‘normalizagdo inte-
racional face as exigéncias fun-
cionais do sistema familiar, num
contexto de transformagéo media-
do pelas expectativas familiares e
sociais face as normas e compor-
tamento”® (p. 99). Neste estudo foi
evidenciado em particular o papel
do cénjugue ao lembrar a necessi-
dade de colocar a mascara, levar

o aparelho quando saem de casa,
bem como também a higienizagao
e manutengédo do aparelho é tam-
bém por vezes realizado pela con-
jugue. De acordo com Whitehead
(2017)*2, a flexibilidade intrafami-
liar relativa aos papéis e tarefas é
muito importante na adaptagéo,
sendo que uma pobre capacidade
adaptativa estd associada a uma
maior probabilidade de depressao
dos cuidadores familiares. Deste
modo, considerando que os meca-
nismos internacionais no contexto
de doenga e a sua relagdo com os
ciclos de vida individual e familiar,
exigem uma maior capacidade
emocional por parte dos membrosé,
estes devem ser focos de atengéo
dos cuidados de enfermagem. Em
conformidade, Whitehead?*? refere
que deve ser criado pelos profis-
sionais um ambiente facilitador do
envolvimento e apoio da familia
nos processos de autogestéo da
pessoa com doenga crénica.

A relagdo dinamica relaciona-se
com a “partilha de responsabilida-
des, sentimentos e emocgoes, aliada
a aptidao para a flexibilidade de pa-
péis”® (p.99). Os resultados deste es-
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tudo demonstram haver uma preo-
cupagao pelos membros da familia
em relagdo a pessoa utilizadora do
ventilador, bem como uma partilha
de ideias e sentimentos. As narra-
tivas refletiram atributos de coeséo
familiar, que constitui um dos ele-
mentos que integram o conceito de
relagéo dinamica, de acordo com o
MDAIF®. Estes resultados estao de
acordo com o estudo de Arestedt et
al” relativo a vivéncia da familia
perante a doenga croénica, que refe-
re que os casais esforcam-se para
normalizar e recuperar o equilibrio,
renegociando nao so as tarefas,
mas também tornando-se criati-
vos, aprofundando o seu relacio-
namento e encontrando solugdes
juntos. Os autores acrescentaram
que, perante as adversidades da
doenga crénica, a familia podera
criar uma consciéncia de expansao
para padres alternativos.

A comunicagéo familiar, apesar

de ter integrado apenas duas nar-
rativas, é representada por uma
mudanga nos padrdes de interagéo,
mais particularmente nos padrdes
de comunicagéo na familia. Per-
ceciona-se 0 uso da comunicagéo
verbal pelo familiar para demons-
trar preocupagao e interesse pela
pessoa que realiza a ventiloterapia.
De acordo com Figueiredo?, o co-
ping familiar é definido como com-
portamentos de mobilizag&o de es-
tratégias e recursos que permitem
a manutengéo do funcionamento
familiar, dando resposta aos fato-
res de stresse intra ou extra-fami-
liares.” (p.97). Brincar com a situa-
¢éo foi uma estratégia de coping
referida pelos participantes, o que
esta de acordo com Kaakinen et
al®3, que refere o humor como uma
estratégia interna de promogéao da
saude familiar, além da confianga,
partilha em comum, o controlo dos
significados dos fatores de stresse,
a resolugéo conjunta de problemas,
a flexibilidade dos papéis, acei-
tagdo dos fatores causadores de
stresse, entre outros.

Morais & Queirés* afirmam que

“as estratégias utilizadas pelas
pessoas e cuidadores visam a
utilizag&o dos recursos pessoais

e familiares na implementagéo e
manutengdo da VNI no domicilio,
no sentido de corresponderem o
melhor possivel as medidas tera-
péuticas” (p.12). Em conformidade
com 0s nossos resultados, os au-
tores apontam como estratégias

a restruturagao familiar, havendo
uma redefinigéo de papéis e res-
ponsabilidades, com intengéo

de integrar a adequadamente a
doenga crénica e os tratamentos
nos seus processos de vida. Acres-
centam também que é possivel
haver uma reaproximagao interge-
racional, com o reagrupamento da
pessoa no domicilio dos filhos. Este
facto nao foi observado no nosso
estudo, embora admitamos que é

e sera uma restruturacgdo observa-
da, em particular em situagdes de
doenca aguda, crénica agudizada
que resulta em alteragdes do nivel
de independéncia da pessoa. Esta
reaproximagéo intergeracional,
com a integragdo de um elemento
na familia do seu filho, sobrinho
ou outro, leva inevitavelmente a
mudangas de 22 ordem nos dois
anteriores sistemas familiares,
fruto das suas alteragdes estrutu-
rais e processuais®. Efetivamente
as familias reorganizam-se para
fazerem face aso desafios para que
0 seu membro com doenga crénica
continue a ter uma vida o mais
normal possivel, incluindo a auto-
gestdo dos tratamentos?®. A coe-
sdo continua, a normalizagéo e a
contextualizagao da doenga'?® séo
estratégias adotadas pelas familias
para fazerem face a este desafio

e foram também verificadas nos
resultados deste estudo.

CONCLUSAO

Os resultados deste estudo eviden-
ciaram que a utilizagdo de VMNI
tem implicagdes ao nivel do pro-
cesso familiar, nomeadamente na
restruturagao e definigdo de novas



tarefas, associadas sobretudo a
manutengdo do ventilador, bem no
suporte ao autocuidado. Os efeitos
narelagao dindmica demons-
tram-se na preocupacao entre os
membros da familia, bem como
partilha de ideias e sentimentos.
Mecanismos de coping familiar
sdo ativados pelas estratégias
adaptativas adotadas no contexto
da experiéncia do uso de VMNI. A
comunicacgdo familiar enquadra
mudancgas dos padrdes de comu-
nicagéo e a utilizagao desta como
meio de expressar preocupagao.

O desajuste no sistema familiar é
também uma implicagao familiar
observada neste estudo, particu-
larmente o desconforto e o prejuizo
no sono sentidos, néo em relagao

a pessoa utilizadora do ventilador,
mas aos membros da familia, nes-
te caso, o respetivo conjugue. Os
beneficios da utilizagdo da VMNI
sentem-se ndo sé na perspetiva da
pessoa, mas também do elemento
da familia, quando se referem ao
siléncio e a diminui¢do do nume-
ro de apneias percecionadas pelo
proéprio cénjugue.

O conhecimento e compressao da
experiéncia da familia sobre a utili-
zagdo de VMNI em casa por um dos
seus elementos é importante para o
plano de cuidados do enfermeiro de
familia. Serd mais facil integrar as
forgas e limitagdes do sistema fa-
miliar nos objetivos estabelecidos
no ambito do processo de enferma-
gem direcionados a pessoa como

[ ——— TN

cliente e para a familia como par-
ceira e como unidade do cuidado.
Sugere-se para futuros estudos a
utilizagdo de amostras maiores,
para que os resultados possam

ser mais consistentes, bem como
estudos que procurem descobrir
mais profundamente necessidades
de cuidados de enfermagem as
familias de utilizadores de VMNI
em casa.

Nas praticas formativas, sera im-
portante considerar, ao nivel gra-
duado e pés-graduado, conteudos
relativos a dimensao individual e
do sistema familiar na utilizagéo
de VMNI, uma vez que, dadas as
implicagdes descritas neste estudo,
todas elas séo sensiveis aos cuida-
dos de enfermagem. h

L[]
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