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RESUMO

A Atengdo Domiciliar (AD) consiste em um servigo de assisténcia para cuidados
domiciliares a pacientes com necessidades e tecnologias especificas. E observado um
processo de transi¢do epidemioldgica com aumento de prevaléncia de doengas crénicas e
degenerativas na infancia, proporcionada pelo incremento tecnolégico, junto a isso,
constata-se um aumento na demanda a assisténcia a infantes que necessitam de cuidados
especiais de salde e acompanhamento multiprofissional. Este artigo trata-se de uma
revisao integrativa da literatura e tem como objetivo investigar e compreender a atencéo
domiciliar no que se refere a faixa etaria pediatrica. Este grupo em estudo € composto
principalmente por prematuros, criangas com sequelas perinatais e doengas cronicas. Os
estudos sinalizam dificuldades e desafios diarios nos cuidados prestados, relacionados a
complexidade da assisténcia e a falta de preparo previamente a desospitalizacdo. Autores
propuseram a construcdo de materiais impressos educativos como forma de dirimir estes
aspectos. Evidencia-se a necessidade de constante realizacdo de estudos nesta tematica,
ja que estes colaboram com a atuacdo dos profissionais e familiares envolvidos neste
cenario e com o fortalecimento deste nivel de atengé&o.

Palavras-chave: atengdo domiciliar, crianca, adolescente.

ABSTRACT

Home Care is a service for patients with specific needs and technologies at home. An
epidemiological transition process is observed, with an increase in the prevalence of
chronic and degenerative diseases in childhood, provided by the technological increase,
in addition, there is an increase in the demand for assistance to infants who need special
health care and multidisciplinary monitoring. This article is an integrative literature
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review and aims to investigate and understand home care regarding the pediatric age
group. This category is mainly composed of preterm infants, children with perinatal
sequelae and chronic diseases. The studies indicate daily difficulties and challenges in the
care provided, related to the complexity of care and the lack of preparation prior to
dehospitalization. Authors proposed the construction of printed educational materials as
a way to resolve these aspects. The need for constant studies on this theme is evident, as
these collaborate with the work of professionals and family members involved in this
scenario and with the strengthening of this level of care.

Keywords: home care, child, adolescent.

1 INTRODUCAO

A Atencdo Domiciliar (AD) consiste em um servigo de assisténcia e organizagéo
apropriado para efetivacdo de cuidados domiciliares a pacientes com necessidades e
tecnologias especificas, inserido de forma longitudinal na Rede de Atencdo a Saude. Na
disposicdo atual de governanca do Sistema Unico de Salde (SUS), a AD abrange
atividades destinadas a acolhida individual domiciliar, com objetivos de desospitalizacéo,
minimizacdo de exposicdo a ambientes hospitalares de forma continua, diminuicdo do
namero de intercorréncias e humanizacdo da assisténcia, em todos os seus niveis de
complexidade organizacional (1-4).

O periodo vivido atualmente corresponde a um processo de transicao
epidemioldgica, com notavel reducdo de mortalidade infantil por diversas causas, dentre
elas enfermidades agudas relacionadas ao periodo neonatal e infecciosas, devido a
investimentos e esfor¢os focados nessas areas e criacdo de ferramentas relacionadas a
estes processos (5-7). Nesse sentido, a reabilitacdo de criancas que evoluem com
necessidades especiais tem crescido em demanda, pelo aumento de prevaléncia de
doencas cronicas e degenerativas na infancia a medida que surgem novas tecnologias que
propiciam a manutencdo da vida (5).

A definicdo de condicdo cronica na infancia, por Stein (2011), é descrita como um
estado que leva a limitagGes bioldgicas e psicoldgicas por um periodo prolongado, bem
como isolamento e prejuizo social, com reducdo de atividade funcional de acordo com a
evolugdo da enfermidade. Estas criangas também necessitam de tecnologias,
medicamentos, dieta especiais, servicos especializados de assisténcia e reabilitacéo,
devido a restricbes motoras e fisiologicas, além de necessidades educacionais

especializadas e adequadas para a situacéo e idade.

Brazilian Journal of Development, Curitiba, v.8, n.9, p. 65692-65703, sep., 2022



Brazilian Journal of Development
ISSN: 2525-8761

65693

Acompanhando esse novo contexto, foi-se concebido o termo de Criangas com
Necessidades Especiais em Saude (CRIANES), no Brasil. Originalmente, o protagonismo
de infantes que demandam cuidados especiais de satde, com diversas patologias de bases
e dependentes de assisténcia multiprofissional, de natureza temporaria ou perene, foi
observado nos Estados Unidos da América, em 1988, quando foi descrito o termo
Children With Special Health Care Needs (CSHCN) pelo Maternal and Health Children
Bureau (5). Segundo Barreiros (2020), esta definicdo ndo permeia apenas o conceito de
adoecimento permanente, mas as necessidades individuais da crianca nos inumeros
aspectos de sua vida, além dos servicos de cuidado a saide. As CRIANES possuem
complicadores marcantes no cenario brasileiro como a vulnerabilidade social e a auséncia
de politicas publicas especificas para este coletivo.

As CRIANES sdo categorizadas de acordo com o tipo de necessidade de cuidado
como (a) as que apresentam atraso global de desenvolvimento, que necessitam de
reabilitagdo psicomotora e funcional; (b) as que demandam utilizacdo de tecnologias e
medicamentos, exemplificado pelo uso de cateteres, bolsas de colostomia, gastrostomia,
traqueostomia ou derivacdo ventriculo-peritoneal; e (c) as que requerem cuidados
habituais, que incluem higiene diaria e alimentacdo, ou mistos (9).

Os diagndsticos mais presentes nas CRIANES sob cuidados de Programas de
Atencdo Domiciliar estdo relacionados a afec¢des perinatais graves que obtiveram acesso
a assisténcia a saude, possibilitando a manutencdo da vida, mas que evoluiram com
multiplos agravos e com necessidade de sondas enterais, gastrostomia, medicamentos,
como polivitaminicos, anticonvulsivantes, ansioliticos e hipnéticos, e cateteres (9,10).

O Servico de Atencdo Domiciliar (SAD) como se conhece atualmente foi
implantado para suprir necessidades de um sistema de salde moderno que necessitava de
reorganizacdo estrutural, neste incluidas as CRIANES. Desta forma, essas crianc¢as
puderam ter a oportunidade de receber cuidados continuados as suas demandas (9).
Entretanto, este setor carece de investimentos ao passo que estes ndo se mostram
proporcionais ao aumento expressivo do nimero de CRIANES, especialmente daqueles
que demandam desospitalizagdo com cuidados complexos advindo de leitos de terapia
intensiva ou adaptados a leitos de enfermaria com necessidade de equipamentos de saude
(5).

A assisténcia prestada pelo SAD as criancas e adolescentes tém oferecido
resultados importantes no processo de desospitalizagdo, que oferece beneficios ndo

apenas aqueles que séo diretamente beneficiados pelo cuidado domiciliar, mas também
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pela maior disponibilidade de leitos hospitalares para cuidados em enfermarias e unidades
de terapia intensiva em casos de necessidade (10).

2 OBJETIVOS
Investigar e compreender a atencdo domiciliar no que se refere a faixa etaria

pediétrica.

3 METODOLOGIA

Este estudo trata-se de uma reviséo integrativa da literatura vigente. Nesse sentido,
foram estabelecidas as hipdteses e objetivos, além de determinados os critérios de
inclusdo. Foi realizado o levantamento e identificacdo de materiais cientificos que
apresentassem aspectos relacionados ao panorama atual da atencdo domiciliar a faixa
etaria pediatrica. Foram filtrados resultados restritos aos anos de publicacdo entre 2017 e
2021.

Para selecdo de artigos foram utilizadas duas bases de dados nacionais: ScieELO
(Scientific Electronic Library Online), Lilacs (Literatura Latino-Americana e do Caribe
em Ciéncias da Saude) e a plataforma da Biblioteca Brasileira de Teses e Dissertacoes
(BDTD). Os descritos indexados selecionados para pesquisa foram escolhidos através do
portal DeCS (Descritores em Ciéncias da Saude), os quais foram acrescidos de operadores
boleanos: “atencdo domiciliar” OR “cuidado domiciliar” AND “pediatria” OR “crian¢g*”
OR “adolescent™”. Foi utilizado o recurso do asterisco nas bases listadas como forma de
permitir a ampliagéo da busca ao incluir termos a partir do radical da palavra. Neste ponto,
foram excluidos os artigos duplicados. A pesquisa foi conduzida no més de outubro de
2021 pelo acesso on-line.

O seguimento da pesquisa deu-se com a selecdo dos artigos a partir dos critérios
de inclusdo estabelecidos: (a) artigos cientificos de forma geral; (b) abordar temética
referente a faixa etaria pediatrica no servico de atencdo domiciliar; (c) conteudo
disponivel para leitura.

Como etapa seguinte, as producdes inclusas foram submetidas a leitura de titulos
e resumos para exclusdo daqueles que ndo se adequavam a tematica da amostra. Na
sequéncia, os textos selecionados passaram por um novo processo de checagem para
verificacdo de disponibilidade de seu contetdo integral. Desta forma, foi composta
selecdo de amostra desta revisdo. A anélise da amostra foi dividida em pilares de anélise:

(@) ano de publicacao; (b) tipo de estudo; (c) amostra; e (d) descri¢do dos achados.
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4 RESULTADOS E DISCUSSOES

A partir da metodologia descrita acima, foram encontrados inicialmente 243
resultados nas bases nacionais da pesquisa, dentre eles 76 duplicados os quais foram
excluidos. A amostra restante resultou em 167 estudos, cuja leitura dos seus titulos e
resumos, resultaram em uma selecéo de 21 artigos para leitura na integra. Por fim, foram
incluidos na sintese 16 producdes cientificas que se enquadravam nos critérios de inclusdo

delimitados. Esse procedimento esta detalhado no fluxograma abaixo (Figura 1).

Figura 1. Fluxograma de percurso metodoldgico de selecéo dos artigos

Lilacs (233)
SciELO (208)
BDTD (2)

TOTAL: 243
I

Artigos apos

retirada de
duplicados
(167)
1 Motivos da exclusio:
Artigos Artigos tematica diferente da
selecionados excluidos proposta e falta de
para leitura (167) (127) acesso ao texto na
I J integra

Artigos em texto
completo Artigos
avaliados para excluidos (4)
elegibilidade (20)

Artigos incluidos
na revisao (16)

Fonte: elaborado pelo autor

Na tabela 1, sdo apresentadas as informacGes gerais sob forma de sintese acerca
dos estudos incluidos. Os artigos foram divididos primeiramente pelo ano de sua
publicacéo, evidenciando duas producdes publicadas em 2017 e duas em 2018. Em 2019,

houve um aumento no nimero de estudos publicados, totalizando sete, seguido de trés
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artigos disponiveis em 2020. No ano de 2021, manteve o patamar do ano anterior com
trés resultados. Todos os estudos analisados foram publicados no Brasil, o que corrobora
com o foco desta pesquisa que objetiva compreender a realidade brasileira do cuidado
domiciliar a faixa etaria pediétrica.

A maioria dos estudos contemplados nesta revisdo foram do tipo descritivo
qualitativo (50%, n=8), cujos dados foram coletados a partir de entrevistas
semiestruturadas, realizadas de forma individualizada com pessoas envolvidas na atencédo
em domicilio as criangcas com necessidades especiais. Do total, 4 (25%) estudos tratavam
sobre a producdo de material especifico para a faixa etaria pediatrica sob cuidado
domiciliar, com o propoésito de auxiliar no manejo de tecnologias envolvidas neste tipo
de assisténcia, principalmente voltado a cuidadores leigos. Ainda, 2 (12,5%) artigos eram
do tipo descritivo quantitativo, os quais analisaram os dados através de questionario.

Dos textos selecionados, 2 (12,5%) abordavam todos as faixas etarias no estudo e
incluiam andlise acerca do grupo entre 0 e 17 anos. Os outros 14 artigos (77,5%)
abordavam a tematica exclusivamente sobre criancas e adolescentes e as pessoas

relacionadas a elas — cuidadores, familiares e profissionais.

Tabela 1. Artigos incluidos na revisao

Referéncia Ano Tipo de estudo Coleta de dados Amostra
Nogueiras Reis K, 2017 Descritivo qualitativo Anélise de prontuério Exclus!yamente
etal pediatrica
Bossa P 2017 Descritivo qualitativo E_ntrewsta Exclus!yar_nente
semiestruturada pediétrica
Okido A, et al. 2018 Descritivo quantitativo Questionério Exclus!yamente
pediatrica
Lima P, et al. 2018 Produgdo de material - EXC|US_I\/&[_T]€I’]t€
pediatrica
Bossa P, et al. 2019 Descritivo qualitativo Entrevista Exclus!yamente
semiestruturada pediétrica
Nobrega V, et al. 2019 Descritivo qualitativo E_ntrewsta EXC|US_I\/&[_T]€I’]t€
semiestruturada pediatrica
Observacio e Exclusivamente
Caldas A, et al. 2019 Produgdo de material entrevista o
. pediétrica
semiestruturada
Rossetto V, et al. 2019 Descritivo quantitativo Questionario Exclus!yar_nente
pediatrica
Dias B, et al. 2019 Descritivo qualitativo E_ntrewsta Exclus!yar_nente
semiestruturada pediétrica
Bezerra F 2019 Producéo de material - Exclus!yamente
pediatrica
Rajdo F, Martins Descritivo quali- Extracdo de dados Todas as faixas
2020 - . e
M guantitativo online etarias
Corréa V, et al. 2020 Revisdo integrativa Pesquisa em bases Exclus!yamente
pediatrica
Santos V 2020 Descritivo qualitativo E_ntrewsta Exclus!yar_nente
semiestruturada pediatrica
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Kuntz S, et al. 2021 Descritivo qualitativo E_ntrewsta Exclus!yamente
semiestruturada pedidtrica

Gomes M 2021 Descritivo qualitativo E_ntrewsta Exclus!yamente
semiestruturada pediatrica

Afonso M, et al. 2021 Producéo de material - Todaei ;Si;:'xas

Fonte: elaborada pelo autor

Os estudos apresentam dados epidemioldgicos acerca do cuidado domiciliar
prestado a criancas e adolescentes. Como citam Rossetto et al. (2019), no universo dos
pacientes atendidos pela Atencao domiciliar, a faixa etaria pediatrica corresponde a uma
minoria (5,3%). Destas, a composi¢cdo de patologias que englobam estes pacientes é
primariamente composta por casos de paralisia cerebral, seguido por hidrocefalia,
prematuridade e doencas degenerativas. Tal dado corrobora com achados de Rajdo &
Martins (2020), que descrevem a prematuridade, criangas com sequelas perinatais e
doencas crénicas como predominantes na assisténcia domiciliar neste grupo. A etiologia
principal diz respeito a causas perinatais.

Pode-se, também, classifica-los de acordo com o nivel de atencéo e, desta forma,
82,9% desses estdo adscritos na AD2, a qual se refere a condigdes crénicas ou agudas que
requerem cuidados especificos, como reabilitacio de doencas degenerativas,
consequéncias de prematuridade, necessidade de cuidados paliativos e uso de tecnologias.
Uma menor porcentagem (17,1%) compde o grupo adscrito na AD3, que se diferem pela
maior necessidade assistencial frequente devido ao uso de ventilacdo mecéanica. A maioria
destas criancas, neste estudo, utilizam traqueostomia (60%) e/ou gastrostomia (57,1%).
Outras tecnologias utilizadas correspondem a oxigenoterapia (31,4%), aspiracao de vias
aéreas (28,6%), ventilacdo mecanica (17,1%) e reabilitacdo (14,3%) (11).

Os artigos selecionados abordam diversas tematicas relacionadas aos desafios e
dificuldades vivenciadas tanto na transicdo para o domicilio apés a alta hospitalar como
no cotidiano (13-17). Este perfil de paciente revela uma complexidade intrinseca as
condigdes da crianca e do adolescente com necessidades especiais, que gera dificuldades
e inseguranca aos familiares e cuidadores (18). Vérios estudos citam os desafios
enfrentados por estes sujeitos e a necessidade de superar fragilidades do sistema, pelo fato
de exigirem novas habilidades préaticas incrementadas ao cotidiano, gerando um acumulo
importante de tarefas (14). Bossa (2017) e Nobrega et al. (2019) destacam atividades
como falta de estrutura para banho em criangas com uso de tecnologia, presenca frequente
de secregéo traqueal com necessidade de aspiracdo, limpeza de dispositivos e receio com

decanulacdo ou saida de sonda de gastrostomia, além da dificuldade de conceder o
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cuidado a outra pessoa. Estas praticas, em sua maioria, recaem principalmente sobre as
genitoras, que as realizam sem apoio profissional, carregando consigo a responsabilidade
de assisténcia a criancas cuja saude depende de tecnologia (16,17).

O desenvolvimento de estratégias individuais de cuidadores para lidar com o novo
contexto surge em detrimento da ineficiéncia da atencdo basica em gerenciar e articular
servicos de suporte as CRIANES, bem como a indisponibilidade de atendimento
resolutivo de demandas especificas deste grupo etario (16). Tal fato ocorre, por vezes,
devido a indisponibilidade de recursos humanos e materiais da USF e SAD, apesar destas
possuirem um grande potencial facilitador. Nébrega et al. (2019) ainda citam que
inadequacdes que podem surgir neste processo, as quais podem levar a um maior nimero
de intercorréncias e internagdes hospitalares.

Os cenérios de cada nucleo familiar em que as CRIANES estdo inseridas
influenciam no cuidado. Segundo Bossa (2017), tais condi¢cdes sdo mais prevalentes em
classes sociais mais baixas e que este fato pode contribuir a desfechos negativos. Okido
et al. (2018) dissertam acerca de outros fatores que vém a tona quando menciona que
familias com maior nimero de irmdos, menor nivel de educacdo e estado civil de
genitores podem contribuir para um contexto de maior risco a salde dos individuos.
Ainda relatam que estes indicadores devem ser levados em conta no planejamento da
assisténcia domiciliar, a fim de priorizar agdes de acordo com uma estratificacdo de risco,
com o objetivo de promover equidade e maior resolutividade das questdes.

Ao pensar nesta complexidade, faz-se relevante propor solucdes condizentes com
a realidade do usuério e da equipe multiprofissional, devido a vulnerabilidade da pratica
de cuidados e a necessidade de melhor operacionalizar a assisténcia. Neste sentido,
Nobrega et al. (2019), (Nogueira Reis et al. (2017) e Bossa (2017) relatam a necessidade
de incorporar o treinamento aos familiares e cuidadores como parte da alta hospitalar no
momento final da internacdo e, ainda, no acompanhamento ao passo que se observa a
necessidade do desenvolvimento de programas especificos para o periodo pos-hospitalar,
incluidos no Servico de Atencdo Domiciliar, principalmente para familias de CRIANES
em uso de tecnologias.

Essa preparacdo objetiva reduzir medos e dificuldades, além de proporcionar
autonomia e responsabilidade no contexto familiar (20). Neste sentido, a enfermagem
assume funcdo chave como guia para otimizar o potencial de cuidado domiciliar e

direcionar ac¢Ges educativas, sendo estas consideradas a de mais importancia (15,21).
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Ainda, Kuntz et al. (2021) explicitam em seu trabalho um plano detalhado de
transicao e correlacionam a qualidade dos cuidados prestados no domicilio as instrucoes
recebidas durante a internacao hospitalar. O artigo estabelece trés pilares que conversam
entre si identificados por: (a) planejamento multiprofissional para alta hospitalar da
crianca; (b) enfretamento do processo de alta pela equipe; e (c) protocolo para primeira
alta hospitalar. Menciona-se, ademais, a necessidade de identificar quais as informagoes
s80 essenciais para capacitacdo dos cuidadores e 0 emprego de ferramentas efetivas nesta
orientacdo, como praticas ludicas e demonstrativas, e emprego de materiais impressos e
repeticdo das informacdes, por exemplo (22).

Nesta perspectiva, artigos apresentam propostas de materiais impressos, ja que
protocolos oficiais de manejo possuem alta complexidade. Lima et al. (2018), Caldas et
al. (2019) e Afonso et al. (2021) descrevem a producdo de material-guia direcionado a
pessoas comuns sobre cuidados com gastrostomia no publico pediatrico e enfatizam o seu
impacto na saude e na reducdo dos custos ao refrear reinternagoes, busca de atendimentos
em servicos de urgéncia e tratamento de complicagdes e intercorréncias. Outra publicacédo
detalha a criacdo de material impresso dirigido a profissionais da enfermagem atuantes
na atencdo primaria acerca de cuidados com ventilagdo mecéanica neste grupo, uma vez
que este objetiva facilitar a assisténcia e a transmisséo de conhecimento para cuidadores,
além de capacita-los a orientacdo de pais e cuidadores quanto ao manejo de qualidade
(26).

5 CONCLUSOES

A partir da analise da producdo nacional acerca do cuidado domiciliar de criancas
e adolescentes, evidencia-se que ha diversos pontos de fragilidade no se refere a atuacéo
da atencdo bésica, ao passo que também se observa dificuldades e desafios diarios nos
cuidados prestados pelos familiares. Observa-se, em contraponto, algumas acoes
propostas pelos autores que visam promover empoderamento as familias e diminuir riscos
e ansiedades na assisténcia domiciliar prestada pelos cuidadores.

Como visto, o reduzido nimero de publica¢des disponiveis sobre a temética revela
uma area com potencial a ser explorado, mas que, apesar disto, os estudos contribuem
para o entendimento acerca do funcionamento e especificidade da atencdo domiciliar a

faixa etéria pediatrica, bem como conhecer a composicéo e necessidades singulares deste

grupo.
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Atentando para o exposto, menciona-se a demanda pela constante realizacéo de
estudos nesta tematica, ao passo que estes colaboram com a atuagdo dos profissionais
envolvidos neste cenario, com o fortalecimento deste nivel de atencdo e com o0 processo

de cuidado realizado pela familia.
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