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Resumo
Descrever as evidéncias cientificas na literatura acerca da atencdo domiciliar a criangas e

adolescentes com necessidades especiais de saude. Estudo de revisdo integrativa da literatura.
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Respeitou-se as etapas: formulagdo do protocolo para orientacdo da reviséo e da pergunta de
pesquisa; coleta nas bases de dados; avaliacdo, analise, interpretacdo, categorizacao dos dados
e apresentacdo dos resultados e conclusdes. Seguiu-se a estratégia PECOS para estruturacdo
da coleta de dados: Populacdo — criangas e adolescentes; Exposicdo — necessidades especiais
de satde; Comparacdo — ndo realizada; Resultados — cuidado recebido na atencdo domiciliar;
Desenho do estudo — estudo observacional de revisdo de literatura. O guia internacional
PRISMA orientou a conducdo do estudo. Utilizou-se adaptacdo do instrumento para coleta de
informacdes bibliograficas. Os dados qualitativos foram submetidos a analise tematica de
contetdo. O cuidado domiciliar as criancas e adolescentes foi abordado em 20 producdes
analisadas que possuem em sua maioria nivel de evidéncia 2, de acordo com delineamento
para significados. As evidéncias apontaram que a atencdo domiciliar promove
desospitalizacdo e vinculo familiar, além de prevenir novas complicacdes. A atencdo
domiciliar é capaz de ofertar assisténcia ampliada as criancas e adolescentes em situagdo de
adoecimento, por meio do cuidado humanizado e integral.

Palavras-chave: Servicos de assisténcia domiciliar; Enfermagem; Doenca crbnica; Crianca;

Adolescente.

Abstract

To describe the scientific evidence in the literature about home care for children and
adolescents with special health care needs. Study of integrative literature review. The stages
were respected: formulation of the protocol to guide the review and the research question;
collection in databases; evaluation, analysis, interpretation, categorization of data and
presentation of results and conclusions. The PECOS strategy for structuring data collection
was followed: Population - children and adolescents; Exposure - special health needs;
Comparison - not performed; Results - care received in home care; Study design -
observational study of literature review. The international guide PRISMA guided the conduct
of the study. Adaptation of the instrument was used to collect bibliographic information.
Qualitative data were submitted to thematic content analysis. Home care for children and
adolescents was addressed in 20 analyzed productions that mostly have level of evidence 2,
according to an outline for meanings. The evidence showed that home care promotes
dehospitalization and family ties, in addition to preventing new complications.Home care is
able to offer expanded assistance to children and adolescents in a situation of illness, through
humanized and comprehensive care.

Keywords: Home care services; Nursing; Chronic disease; Child; Teenager.
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Resumen

Describir la evidencia cientifica en la literatura sobre la atencion domiciliaria a nifios y
adolescentes con necesidades especiales de salud. Se respetaron las etapas: formulacion del
protocolo para orientar la revision y la pregunta de investigacion; recopilacion en bases de
datos; evaluacion, andlisis, interpretacion, categorizacion de datos y presentacion de
resultados y conclusiones. Se siguid la estrategia de PECOS para estructurar la recoleccion de
datos: Poblacion - nifios y adolescentes; Exposicion: necesidades especiales de salud,;
Comparacién: no realizada; Resultados: atencidn recibida en el hogar; Disefio del estudio:
estudio observacional de revision de la literatura. La guia internacional PRISMA orient6 la
realizacion del estudio. Se utilizd la adaptacion del instrumento para recolectar informacion
bibliografica. Los datos cualitativos se sometieron a andlisis de contenido tematico. La
atencion domiciliaria a la nifiez y adolescencia fue abordada en 20 producciones analizadas
que en su mayoria tienen nivel de evidencia 2, segin un esquema de significados. La
evidencia mostrd que la atencion domiciliaria promueve la deshospitalizacion y los lazos
familiares, ademas de prevenir nuevas complicaciones. La atencion domiciliaria es capaz de
ofrecer una asistencia ampliada a los nifios, nifias y adolescentes en situacion de enfermedad,
a través de una atencion humanizada e integral.

Palabras clave: Servicios de atencion domiciliaria; Enfermeria; Enfermedad cronica; Nifio;

Adolescente.

1. Introducéo

As evolugbes que aconteceram na saude da crianca, como a transformacéo do conceito
de crianca, a melhoria das condi¢6es de higiene e nutricdo, o desenvolvimento das politicas e
0s avangos tecnologicos nas ciéncias e na medicina proporcionaram reducdo da taxa de
mortalidade e contribuiram para transi¢do epidemioldgica atual (Hockenberry, et al., 2018).
Ocorre-se, assim as patologias congénitas e doengas ndo transmissiveis. Essas sdo decorrentes
de complicacdes da prematuridade, intraparto, pneumonia foram as principais causas de morte
de criangas no ano de 2013 em todo o mundo, além disso, cerca de 1 a cada 33 criangas €
afetada por anomalias congénitas, e em um ano, elas representardo 3,2 milhdes de pessoas
com deficiéncias relacionadas a esses defeitos congénitos (Liu, et al.; 2016).

Essa evolugdo da salde permitiu a manutengdo e prolongamento da vida de criancas
gue, em anos anteriores, ndo sobreviveriam ao nascimento ou ao primeiro ano de vida e agora

chegam a adolescéncia, as quais constituem o grupo de criancas e adolescentes com
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necessidades especiais de salde. Esse grupo foi incialmente considerado nos Estados Unidos,
como Children With Special Health Care Needs, compreendendo criangas e adolescentes de
idade entre 0 e 17 anos. No Brasil, essa terminologia foi traduzida livremente como criancgas
com necessidades especiais de saude (CRIANES) e inclui tanto criancas e adolescentes. As
CRIANES constituem a principal parcela de criancas egressas das unidades de terapia
intensiva neonatal e pediatrica e apresentam maior probabilidade de desenvolver uma
condicdo fisica, de desenvolvimento de comportamento ou emocional cronica (Rezend &
Cabral, 2010).

Além disso, essas criancas possuem demandas de cuidados especificos que variam de
acordo com o diagnostico, como cuidado medicamentoso, de desenvolvimento, tecnoldgico e
cuidado habitual e modificado (Cabral, Silva, Zillmann, Moares, and Soo 2010). Para tanto,
guando uma crianga/adolescente adoece, a familia torna-se a principal provedora de cuidado,
principalmente no domicilio. Diante disso, todo sistema familiar precisa se reorganizar e
adaptar as implicacdes resultantes do processo de adoecimento. Portanto, a familia precisa
também ser alvo das estratégias de cuidado (Barbosa, et al.; 2015; Neves, et al.; 2015).

Assim, torna-se imprescindivel incluir as CRIANES e suas familias a um modelo de
cuidado que compreenda todas as demandas especificas desses usuarios e que a0 mesmo
tempo consiga englobar a familia como parte integrante da assisténcia (Baltor, et al.; 2013).
Dessa maneira, destaca-se a Atencdo Domiciliar (AD) como modalidade de atencdo a salde
capaz de suprir as demandas de cuidado das CRIANES e de suas familias.

A atencdo domiciliar (AD) é conceituada como uma modalidade de assisténcia,
responsavel pela promocdo a salde, prevencdo e tratamento de doencas, reabilitacdo e
paliacdo, desenvolvidas no domicilio. Ela pode ser dividida em trés categorias, que variam de
acordo com a complexidade da assisténcia a ser realizada. Na Atencdo Domiciliar de nivel 1
0s usuarios sdo atendidos pela equipe da Atencdo Basica (AB), em seus domicilios. Ja na
Atencdo Domiciliar de nivel 2 e 3, o atendimento é realizado pelo Servico de Atencdo
Domiciliar (SAD). Os usuérios atendidos nesses niveis de atencdo sdo 0s que possuem
condicdo aguda ou cronica agudizada de determinada patologia. Ou ainda que precisem de
assisténcia multiprofissional continua, uso de equipamentos ou procedimentos de maior
complexidade para manutencdo da vida, com acompanhamento minimamente semanal
(Brasil, 2016).

Os objetivos da atencdo domiciliar consistem em humanizar a assisténcia, diminuir a
demanda da assisténcia hospitalar, minimizar o periodo de internacdo hospitalar e ampliar a

utilizacdo dos recursos das Redes de Atencdo a Saude (RAS). Para tanto, ela utiliza




Research, Society and Development, v. 9, n. 11, 65891110285, 2020
(CC BY 4.0) | ISSN 2525-3409 | DOI: http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v9i11.10285

instrumentos como a visita domiciliar e a internacdo domiciliar, os quais possibilitam a
identificacdo das demandas, realizacdo de acBes de educacdo em saude, criacdo e
solidificacéo de vinculos entre a familia e a equipe e fornecem subsidios para o planejamento
do cuidado (Brasil, 2016; Galassi, et al.; 2014).

Frente ao exposto, torna-se importante conhecer como se da a atuacao de profissionais
no contexto da atencdo domiciliar a satde de criancas e adolescentes, buscando conhecer a
que grupo de criancas e adolescentes e de que forma essa modalidade de cuidado € ou nao
desenvolvida, ou seja, questionou-se 0 que ha para ser dito? Para tanto, a questdo de pesquisa
foi: quais as evidéncias cientificas disponiveis na literatura acerca da atencdo domiciliar as
CRIANES? A partir disso elencou-se como objetivo: descrever as evidéncias cientificas na

literatura acerca da atencdo domiciliar as CRIANES.

2. Metodologia

Trata-se de um estudo de revisdo integrativa da literatura. A revisdo integrativa
possibilita a integracdo de ideias e conceitos existentes na producéo cientifica acerca do tema
que se deseja estudar. Para sua elaboracdo respeitou-se as seguintes etapas: formulagdo do
protocolo para orientagdo da revisao e da pergunta de pesquisa; coleta de dados nas bases de
dados; avaliacdo dos dados; andlise e interpretacdo dos dados; categorizacdo dos dados e
apresentacdo dos resultados e conclusdes (Whitemore & Krafl, 2005).

Acredita-se que para se obter adequada robustez no desenvolvimento de estudos do
tipo revisao de literatura é necessario que seja elaborada questdo de pesquisa 0 mais completa
possivel (Cordeiro, Oliveira, Renteria, Guimardes, and Soo 2007). Para tanto, seguiu-se a
estratégia PECOS para formualcao da questdo de pesquisa e organizacdo da coleta de dados,
em que: Populacdo — criangas e adolescentes; Exposicdo: necessidades especiais de salde;
Comparacdo — ndo realizada; Resultados — cuidado recebido na atencdo domiciliar; Desenho
do estudo — estudo observacional de revisdo de literatura. O elemento comparagdo ndo foi
realizado, pois esta de acordo com objetivo da proposta do estudo de revisdo (Cordeiro,
Oliveira, Renteria, Guimardes, and Soo 2007). O guia internacional PRISMA orientou a
conducéo do estudo (Moher, Liberati, Tetzlaff & Altman, 2009).

A coleta de dados ocorreu nos meses de novembro a dezembro de 2019 nas bases de
dados da Literatura Latino Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Base de
Dados de Enfermagem (BDEnf), Publisher Medline (PubMed) via Biblioteca Virtual de

Saude (BVS) e no Catéalogo de Teses e Dissertacdes da Coordenacdo de Aperfeicoamento de
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Pessoal de Nivel Superior (CAPES). As estratégias de buscas utilizadas apresentam-se no

Quadro 1 abaixo, sendo o cruzamento das palavras-chave e descritores conforme cada fonte
de dados.

Quadro 1 - Estratégias de busca utilizadas na Biblioteca Virtual de Saude e no Catalogo de
Teses e DissertacOes da CAPES. Santa Maria, RS, Brasil, 2019.

Fonte de dados Estratégia de busca

tw:((tw:("servico de atencdo domiciliar")) OR
(tw:("servigos de atencdo domiciliar")) OR
(mh:("assistencia domiciliar")) AND
(mh:("doencga cronica™)) AND (mh:(crianca))
OR (mh:(adolescente))) AND ( fulltext:("1")
AND db:("MEDLINE" OR "LILACS" OR
"BDENF") AND la:("en" OR "pt" OR "es"))
AND (year_cluster:[2011 TO 2019])

Biblioteca Virtual de Salude

("cuidado domiciliar") OR (“assistencia
Catéalogo de Teses e Dissertacdes da CAPES | domiciliar") AND (crianga) OR (adolescente)
(year_cluster:[2011 TO 2019])

Fonte: Autores.

Foram localizados 765 artigos nas bases de dados e 27 produgdes no catalogo de teses
e dissertagdes da CAPES. Destes, foram incluidos no estudo teses, dissertacdes e artigos
primarios, publicados nos idiomas inglés, portugués ou espanhol, que abordassem, no titulo
ou no resumo a atencdo ou o cuidado domiciliar a criangas e adolescentes. Teve-se como
recorte temporal para as fontes de dados, as producdes a partir do ano de 2011, pois neste
periodo houve a criacdo do Programa Melhor em Casa, do Ministério da Sadde, o qual
implementa um novo modelo de atencdo domiciliar vinculado ao Sistema Unico de Sadde.
Dessa forma, o periodo que ocorreu a busca das producdes foi de 2011 a 2019. Foram
excluidos do estudo artigos de fontes secundarias, que ndo contemplaram os idiomas pré-
selecionados e que ndo faziam mencdo, no titulo ou resumo, a temética abordada.
Assim, oito artigos, trés teses e nove dissertacdes atenderam aos critérios de inclusdo. Artigos
indexados em mais de uma base de dados, foram considerados apenas uma vez. As etapas da
revisdao podem ser visualizadas na Figura 1. Os artigos selecionados foram analisados por
meio de um instrumento para coleta de informacdes bibliograficas, validado por Ursi (2005)

(Ursi, 2005). Na sequéncia, os dados foram interpretados de maneira organizada e
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sintetizados por meio da elaboracdo de um quadro sindptico contendo os seguintes itens:
titulo, periddico, ano de publicacdo, principais resultados, nivel de evidéncia. Os dados
quantitativos foram apresentados apés o quadro. Além disso, os dados qualitativos foram
submetidos a analise tematica de conteddo (Bardin, 2016). As categorias que emergiram nesta
analise foram: Sobrecarga da familia e Beneficios da atengdo domiciliar.

A fim de classificar os artigos quanto ao seu nivel de evidéncia (NE), optou-se pela
classificacdo de duas piramides, as quais dependem da pergunta de pesquisa da producéo e do
delineamento. Os niveis de evidéncias foram classificadas a partir de Melnyk e Fineout-
Overholt (Melnyk & Fineout-overholt, 2005). Os artigos que possuem direcionamento para
prognostico ou etiologia seguiram a seguinte classificagdo: N1 — sintese de estudos de coorte
ou caso controle; N2 — Unico estudo de coorte ou caso-controle; N3 — metassintese ou sintese
de estudos descritivos; N4 — um estudo descritivo ou qualitativo; N5 — opinido de
especialistas. Ja, para os estudos que se direcionam para o significado a classificacdo foi: N1
— metassintese; N2 — Unico estudo qualitativo; N3 — sintese de estudos descritivos; N4 —

estudos descritivos; N5 — opinido de especialistas (Melnyk & Fineout-Overholt, 2005).

Figura 1. Fluxograma de desenvolvimento do estudo de revisdo. Santa Maria, RS, Brasil,
2020.
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Fonte: Moher, Liberati, Tetzlaff & Altman, (2009).
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3. Resultados e Discussao

Descricdo das caracteristicas das publicacdes

O cuidado domiciliar a criancas e adolescentes foi abordado por 20 produgdes

apresentadas que sdo caracterizadas a seguir de acordo com, tipo (se tese, dissertacdo ou

artigo), ano de publicacdo, pais, titulo, periodico, autores, delineamento de pesquisa.

Quadro 2. Distribuicdo dos estudos segundo tipo, ano de publicacdo, pais, titulo, periddico,

autores, delineamento de pesquisa e nivel de evidéncia. Santa Maria, RS, Brasil, 2019.

(n=20).
, ANO/P ; g DELINEAMENTO
CODIGO ; TITULO PRODUCAO | AUTOR i NE
AIS METODOLOGICO
Medication errors in the Walsh, o
2011/ . ) o Quantitativo
P1 homes of children with Arch Dis Child. | Kathleen; et y NE-4
EUA ) N Observacédo
chronic conditions. al.
Qualitativa
011/ Assisténcia de enfermagem ao Sassa, Entrevista
P2 BR bebé nascido com muito baixo |  Dissertacdo Anelize seminiestruturadae | NE-4
peso e & familia no domicilio. Helena. observacéo
participante
2011/ O cuidado domiciliar de Pinheiro, Qualitativa
P3 BR criancas com hidrocefalia: Dissertacdo Ana Paula Entrevista NE-4
experiéncias de mées. Silva seminiestruturada
Necessidades Assistenciais e Muriel Quialitativo/descritivo
urie
2013/ | Educativas de Cuidadores de ) Entrevista e
P4 . Dissertacéo Fernanda L NE-2
BR Criangas Dependentes de ) Observacéo ndo
) de Lima o
Tecnologia. participante
) o Mmopelwa
Caregiver characteristics and -
economic cost of home care: a l
. Ngwenya, I ..
2013/ | case study of the villages of ) ) Quialitativo/descritivo
P5 ) Chronic llin. | BN ; Sinha, ) NE-2
BOT Maun and Gumare, in the N Entrevista
northwest of the District of ’
Sanders,
Botswana
JBP.
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Factors that predict distress ]
) ] Pedron- o
2014/ | among parents / caregivers of Child Care ) Quantitativo
P6 ) ) ] Giner, C,; _ | NE4
ESP children with neurological Health Dev. al Escala de mensuragéo
etal.
disease and home enteral
nutrition.
Os significados do cuidado
domiciliar de criancas e
2014/ adolescentes com condicéo ) 3 Pessanha, Qualitativo
P7 . ) Dissertacao ] NE-4
BR cronica pela perspectiva de FB Entrevista
cuidadores e equipes de saude
da familia
O cotidiano assistencial de
enfermeiras da estratégia
satde da familia com criangas o Qualitativo
2014/ ] ] ) Pinheiro, ]
P8 cronicamente adoecidas Dissertacdo Entrevista NE-4
BR ) MCX ]
atendidas pelo programa de semiestruturada
assisténcia domiciliar do
hospital infantil Albert Sabin
Criangas com necessidades ) o
2014/ o ) . Pimenta, Qualitativo
P9 especiais de satde: familias Tese ) NE-4
BR ) o EAG Entrevista
que cuidam no domicilio
A Musicoterapia na
Assisténcia Domiciliar aos Laura o .
2015/ ) ] ) y o Qualitativo/descritivo
P10 Cuidadores da Crianca em Dissertacdo Teixeira NE-2
BR ) o Estudo de caso
Cuidados Paliativos Karst
Oncoldgicos.
Isadora
Luiza
O Cuidado Domiciliar ao Moreno
Recém-Nascido de Risco no y Brambila, | Qualitativo/descritivo
2015/ o ) Diélogos & ) .
P11 Primeiro Ano de Vida: Tamires —exploratorio NE-2
BR o ) Saberes. ] )
Experiéncia dos Pais. Paulino de Entrevista
Oliveira,
Jéssica
Marciano
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da Silva,
Mayckel da
Silva
Barreto
Cuidado Domiciliar Familiar: )
. ] Ingrid o
2016/ | Vivéncia no Pos Transplante ) Qualitativo/
P12 ] Tese Meireles . NE-2
BR de Células-Tronco Interpretativo
o Gomes
Hematopoiéticas Pediétrico.
Aplicagdo do Modelo de
Cuidado Transpessoal em o -
L Qualitativo/descritivo
2017/ Enfermagem Domiciliar as ) 3 Luana ) )
P13 ) ) Dissertacdo ] Teoriado cuidado | NE-2
BR Criangas com Necessidades Tonin
o Humano/ MCTED
Especiais de Salde e a suas
Familias.
Criancas e Adolescentes o Qualitativo
- Natalia o
2017/ Acamados no Domicilio: ) L Estudo Metodoldgico
P14 . ] Dissertagdo | Lucia Lima ] NE-2
BR tecnologia educativa para o Entrevista e
. de Oliveira _
cuidadores. elaboracéo de cartilha
Factors Associated with the Savithri
B 2017/ Stability of Health Nursing Home Nageswara | Qualitativo/descritivo NE.2
EUA Services for Children with | Healthcare Now. | n;Shannon Entrevista
Medical Complexity. Golden.
Nageswara,
Improving the quality of home ) | Qualitativo/descritivo
2017/ ] ] Academic Savithri; ]
P16 health care for children with o Entrevistae Grupo | NE-2
EUA ) ] Pediatric. Golden
medical complexity. Focal
Shannon L.
O processo de
desospitalizacdo da crianga o
. Qualitativo
2017/ crbnica dependente de Predebon, ]
P17 . Tese Entrevista NE-4
BR tecnologia: fatores e CM o
o . seminiestruturada
implicacOes sob a Gtica da
equipe de sadde e da familia
Protocolo de fluxo de cuidado
2017/ | domiciliar para a crianca com ) 3 Quantitativa
P18 ) o Dissertacao Rosseto, V . NE-2
BR necessidades especiais de Formulario
salde no Parana

10
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) o o Quantitativo
Analysis of a pediatric ) Amirnovin o .
2018/ ) o Respiratory Analise retrospectiva,
P19 mechanical ventilation Rambod; et )
EUA ) Care. observacional e
population. al. o
longitudinal.
] Lidiane do o -
. ) Revista de ) Qualitativo/descritivo
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Fonte: Bertoldo, et al., 2019.

As producBes estdo distribuidas em quatro paises, dos quais Brasil (70%; n=14) e
Estados Unidos da América (20%; n=4) concentram o maior quantitativo de estudos. Do total
de publicacbes 45% (n=9) sdo dissertacbes, 15% (n=3) teses e 40% (n=8) artigos cientificos.
Com relacdo ao ano de publicacdo, 2017 concentrou 30% (n=6) do total, seguido por 2014
com 20% (n=4) das producBes. Nenhum periddico se destacou pelo nimero de producGes
publicadas.

Quanto ao delineamento de pesquisa, a maior parte das producbes (80%; n=16) diz
respeito a estudos qualitativos, predominantemente do tipo descritivo (75%; n=15), que
utilizaram entrevista (70%; n=14) como técnica de coleta de dados. Ainda, de acordo com o
nivel de evidéncia das producGes, quatro (20%) foram classificadas como N4 — um estudo
descritivo ou qualitativo, conforme o direcionamento para prognéstico ou etiologia, ao passo
que 16 (80%) classificaram-se como N2 — Unico estudo qualitativo, conforme a piramide dos
significados.

Com relagéo aos profissionais que desenvolveram os estudos, destacam-se enfermeiros
(60%; n=12) e médicos (20%; n=4). Houve também uma (5%) pesquisa produzida por
médicos e enfermeiros, duas por fisioterapeuta (10%) e uma por musicoterapeuta (5%). A
preeminéncia da enfermagem na realizacdo das pesquisas pode estar relacionada ao fato de
que o profissional enfermeiro possui destaque na atengdo domiciliar, visto que, em funcéo de
realizar a assisténcia direta aos usuérios, é responsavel pela articulacdo entre eles e a equipe
multiprofissional. Desse modo, o enfermeiro identifica as demandas para 0s outros
profissionais e fortalece o vinculo com a familia (Andrade, Silva, Seixas & Braga (2017)).

Referente aos participantes dos estudos, a maioria foi desenvolvida com familiares
cuidadores primarios de criancas e adolescentes em acompanhamento domiciliar (65%;
n=13). Isso pode acontecer em razdo de os usuarios, sobretudo no Brasil, que s&o
acompanhados pelos servicos de atengdo domiciliar, geralmente, estdo acometidos por uma
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condigdo grave que causa limitagcGes para o desenvolvimento de atividades fisiologicas e
cotidianas, mas encontra-se estavel (Brasil, 2016).

Dois (10%) estudos tinham como participantes apenas criangas com doengas cronicas,
um (5%) criancas e familiares e cuidadores, dois (10%) cuidadores e profissionais da salde e
dois (10%) somente com profissionais da saude. Diante do exposto, identifica-se pequeno
quantitativo de pesquisas com criangas e a escassez de estudos sobre atencdo domiciliar de

adolescentes com doenca cronica.

Sobrecarga da familia

O assunto “sobrecarga da familia” foi aludido nas producdes encontradas e foi
possivel evidenciar que esta diretamente relacionado a fragilidade da assisténcia de
profissionais de salde no contexto domiciliar. A sobrecarga pode ser fisica ou emocional, e
quando desconsiderada ocasiona o isolamento social dos familiares envolvidos no cuidado e
isolamento da prépria crianca (P7). Ademais, ha evidéncias de que pelo menos metade dos
cuidadores priméarios de CRIANES apresentam risco elevado de sofrimento psiquico e
manifestam ansiedade e depresséo (P6).

Essa sobrecarga e sintomas psicolégicos sao resultado das responsabilidades atribuidas
a familia no cuidado as criancas e adolescentes adoecidos no domicilio, o qual
frequentemente caracteriza-se como complexo, fazendo com que a familia desvie da sua
rotina para suprir essa nova demanda (P9,P11,P12). Diante dessas mudangas e
responsabilidades a familia experimenta sentimentos de raiva, tristeza, tensdo, estresse e
preocupacao (P3), apesar disso, assume o cuidado de maneira naturalizada, desenvolvendo-o
com ternura (P9).

A naturalizacdo do cuidado foi identificada como estratégia de enfrentamento, por
parte da familia, frente & complexidade do cuidado e a incerteza da estabilidade clinica da
crianca. Além disso, a familia sofre diante da alteracdo da estrutura familiar e conflito de
papéis de mae, pai, marido, esposa, profissional e cuidador em tempo integral (P9,P12).

A sobrecarga da familia é apontada como consequéncia do seu despreparo com relacéo
as habilidades necessarias para assumir o cuidado com seguranca e da auséncia dos
profissionais de salde na atencdo domiciliar. Também, a sobrecarga amplia o risco de
intercorréncias durante o cuidado, principalmente relacionado aos erros de medica¢do, como

seguir a prescricdo e manter os horérios certos de medicacdo. Foi possivel observar que
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guando o cuidador ndo tem suporte para o cuidado diario ha pelo menos um erro a mais do
que aqueles que tém (P1, P4, P20).

Somado a isso, estudo realizado com enfermeiros de uma unidade de Estratégia de
Salde da Familia (P3) evidenciou que o absenteismo dos profissionais da saude relaciona-se
com a elevada demanda que estes precisam suprir no cotidiano de trabalho, dificultando a
realizacdo das visitas domiciliares e repercutindo no afastamento da assisténcia as criancgas e
adolescentes no contexto domiciliar. Desse modo, quando o servico deixa de prestar cobertura
assistencial ha uma fragilidade na continuidade do cuidado, pois o paciente fica desassistido
durante esse periodo (Maciel, 2007).

Relacionado a isso, 0 quantitativo de profissionais das equipes que realizam cuidado
domiciliar ndo é suficiente para garantir o pleno funcionamento durante os trés turnos do dia,
finais de semana e feriados. Portanto, o pequeno namero de profissionais interfere no tempo
de atendimento ofertado (Maciel, 2007).

Nesse contexto, foi apontada lacuna na formacdo dos profissionais de salde, a qual
ndo prepara o profissional para o exercicio no domicilio (P15). Além disso, os profissionais
também estdo despreparados para assistir criancas e adolescentes com necessidades especiais
de salde, visto que foi identificada fragilidade no cuidado em razdo do medo e inseguranga
dos profissionais em atuar junto dessa populacdo e de suas demandas especificas de cuidado
(P16). Sendo assim, torna-se imprescindivel revisdo da abordagem utilizada na formacao dos
profissionais de salde, a fim de instrumentaliza-los para atender as peculiaridades das
CRIANES e da atengdo domiciliar, e desperta-los para o cuidado integral.

Acredita-se que experiéncia e conhecimento acerca de CRIANES séo importantes para
qualificacdo do cuidado, pois as habilidades para cuidar dessa populacdo sao imprescindiveis
para a assisténcia no domicilio. Portanto, é necessaria maior capacitacdo dos profissionais de
salde nas instituicbes de formacdo, com vistas a proporcionar melhor qualidade na atencao
profissional direcionada as CRIANES (P16).

Outro fator que contribui para sobrecarga dos cuidadores de CRIANES esta
relacionado ao ambito financeiro, pois, geralmente, o cuidador primario precisa se afastar do
trabalho para suprir as necessidades de cuidado da crianga/adolescente, como medicamentos,
insumos, dieta especial, entre outros. Estudos internacionais tém apontado as fragilidades
socioeconémicas como fatores agravantes para o bem-estar e qualidade de vida de CRIANES,
visto que se caracteriza como dificultador do acesso aos medicamentos necessarios para o
tratamento e também das consultas especializadas potencializando o surgimento de novos

agravos e de possiveis hospitalizagdes (P4, P5; Lykens, 2009; Baltor & Dupas, 2013).
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A fim de atenuar essa situacdo os familiares cuidadores encontram apoio na familia e
amigos que, conforme outros estudos, tém se apresentado como principais constituintes da
rede de apoio social das familias de CRIANES. Esses estudos mostram que 0s cuidadores
buscam criar vinculos e conexfes com a comunidade, dentre outras entidades, com a
finalidade de conseguirem facilitar o acesso a servicos de salde, medicamentos e insumos
imprescindiveis para assegurar a qualidade do cuidado (Neves, et al.; 2015).

Ademais, foi possivel identificar que as CRIANES e deficiéncias ndo sdo alvo de
atencdo dos protocolos de assisténcia a saude. E, os estudos apontam fragilidades nas politicas
publicas relacionadas as CRIANES, visto que essa populagdo ndo possui garantia de acesso as
redes de apoio institucionais e aos servicos de atencdo domiciliar (P7, P9). Isso prejudica o
desenvolvimento do cuidado e colabora para sobrecarga da familia, ao passo que, por vezes,
impossibilita as acdes de referéncia e contrarreferéncia entre os servigos de salde.

Ainda, os estudos destacam que as a¢es de educacdo em salde, tanto durante a alta
hospitalar, quando na atencdo domiciliar, podem contribuir para reducdo da sobrecarga dos
familiares, ja que possibilita sua instrucdo para realizacdo do cuidado. Isso faz com que o
familiar cuidador se sinta mais confiante para realizar as acdes de cuidado e sofra menos com
a preocupacdo e medo das intercorréncias (P3, P7, P9, P13, P20). Assim, destaca-se a
importancia do enfermeiro na atencdo domiciliar, pois a educacdo em saude constitui um dos
pilares fundamentais da profissao.

Acredita-se que o enfermeiro possui espaco amplo para atuacdo junto as CRIANES e
suas familias. Esse profissional sustenta seu exercicio na pratica baseada em evidéncias
buscando na literatura subsidios cientificos para execucdo de suas atividades. Portanto possui
sustentacdo para decidir por si s6 as melhores estratégias de cuidado, dentro do respaldo legal
(Heidemann, 2010; Brasil, 2016).

Além disso, a gestdo do cuidado pelo enfermeiro também € importante, visto que ele
se encontra presente em todas as visitas domiciliares, portanto ele conhece a
crianga/adolescente e sua familia e compreende suas principais necessidades de cuidado. 1sso
fornece subsidio para organizacdo do servico em prol de soluciona-las e também favorece o

planejamento da assisténcia otimizando o cuidado (Galavote, et al.; 2016).

Beneficios da atencdo domiciliar

Existem alguns fatores relacionados a qualidade do cuidado realizado com criancas e

adolescentes com necessidades especiais de saude no domicilio, como por exemplo, as
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caracteristicas da residéncia, se tem espaco para acomodar 0 USUArio e 0S equipamentos,
materiais, se tem espaco para os profissionais trabalharem e se respeita a privacidade da
familia (P15). A localizacdo da residéncia também €& importante, pois quanto mais afastada,
mais dificil manter a frequéncia das visitas (P16). Além disso, um cuidador comprometido e
bem instruido é imprescindivel para garantir cuidado domiciliar qualificado (Brasil, 2016).

A literatura aponta que a internacdo domiciliar é tdo efetiva quanto a internacdo
hospitalar para o tratamento de pacientes complexos e em casos de estabilidade clinica,
mesmo quando ocorre junto a populacdo vulneravel economicamente (P19; Neves, et al.,
2012). Isso acontece porque a internacdo domiciliar, quando assistida continuamente pelos
profissionais de salde, possibilita um cuidado com seguranga para 0s pacientes, suprindo
todas as necessidades deles por meio da realizacdo de procedimentos complexos e
humanizacdo do cuidado. Além disso, as taxas de mortalidade dos pacientes em internacéo
domiciliar se assemelham as de pacientes de internacdo hospitalar, porém os custos daquela
sd0 menores em comparacao a esta (Neves, et al.; 2012).

Nesse contexto, as pesquisas selecionadas apresentaram as vantagens da atencdo
domiciliar no cuidado as CRIANES, sendo a integralidade do cuidado, autonomia dos
pacientes e cuidadores, humanizacéo do cuidado, desospitalizacdo, fortalecimento do vinculo
familiar e maior qualidade de vida para as criancas e adolescentes (P2,P13,P17,P18).

A atencdo domiciliar mostrou-se capaz de atender as especificidades de cada
ambiente, viabilizar o fortalecimento de vinculo entre familiares e profissionais, bem como
proporcionar a evolucdo clinica do paciente e reducdo do risco para agravos da doenga (P13;
Brasil, 2014). Ademais, ela configura-se como facilitadora para construcdo de préaticas que
favorecem o desenvolvimento dos profissionais de salde para execu¢do de uma assisténcia
integral, visto que o ambiente domiciliar permite ao profissional conhecer aspectos dos
individuos e do contexto em que estdo inseridos que ndo seriam percebidos no ambiente
hospitalar (P10,P14).

Outro beneficio importante da atencdo domiciliar é a desospitalizacdo. Os estudos
apontaram que no processo de desospitalizacdo de criancas e adolescentes estdo envolvidas
instancias politicas, organizacionais, de gestdo, processos de trabalho, burocracia, assisténcia
judicial, familiar e social. Para tanto, faz-se necessario o conhecimento desses aspectos, 0S
quais se relacionam diretamente com a seguranga dos pacientes, visto que podem afetar a
permanéncia no domicilio e a continuidade do cuidado (P17). A desospitalizacdo beneficia

ndo somente a crian¢a e/ou adolescente e sua familia, mas também os hospitais em geral,
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visto que possibilita a liberagdo do fluxo de leitos para novos pacientes, reduz a carga de
trabalho dos profissionais e 0s gastos com a assisténcia hospitalar (Brasil, 2016; Brasil, 2014).

Além disso, um cuidado domiciliar estavel e frequente se faz importante na medida em
que os profissionais conhecem a crianca/adolescente e sdo capazes de reconhecer sintomas
com antecedéncia. Portanto, previnem a agudizacgdo dos casos e evitam novas hospitalizagoes
(P15). Para tanto, é necessario que o profissional que os acompanhe tenha conhecimento de
toda sua histdria clinica e de sua condicdo atual de salde. Isso proporciona subsidios para o
planejamento do cuidado e como consequéncia ha melhora na qualidade de vida (Lima &
Lopes, 2016; Brasil, 2018).

Apesar de o servico de atencdo domiciliar possuir fragilidades com relacdo a
integracdo com outros servicos de saude, ele conta com um conjunto de mecanismos
importantes para o cuidado de qualidade as criancas e adolescentes no domicilio. Algumas
sdo alta hospitalar programada, encaminhamento organizado para o servico de atencdo
domiciliar, avaliacdo de elegibilidade efetiva, transporte sanitario organizado, roteiro
sistematizado para admissdo, projeto terapéutico singular, cuidado compartilhado com a
atencdo primaria, acompanhamento sistematizado, orientacdo via telefone organizada,
prontuério eletrdnico e interligado e fluxo especifico na rede de urgéncia e emergéncia (P18).

Esses fatores contribuem para o suporte longitudinal e multidimensional das agdes de
cuidado. Assim, a atencdo domiciliar para CRIANES desenvolve agdes desde manejo de
agudizacdo da doenca cronica de saude até acdes que exigem maior demanda tecnoldgica,
permitindo atendimento da maioria das demandas requisitadas por essa populacdo (Rossetto,
Toso, Rodrigues, Viera, and Soo 2019).

Com relacdo aos beneficios emocionais foi possivel evidenciar que a atencédo
domiciliar é a modalidade de assisténcia que oportuniza a humanizagdo do cuidado, visto que
fortalece vinculos entre as CRIANES, seus familiares e a comunidade. Ela (re)insere o
individuo a um espaco familiar, aconchegante, seguro e protegido na presenca daqueles por
quem tem apresso (Brasil, 2016). Além disso, constatou-se que a enfermagem favoreceu a
adaptacdo das familias e tranquilizou-as, bem como forneceu subsidios para superar as

adversidades e vivenciar esse novo contexto (P2).

4. Considerac0es Finais

As evidéncias cientificas identificadas na literatura sobre a atencdo domiciliar a

criancas e adolescentes apontaram que a atencdo domiciliar é capaz de ofertar assisténcia
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ampliada a esse grupo por meio do cuidado humanizado e integral, buscando conhecer e
suprir as demandas de salde desta populagdo. Apontou-se, nessa revisdo, 0s mecanismos
necessarios para que 1isso ocorra. Apesar disso, observou-se lacunas relacionadas,
principalmente, a dificuldade de os profissionais de salde reconhecerem 0s usuarios que
necessitam do cuidado domiciliar e se incluirem nesse contexto, resultando em sobrecarga da
familia, a qual, por vezes, realiza o cuidado sem suporte profissional, legal e organizacional.
Além disso, a pesquisa possibilitou identificar fragilidades na formacdo dos
profissionais de saude para atuacdo com CRIANES na atencdo domiciliar. Portanto, faz-se
necessario a elaboracédo de estratégias que fortalecam essa lacuna durante a formacé&o.
Espera-se que este estudo contribua para reflexdo dos profissionais de sadde frente a
importancia da atencdo domiciliar na assisténcia a criancas e adolescentes, em especial,
aquelas que possuem necessidades especiais de salde. Preparacdo prévia para realizacdo do
cuidado é necessaria, para melhorar a qualidade da assisténcia e reduzindo os impactos que o
processo de adoecimento pode causar tanto as criancas e adolescentes, quanto suas familias.
Como limitacdo do estudo aponta-se a utilizacdo de producdes somente disponiveis na
integra gratuitamente, dificultando a construcdo de um panorama geral das producdes acerca
da tematica. Sugere-se a elaboracdo de outras pesquisas a fim de aprofundar a discussao sobre
a atencdo domiciliar a criangas e adolescentes e subsidiar as préaticas de cuidado neste cenério.
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