’ '.) Check for updates

Articulo

Assisténcia profissional

no cuidado domiciliar de
criangas e adolescentes com
necessidades especiais de
saude: revisao integrativa

& Paloma Mayara Vieira de Macena Lima

https://orcid.org/0000-0002-0856-9993
Universidade Federal da Paraiba, Brasil.
paloma.mayara@academico.ufpb.br

Leiliane Teixeira Bento Fernandes

https://orcid.org/0000-0003-2643-5638
Universidade Federal da Paraiba, Brasil.
leiliane.fernandes@academico.ufpb.br

Mariana Matias Santos

https://orcid.org/0000-0002-4539-4707
Universidade Federal da Paraiba, Brasil.
mariana.santos@unipe.edu.br

Neusa Collet

https://orcid.org/0000-0002-4795-0279
Universidade Federal da Paraiba, Brasil.
neucollet@ccs.ufpb.br

Beatriz Rosana Gongalves de Oliveira Toso

https://orcid.org/0000-0001-7366-077X
Universidade Estadual do Oeste do Parana, Brasil.
beatriz.oliveira@unioeste.br

Elenice Maria Cecchetti Vaz

https://orcid.org/0000-0001-6149-1892
Universidade Federal da Paraiba, Brasil.
emcve@academico.ufpb.br

DOI: 10.5294/aqui.2022.22.1.5
Received: 14/04/2021 Para citar este articulo / To reference this article / Para citar este artigo

Submitted to pairs: 29/07/2021 Lima PMVM, Fernandes LTB, Santos MM, Collet N, Toso, Beatriz RGO, Vaz EMC.
Professional Care in Home for Children and Teenagers with Special Health Needs:
An Integrative Review. Aquichan. 2022;22(1):e2215. DOI: https://doi.org/10.5294/
Approved: 16/11/2021  aqui2022.22.15

S e e e e e e e eeemeeeeeoeeo—-o oo ---------- Assisténcia profissional no cuidado domiciliar de criangas e adolescentes com necessidades especiais de saude: revisdo integrativa

Accepted in pairs: 12/11/2021

—


https://orcid.org/0000-0002-0856-9993
mailto:paloma.mayara@academico.ufpb.br
https://orcid.org/0000-0003-2643-5638
mailto:leiliane.fernandes@academico.ufpb.br
https://orcid.org/0000-0002-4539-4707
mailto:mariana.santos@unipe.edu.br
https://orcid.org/0000-0002-4795-0279
mailto:neucollet@ccs.ufpb.br
https://orcid.org/0000-0001-7366-077X
mailto:beatriz.oliveira@unioeste.br
https://orcid.org/0000-0001-6149-1892
mailto:emcv@academico.ufpb.br
https://doi.org/10.5294/aqui.2022.22.1.5
https://doi.org/10.5294/aqui.2022.22.1.5
https://doi.org/10.5294/aqui.2022.22.1.5
https://crossmark.crossref.org/dialog/?doi=10.5294/aqui.2022.22.1.5&amp;domain=pdf&amp;date_stamp=2022-26-01

Tematica: pratica baseada em evidéncia.

Contribuigdo para a disciplina: os resultados do presente estudo
evidenciam que, no dmbito mundial, os servigos domiciliares as
criangas com necessidades especiais de saide melhoram sua qua-
lidade de vida e a de seus cuidadores ou familiares por promover o
suporte as tecnologias de salide e o alivio dos sintomas decorrentes
das afecgdes de salide, além de diminuir asobrecarga do cuidador ou
do familiar. Essas agdes inovam-se, pois, com o avango tecnoldgico,
é possivel realizar um acompanhamento de forma remota ou utili-
zar tecnologias digitais que viabilizem a aproximagao do profissional
com o cuidador, bem como a recuperagio da satide dessas criangas.
Isso favorece a Enfermagem e aos profissionais que atuam em domi-
cilio narealizagdo de uma assisténcia humanizada e integral.



Resumo

Objetivo: analisar os resultados de publicagdes cientificas acerca da
assisténcia domiciliar profissional as criangas e adolescentes com ne-
cessidades especiais de salde. Materiais e método: revisdo integrati-
va, com artigos publicados entre 2009 e 2020, realizada nas bases de
dados BDENf, Lilacs, Medline/PubMed e na biblioteca eletrénica SciE-
LO. Os dados foram analisados em quatro etapas: redugdo dos dados;
exibi¢do dos dados; comparagdo dos dados; desenho e verificagdo da
conclusdo. Resultados: foram identificados 5 641 artigos; apds a aplica-
¢do dos critérios de inclusdo e exclusdo e descarte das duplicatas, fo-
ram eleitos 637 artigos para a leitura de titulos e resumos, dos quais 61
foram selecionados para a leitura na integra e destes, 28 compuseram
a amostra final. Identificaram-se oferta de ag¢des de suporte remoto e
preocupagdo em capacitar os cuidadores quanto aos aspectos técnico-
-cientificos do cuidado no domicilio, além da promogio da melhora da
qualidade de vida das criangas/adolescentes e seus familiares. Eviden-
ciou-se lacuna com relagdo a identificagdo e ao manejo da dor pelos
profissionais dos servigos domiciliares. Conclusées: a atuagio dos ser-
vigos domiciliares a essa populagio especifica tem foco nas demandas
de cuidados com as tecnologias em salide e na promogao de alivio dos
sintomas, diminuindo a carga de trabalho dos cuidadores e auxiliando
na desospitalizagdo.

Palavras-chave (Fonte DeCS)
Pacientes domiciliares; assisténcia domiciliar; cuidador; crianga;
adolescente.
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ninos y adolescentes con necesidades especiales
de salud: una revision integradora

Resumen

Objetivo: Analizar los resultados de publicaciones cientificas acerca
de la atencién domiciliar profesional a nifios y adolescentes con ne-
cesidades especiales de salud. Materiales y método: Una revision
integradora con articulos publicados entre 2009 y 2020 realizada
en las bases de datos BDEnf, Lilacs, Medline/PubMed y en la biblio-
teca electrénica SciELO. Se analizaron los datos en cuatro etapas:
reduccién de los datos; presentacion de los datos; comparacion
de los datos; disefio y verificacion de la conclusién. Resultados: Se
identificaron 5641 articulos; luego de la aplicacion de los criterios de
inclusion y exclusidon y descarte de los duplicados, se seleccionaron
637 articulos para la lectura de titulos y resimenes, de los que 61 se
seleccionaron para la lectura integral y de estos 28 compusieron la
muestra final. Se identificaron la oferta de acciones de soporte re-
moto y la preocupacion en capacitar los cuidadores en cuanto a los
aspectos técnico-cientificos del cuidado en el domicilio, ademas de
la promocién de la mejoria de la calidad de vida de nifios/adolescen-
tesy sus familiares. Se evidencio la laguna en relacién con la identi-
ficacion y el manejo del dolor por los profesionales de los servicios
domiciliares. Conclusiones: La actuacién de los servicios domicilia-
res a esta poblacién especifica enfoca en las demandas de cuidados
con las tecnologias en salud y promocién de alivio de los sintomas,
disminuyendo la carga de trabajo de los cuidadores y auxiliando en
la deshospitalizacion.

Palabras clave (Fuente: DeCS)
Personas imposibilitadas; atencién domiciliaria de salud;
cuidador; niflo; adolescente.



Professional Care in Home for Children and
Teenagers with Special Health Needs: An

Integrative Review

Abstract

Objective: Analyzing the results of scientific publications on pro-
fessional home care for children and teenagers with special health
needs. Materials and method: An integrative review with articles
published between 2009 and 2020 conducted in the BDEnf, Lila-
cs, Medline/PubMed databases and in the SciELO electronic library.
The data were analyzed in four stages: data reduction; display of the
data; comparison of data; drawing and verification of completion.
Results: There were identified 5,641 articles; after the application of
the inclusion and exclusion criteria and disposal of duplicates, 637
articles were chosen for the reading of titles and abstracts, of which
61 were selected for full reading and of these, 28 composed the final
sample. The offer of remote support actions and concern in training
caregivers regarding the technical-scientific aspects of home care
was identified, in addition to promoting the improvement of the
quality of life of children/teenagers and their families. A gap was
evidenced regarding the identification and management of pain
by home service professionals. Conclusions: The performance of
home services to this specific population focuses on the demands
of care with health technologies and on promoting symptom relief,
reducing the workload of caregivers and assisting in dehospitaliza-
tion.

Keywords (Source: DeCS)
Homebound persons; home nursing; caregiver; child; teenager.
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Introdugao

A atencgdo a saude da crianga, no Brasil, passou por avangos evi-
denciados pela redugdo da mortalidade infantil, pelo aumento do
acesso aos servigos de saude, pela alta cobertura vacinal e pela di-
minui¢do da desnutri¢do. Isso resultou na estagnagdo dos indices
de mortalidade neonatal e no aumento da sobrevida das criangas
prematuras e com doengas cronicas (1).

Diante dessa mudanga no contexto da saide infanto-juvenil, houve o
surgimento de um grupo intitulado, internacionalmente, como “Chil-
dren with Special Health Care Needs”. S3o criangas que apresentam
alteragdo no seu estado de satide relacionada a condigdes cronicas,
limitagdes funcionais, necessidade de uso recorrente de servigos
complexos de satde ou risco elevado de desenvolver alteragdes
fisicas, de desenvolvimento, de comportamento e emocionais. Em
geral, apresentam demandas de cuidados integrais e, algumas vezes,
continuos e intensos (2). No Brasil, esse grupo foi nominado como
“Crianga com necessidades especiais de satide” (Crianes) (3).

Por apresentaremtambém demandas de cuidados especificos como
uso de medicamentos, suporte tecnolégico e de desenvolvimento,
e modificagdo de habitos, algumas Crianes podem ser clinicamente
frageis. Assim, muitas familias dessas criangas e adolescentes sdo
socialmente vulneraveis por possuirem baixa renda per capita, agra-
vada pelarestrigdo do niimero de pessoas que contribuem financei-
ramente para a renda devido a necessidade de tempo de algum dos
familiares para dedicar-se aos seus cuidados (4).

A depender da necessidade especial de salde, as internagdes hos-
pitalares sdo recorrentes e prolongadas nesse grupo populacional,
acarretando aumento da demanda de cuidados que, no hospital,
sdo realizados pelos membros da equipe multiprofissional, mas que,
apos a estabilidade clinica e a alta hospitalar, podem ser realizados
no domicilio pela familia (5). Portanto, a familia é fundamental para
a continuidade da assisténcia, pois esta diretamente envolvida nas
agoes de atender as necessidades basicas de vida até o manuseio de
dispositivos complexos de satide (6).

Para a realizagdo dos cuidados no domicilio, sdo necessarias orien-
tagdes sobre o manejo dos dispositivos e como lidar com suas espe-
cificidades. Essa capacitagdo do cuidador deve ser realizada desde o
momento da admissao hospitalar. Contudo, estudo apontou que es-
sas orientagbes sdo fornecidas de forma segmentada e setorizada,
em que os profissionais atuam com minima integragio, acarretando
um hiato multiprofissional e informagdes divergentes as familias (7).

No Brasil, para atender as demandas de satde das Crianes e orien-
tar seus familiares, é necessario um acompanhamento profissional,
seja por meio de atendimentos pontuais, seja continuos, conforme
cada caso, por equipes multiprofissionais. No sistema puUblico de
salude, essas equipes vinculam-se a atengdo domiciliar (AD), defi-



nida como uma modalidade de atengdo a satde “caracterizada por
um conjunto de agdes de prevengio e tratamento de doengas, rea-
bilitacdo, paliagdo e promocgao a salde, prestadas em domicilio, ga-
rantindo continuidade de cuidados” (8:1).

A AD, no pais, é efetivada pela Atengdo Primaria e/ou pelo Servigo
de Atengdo Domiciliar e propde a oferta de suporte multiprofissio-
nal e de conhecimento técnico-cientifico para os cuidadores fami-
liares darem continuidade ao cuidado integral e humanizado, o que
possibilita a manutengdo de uma condigio estavel de saide para
as pessoas que tenham alguma enfermidade ou doenga crénica (9).

Diante disso, a AD configura-se como estratégia ideal para garan-
tir aintegralidade da assisténcia a satide e atender as necessidades
das familias e de cuidados continuos e complexos das Crianes, pois
vdo para o domicilio munidas de dispositivos tecnolégicos como:
gastrostomia, traqueostomia, ventilagdo mecanica, oxigenoterapia,
sonda nasoenteral, cateter totalmente implantado (10).

Por conseguinte, para integrar os conhecimentos sobre essa mo-
dalidade de atencdo a satde promovida as Crianes como subsidio
aos profissionais que atuam na AD, o objetivo do presente estudo
é analisar os resultados de publicagdes cientificas acerca da assis-
téncia domiciliar profissional as criangas e aos adolescentes com
necessidades especiais de salde.

Materiais e métodos

Trata-se de umarevisdo integrativa da literatura, a qual foi efetivada
em seis fases: 1) identificagdo do problema, elaboragdo do tema e
da pergunta orientadora; 2) busca da literatura nas bases de dados
e bibliotecas eletrénicas e selegdo dos artigos segundo critérios de
inclusdo e exclusio; 3) coleta dos dados e categorizagio dos artigos;
4) andlise critica dos estudos incluidos; 5) interpretagio dos resulta-
dos; 6) apresentagdo da revisao (11).

A elaboragdo da pergunta orientadora se deu a partir da estraté-
gia PICo, acrénimo para Participantes, Interesse e Contexto (12), em
que: P — criangas e adolescentes com necessidades especiais de
saude; | — assisténcia domiciliar; Co — atuagdo dos profissionais de
servicos de assisténcia domiciliar as Crianes.

Com isso, a tematica desta revisdo se sustenta na seguinte questao:
como tem sido a atuagdo dos profissionais de salide que compdem
os servicos de assisténcia domiciliar as criangas e aos adolescen-
tes com necessidades especiais de satide? Para fins de classificagio,
foi considerado o conceito de servigos de assisténcia domiciliar,
presente na Biblioteca Virtual em Sadde, como: “servigos de saude
comunitaria e servigos de enfermagem que provém servigos mul-
tiplos e coordenados aos pacientes em seus domicilios” (13). Esses
servigos de assisténcia domiciliar oferecem a visita de enfermeiros,
unidades de salde, hospitais ou grupos comunitarios organizados
que utilizam equipe profissional especializada na area da satde.
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A busca na literatura foi realizada entre dezembro de 2019 e feve-
reiro de 2020, com atualizagdo em margo de 2021, nas seguintes
bases de dados: Base de Dados de Enfermagem (BDEnf/BVS), Lite-
ratura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (Lilacs/
BVS), Medical Literature Analysis and Retrieval System online (Me-
dline/PubMed) e biblioteca eletrénica Scientific Electronic Library
Online (SciELO). Optou-se pela selecdo dessas bases por serem as
mais utilizadas nas pesquisas de enfermagem.

Foram utilizados os Descritores em Ciéncias da Satide (DeCS), em
portugués e espanhol: pacientes domiciliares (personas imposibili-
tadas), assisténcia domiciliar (atencién domiciliaria de salud), visita
domiciliar (visita domiciliaria), crianga (nifio), adolescente (adoles-
cente). Em inglés, os DeCS/Medical Subject Headings (MeSH): child,
adolescent, homebound persons, home care services, house calls.

A estratégia de busca para a obtengdo dos estudos primarios foi rea-
lizada por meio de arranjos entre descritores e operadores booleanos
(AND e OR) com parénteses e aspas. Na SciELO, Lilacs e BDEnf,
utilizou-se a seguinte estratégia de busca: (crianga OR adolescente)
AND “pacientes domiciliares” OR “assisténcia domiciliar” OR “visita
domiciliar” e seus correspondentes em espanhol e inglés; na Medline,
os MeSH: (child OR adolescent) AND “homebound persons”; (child
OR adolescent) AND “home care services”; (child OR adolescent) AND
“home care services” AND “house calls”.

Os critérios de inclusdo dos estudos foram publicagdes entre 2009
e 2020, disponiveis na integra, nas linguas portuguesa, inglesa ou
espanhola, que apresentassem individuos com faixa etariaentre o e
18 anos, e que retratassem a tematica proposta. Os critérios de ex-
clusdo foram teses, dissertagdes e monografias, revisdes, editoriais,
trabalhos apresentados em eventos cientificos, capitulos de livro,
obitudrio e cartas ao editor.

Foi realizada a leitura dos titulos e dos resumos por duas pesquisa-
doras de modo independente para assegurar que os artigos eleitos
atendessem a pergunta e aos critérios de inclusdo estabelecidos.
Nos casos de divergéncias, houve discussao entre as pesquisadoras
para chegar ao consenso.

O processo de selegdo e organizagdo dos artigos ocorreu de forma
manual, a partir da leitura na integra e da utilizagdo de um instru-
mento de extragio de dados validado para a revisdo integrativa (14).
Essa etapa foi realizada de modo independente pelas duas pesqui-
sadoras, e foram seguidos os seguintes passos: redugdo dos dados,
com a retirada dos principais resultados dos artigos e codificagdo
para seu melhor gerenciamento; exibicdo dos dados com a criagdo
de um quadro tematico, no qual se retinem todos os artigos e seus
respectivos cédigos; comparagdo dos dados, em que se identifica-
ram padrdes nos cédigos, organizando-os em grupos com resulta-
dos semelhantes, aos quais foram atribuidas cores distintas para
melhor definicdo das categorias; e, na fase final de desenho e verifi-



cagdo da conclusio, realizaram-se a sintese dos grupos resultantes
e a sua nomeagdo em categorias para viabilizar a discussao (11).

Resultados

Foram identificados 5 641 artigos, que, apds a aplicagdo dos filtros se-
guindo os critérios de inclusio, resultaram em 828. Apos o descarte
dos manuscritos em duplicidade, 637 (11/SciELO, 177/Lilacs, 26/BDEnf
e 423/Medline) tiveram seus titulos e resumos lidos exaustivamente,
com o intuito de verificar se respondiam a questdo do estudo. Fo-
ram excluidos 576 artigos por ndo estarem nas linguas portuguesa,
inglesa ou espanhola (1 artigo); ndo apresentarem individuos com
faixa etaria entre 0 e 18 anos (39 artigos); ndo serem artigos (9 traba-
Ihos); ndo responderem ao objetivo da pesquisa (527 artigos).

Apbs essa etapa, 61 artigos foram selecionados para a leitura na in-
tegra e, destes, 28 compuseram a amostra final (Figura 1). Dos 61 es-
tudos, foram excluidos 32 por ndo responderem a questio da pes-
quisa (2/SciELO; 3/Lilacs; 27/Medline) e um por ndo corresponder a
faixa etaria estabelecida (Lilacs).

Figura 1. Fluxograma do processo de selegdo dos artigos nas bases de dados

Fonte: elaboragdo prépria, 2021.
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Dos artigos, oito (28,5 %) foram publicados em 2016; quatro (14,2 %)
em 2019; trés (10,7 %) em 2015 e em 2014; dois (7,1 %) em cada um
dos seguintes anos 2013, 2017 e 2018; um (3,5 %) em cada um dos
anos 2010, 2011, 2012 e 2020. No ano de 2009, ndo foram encon-
trados estudos que abordassem o tema. Quanto ao delineamento
de pesquisa, 24 (85,7 %) foram estudos quantitativos, um (3,5 %)
qualitativo e trés (10,7 %) abordaram métodos qualitativo e quan-
titativo (Quadro 1).

As necessidades especiais de saude identificadas estavam relacio-
nadas as doengas de etiologia respiratéria (15), renal (16), neurolé-
gica, cardiovascular, genética, congénita, neoplasica e metabdlica
(17), infecciosa (18). Os profissionais que realizaram a assisténcia do-
miciliar foram enfermeiros, médicos, fisioterapeutas e terapeutas
ocupacionais (10).

Apbs a leitura aprofundada dos artigos, os resultados foram orga-
nizados em trés categorias: Assisténcia a crianga e ao adolescente
com sintomas evidentes e/ou em uso de tecnologias de saude; Fa-
tores que interferem ou promovem a qualidade de vida relacionada
a salde; Atuagdo profissional nos cuidados domiciliares junto ao
cuidador familiar.

Além das categorias elencadas, evidenciou-se que a AD traz benefi-
cios ao sistema de satide, pois otimiza a ocupagao de leitos hospitala-
res pela diminuigdo da frequéncia de hospitalizagao. Isso pode levar
aminimizagdo de traumas as Crianes pela menor exposigdo a estres-
sores e pela redugdo de custos com gastos de satide hospitalares.

Quadro 1. Caracterizagdo dos artigos e das categorias elencadas sobre a assisténcia profissional no cuidado do-

miciliar as criangas e aos adolescentes com necessidades especiais de satide

Autor, ano de publicagio,
base de dados e pais

Titulo e método

Categoria 1. Assisténcia a
crianga e ao adolescente com
sintomas evidentes e/ou em
uso de tecnologias de satide

Categoria 2. Fatores que
interferem ou promovem a
qualidade de vida relacionada
asaide

Categoria 3. Atuagdo
profissional nos cuidados
domiciliares junto ao cuidador
familiar

Rossetto V, Toso BRGO,
Rodrigues RM, Viera CS,
Neves ET, 2019 (10)
SciELO
Brasil

Development care for children
with special health needs in
home care at Parana, Brazil

Quantitativo

Cuidados com dispositivos
de satide relacionados a
oxigenagao, eliminagdo urinaria
e alimentagao; reabilitagdo;
dependéncia de farmacos; uso
de fraldas; cateter totalmente
implantado; e outros cuidados
especiais.

Prado AF, Salinas FP, 2013
(15)
Lilacs
Chile

Asistencia ventilatoria no
invasiva domiciliaria en nifios:
impacto inicial de un programa

nacional en Chile
Quantitativo

Assisténcia a ventilagao
mecénica ndo invasiva.

Diminuigdo da hospitalizagao;
aumento da qualidade de vida;
diminuigdo da ansiedade.

Oferta de educagéo continuada
aos pais com relagdo ao manejo
dadoenca e de equipamentos.

Ellis EN, Blaszak C, Wright
S, Lierop AV, 2012 (16)
Medline
Estados Unidos da
América

Effectiveness of home visits
to pediatric peritoneal dialysis
patients
Quantitativo

Diminuigado das peritonites,
relacionada aos cuidados no
momento da didlise peritoneal.

Orientagdes a familia quanto
ao uso, ao armazenamento
e aadministragdo de
medicamentos e didlise
peritoneal e quanto aos
cuidados com o ambiente/
maquina.

Groh G, Feddersen B,
Fithrer M, Borasio GD,
2014 (17)
Medline
Alemanha

Specialized home palliative

care for adults and children:

Differences and similarities
Quantitativo

Cuidado as criangas
com neoplasia, doengas
metabélicas, do sistema
nervoso, circulatério e

congénita com melhora dos
sintomas apresentados (dor,
fadiga, comprometimento
cognitivo, dispneia).

Aumento da probabilidade de
sobrevida.

Melhora a qualidade de vida
do cuidador pela diminuigdo
dasobrecarga de cuidados, da
ansiedade e da depresséo.




Autor, ano de publicagio,
base de dados e pais

Titulo e método

Categoria 1. Assisténcia a
crianga e ao adolescente com
sintomas evidentes e/ou em
uso de tecnologias de satide

Categoria 2. Fatores que
interferem ou promovem a
qualidade de vida relacionad
asaide

Categoria 3. Atuagdo
profissional nos cuidados
domiciliares junto ao cuidador
familiar

Cantero MJP, Rodriguez
AM, Cardona ALU, Ortiz A),
2014 (18)

Medline
Espanha

Domiciliary parenteral
antibiotic therapy: A
prospective analysis of the last
12 years
Quantitativo

Administragdo de
antibioticoterapia.

Diminuigdo da hospitalizagdo e
das taxas de complicagdes.

Orientagdes aos cuidadores
familiares quanto a
administragdo das medicagdes.

Mariani FEP, Duarte ED,
Manzo BF, 2016 (19)
Lilacs
Brasil

Perfil de criangas, adolescentes
e seus cuidadores assistidos
por um programa de atengdo

domiciliar
Quantitativo

Cuidados com dispositivos
de satide relacionados a
oxigenagdo, alimentagao,
afecgdes neuroldgicas
e administragdo de
medicamentos.

Groh G, Borasio GD,
Nickolay C, Bender HU,
Von Littichau |, Fihrer M,
2013 (20)
Medline
Alemanha

Specialized pediatric palliative
home care: A prospective
evaluation
Qualitativo e quantitativo

Cuidados gerais a crianga com
subsequente controle dos
sintomas.

Melhora a qualidade de vida dos
cuidadores/criangas.

Alivio da carga de cuidados
para os cuidadores, apoio as
suas atividades de vida diaria,
além de suporte psicolégico e
psicossocial.

Han Y], Park D, Lee B, Choi
YH, Suh DI, LimBCetal,
2015 (21)

Medline
Coreia

Home mechanical ventilation
in childhood-onset hereditary
neuromuscular diseases: 13
years’ experience at asingle
centerin Korea
Quantitativo

Cuidados com ventilagdo
mecénicainvasiva e ndo
invasiva, traqueostomia, sonda
nasogastrica e gastrostomia.
Diminuigdo dos episddios de
hipoxia.

Diminuigdo da hospitalizagao;
aumento dataxa de
sobrevivéncia.

Yeager A, LaVigne AW,
Rajvanshi A, Mahato B,
Mohan R, SharmaRetal.,
2016 (22)
Medline
india

Can Support: Amodel for
home-based palliative care
delivery in India
Qualitativo e quantitativo

Administragido de
medicamentos, insergdo de
cateteres vesicais e gastricos;
alivio da dor e paliagdo.

Orientagdes aos familiares
quanto as tarefas simples de
enfermagem, como tratamento
de feridas.

Lindley LC, Mixer SJ, Mack
JW, 2016 (23)
Medline
Estados Unidos da
América

Home care for children with
multiple complex chronic
conditions at the end of life: The
choice of hospice versus home
health
Quantitativo

Cuidados as criangas com
condigdes cardiovasculares,
anomalias e estado funcional

diminuido.

Capacitagdo de cuidadores
familiares; facilidade de acesso
a hospitais pediatricos de
referéncia.

Chong LA, Khalid F,
2016 (24)
Medline
Malasia

Pediatric palliative care
athome: A single centre’s
experience
Quantitativo

Paliagdo e cuidados com
dispositivos de satide
relacionados a oxigenagéo,
eliminagdo urinariae
alimentacgao. Dificuldade no
manejo da dor.

Tibergl, Lindgren B,
Carlsson A, Hallstrom |,
2016 (25)
Medline
Suécia

Cost-effectiveness and cost-
utility analyses of hospital-
based home care compared to
hospital-based care for children
diagnosed with type 1diabetes;
arandomised controlled
trial; results after two years’
follow-up
Quantitativo

Promogao de satisfagdo dos
pais quanto aos cuidados
domiciliares. A partir da
apresentagdo, a familia, de
estratégias para o manejo
do diabetes que exercem um
impacto navida diaria por um
periodo mais longo.

Lindley LC, Nageswaran S,
2017 (26)
Medline

Estados Unidos da
América

Pediatric primary care
involvement in end-of-life care
for children
Quantitativo

Relagdo entre o atendimento
domiciliar e a aproximagdo com
aatengdo primaria; além da
diminuigdo de predisposigdo a
problemas cardiovasculares,
psicoldgicos e funcionais.

Chong PH, De Castro
Molina)A, Teo K, Tan WS,
2018 (27)
Medline Singapura

Pediatric palliative care
improves patient outcomes
and reduces health care costs:
Evaluation of a home-based
program
Quantitativo

Diminuigao da dor durante o
acompanhamento.

Redugdo das internagdes
hospitalares; melhora das
emogoes;
melhora da qualidade de vida
relacionada a satde.

Diminuigdo da sobrecarga
de cuidados prestados pelo
cuidador.

Carvalho AJL, Ferreira HM,
Borges EF, Borges Junior
LH, de Paula ALT, Hattori

WT etal., 2019 (28)
Medline
Brasil

Analyses of the effectiveness of
aBrazilian pediatric home care
services: A preliminary study
Quantitativo

Diminuigdo das taxas de
infecgdo, procedimentos
(exames laboratoriais e de
imagem) e reinternagdes.

Lee YH, Lu CW, Huang CT,
Chang HH, Yang KC, Kuo
CSetal., 2019 (29)
Medline
China

Impact of a home health care
program for disabled patients
in Taiwan: A nationwide
population-based cohort study
Quantitativo

Realizagdo de cuidados com
tubos ou cateteres e tratamento
de feridas.

Diminuigdo dos riscos de
internagdo hospitalar e do uso
dos servigos de urgéncias.

Naicker SN, Richter L, Stein
A, Campbell L, Marston J,
2016 (30)

Medline
Africa do Sul

Development and pilot
evaluation of ahome-based
palliative care training and
support package for young
childrenin Southern Africa
Qualitativo

Manejo adequado da dor
durante o acompanhamento
domiciliar.

Maior permanéncia da crianga

no domicilio; favorecimento da

aproximagéo da crianga com os
familiares.

Promogao de apoio e preparo
da familia para a vivéncia do
6bito, além da mediagio da

aprendizagem para a realizagdo
dos cuidados domiciliares.
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Autor, ano de publicagio,
base de dados e pais

Titulo e método

Categoria 1. Assisténcia a
crianga e ao adolescente com
sintomas evidentes e/ou em
uso de tecnologias de satide

Categoria 2. Fatores que
interferem ou promovem a
lidade de vida relacionad.
asaide

q

Categoria 3. Atuagdo
profissional nos cuidados
domiciliares junto ao cuidador
familiar

Tang MH, Lin CK, Lin WH,
Chen CH, Tsai SW, Chang
YY, 2011 (31)
Medline
China

The effect of adding a
home program to weekly
institutional-based therapy
for children with undefined
developmental delay: A pilot
randomized clinical trial
Quantitativo

O programa de atividades
em casa resultou em
progresso funcional médio
quando comparado a terapia
institucional quanto ao
cognitivo, linguagem, atividades
motoras e dominios sociais.

Orientagdo e capacitagao
sobre o manejo em domicilio
das criangas com atraso no
desenvolvimento por meio da
realizagdo de atividades de
reabilitacéo.

Maynard R, Christensen E,
CadyR, Jacob A, Ouellette
Y, PodgorskiH et al.,
2019 (32)
Medline
Estados Unidos da
América

Home health care availability
and discharge delays in children
with medical complexity
Quantitativo

Cuidados com traqueostomia,
gastrostomia, sonda
nasogastrica, jejunostomia,
canula nasal, ventilagdo
mecanica, entre outros.

O atraso do inicio dos cuidados

domiciliares reduz a qualidade

de vida de criangas e aumentao
risco de infecgéo.

Zuurmond M, O’Banion D,
Gladstone M, CarsamarS,
Kerac M, Baltussen M
etal.,, 2018(33)
Medline
Gana

Evaluating the impact of a
community-based parent
training programme for children
with cerebral palsy in Ghana
Quantitativo

Melhora significativa na satde
fisica e emocional dacriangae
melhora em alguns aspectos na
alimentagao infantil (algumas
criangas encontravam-se
desnutridas).

A capacitagdo domiciliar aos
pais proporcionou aumento da
qualidade de vida e melhora
significativa no conhecimento
e confianga dos familiares
cuidadores.

Ferre CL, Branddo M,
Surana B, Dew AP, Moreau
NG, Gordon AM, 2017 (34)

Medline
Estados Unidos da
América

Caregiver-directed home-
based intensive bimanual
training in young children with
unilateral spastic cerebral palsy:
Arandomized trial
Quantitativo

Melhora da destreza bimanual e
no desempenho ocupacional.

Treinamento para a realizagdo
de exercicios em casa para
melhorar o controle bimanual
das maos, aumentando
ainteragdo pai-filho;
acompanhamento profissional
de forma remota (on-line).

Mankikar D, Campbell C,
GreenbergR, 2016 (35)
Medline
Estados Unidos da
América

Evaluation of ahome-based
environmental and educational
intervention to improve health

in vulnerable households:

Southeastern Pennsylvania

Lead and Healthy Homes
Program
Quantitativo

Redugdo das internagdes
hospitalares e das consultas
médicas.

Realizagio de educagdo em
sautde para a adaptagdo do
ambiente e o controle daasma.

PereraH, JeewandaraKC,
Seneviratne S, Guruge C,
2016 (36)
Medline
SriLanka

Outcome of home-based
early intervention for autism
in Sri Lanka: Follow-up of a
cohortand comparison with a
nonintervention group
Quantitativo

Melhora do contato visual,
darespostaao nome, da
reciprocidade social, do

comportamento imitativo e do
apontamento.

Orientagdes e treinamento para
estimular, de formalddica, em
domicilio, ainteragdo social e a

comunicagio das criangas.

Lorentzen ), Greve LZ,
Kliim-Due M, Rasmussen
B, Bilde PE, Nielsen |B,
2015 (37)
Medline Dinamarca

Twenty weeks of home-based
interactive training of children
with cerebral palsy improves
functional abilities
Quantitativo

Melhora das atividades de vida
diaria resultando em maior
participagdo escolar e no lazer.

Eskow KG, Chasson GS,
Summers JA, 2015 (38)
Medline
Estados Unidos da
América

A cross-sectional cohort study
of alarge, statewide Medicaid
home and community-based

services autism waiver program

Quantitativo

Melhora das habilidades em
atividades que poderiam
realizar de formaindependente.

Suporte aos familiares
proporcionou uma melhora da
qualidade de vida da familia.

Hoyt Drazen C, Abel R,
Lindsey T, King AA,
2014 (39)
Medline
Estados Unidos da
América

Development and feasibility of
ahome-based education model
for families of children with
sickle cell disease
Qualitativo e quantitativo

Realizagdo de agdes
educativas sobre os marcos
do desenvolvimento,
aprendizagem e habilidades
apropriadas paraa primeira
infancia.

Potterton ), Stewart A,
Cooper P, Becker P,
2010 (40)
Medline
Africa do Sul

The effect of a basic home
stimulation programme on the
development of young children

infected with HIV
Quantitativo

Efeito positivo no estado de
neurodesenvolvimento das
criangas com HIV.

Orientagdes para a realizagdo
de atividades que estimulam o
neurodesenvolvimento.

Dangel T, Kmie¢
T, )anuszaniec A, Wazny B,
2020 (41)
Medline
Polénia

Palliative care in g children with
neurodegeneration with brain
iron accumulation
Quantitativo

Auxilio no controle dador e
outros sintomas; estimulagdo
cerebral; administragdo de
medicamentos; oxigenoterapia.

Suporte familiar para os
cuidados em domicilio
abordando aspectos
emocionais, espirituais.

Fonte: elaboragdo prépria, 2021.



https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Dangel+T&cauthor_id=31758347
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Kmie%C4%87+T&cauthor_id=31758347
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Januszaniec+A&cauthor_id=31758347

Discussao

A AD é reconhecida por agoes efetivas de reabilitagdo, paliagdo,
promogao da salide, prevencdo e tratamento das doengas. Objetiva
ampliar a autonomia do usuario, da familia e do cuidador, responsa-
bilizando-se pela geréncia e pela operacionalizagio da assisténcia
ou da internagdo domiciliar. Requer profissionais de salide capaci-
tados que ofertem suporte domiciliar ao usuario e ao seu cuidador
(8), conforme a discussdo das categorias a seguir.

Assisténcia a crianga e ao adolescente
com sintomas evidentes e/ou em uso de
tecnologias de saude

A atuagdo dos profissionais de satide de servigos domiciliares esta
voltada ao suporte tecnoldgico de satide, destacando-se a assistén-
cia a ventilagdo mecanica invasiva e ndo invasiva, a traqueostomia,
a gastrostomia, a oxigenoterapia, a derivagio ventriculo peritoneal,
asondanasoenteral/nasogdstrica, o cateter totalmente implantado,
os cateteres urinarios, bem como a assisténcia aos sintomas apre-
sentados pela crianga e pelo adolescente como dor, fadiga, compro-
metimento cognitivo e dispneia (10, 15-24, 27, 29, 30, 32, 34).

A realizagdo desses cuidados decorre do fato de as Crianes apre-
sentarem um subgrupo de destaque: as criangas e os adolescentes
com condi¢des crénicas complexas (CCC). Estas sdo caracterizadas
como doengas multissistémicas que perpassam seu nascimento,
crescimento e desenvolvimento, levando, muitas vezes, a depen-
déncia tecnolégica e a longa permanéncia nos hospitais (41).

As CCC foram responsaveis pela prevaléncia de 84,2 % das interna-
¢Oes pediatricas, destacando-se as anomalias genéticas e congéni-
tas (80,8 %), as doencas respiratérias (68 %), as doengas neuromus-
culares (47,3 %) e as doengas gastrintestinais (42,4 %). Apés a alta
hospitalar, muitas necessitaram de tecnologias de saiide em domi-
cilio, como gastrostomia (29,6 %), oxigenoterapia (7,4 %), formulas
lacteas especiais (4,4 %) e ventilagdo mecénica ndo invasiva (2 %) (9).

E evidente que as criancas com CCC apresentam necessidades mul-
tidimensionais, dependendo de um cuidado profissional acrescido
ao familiar (42). Assim, o encaminhamento para a AD pode ser efe-
tivado e trazer beneficios, como a redugdo do sofrimento causado
por uma hospitalizacdo e o aumento da disponibilidade de leitos
para as condigdes agudas (9).

Outra potencialidade da AD esté relacionada ao aumento da quali-
dade do cuidado as tecnologias de salide, evidenciado em pesquisa
(16) realizada com criangas em didlise peritoneal domiciliar e seus
familiares. No referido estudo, houve uma diminuigdo das taxas
de peritonites nas criangas apds as intervengdes profissionais em
domicilio quando comparadas com a incidéncia dessa complicagdo
apenas com os cuidados familiares.
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Outro grupo de Crianes que se destacou foi o das criangas e dos
adolescentes em cuidados paliativos no recebimento dos atendi-
mentos domiciliares, pois, além do suporte com as tecnologias em
salde, necessitavam de atengdo especial aos sintomas decorrentes
de suas condi¢des de saude (17, 22-24). Estudo (17) na Alemanha
apontou que, apds o envolvimento da equipe de cuidados domici-
liares paliativos pediatricos, os acompanhantes perceberam uma
melhora significativa nos sintomas apresentados pelas criangas e
pelos adolescentes.

Isso foi possivel porque, ao receberem o tratamento no conforto do
domicilio, ndo despertavam sentimento de tristeza como ocorria no
hospital e necessitavam de menos idas constantes e dificultosas ao
servico de saltde (43). Em contrapartida, estudo (24) afirma que ha
dificuldade no reconhecimento e no gerenciamento da dor, sintoma
prevalente nos doentes que recebem o cuidado paliativo, sendo ne-
cessario o avango narealizagdo de planos de cuidados, como por meio
de escalas ou protocolos que viabilizem a medigdo desse sinal vital.

A construgdo do plano de cuidados realizada pela equipe do servigo
domiciliar deve abranger as necessidades dos pacientes, partindo
da avaliagdo dos aspectos fisicos, psicoldgicos, emocionais, diag-
ndstico de base e a compreensio das relagdes sociais em que estio
envolvidos. Assim, cada profissional executara agdes que caibam a
sua categoria (44).

Os servigos que prestam atendimento domiciliar primam pela qua-
lidade do cuidado, utilizando tecnologias em satide requeridas por
cada crianga, que vivencia o cuidado em domicilio. Assim, propor-
cionam atendimento as demandas decorrentes da condigdo das
Crianes, mantendo a estabilidade possivel, suporte esse que resulta
em melhor qualidade de vida para a crianga e sua familia.

Fatores que promovem ou interferem na
qualidade de vida relacionada a satide

E evidente o aumento da qualidade de vida relacionada a satide das
Crianes ap6s as intervengbes dos profissionais que prestam aten-
dimento domiciliar, nos seguintes aspectos: reducio das reinterna-
¢Oes hospitalares e das taxas de complicagdes como infecgdes; di-
minui¢do da realizagdo constante de procedimentos como exames
laboratoriais e busca por servigos de emergéncia; melhora das emo-
¢Oes, ansiedade, cognigao, linguagem e nas atividades de vida diaria;
aumento das taxas de sobrevida (15, 17, 18, 20, 21, 26-29, 31, 37).

O aumento do tempo de permanéncia hospitalar, desencadeado
pelo atraso no inicio dos cuidados domiciliares, resulta em uma di-
minuigdo da qualidade de vida das Crianes e no aumento do risco
de infecgbes. Estudo (32) aponta que esse atraso é devido a falta de
profissionais com bom incentivo financeiro, carga horaria de traba-
Iho adequada e migragdo em busca de boas condigdes de trabalho.



Além disso, as multiplas internagdes diminuem consideravelmente
a sua sobrevida, agravada ainda mais quando ha presenga de CCC
(45). Essas adversidades sdo pouco presentes nas internagdes do-
miciliares em tempo oportuno, como aponta pesquisa (28), em que
o quantitativo de reinternagdes, procedimentos e nimero de infec-
¢bes diminuem significativamente nos servigos domiciliares quando
comparados com servigos hospitalares.

Portanto, a AD tem a potencialidade de diminuir a demanda hos-
pitalar e a permanéncia dos usudrios em internagdes prolongadas,
complementando os cuidados realizados pelos servigos da atengido
basica. Nessa perspectiva, ha redugdo do uso dos servigos de urgén-
cias (29), por vezes requeridos pelas Crianes apds a alta hospitalar.

Por consequéncia, o aumento da permanéncia em domicilio e a
atuagdo desses servigos em um ambiente no qual as Crianes se sen-
tem seguras, resulta na melhoria da qualidade de vida relacionada
a saude. Estudos (17, 20) que avaliaram servicos paliativos domici-
liares as criangas evidenciaram que, na opinido dos pais ou dos cui-
dadores, a qualidade de vida de seus filhos melhorou significativa-
mente apds o envolvimento desses servigos.

Além disso, o envolvimento dos profissionais no cuidado em do-
micilio acarreta melhoria do estado emocional, da ansiedade e dos
niveis de depressdo tanto da crianga quanto do cuidador apés as
intervengdes domiciliares (15, 17). Esses beneficios sdo justificados
por agdes como o de um servigo da Malasia, que disponibiliza acesso
telefénico 24 horas, oferecendo suporte fisico e emocional para
seus pacientes e cuidadores (27).

As criangas com atraso no neurodesenvolvimento precisam de uma
atengdo especial dos profissionais em domicilio. Comisso, naimpos-
sibilidade de um profissional integral, as orientagdes e o treinamen-
to dos pais para realizar as atividades domiciliares trazem respostas
positivas a qualidade de vida dessas criangas (31). Contudo, para o
envolvimento familiar se tornar efetivo, na garantia de um neurode-
senvolvimento infantil adequado, uma estratégia utilizada é o encai-
xe nas atividades rotineiras da familia e da crianga e do adolescente
das atividades estimulantes, como aponta pesquisa (40) realizada
com familiares de criangas com HIV.

Outra estratégia na melhora das atividades didrias, que garantem uma
boa qualidade de vida, como, lazer, participagdo escolar, atengdo de
criangas com comprometimento cognitivo, é a aplicagio de interven-
¢Oes via computador na modalidade on-line pelos pais, prescritas por
profissionais e com acompanhamento esporadico. Nessa modalidade,
por ser possivel realizar intervengdes constantes e intensas, sem as
limitagdes de atendimento semanal apenas com o profissional, o desen-
volvimento das Crianes ocorre de forma consideravel (37).

Mas a disponibilidade continua de apoio ainda é um componente
essencial para o cuidador domiciliar, pois, além de prover seguranga e
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ajuda, prepara-o para as adversidades que possam surgir em qual-
quer fase da doenga, seja em momentos de urgéncia, seja na reso-
lugdo das duvidas dos proprios cuidadores. Portanto, favorece uma
assisténcia a satide continua e integral (27).

Diante do exposto, os profissionais dos servigos de atendimento
domiciliar, realizando cuidados frequentes as Crianes, garantem-
Ihes uma maior sobrevida (18, 20), desde que tenham adequadas
condigbes de trabalho. O acompanhamento constante, no ambito
fisico, emocional e cognitivo, utilizando estratégias para além da
presenga dos profissionais como uso de computadores, internet e
telefone, faz com que a melhora da qualidade de vida desse publico
seja alcangada, o que traz beneficios que irradiam para familiares,
pais, cuidadores que cuidam diariamente dessas criangas.

Atuacgao dos profissionais de satide no servico
domiciliar junto ao cuidador familiar

Nas familias conformadas por Crianes, é comum observar estresse
emocional, frustragio e decepgdo das mies ocasionada pela falta
de conhecimento de sua patologia e recursos que sdo necessarios
para o cuidado (46, 47). Além disso, a dedicagdo exclusiva das mies
no cuidado das Crianes, pela falta de rede de apoio que as auxilie,
acarreta o abandono de seu emprego, um déficit financeiro e falta
de autocuidado, afetando o bem-estar familiar (48, 49).

Pesquisas apontam que os familiares apresentam, ainda, medo e
receio no manuseio de dispositivos tecnolégicos, como traqueos-
tomia (50) e gastrostomia (51), nos cuidados habituais como banho
e alimentagdo, na administragdo de medicagdo e seus efeitos em
longo prazo, sendo evidenciado pelo despreparo em situagdes de
complicagdo e infecgdo (52).

Nota-se a importincia que os familiares tém de adquirir conhecimento
técnico-cientifico para promover o cuidado adequado as Crianes,
sendo necessarias nogbes de matematica, desinfecgio, interagdo
medicamentosa, manuseio de tecnologias de satide, entre outros (5).

A atuagdo dos profissionais dos servigos domiciliares, retratada na
literatura investigada neste estudo, destacafortemente a ofertados
conhecimentos técnico-cientificos aos familiares. Essas a¢bes estdo
voltadas para orientagdes e capacitagdes sobre o manejo correto
dos dispositivos invasivos, o uso, o armazenamento e a administra-
¢do correta das medicagdes e quanto aos cuidados diarios a Crianes
(15,16, 20, 22, 23, 25).

O reconhecimento das familias pelos profissionais de satide possi-
bilita sua participagao ativa no processo de cuidado, realizando ati-
vidades com seguranga (6). Isso é destacado em uma unidade de in-
ternagdo domiciliar na Espanha, em que os profissionais capacitam
os pais ou os cuidadores a administrarem terapia antimicrobiana via



intravenosa em tempo suficiente para que sintam seguranga de dar
continuidade em domicilio, na auséncia dos profissionais (20).

Ademais, o envolvimento familiar é mais efetivo quando as ag¢oes
terapéuticas também sio delegadas aos pais e inseridas no cotidiano
da familia e nas atividades ludicas realizadas com as Crianes. Isso
ocorreu em um programa de intervengdo domiciliar para criangas
autistas, resultando em melhora na interagdo social, na linguagem
e na comunicagao (36); em um programa de exercicios domiciliares
para o controle bimanual das méaos para as criangas com paralisia
cerebral, resultando em maior interagdo pai-filho (34).

Embora seja vantajoso esse envolvimento familiar, é necessaria
prudéncia na realizagdo das atividades terapéuticas em domicilio,
tendo em vista que essas intervengdes tendem a alterar a rotina fa-
miliar e requerem do cuidador um bem-estar psicossocial para im-
plementa-las. Portanto, cabe aos profissionais delinearem junto ao
cuidador o melhor momento e o tempo didrio necessario para que
as atividades sejam realizadas com as criangas e os adolescentes de
modo a ndo os sobrecarregar (34).

Educagdo preventivatambém faz parte da atuagio dos profissionais
de satide da AD junto aos familiares, referente ao acompanhamento
do desenvolvimento infantil e a redugdo dos fatores ambientais que
interferem no estado de saude das Crianes. Isso foi evidenciado em
estudos em que a educagio preventiva modifica o comportamento
parental para a adaptagdo do ambiente domiciliar, tornando-o mais
seguro e com a possibilidade de serem realizadas atividades apro-
priadas as criangas e aos adolescentes (39).

Essas agdes de prevencdo, orientagdo e capacitagdo, e o envolvi-
mento dos profissionais dos servigos domiciliares no cuidado das
Crianes contribuiram significativamente para a diminuigdo da so-
brecarga de trabalho dos cuidadores. Além disso, houve redugio de
seu sofrimento psicoldgico evidenciado na prevaléncia minima de
doengas como ansiedade e depressdo, implicando um aumento da
qualidade de vida dos familiares (17, 20, 27).

O recebimento de atendimentos domiciliares proporciona as fami-
lias mais tempo para a vida cotidiana, ndo se voltando exclusiva-
mente para os cuidados das Crianes, retornando parcialmente as
atividades corriqueiras existentes antes da presenca dessa condi-
¢do. Ademais, salienta-se o fortalecimento dos relacionamentos
com parentes e amigos, e a diminuigdo do deslocamento familiar
constante ao hospital, acarretando aumento da disposigao fisica e
mental para o cuidado em domicilio (43).

Os familiares/cuidadores de Crianes deparam-se com a realizagdo
de atividades anteriormente ndo habituais. Assim, os servigos que
prestam atendimento domiciliar buscam suprir as necessidades de
conhecimento técnico-cientifico dos familiares por meio de agdes
de prevengdo, orientagdes e capacitagdes, tanto para o cuidado
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quanto em agdes que melhoram a satide mental e qualidade de vida
das Crianes e suas familias.

Conclusoes

O presente estudo possibilitou a anélise da atuagdo dos profissio-
nais de salide nos servigos de assisténcia domiciliar as Crianes em
ambito nacional e internacional. Porém, em um pais continental
como o Brasil, nem todos os municipios tém esses servigos implan-
tados. Assim como em outros paises, ainda que com denominagdes
diferenciadas para a AD no territério brasileiro, pode-se observar
que esses servigos atuam nas demandas de cuidados com as tec-
nologias em salide, promovem alivio dos sintomas apresentados e
diminuem a carga de trabalho dos cuidadores e dos familiares. Ou-
trossim, foi possivel identificar a oferta de agdes de suporte remoto
e preocupagdo em capacitar os cuidadores quanto aos aspectos
técnico-cientificos do cuidado das Crianes e gestdo de suas condi-
¢Oes de saude.

A oferta desses servigos ndo se limita apenas a presencga dos pro-
fissionais em domicilio, mas pode também ser realizada utilizando
tecnologias como internet, computadores e telefone. Isso amplia e
fortalece a relagdo pais-profissionais, acarretando sentimentos de
seguranca e melhora da qualidade de vida relacionada a satide de
pais e Crianes.

Os profissionais que atuam no servigo de assisténcia domiciliar
apresentam dificuldades naidentificagdo e no manejo da dor. Trata-
se de uma lacuna que poderia ser minimizada pela implementagao
de escalas e protocolos para medir esse sinal, gerando maior con-
forto a crianga e tranquilidade a familia. Outra lacuna da assisténcia
foi a demora no inicio dos cuidados domiciliares, com subsequente
aumento da permanéncia de Crianes no hospital.

Cabe salientar que houve limitagdo da busca nas bases de dados
devido a inexisténcia de um descritor especifico para Crianes, visto
que esse termo engloba uma diversidade de grupos de criangas e
adolescentes com necessidades especiais de satude. Além disso, o
presente estudo teve como referéncia o modelo brasileiro de as-
sisténcia domiciliar, de modo que, como observado na leitura dos
artigos, existe uma variedade de organizagdes dessa modalidade de
assisténcia; assim, ndo pode ser generalizado para todas as realida-
des do mundo. Por isso, sugere-se o desenvolvimento de pesqui-
sas com o objetivo de acompanhar longitudinalmente a atuagdo de
profissionais de satide da assisténcia domiciliar em outros paises do
mundo, de acordo com suas especificidades, enfocando o manejo
da dor e o tempo necessario para a organizagio da equipe e a de-
sospitalizagdo de Crianes.

Esta revisdo traz como beneficio a unificagdo das informagdes so-
bre os servigos de AD para as Crianes, possibilitando aos interessa-
dos na area a compreensio deles como auxilio a desospitalizagio.



Igualmente, subsidia os profissionais nos cuidados das Crianes em
domicilio, visto que sintetiza as principais evidéncias dos métodos

utilizados pelos profissionais de satide na AD a esse publico.

Trazer atona como vem ocorrendo a assisténcia profissional no cui-
dado domiciliar de Crianes pode dar visibilidade a essa populagio
que, de fato, requer cuidados continuos e integrais, e merece viver

com dignidade. Para tal, fazem-se necessarias sensibilizagdo e mu-

dangas no processo de trabalho daqueles que os cuidam.

Conflito de interesse: nenhum declarado.
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