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Perfil de criancas, adolescentes e seus cuidadores assistidos por um
Programa de Atenc¢ao Domiciliar

Profile of children, adolescents and their caregivers assisted by a Home Care Program
Fernanda Elisa Pereira Mariani', Elysangela Dittz Duarte?, Bruna Figueiredo Manzo?

Objetivo: identificar o perfil sociodemografico e clinico de criancas, adolescentes e cuidadores assistidos por
um Programa de Aten¢do Domiciliar. Métodos: estudo descritivo, exploratdrio e retrospectivo. Foram coletados
dados de 42 prontuarios de pacientes com idade entre zero e 18 anos. Resultados: a populacdo atendida no
programa foi predominantemente do sexo masculino (61,9%), menor de 6 anos (59,5%), com diagnéstico de
agravos neurologicos (40,0%). A maioria dos pacientes recebeu até dez visitas da equipe multiprofissional
(40,5%) e vinculou-se ao Programa de Aten¢ao Domiciliar por 6 meses. Em relacdo aos dispositivos terapéuticos,
42,9% dos pacientes usavam gastrostomia e 31,0% apresentavam traqueostomia. Quanto aos cuidadores, 95,0%
eram mulheres e, destas, 52,4% nao exerciam atividade laboral. Conclusédo: foram identificadas as principais
condic¢des de satuide e os cuidados demandados durante a internagdo pelo programa, os quais exigem preparo
dos profissionais para sua realizagdo no domicilio.

Descritores: Servicos de Assisténcia Domiciliar; Pediatria; Satide Publica.

Objective: to identify the sociodemographic and clinical profile of children, adolescents and caregivers assisted
by a Home Care Program. Methods: a descriptive, exploratory and retrospective study. 42 medical records data
from patients aged between zero and 18 years were collected. Results: the population assisted in the program
was predominantly male (61.9%), less than 6 years (59.5%) diagnosed with neurological diseases (40.0%).
Most patients had up to ten visits of the multidisciplinary team (40.5%), those patients remained in the Home
Care Program for 6 months. Regarding therapeutic procedures, 42.9% of the patients underwent gastrostomy
and 31.0% underwent tracheostomy. As for the caregivers, 95% were women, and of these, 52.4% did not work.
Conclusion: the main conditions of health and the care required during the hospitalization by the program
were identified, which require training of the health professionals to perform this task at home.
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Introducao

A assisténcia domiciliar é uma alternativa ao
aumento do nimero de pessoas com doencas cronicas
que necessitam de cuidados integrais continuos. E
um método na area de reabilitacdo e promocdo de
saude, que visa exceléncia da qualidade das acdes
de sadde na area. Trata-se de uma estratégia
que busca a reversdo do modelo hospitalocéntrico
e a ampliacdo da cobertura assistencial aos
pacientes com doencas cronicas*¥, especialmente
possibilitando o atendimento ao paciente advindo
de nuances do cuidado. Apresenta como vantagens:
atencdo individualizada e mais humanizada, maior
participac¢ao da familia, possibilidade de permanéncia
no domicilio, e diminuicdo do risco de infeccdo
hospitalar e dos gastos publicos para o Estado™.

A Organizacdo Mundial da Saude considera
que o atendimento domiciliar é um servigo de satude
que objetiva atender individuos em qualquer faixa
etaria, oferecendo a possibilidade de os cuidados que
antes exigiam a hospitalizacdo serem realizados no
domicilio e na comunidade®.

A atuagdo da equipe de enfermagem no
cuidado domiciliar é regulamentada pela Resolucdo
do Conselho Federal de Enfermagem®), sendo uma das
atuacdes esperadas do enfermeiro a de mediador entre
o cuidador e as a¢des de cuidado desenvolvidas. Esse
profissional é responsavel por identificar alteracdes
clinicas e avaliar a rede social de cuidado envolvida,
identificando as habilidades e as dificuldades dos
cuidadores®,

No Brasil, criancas que demandam cuidados
continuados de satde, incluindo aquelas dependentes
social

de tecnologia, possuem vulnerabilidade

N

aumentada associada a escassez de politicas
publicas®19, Ha ainda escassez de registros nacionais
de prevaléncia de criangas dependentes de tecnologia
no domicilio. Estudo realizado em Santa Maria-RS
evidenciou que as intercorréncias com bebés egressos
da terapia neonatal que necessitavam de cuidados

especiais em saide foram de 58,5%"".
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Este ratifica a

necessidade de produgdo de conhecimento acerca da

contexto  apresentado
caracterizacdo dos domicilios, do perfil das criancas
e de seus cuidadores, e dos cuidados demandados,
de forma a favorecer a integracdo com politicas
publicas e também de implementacdo de praticas de
cuidado, dentre elas aquelas baseadas em saberes
fundamentais da enfermagem.

O municipio de Belo Horizonte-MG, Brasil,
cenario deste estudo, possui uma populagdo superior
a 100 mil habitantes, contempla o critério de
existéncia dos servigos publicos de atencdo domiciliar
e foi selecionado para implantacio de estratégias
politicas neste ambito, nos niveis da Atencdo Primaria,
ambulatorial ou hospitalar. Nessa perspectiva, o
municipio instituiu o Programa de Atencao Domiciliar
em unidades publicas municipais, estaduais, federais
e filantrépicas™.

No que se refere ao publico infantil, objeto
deste estudo, o Programa de Atencdo Domiciliar
possui critérios especificos para atender criancas
que demandam cuidados especiais, com os principais
diagnosticos relacionados a doengas de origem
genética e neuroldgica adquiridos nos primeiros
meses de vida. Inserem-se, neste contexto, tanto
aquelas com diagnéstico de fase terminal, que
necessitam de cuidados paliativos, quanto as com
doencas crdnicas, dependentes de tecnologias, como
oxigenoterapia, ventilagio mecanica, gastrostomia,
nutricdo parenteral ou medicagdo, necessitando por
isso, da assisténcia de enfermagem(?.

O programa oferece suporte técnico-cientifico e
promove a autonomia dos pacientes e/ou cuidadores
que se responsabilizam pelo cuidado, junto aos
profissionais de saide, diminuindo a suscetibilidade
as complicacbes decorrentes do uso ou técnica
incorreta de procedimentos, como a administracdo
incorreta de medicamentosG-512,

A produgdo de conhecimento sobre o cuidado
domiciliar com a populacdo pediatrica e suas familias
é limitada, indicando-se a necessidade de producdes
que potencializem estamodalidade de assisténcia, bem
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como contribuam para um cuidado integral, seguro e
de qualidade. Assim, definiu-se como objetivo deste
estudo identificar o perfil sociodemografico e clinico
de criangas, adolescentes e cuidadores assistidos por
um Programa de Aten¢do Domiciliar.

Métodos

Trata-se de um estudo do tipo descritivo, ex-
ploratorio e retrospectivo. O estudo foi realizado com
dados do Programa de Aten¢do Domiciliar de um hos-
pital universitario do municipio de Belo Horizonte.
Neste programa, a assisténcia domiciliar em pediatria
era realizada por meio de planejamento das etapas de
assisténcia, cujas regulamentacdes incluiam a indi-
cacdo do paciente, e a elaboracdo e execucdo de um
plano terapéutico assegurado até o momento da alta
hospitalar. Eram incluidos no programa pacientes que
tiveram hospitalizacdo na instituicdo, residiam proxi-
mos a area de abrangéncia da Unidade Basica de Sau-
de, e tinham o consentimento da familia ou cuidador
responsavel e moradia fixa em condi¢cdes de acolhé-lo.

Para a coleta de dados, foram utilizados os
registros das informacdes sobre os atendimentos
a criancas e adolescentes assistidos no periodo de
outubrode 2010 aoutubrode 2012, incluindo-se todos
os prontudrios, totalizando 42 pessoas atendidas.

Utilizou-se um  instrumento elaborado
pelas autoras, que permitiu a obtencdo de dados
sociodemograficos e clinicos. Dos prontudrios, foram
coletadas as seguintes variaveis: sexo, idade, cor, local
de residéncia, diagnésticos referentes a internacdo
no programa, classe de medicamentos utilizados
durante a internagdo no programa e numero de
visitas recebidas durante a internacdo domiciliar. As
variaveis para caracterizacdo dos cuidadores foram
sexo, escolaridade, ocupacgao e situagdo conjugal.

As informacoes coletadas foram transferidas
para um banco de dados construido no programa

Statistical Package for the Social Sciences, versao

17.0®, e foram submetidas a andlises descritivas de
frequéncia de eventos.

0 estudo respeitou as exigéncias formais
contidas nas normas nacionais e internacionais
regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres

humanos.

Resultados

Foram estudadas 42 criancas e adolescentes,
das quais 25 (59,5%) residiam em Belo Horizonte e 17
(40,5%) naregido metropolitana, predominantemente
do sexo masculino (61,9%), nas faixas etarias de zero
a 6 anos (59,5%), e de 15 a 18 anos de idade (35,7%).
As informagdes para observagdo da cor ndo foram
anotadas em 22 (52,4%) prontuarios.

Quanto ao perfil clinico das criangas e dos
adolescentes, verificaram-se os diagndsticos para
a internacdo no Programa de Atencdo Domiciliar,
as classes de medicamentos utilizadas durante
acompanhamento pelo Programa, e o uso de auxilios
terapéuticos (traqueostomia e gastrostomia) e de
dispositivos neurolégicos (derivagdo ventriculo
peritoneal e derivagdo ventricular externa), além do
tipo de alimentacdo utilizada. Destaca-se que cada
um dos participantes possuia mais de uma ocorréncia
simultanea para cada uma dessas variaveis.

Durante o periodo de acompanhamento
no Programa de Atencdo Domiciliar, a maioria
das criangas e adolescentes recebeu mais de um
diagnostico, que se referiam especialmente a
agravos de etiologia neurologica (40,0%), seguido de
doengas respiratdrias (29,0%), genéticas (29,0%) e
doencgas neoplasicas (26,0%). Em relacdo ao uso de
medicamentos pelos pacientes, os polivitaminicos
foram os mais frequentes (45,0%), seguidos dos
anticonvulsivantes (40,0%). Ansioliticos, hipnéticos e
antidepressivos totalizam 34,0%, antiacidos 24,0% e

antineoplasicos 21,0% (Tabela 1).
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Tabela 1 - Diagndstico médico da internacdo e classes

de medicamentos utilizados no Programa de Atencdo

Domiciliar

Variaveis n (%)

Diagndstico de internagdo
Neurolégico 17 (40,0)
Genético 12 (29,0)
Respiratdrio 12 (29,0)
Neoplasico 11 (26,0)
Cardiaco 8(19,0)
Metabolico 5(12,0)
Gastrintestinal 4(10,0)
Psicoldgico 1(2,0)
Renal 1(2,0)

Classes de medicamentos
Polivitaminicos 19 (45,0)
Anticonvulsivantes 17 (40,0)
Ansioliticos e hipndticos/antidepressivos 14 (34,0)
Antiacidos 10 (24,0)
Corticosteroides/antibidticos 10 (24,0)
Antineoplasico 9(21,0)
Anti-hipertensivo/broncodilatadores 8(20,0)
Analgésicos 6 (14,0)

Quanto aos dispositivos terapéuticos utilizados,
42,9% faziam uso de gastrostomia, 31,0% utilizaram
traqueostomia e 16,7%, derivagdo ventriculo perito-
neal durante o perfodo de atendimento pelo Progra-
ma de Atencdo Domiciliar. Em relagio a alimentagao,
45,2% faziam uso concomitante de formula industria-
lizada especial e alimentos do domicilio, e 23,8% utili-
zavam apenas a alimentacao industrializada.

No que dizia respeito aos cuidadores, a mae foi
o cuidador principal (95,0%); 57,1% eram casadas ou
viviam em unido estavel, e 52,4% ndo trabalhavam
fora do ambiente doméstico. Nao foi evidenciado
registro de escolaridade dos cuidadores em 54,8%
dos prontuarios. No entanto, daqueles que estavam
indicados, 28,6% tinham Ensino Médio, seguido de
14,3% com Ensino Fundamental.

Quanto ao tempo de acompanhamento pelo

Rev Rene. 2016 jan-fev; 17(1):137-43.

Programa de Atenc¢do Domiciliar, 73,8% das criancas
e dos adolescentes foram acompanhados por um
periodo inferior a 6 meses.

Discussao

A modificacdo no perfil de saide da populagao
e o aumento da expectativa de vida permitiram a
criacdo de uma nova perspectiva de cuidar em saude:
a assisténcia domiciliar. Trata-se de um modelo
tecnoldgico assistencial que requer investimentos em
saude publica. Esse tipo de cuidado teve inicio nos
Estados Unidos e permite o desenvolvimento de a¢des
no domicilio que alcangam os trés niveis de cuidado
(primario, secundario e terciario), favorecendo a
promocdo da saude, o autocuidado e a prevencao de
agravos e riscos. Pode ser dividido em atendimento/
atencdo e internacdo domiciliares, de acordo com a
complexidade dos procedimentos e tecnologias em
sadide envolvidos®?.

Programas de Atenc¢do Domiciliar estabelecidos
por todo o pais possibilitam que um maior nimero de
criancas sejam atendidas, permitindo, desta forma,
uma assisténcia continua, humanizada e de qualidade.

Apesar de constituir uma estratégia atual e
eficaz de promocdo da satde no Brasil, centrada
na diade cuidador/paciente, ha programas que
se encontram aquém do que é recomendado para
obtencdo de um cendrio de saude adequado a
melhoria da qualidade de vida das pessoas. Falta ainda
atendimento pleno de competéncias, como politicas
de saude publica; planejamento e implementacio;
parcerias, colaboracio, apoio e lideranca®?.

O conhecimento do perfil sociodemografico e
clinico de criancgas, adolescentes e seus cuidadores
pode contribuir para o alcance de algumas destas
competéncias. Nesta pesquisa, evidenciou-se que,
no Programa de Atencdo Domiciliar, os pacientes
tinham, em sua maioria, menos de 6 anos de idade,
eram possuidores de mais de um agravo a saude e
estavam em uso de medicamentos continuos, como
ansioliticos,

polivitaminicos, anticonvulsivantes,
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hipnéticos e antidepressivos, além de utilizarem
dispositivos tecnoldgicos como traqueostomia e
derivacdo ventriculo peritoneal.

O conhecimento deste perfil explicita a
necessidade de um planejamento para o cuidado que
contemple agdes de variadas complexidades, desde
a identificacdo de demandas de recursos materiais
e tecnoldgicos que possam viabilizar o cuidado
continuado no domicilio e a logistica necessaria, bem
como conhecimentos e habilidades necessarios a
equipe que ira assistir as familias e seus pacientes.

Observou-se ainda que os diagndsticos mais
frequentes na populagdo pedidtrica durante o
periodo de inclusdo no programa foram as doencas
neuroldgicas, respiratérias, genéticas e neoplasicas.
Os dados aqui encontrados concordam com os de
pesquisa realizada em 2004, em que os agravos
neurolégicos apresentam maior representatividade
(27,0%), seguido dos de ordem neoplasica (17,0%)">
16), Tal fato é descrito de forma semelhante em estudo
realizado em Santa Maria, nos anos de 2004 e 200509,

No estudo que avaliou as condi¢des da crianca
egressa de uma unidade de terapia intensiva, o uso
de oligoelementos e anticonvulsivantes apresentou
maior prevaléncia e ainda apontou para o uso
dos dispositivos tecnoldgicos como gastrostomia,
derivacdo ventriculo peritoneal, cateteres para dialise
e uso de quimioterapicos, além de cuidados habituais
como banho, mudanca de posicao, troca do vestudrio,
prevencido de infecgdes e cuidados com a pele®”). Tal
fator reafirma os dados encontrados nesta pesquisa,
na qual os polivitaminicos e anticonvulsivantes foram
as classes de medicamentos mais utilizadas, da mesma
forma que os dispositivos terapéuticos mais utilizados
foram a gastrostomia, traqueostomia e derivacdo
ventriculo peritoneal.

0 cuidado produzido nos programas de aten¢do
domiciliar tém trazido impacto direto no indice de
desospitalizacdo, o que implica maior disponibilidade
dos leitos hospitalares para pacientes atendidos em
situacdo de emergéncia e em estado de saude critico.
Essa discussdo é apontada em estudo que descreve a

internacdo domiciliar no Sistema Unico de Satde, ao
apresentar os beneficios da assisténcia domiciliar em
Fortaleza com a criacdo do Programa de Assisténcia
Ventilatéria Domiciliar®®,

Nesta pesquisa, os autores destacaram que a
criacdo e o desenvolvimento do programa possibilita-
ram a reducdo das infec¢des hospitalares e dos 6bitos,
de acordo com indices estabelecidos pela Agéncia Na-
cional de Vigilancia Sanitaria. Esses dados reiteram a
necessidade de investimentos em estudos destinados
ao atendimento domiciliar, visto a possibilidade de
aumento da sobrevida dos pacientes com doencas de
carater cronico vinculada a dependéncia dos recursos
de tecnologia em satide®,

Embora com beneficios evidentes, a execucdo
do Programa de Atenc¢do Domiciliar trouxe discussdes
sobre o papel da familia e do principal cuidador. O
programa apoia a manuten¢do de suas a¢des em
um cuidador, seja este formal ou informal, gerando
sobrecarga, cobrancas, duvidas e incertezas daquele
que assume tal papel. A mae configura-se como a
principal cuidadora dos filhos em condi¢do cronica,
assumindo a responsabilidade de solucionar as
necessidades da crianca, vivenciando a diade
sobrecarga e afeto®>.

No presente estudo a mae foi a protagonista
do cuidado, por isso a atengdo também necessita
ser direcionada a ela durante a aten¢do domiciliar.
Os momentos da visita ao domicilio sdo oportunos
para aproximacdo e reconhecimento dos desafios
e as potencialidades que as mdes possuem para
garantir o cuidado a crianca. Diferentes informacdes
e observacdes podem ser utilizadas pela equipe para
que, junto da cuidadora, formulem estratégias de
cuidado para o bindmio mae-filho. H4 necessidade
de criar possibilidades para amenizar a sobrecarga
decorrente das inimeras atividades assumidas pelas
cuidadoras.

A reduzida inser¢do escolar do cuidador, no
presente estudo, foi semelhante a outros estudos
dessa naturezal®!?), provavelmente por ser uma
amostra de servico publico de satide, cujas pessoas ndo

Rev Rene. 2016 jan-fev; 17(1):137-43.




Mariani FEP, Duarte ED, Manzo BF

detém recursos para pagamento de outro cuidador,
sobrecarregando o papel materno no ambiente
domeéstico. Assim, é fundamental que os profissionais
inseridos no Programa de Atencdo Domiciliar
desenvolvam orientag¢des sistematicas aos cuidadores.
Propostas de orienta¢des devem observar e respeitar
a cultura, a criatividade e a proximidade fisica do
cuidador em relagio ao receptor de cuidados®?.

Profissionais de saide devem usar diferentes
estratégias de capacitacdo, considerando a realidade
de cada individuo e familia, proporcionando cuidado
individualizado, humanizado e seguro®*!®¥. Devem
ainda desenvolver competéncias para transmitir o
conhecimento da melhor forma, para que o cuidado
seja executado de modo a garantir a recuperacdo
do paciente e a manutenc¢ao da saide com melhor
qualidade de vida para cuidadores e receptores do
cuidado®¥.

Conclusiao

A pesquisa permitiu conhecer o perfil da
populacdo atendida por um Programa de Atencdo
Domiciliar pediatrico, o qual possuia, em sua maioria,
criangas entre zero e 6 anos, portadores de distirbios
neurolégicos, respiratérios, genéticos e neoplasicos.
Os dispositivos terapéuticos mais utilizados foram a
gastrostomia, a traqueostomia e a derivacdo ventriculo
peritoneal. Quase a totalidade das cuidadoras eram
mulheres que, em sua maioria, ndo exerciam atividade
laboral.

A qualidade das anotagdes do instrumento de
registro disponibilizadas nos prontudrios necessita
de aperfeicoamento, especialmente na descricdo de
informagdes sobre o cuidador, na atencdo a letra,
que, por vezes, ndo foi legivel ou sem informacdes,
dificultando um diagndstico mais fiel da atencdo
realizada no domicilio.

Os resultados possibilitam um direcionamento
mais efetivo do cuidado com as criancas com
necessidades especiais de saude e oportunizam o
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desenvolvimento de a¢des conjuntas da equipe com os
cuidadores, garantindo assim o cuidado e o apoio ao
binémio mae-filho em fung¢ao do cuidado dispensado
pela mae nesse processo cuidativo e domiciliar.
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