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RESUMO

Objetivo: revisar e analisar as evidéncias cientificas sobre a desospitalizagdo através da atengao domiciliar para
criangas com Condi¢des Cronicas Complexas. Método: Foi realizado, em abril de 2024, um levantamento de
artigos publicados entre 2010 e 2023 nas bases de dados Web of Science, PubMed e Scopus, seguindo as
diretrizes PRISMA. Dos 385 artigos encontrados, 41 foram considerados elegiveis e 17 foram selecionados para
andlise. Resultados: Os artigos analisados abordaram diferentes aspectos da atengéo domiciliar, organizados
em cinco eixos tematicos: custos, cuidadores, transicdo de cuidados, qualidade da atencdo domiciliar e
planejamento do cuidado domiciliar. Eles destacam a importancia desse tipo de cuidado, as lacunas para
disponibilidade deste atendimento, as politicas envolvidas e as diregdes futuras na assisténcia domiciliar.
Consideragoes finais: A revisdo da literatura evidencia a necessidade de uma abordagem centrada na
integralidade e equidade do cuidado para criangas com Condigdes Crénicas Complexas, destacando a
importancia do envolvimento e capacitagdo dos familiares. A implementagdo de politicas abrangentes, o
financiamento adequado e a organizacdo da atencdo a saude em redes sdo essenciais para assegurar uma
assisténcia domiciliar qualificada, favorecendo o crescimento e o desenvolvimento dessas criancas.

Palavras-chave: Condi¢cdes Cronicas Complexas. Saude da crianga. Atengdo domiciliar pediatrica. Internagéo hospitalar

prolongada. Desospitalizagéo.

INTRODUCAO

Os avangos cientificos e tecnoldgicos das
ultimas décadas tiveram um impacto significativo
no tratamento e evolucdo das doengas. Esses
progressos modificaram ou atenuaram o curso
natural das enfermidades, minimizando riscos e
reduzindo sequelas, além de melhorar a sobrevida
e a qualidade de vida dos pacientes. Apesar destes
esforcos e da melhor compreensio da
fisiopatologia e tratamento das doengas, muitas
delas ainda evoluem para a cronicidade e algumas
foram  denominadas  Condigdes  Cronicas
Complexas (CCC), seja pela auséncia de
tratamento curativo atual, por fatores genéticos ndo
modificaveis ou pela gravidade da doenca. Nestas
situagdes, esperam-se cursos longos de doenga
com internagdes prolongadas e recorrentes,
tratamentos com custos elevados e necessidade de
um atendimento especializado e multidisciplinar.

O grupo de pacientes cronicos pediatricos, quando
comparados com criangas e jovens saudaveis com
desenvolvimento normal, necessita de muitos e
diferentes tipos de acdes e servigos'.

No Brasil, a criagdo das politicas publicas,
sociais e de saude desempenhou papel crucial no
enfrentamento das doencas cronicas. A Politica
Nacional de Atengdo Integral a Satide da Crianca
(PNAISC) enfatiza a atengdo integral a criancas
com agravos prevalentes na infincia e com
doencas cronicas, com o fomento da atencdo e
internagdo domiciliar sempre que possivel. Essas
estratégias, juntamente com agdes de prevengdo de
doengas cronicas, reforcam o papel da Atengdo
Domiciliar (AD)®.

Como resposta a necessidade de atuagdo mais
integrada para a melhoria do cuidado, foi instituida
no Sistema Unico de Satde (SUS) a Politica
Nacional de Atencdo Especializada em Satide
(PNAES). Essa politica amplia e garante o acesso
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da populacdo a servigos especializados em tempo
oportuno, com referéncia territorial e considerando
as necessidades regionais. Seu objetivo ¢ garantir a
equidade no atendimento e a qualidade
assistencial, além da integralidade, efetividade e
eficiéncia na aplicagdo dos recursos financeiros®.
Dentro dessa estrutura, os Servicos de Atenc¢do
Domiciliar (SAD) s3o uma estratégia para a
desospitalizagdo de criangas com Condigdes
Cronicas Complexas (CCC), oferecendo cuidados
centrados na pessoa. Seu objetivo é reduzir a
fragmentacao da assisténcia e fortalecer o trabalho
em equipes multiprofissionais, com suporte das
Redes de Atengdo a Saude (RAS) em seus
diferentes niveis: primario, ambulatorial e
hospitalar.

A melhoria do processo da desospitalizagdo e
da qualidade de vida das criangcas com CCC ¢
importante para os pacientes e seus familiares, mas
também para os gestores e profissionais envolvidos
no atendimento hospitalar. Revisar trabalhos
publicados na literatura, analisando as experiéncias
de outros servicos na desospitalizacdo de criangas
com CCC, pode contribuir para aumentar o
conhecimento sobre o tema, com a melhoria do
cuidado prestado. Neste sentido, o objetivo deste
artigo foi analisar a producdo do conhecimento
sobre a atengao domiciliar para criangas com CCC,

Quadro 1. Estratégia de busca

seu papel na desospitalizagio, suas especificidades,
potencialidades e barreiras, através da revisdo de
trabalhos publicados na literatura.

METODOLOGIA

Foi realizada revisdo integrativa da literatura de
natureza qualitativa, seguindo as diretrizes
Preferred Reporting Items for Systematic Reviews
and Meta-Analyses (PRISMA)®. A questio de
pesquisa para esta revisdo (Como tem ocorrido a
desospitalizagdo de criangas com condigdes
cronicas complexas através da atengdo domiciliar e
quais sdo as especificidades, potencialidades ¢
barreiras desse processo?) foi estruturada de
acordo com o modelo PICo®, sendo: P
(populagdo):  criangas em condi¢Oes cronicas
complexas, I (interesse): cuidado domiciliar e Co
(contexto): Criangas hospitalizadas.

A busca abrangeu artigos publicados entre
2010 e 2023 nas bases de dados Web of Science
(WOS), Pubmed e Scopus, ¢ a estratégia foi
construida em lingua inglesa conforme mostrado
no quadro 1. A combinagdo das palavras-chave foi
inserida na opgao topico (titulo, resumo e palavras-
chave) dos artigos e a mesma estratégia foi
utilizada em todas as bases de dados.

“Health care service*”” OR “home care service*” OR “pediatric home health” OR “pediatric home care”” OR “home
health care” OR “pediatric home servic*”” OR “home child* care”

AND

“Pediatric complex care” OR “child* with medical complexity” OR “child* with special health care needs” OR “child*
with complex chronic conditions” OR “technology-dependent child*”

Fonte: Dados da Pesquisa.

A delimitagdo temporal ocorreu porque o
campo de conhecimento em questdo ainda € pouco
explorado, tendo se consolidado -efetivamente
como area de estudo apenas a partir dos anos 2000.
No contexto brasileiro, a primeira portaria
ministerial relativa a internagdo domiciliar foi
promulgada em 2006, revogada pela Portaria n°
2029, de 2011© ¢ redefinida em 2016 (portaria
825)". Recentemente, foi publicada uma nova
portaria do MS (n° 3005/2024) atualizando as
regras do SAD ¢ do Programa melhor em Casa
(PMeC)®. Os critérios de inclusio contemplaram

apenas artigos originais completos. Resumos de
congressos, revisoes da literatura, orientagdes para
clinicos, cartas, notas e¢ aqueles sem acesso a
versao completa do documento foram excluidos.

A estratégia de busca retornou 385 artigos e a
amostra final foi composta por 17 artigos conforme
descrito na figura 1 (Fluxograma). Apos o
processo de selecdo, iniciamos a analise de
conteudo, comecando pela pré-analise, na qual os
artigos foram lidos na integra para identificar o
papel da AD na desospitalizagdo de criangas com
CCC.
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Dois revisores conduziram de forma
independente as cinco etapas do processo: seleco,
avaliagdo, extracdo, analise e categorizagdo dos
resultados, sem o uso de software. Ambos
realizaram  analise  critica  dos  artigos,
categorizando os resultados conforme os objetivos
do estudo, e resolvendo as contraposi¢des por
consenso. Os niveis de evidéncia foram
classificados em diferentes categorias: evidéncias
provenientes de ensaios clinicos randomizados,

estudos de coorte, prospectivos, qualitativos e por
fim evidéncias de estudos dissertativos®. A sintese
dos dados também foi realizada de forma
independente.

Em um segundo momento (exploracdo do
material), todo o material foi organizado a partir
dos dados encontrados, identificando as areas
tematicas, e finalmente foram feitos o tratamento e
a interpretagio dos resultados ©.

Artigos duplicados
removidos antes da triagem:

»| tratar de artigos originais

—»| completa (ndo se

= PubMed: (n=116)
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g 385artigos
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= Estudos incluidos na revisao

(<] —
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(n=221)

Artigos excluidos por néo se
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Artigos excluidos apos leitura

relacionavam a questao da
pesquisa):

Figura 1. Fluxograma do processo de sele¢do de acordo com os Preferred Reporting Items for Systematic

Reviews e Meta-Analises (PRISMA).
RESULTADOS E DISCUSSAO

As informagdes dos estudos selecionados
foram extraidas utilizando-se de uma tabela
elaborada pelos autores, que incluia as seguintes
secoes: Autores/area de conhecimento, Ano, Pais,
Titulo do Artigo, Desenho do Estudo, Objetivos e
Resultados (Tabela 1). Essa organizagdo permitiu
uma descri¢do qualitativa e descritiva dos dados.
No total, 17 artigos atenderam aos critérios
estabelecidos na metodologia e foram incluidos

nesta revisdo. A maioria dos artigos analisados era
da 4rea da medicina (82%), seguida pela
enfermagem (35%), psicologia e fisioterapia
(12%). Outras éareas, como servico social,
epidemiologia e bioestatistica, representaram
apenas 1% das publicagdes. Esses dados
evidenciam que essa tematica representa uma
lacuna de pesquisa ndo apenas para 0s
pesquisadores da enfermagem, mas também para
profissionais de outras 4reas envolvidas,
considerando a natureza multidisciplinar nesse
campo de atuacio.
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Tabela 1. Descrigdo dos estudos analisados e incluidos nesta revisao.

Autores/area Ano Pais Titulo Desenho do Objetivos Resultados
conhecimento estudo
Maynard R, 2019 | EUA Home Health Care | Prospectivo Documentar Atrasos na alta
Christensen E, Auvailability and multicéntrico causas, frequéncia, relacionados a falta
etal. Discharge Delays in dias e custos | de  enfermagem
Medicina Children with associados com | para novos
Enfermagem Medical demora na alta | pacientes
Complexity hospitalar e
readmissdes
Foster CC, 2019 EUA Home Health Care Dissertativo Analisar lacunas Descreve 0s
Agrawal RK, for Children with na forca de principais
Davis MM. Medical trabalho, modelos problemas do home
Medicina Complexity: de pagamento e | care pediatrico
Workforce  Gaps, desafios politicos
Policy, and Future da assisténcia de
Directions criangas
complexas
Notario  PM, 2019 EUA Home-Based Ensaio  clinico Avaliar a Dispositivo de
Gentile E, Telemedicine  for | randomizado viabilidade, telemedicina  para
Amidon M, Children with utilidade e | os prestadores de
Angst D, et al. Medical impacto de | cuidados no
Medicina Complexity dispositivo de | domicilio
Enfermagem telessande
domiciliar no
cuidado de
criangas
complexas.
Nageswaran S, 2020 EUA Randomized Ensaio  clinico Desenvolver, Fornecer
Easterling D, controlled trial | randomizado implementar e | estratégias para a
Ingram CW, et evaluating a testar um modelo | redugdo de
al. collaborative model de atendimento de | readmissdes e
of care for cuidado que apoia | outras métricas de
transitioning enfermeiras  de | utilizagdo dos
Medicina children with cuidado domiciliar | cuidados de saude
Psicologia medical complexity e reducdo dos
Bioestatistica from hospital to custos
home health care —
Study protocol
Fratantoni K, 2019 EUA The Pediatric Home Qualitativo Melhor Processo, barreiras
Raisanen JC, Health Care compreensdo  do e facilitadores dos
Boss RD, Process: processo de cuidados de saude
Miller J, et al. Perspectives of cuidado de saude
Medicina Prescribers, pediatrica no
Enfermagem Providers, and domicilio
Recipients
Nageswaran S, | 2020 | EUA Transitioning Qualitativo Descrever Dominios para a
Sebesta MR, Children with questoes melhoria da
Golden SL. Medical relacionadas a transi¢do:  ordens
Medicina Complexity  from transigao de | de satde,
Hospital to home criangas com comunicagao,
Health Care: complexidade recursos, preparo e
Implications for médica do hospital | cuidador
Hospital-Based para 0
Clinicians atendimento
domiciliar
Sobotka  SA, 2020 | EUA Home nursing for | Qualitativo, Experiéncias e | Discrepancias entre
Dholakia A, Children with | entrevistas opinides dos | amelhor préticaea
Berry JG, et al. Home Mechanical prestadores de | realidade atual das
Medicina Ventilation in the cuidados no horas enfermagem
Enfermagem US: Informant domicilio  para
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perspectives criangas em
ventilagéo
mecénica
Leyenaar JK, | 2018 | EUA Importance and | Qualitativo Identificar Necessidade de um
Rizzo PA, feasibility of intervengdes programa de alta
Khodyakov D, transitional care for importantes e | para criangas
Leslie LK, et al. children with viaveis para a | complexas  com
Medicina medical transigao de | qualidade e
complexity: results cuidados do | planejamento
of a multi- hospital para casa
stakeholder Delphi
process
Sobotka  SA, 2022 EUA Home Health Care Analise Descrever 0 Melhorar o acesso
Hall DE, et al. Utilization in | retrospectiva de | panorama dos | a servicos
Medicina Children with | dados cuidados de satide | essenciais de home
Medicaid ao domicilio care
Foster C, Kaat | 2022 EUA PediHome: Painel Medir a qualidade | Medida de
Al, Shaunfield, Development of a multidisciplinar dos cuidados de cuidados de saide
etal. Family-Reported nacional de saude no no domicilio para
Medicina Measure of | experts domicilio  para | criancas
Psicologia Pediatric Home criangas complexas,  para
Healthcare Quality complexas estimar os déficits
de qualidade
Sobotka  SA, 2022 EUA The Role of Care Qualitativo, Descrever a Os coordenadores
Lynch E, Coordinators ~ for | entrevistas perspectiva  dos | de cuidados para
Agrawal R. Children with coordenadores de | criancas com
Respiratory cuidado sobre o | tecnologias
Medicina Technologies and seu papel no apoio | respiratorias
Epidemiologia Home Nursing as familias requerem  diversas
competéncias
de  Carvalho | 2019 | Brasil Analyses of the | Estudo Avaliar a | Criangas em home
AJL, Ferreira effectiveness of | transversal, efetividade do care tiveram
HM,  Borges Brazilian pediatric dados Servigo de menos  infecgdes,
EF, etal. home care service: a | prospectivos Atencio foram menos
Medicina preliminar study Domiciliar no que | submetidas a
Fisioterapia se refere ao | procedimentos,
atendimento com menor taxa de
pediatrico readmissdes
Cohen E, Berry 2012 Canada Patterns and. Costs Estudo de coorte Avaliar a Criangas com
JG, Camacho of Health Care Use | retrospectivo utilizagdo e os | complexidade
X, Anderson G, of Children with custos dos médica s30
etal. Medical cuidados de saude | responsdveis  por
Medicina Complexity em uma amostra | grandes custos
populacional  de
criangas
complexas
Tres DA, 2022 Brasil Caracterizagdo dos | Qualitativo, Caracterizar os | As equipes de
Martini  RG, Servigos de | descritivo SAD no estado de | cuidado sdo
Toso BRGO, Atengdo Domiciliar exploratorio Santa  Catarina, fundamentais  na
Zanatta EA e o cuidado as conhecer as | assisténcia e
Enfermagem criangas com demandas treinamento de
necessidades principais de | familiares e
especiais de saude criangas com | cuidadores  para
necessidades criangas em AD
especiais de saide
Babayan K, 2023 Canada An After-Hours Estudo Estabelecer a O servicgo de
Keilty K, Virtual Care Service | exploratorio, viabilidade consulta virtual por
Esufali J, for Children with entrevistas econdmica, enfermeiros é uma
Grajales III FJ Medical operacional e | ferramenta util para
Enfermagem Complexity  and técnica de um | transicdes de
New Medical projeto de | cuidado seguras e
Technology: Mixed expansio de | positivas
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Methods Feasibility servico de

Study cuidados virtuais
Thorburn- 2022 Canada Use of the interRAI | Estudo Descrever os | Perfil  descritivo
Winsor E, PEDS HC in transversal beneficiarios  de dos  beneficiarios
Doherty Met children receiving cuidados de cuidados
Medicina home care in pediatricos no | pediatricos
Fisioterapia Ontario, Canada domicilio domicilidrios
Mitchell  TK, 2022 UK I feel like my house Qualitativo Identificar os tipos Diferengas nas
Bray L, Blake New was taken away de adaptagdes | experiéncias e
L, Dickinson A, Zeland from me': Parents' domésticas que as resultados das
Carter B. experiences of familias adaptagdes

having home necessitam  para | domésticas  entre
Servigo Social adaptations for their cuidar dos seus | pais que receberam

medically complex, filhos em casa subsidios

technology- governamentais

dependent child

Em relagdo ao pais de origem das publicacoes,
a maioria (65%) era dos Estados Unidos (EUA),
seguida por Canada (18%) e Brasil (12%). Os
artigos analisados abordaram diferentes aspectos
do cuidado em satde e do atendimento domiciliar
para criancas com CCC, AD e desospitalizagdo e,
por isso, foram definidas as seguintes areas
tematicas para andlise e discussdo: custos,
cuidadores, transicdo de cuidados, qualidade da
atengdo domiciliar e gestdo do cuidado domiciliar.
A divisdo por estes eixos mostra que a
desospitalizacdo ¢ um processo multifatorial, que
requer abordagens especificas e integradas que
serdo facilitadas pela compreensdo das suas
potencialidades, barreiras e desafios para
implantagdo e continuidade do cuidado, propdsito
deste artigo.

Custos

Os EUA sdo o pais que mais desenvolve
pesquisas sobre CCC e desospitalizagdo'?. As
analises dos custos nesse pais variaram em relagdo
ao modelo de avaliagdo, sendo que a maioria focou
nos custos indiretos da AD, especialmente aqueles
associados a permanéncia hospitalar  por
impossibilidade de cuidados no domicilio. Foram
avaliados os custos de reinternagdes de pacientes
desospitalizados!'", atrasos na alta hospitalar € o
aumento dos custos resultantes'”, os custos de
modelos de atendimento domiciliar privado com
suporte de enfermeiras'® e os custos da utilizagio
de dispositivos de telessatde domiciliar™. Todas
as analises apontam resultados significativos,
destacando a importancia da qualidade do
atendimento domiciliar ¢ a redugdo de danos
decorrentes de longas internagdes hospitalares, que

elevam os custos ¢ a vulnerabilidade a infecgdes.

Criangas com CCC, apesar de serem um
grupo numericamente pequeno em relagdo a
populagdo geral, sdo responsaveis por uma parte
significativa dos custos em saude. Foi descrito que
as criancas com complexidade médica
hospitalizadas em Ontario correspondiam a 0,67%
da populagdo pediatrica total daquela provincia e
representavam 32,7% dos custos totais em saude
na infancia. Entre aquelas dependentes de
tecnologia, os custos foram 3,5 vezes maiores do
que nas criangas com CCC com apenas um 0rgao
acometido pela doenga'", demonstrando o elevado
custo do tratamento nestas situacgdes.

Em relagdo a pacientes adultos ou idosos com
CCC, uma analise dos custos e beneficios da AD
foi comparada a atenc@o hospitalar, e verificou-se
que a desospitalizacdo resultava em diminui¢do
dos custos com alimentacdo, insumos ¢
equipamentos além da liberacdo de leitos
hospitalares, reducdo de reinternagdes e menor
procura por urgéncias, sem considerar os custos
para as familias’®. J4 um estudo nacional, também
na populagdo adulta, demonstrou que os custos do
sistema domiciliar eram menores em relagdo ao
hospitalar, corroborando a viabilidade e
importancia do SAD vinculado ao SUS!®. Em um
sistema de saide universal e equitativo, ¢
importante planejar e avaliar os custos para
otimizar os recursos disponiveis. Este é um desafio
para a AD, pela complexidade das a¢des a serem
desenvolvidas e pela multiplicidade de atores
envolvidos no cuidado, onde os custos ainda estdo
pouco definidos, com escassez de publicacdes,
especialmente no Brasil. Um estudo nacional que
analisou o custo direto da atencdo hospitalar de
criangas com CCC e dependéncia tecnoldgica em
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comparac¢do a pacientes ndo cronicos demonstrou
que os valores sdo superiores € aumentaram
conforme a duracdo da interna¢io'”. A revisdo
atual ndo encontrou referéncias sobre os custos da
AD pediatrica, destacando a enorme lacuna e a
necessidade de mais pesquisas nesse campo.

Todo custo da AD no SUS ¢ publico, com
verbas destinadas diretamente para o pagamento
das equipes assistenciais, equipamentos € insumos
liberados por um acordo tripartite — municipal,
estadual e federal, conforme definido em portaria.
Sob a otica da gestdo hospitalar, ha impacto no
giro de leitos, elevacao dos custos pela ocupagdo
prolongada ¢ desnecessaria dos leitos por CCC,
aumento das complicagdes, risco de infecgdes e
utilizagio elevada de exames e procedimentos!'?.

Quando a assisténcia ao paciente depende de
equipamentos elétricos (frequente nas CCC), ha
uma elevacao dos custos diretos para os familiares.
Isto tem sido um agravante para familias de baixa
renda, que perdem os empregos formais durante os
longos periodos de internagdo. Uma das medidas
tomadas no Brasil para a redugdo do impacto
financeiro para as familias foi a Portaria da Tarifa
Social de Energia Elétrica, que estabeleceu
descontos varidveis na conta de energia das
residéncias para familias com baixa renda ou que
recebiam o Beneficio de Prestagio Continuada
(BPC) da assisténcia social '®,

Cuidadores

No modelo da AD, o cuidador é definido como
a pessoa com ou sem vinculo familiar, que ¢
capacitada para auxiliar o usuario em suas
necessidades e atividades cotidianas, atuando em
conjunto com outros membros da familia. Seu
papel ¢ indispenséavel para a desospitalizagdo no
modelo publico brasileiro de AD. Esse cuidado ¢
compartilhado com a equipe multidisciplinar do
SAD, que se responsabiliza pelo acompanhamento
clinico dos pacientes e pelo treinamento destes
cuidadores. O envolvimento dos familiares deve
ser assegurado em todas as etapas da
desospitalizacdo, principalmente quando envolve
criangas com CCC. Cuidadores e prestadores de
cuidado em satde, em alguns momentos durante o
curso da evolugdo da doenca, devem tomar
decisdes de forma compartilhada, levando em
consideracdo as evidéncias clinicas e as
preferéncias da familia’®. Essa pratica ainda ¢é

pouco utilizada, principalmente quando falamos
dessas criangas.

Durante o planejamento da AD, deve-se levar
em consideracdo as varias dimensdes envolvidas
no cuidado (psicoafetiva, cognitiva e moral),
reduzindo fadiga e agravos na dindmica familiar®.
A saude do cuidador deve ser avaliada
periodicamente, minimizando agravos a ele e
consequente prejuizo ao cuidado da crianga. A
garantia de beneficios sociais, através do BPC tem
sido uma das formas no Brasil de garantir o
minimo para a sobrevivéncia financeira destas
familias, sendo as vezes a tnica fonte de renda
para a sobrevivéncia da familia. Como esse
beneficio ¢ direcionado para a crianga e suas
necessidades, deve-se pensar em politicas publicas
que favorecam diretamente o cuidador. A Politica
Nacional de Cuidados de 2024 foi um passo
importante nesta direcdo, garantindo o direito a ser
cuidado, a cuidar e ao autocuidado, sem no entanto
fazer mencdo a sustentabilidade financeira do
cuidador®".

Nos modelos privados de saude dos EUA, a
presenca de enfermeiras no domicilio de pacientes
mais complexos ¢ uma pratica comum. As
empresas que prestam essa assisténcia consideram
o tempo de trabalho do cuidador com o paciente ao
calcular a quantidade de horas necessarias para o
atendimento de enfermagem no domicilio®. Isto
ndo acontece no modelo brasileiro de AD, visto
que os profissionais de satde realizam visitas
domiciliares e ndo permanecem por periodos
prolongados nos domicilios, mesmo nas situagdes
com dependéncia de ventilagdo mecanica invasiva,
que foi incorporada no &mbito do SUS para
pacientes com insuficiéncia respiratoria cronica®.

O treinamento do cuidador, parte do
planejamento da AD, € necessario para qualificar o
cuidado iniciado ainda no ambiente hospitalar e
mantido pelas equipes do SAD durante o periodo
de AD. Um estudo nacional recente destacou a
importancia do treinamento hospitalar no
manuseio adequado de tecnologias essenciais ao
bem-estar infantil, como traqueostomias e
gastrostomias, evidenciando sua relagdo com a
melhoria da qualidade de vida dessas criangas®?.
Cuidadores que se percebem capazes tém maior
autoconfianga, reduzindo a sobrecarga emocional e
fadiga. Garantir o preparo técnico adequado dos
cuidadores ¢ um dos fatores de sucesso para o
atendimento domiciliar®2%, A necessidade de
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treinamento do cuidador foi pouco citada nos
trabalhos selecionados. No modelo norte-
americano, existem treinamento e capacitagdo
proprios para a enfermagem desenvolvidos pelas
empresas responsaveis pelo cuidado, sem mengao
ao cuidador®. Uma analise brasileira sobre 0 SAD
reforcou a necessidade de treinamento dos
cuidadores e destacou o papel do enfermeiro como
coordenador do cuidado, além de sua atuacdo na
educagdo e capacitacdo de pais e cuidadores no
Ambito domiciliar®”,

Transiciao de Cuidados

O cuidado ¢ uma dimensao da integralidade em
saude, que transcende a pratica curativa,
contemplando o individuo em todos os niveis de
atencdo e na sua insercao social, familiar e cultural.
A transicdo de cuidados, entendida como a
transferéncia de pacientes entre diferentes niveis de
atencdo, ¢ parte importante do processo de
desospitalizagdo e do seu sucesso, evitando
descontinuidade, interrupgdo do tratamento ou
exclusdo do usuario. Deve ser feita de forma
planejada e segura, com envolvimento
multidisciplinar e intersetorial, dentro do conceito
das RAS e da integralidade do cuidado.

Os pediatras responsaveis pela internacao
hospitalar s3o a base para o inicio do processo de
desospitalizagdo e da transicdo do cuidado,
principalmente nos sistemas de satde integrados e
centrados no paciente. Eles devem de forma
multidisciplinar avaliar as necessidades dos
cuidados domiciliares, mapear os servigos de AD e
das redes disponiveis, contactar o SAD da area de
moradia da crianga, iniciar o treinamento dos
cuidadores ainda no ambiente hospitalar, garantir
clareza nas informacdes e  disponibilizar
informagdes para outros servigos, favorecendo
todo o processo da desospitalizagio ®®.

E importante na transicdo de cuidado
dimensionar os efeitos da demora na alta hospitalar
de criangas complexas, suas causas, frequéncia e o
impacto nos custos hospitalares, a fim de ressaltar
a necessidade de uma rede de acolhimento
disponivel e de facil acesso e que garanta a
continuidade do tratamento de acordo com as
demandas de satde do usuario!'>*”,

Para otimizar a transi¢do de cuidados, ainda no
ambiente hospitalar, as orientagdes para o
domicilio precisam estar bem definidas, haver boa

comunicagdo entre os envolvidos dos varios
setores, considerando as opinides dos prestadores
destes cuidados no domicilio®. E necessario
evitar a fragmentacdo do cuidado®”, que pode ser
reduzida com uma coordenagdo efetiva do
processo, auxiliando criangas e familiares na busca
e integragdo dos servigos comunitarios de saude e
educagdo necessarios®. A experiéncia dos
profissionais de saude que atuam como
coordenadores do cuidado ¢ fundamental no
processo da transigdo, pois eles t€m mais
conhecimento e sdo mais capacitados para apoiar
as familias, especialmente nas situagdes nas quais
as equipes assistenciais apresentam lacunas e alta
rotatividade®?.

Uma preocupagdo atual em relagdo a
desospitaliza¢do envolve a seguranga no domicilio
e nos territorios onde estdo inseridos os pacientes,
em funcdo da violéncia presente nos grandes
centros urbanos, com territorios de dificil acesso e
moradias com condi¢gdes inadequadas para o
acolhimento dos pacientes. O envolvimento do
Servico Social e dos Orggos Pablicos na busca por
financiamentos e solu¢des para a melhoria das
condigdes de moradia e alternativas seguras para o
atendimento das equipes deve ser prioridade para a
AD.

Outro aspecto importante na transicdo ¢ a
necessidade de melhor remuneragdo  dos
profissionais ¢ da garantia de manutengdo das
equipes do atendimento, evitando rodizios
frequentes de profissionais. Esse desafio da AD no
Brasil é agravado por mudangas politicas
municipais € vinculos empregaticios frageis. Para
assegurar a continuidade do cuidado e a
permanéncia das criancas em seus domicilios, a
AD deve ser estruturada como um programa de
estado, e ndo de governo.

Qualidade da Aten¢ao Domiciliar

A qualidade do atendimento prestado no
domicilio depende das tecnologias leves, que
envolvem as relagdes ¢ o vinculo entre usuarios e
equipes, o acolhimento ¢ a gestdo dos processos de
trabalho, e das tecnologias duras, relacionadas ao
uso de dispositivos tecnologicos, aparelhos e
estruturas organizacionais®". O principal fator que
define a AD como uma nova modalidade
diferenciada de cuidado e determina sua qualidade
sdo as tecnologias leves. Isso inclui a atitude do
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profissional de satde, que, além da capacitagdo
técnica, deve  possuir  habilidades  de
relacionamento ¢ manter um envolvimento ativo
com os pacientes e suas familias.

A PNAES destaca aspectos fundamentais para
garantir a qualidade do trabalho, como o estimulo a
adogdo de estratégias de formagdo, educagdo
permanente, valorizagdo, provimento e fixagdo de
profissionais de saide, visando a melhoria da
atengdo ¢ a oferta de servicos com qualidade ¢ em
quantidade suficiente para garantir o acesso da
populagdo, em especial aquela de territorios mais
vulnerdveis € com vazios assistenciais®. Os
programas baseados no aprendizado em servico
integram as atividades de ensinar e aprender no
cotidiano dos servigos e das equipes de atengdo
especializada, promovendo melhoria continua na
qualidade do cuidado.

Pela caracteristica multidisciplinar da AD, ¢
importante que todos os profissionais estejam
envolvidos no processo. Os pediatras da assisténcia
sdo promotores da desospitalizagao e por isso deve
haver um maior engajamento ¢ compreensdo do
processo por parte deles®?. No modelo brasileiro
de AD, nao ha descri¢do nas portarias publicadas,
sobre a necessidade e/ou obrigatoriedade de
inclusdo de pediatra nas equipes multidisciplinares
para o atendimento da crianca mais complexa
(atengdo domiciliar tipo 3- AD3)®. Apesar disso, a
auséncia do pediatra nas equipes do SAD pode
levar a atrasos na desospitalizagdo ou ser um
impeditivo para que ela ocorra. Quando ndo for
possivel a presenca de um pediatra na equipe,
deve-se buscar alternativas como o matriciamento
de equipes para o atendimento mais especializado
ou a disponibilizagdo deste profissional para
intervengdes pontuais sempre que necessario.
Existe uma complexidade no atendimento
pediatrico que precisa constar do planejamento da
AD, considerando o foco na qualidade e
efetividade desse cuidado.

Outros determinantes da qualidade do
atendimento sfo a necessidade de coesdo na
equipe, treinamento continuo e adequacdo da
remuneragao, fortalecendo o vinculo entre equipe e
cuidadores®. Existem variagdes regionais na
oferta de servicos de saude comunitarios e
domiciliares em varios paises, que estdo
relacionadas a decisdo administrativa local, a
atuacdo dos coordenadores do cuidado e aos
recursos disponiveis, ¢ que devem ser consideradas

neste processo. A busca pela qualidade envolve a
individualizagdo no planejamento, levando em
conta as variag0es regionais ¢ as melhores formas ¢
estimulos para a captagdo e construgdo de redes de
apoio. Mesmo em outros paises com realidades
socioecondmicas diferentes do Brasil, nota-se uma
preocupacdo em relagdo as diferencas regionais®
e também com a avaliagdo social e da
disponibilidade dos familiares para o cuidado®.

Em um pais como o Brasil, conhecer as
necessidades individuais e condi¢des politico-
sociais de populagdes e das regides permite a
construgdo de planos de cuidado individualizados.
Em uma publicagdo do Canada, utilizando um
instrumento de avaliagio - PEDS-HC pelas
agéncias que prestam AD, foi possivel a avaliagdo
padronizada para beneficiarios de AD pediatrica,
com coleta de dados que reduziam a variabilidade
e promoviam a equidade nos servicos de
assisténcia, permitindo também a comparagdo
entre regides®?. Comparar o acesso € qualidade
dos cuidados no domicilio em varias regides, as
diferengas salariais, os requisitos de formagao que
poderiam ter impacto no acesso ou na qualidade do
servico e a percepgao dos pais sobre melhorias no
cuidado prestado foi o foco de um estudo para
avalia¢io da qualidade do atendimento prestado®.
Outras medidas indiretas da qualidade do
atendimento sdo a evolugdo favoravel dos
pacientes atendidos no domicilio, em relagdo a
menor taxa de reinternacio®, o papel da
enfermagem no domicilio como facilitador das
altas hospitalares’? e a utilizacgdo de um
dispositivo de telessaide no atendimento
domiciliar para melhoria do cuidado prestado?.

A comunicagdo efetiva entre 0s servigos,
equipes e familiares ¢ um ponto fundamental neste
trabalho multidisciplinar. A disponibilizagdo de um
prontuario eletrénico, que permita o acesso a todos
os profissionais e familiares envolvidos, melhora a
qualidade do cuidado, garantindo a troca segura de
informagées ¢ uma melhor compreensio do
processo de adoecimento do paciente®®.
Infelizmente, ainda ndo contamos com um
prontuario eletronico Unico para facilitar a
comunicagao entre os servicos de satide na atengao
domiciliar.

A telemedicina incorporada a pratica da AD
tem despontado como altemnativa segura e
ferramenta auxiliar neste cuidado, facilitando o
controle e supervisdo dos pacientes, ampliando a

Cienc Cuid Saude. 2025;24:e74198



10

Carvalho JL, Carvalho KM, Gomes MASM

capacidade numérica de atendimento de pacientes
em situacoes especificas e selecionadas. Garantir
um acesso direto dos pacientes e familiares as
equipes através das consultas online ¢ um dos
fatores que tem transformado a AD, possibilitando
intervengdes mais rapidas, evitando deslocamentos
desnecessarios ¢ tranquilizando familias em
situagdes de davida, reduzindo o nimero de
internagdes € consequentemente o custo!®, A
telemedicina, regulada no Brasil pelo Conselho
Federal de Medicina (CFM) através da resolugdo
n® 2314/2022, tem se mostrado util no
monitoramento de pacientes nos seus domicilios,
conforme demonstrado na pandemia da covid-19.
Outro exemplo da aplicacdo da telemedicina foi a
criagdo de um programa de cuidado virtual com
cuidadores de criangas com traqueostomias
recentes®™.  Outro ponto fundamental para a
qualidade da AD foi a regulamentacio da
telenfermagem no Brasil (resolu¢do COFEN
696/2022), pratica de enfermagem que utiliza
tecnologias de comunicagdo e informagdo para
promover o cuidado a saude, a educagdo em satude
e a supervisao das equipes de enfermagem.

A criagdo da Secretaria de Informacdo Digital
(SEIDIGI), responsavel por formular politicas
publicas orientadoras para a gestdo da saude
digital, foi um importante avango para a
qualificacdo da atengdo a saide no Brasil
Instituida pelo Decreto 11.358, de 1° de janeiro de
2023, seu objetivo é apoiar as secretarias do
Ministério da Saude, gestores, trabalhadores e
usuarios no planejamento, uso ¢ incorporagdo de
produtos ¢ servigos de informagdo e tecnologia da
informa¢do no ambito da saude, além de
determinar politicas para a prospeccdo e
incorporagdo de tecnologias digitais e telessaude
no SUS.

Gestao do Cuidado Domiciliar

A gestdo do cuidado ¢ definida como a
disponibilizagdo das tecnologias de saude,
considerando as necessidades singulares das
pessoas em momentos distintos da sua vida, com o
propodsito de bem-estar, seguranga e autonomia,
sendo realizada em seis dimensGes — individual,
familiar, profissional, organizacional, sistémica e
societaria®®, Para a programagdo e organizagdo
dos processos de trabalho, incluindo a AD, ¢
necessario ouvir cada um dos atores, identificando

suas potencialidades e fragilidades, permitindo
autonomia e tomada de decisdo partilhada.

Alguns pesquisadores na revisdo realizada,
apés ouvirem pais e profissionais de saude,
descreveram cinco passos para o planejamento do
cuidado domiciliar pediatrico: identificagdo das
necessidades, investigacao das opcoes,
desenvolvimento de planos de cuidado,
inicializagdo dos servicos e exploracdo das
necessidades envolvidas®. A alta
personalizada para criangas com CCC ¢é uma
medida importante para o sucesso da AD, e deve
levar em consideracdo a avaliacdo social e a
disponibilidade dos familiares para o cuidado
domiciliar, a necessidade de descrigdo de materiais
necessarios para o atendimento ¢ a busca por uma
coordenacio deste cuidado®®. Isto é consonante
com o estabelecimento de Projeto Terapéutico
Singular (PTS)®?, ferramenta essencial para o
sucesso da desospitalizagdo. Ele permite a
identificac@o da situagdo problema e dos aspectos
sociofamiliares-psicologicos  envolvidos;  dos
aspectos da propria doenca que podem modificar a
evolucdo e planejamento; a definigdo de metas em
curto, médio e longo prazo e a consequente divisdo
das responsabilidades e profissionais designados
para cada atividade e a reavaliagdo das metas
definidas no inicio do processo. Deve ser utilizado
durante todo o processo da desospitalizagdo. Outro
aspecto importante para a gestdo do cuidado esta
relacionado aos profissionais de satde que prestam
o atendimento. No modelo norte-americano de
home care, o cuidado se apoia na presenga
continua de enfermeiras no domicilio, além de
outros profissionais em sistema regular de visitas,
baseado em agéncias de enfermagem disponiveis,
que s3o contratadas para o atendimento
domiciliar™®, No modelo publico brasileiro de AD,
o cuidado ¢ oferecido de acordo com as
necessidades do paciente, sem a permanéncia
continua de profissionais nos domicilios. Quando
ha estabilidade da condigdo de satide do paciente e
ele necessita de visitas menos frequentes, este
cuidado pode ser realizado pela Atengdo Basica de
referéncia. J4 os casos de maior complexidade,
muitos com dependéncias tecnologicas e
necessidade de visitas mais regulares, sdo
acompanhados pelas Equipes Multiprofissionais de
Atengdo  Domiciliar (EMAD) e Equipes
Multidisciplinares de Apoio (EMAP) do SAD®.

Na atualidade, manter pacientes pediatricos
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mais complexos em AD tem sido um desafio para
o sistema de satde, tanto do ponto de vista de
disponibilizagdo de equipamentos e insumos,
como da necessidade ¢ manuten¢do de equipes
especializadas. Fatores sociais ¢ de moradia t€m
papel importante no  planejamento  da
desospitalizagdo, pois envolvem adaptagOes
necessarias no domicilio para o acolhimento dos
pacientes dependentes de tecnologia. Além das
questdes dos custos envolvidos nas reformas,
preocupantes nas populagdes de baixa renda, ¢
necessario para o bem-estar da crianga e seus
familiares a cria¢do de ambiente doméstico estético
e funcional que otimize a saude e que traga o
sentimento de lar para todos®®. No Brasil, um dos
grandes desafios impostos para a desospitalizagdo
¢ a falta de uma moradia adequada para o
acolhimento dessas criangas, que ndo apresenta as
condicbes minimas de sanecamento e de
infraestrutura, agravado pela impossibilidade de a
familia assumir estas reformas necessarias. A falta
de uma politica publica de habitagio para as
familias de baixa renda ou a impossibilidade de
auxilio governamental para melhoria das
habitagdes para o acolhimento de pacientes em AD
impacta diretamente o planejamento, transicao de
cuidado e a qualidade do atendimento. Faz-se
necessario o desenvolvimento de politicas publicas
habitacionais voltadas a essa populagio,
favorecendo pacientes ¢ sua familia, com
domicilios adequados e seguros, como parte
importante do processo de AD.

CONSIDERACOES FINAIS

Esta revisdo trouxe importantes contribuigdes
para a compreensdo e planejamento da AD no
cuidado a pacientes com CCC, mesmo em
modelos diferentes de saude. Ela evidencia
questdes significativas como as variagdes regionais
na prestagdo de cuidado, a necessidade de

conhecer as populacoes a serem atendidas, formas
diferenciadas de pagamento, abrangéncia do
atendimento, necessidade de medicao de qualidade
do atendimento, forca de trabalho dos cuidadores e
envolvimento dos pais em todas as etapas do
processo. Destaca também as barreiras,
potencialidades e facilitadores da AD, colocando-
nos diante dos principais desafios para esse
cuidado, que estdo interligados, e nos convoca a
propor mudangas para a melhoria do cuidado. A
necessidade de politicas publicas voltadas a esta
populagdo e cuidadores também surge como uma
urgéncia para o planejamento de acdes.

A desospitalizagdo de criangas com CCC
através da AD tem se mostrado uma alternativa
segura ¢ viavel para a manutengdo de cuidados
destas criangas nos seus lares, ¢ também para a
otimizagdo e  disponibilizagdo de leitos
hospitalares. Ela possibilita o crescimento e
desenvolvimento destas criangas, resgatando a
socializa¢do, permitindo reinser¢oes dos familiares
no mercado de trabalho e retorno as atividades
domésticas essenciais para a manutencdo das
familias. Este ¢ um desafio para gestores e equipes
assistenciais, desde o seu planejamento até a
manutencdo deste cuidado, com a necessidade de
um fluxo definido ¢ que envolva as agles ¢
organizacdo das RAS, nos varios niveis de
complexidade.

No que diz respeito as direcoes futuras, ¢
crucial continuar a pesquisa, respondendo as
lacunas de conhecimento nesta area e oferecer
suporte adequado as familias e aos profissionais de
saude envolvidos, incrementar o uso da tecnologia
no acompanhamento das criangas para melhoria na
prestagdo do cuidado. O desenvolvimento de
politicas abrangentes, financiamento adequado e
colaboragdo entre instituicdes de saide e os varios
niveis das RAS, governos e comunidades podem
melhorar a qualidade e o acesso aos cuidados
domiciliares para criangas com CCC.

HOME CARE: POTENTIAL AND CHALLENGES FOR THE DEHOSPITALIZATION OF

CHILDREN WITH COMPLEX CHRONIC
ABSTRACT

Objective: To review and analyze the scientific evidence on dehospitalization through home care for children with
complex chronic conditions. Method: A survey of articles published between 2010 and 2023 in the databases
Web of Science, PubMed and Scopus was carried out in April 2024, following the PRISMA guidelines. Of the 385
articles found, 41 were considered eligible and 17 were selected for analysis. Results: The articles analyzed
addressed different aspects of home care, organized into five thematic axes: costs, caregivers, transition of care,
quality of home care and planning of home care. They highlight the importance of this type of care, the gaps for
availability of this service, the policies involved and future directions in home care. Final thoughts: The literature
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review highlights the need for an approach that focuses on integrality and equity in care for children with complex
chronic conditions, highlighting the importance of family involvement and empowerment. The implementation of
comprehensive policies, adequate financing and the organization of health care in networks are essential to
ensure a qualified home care, favoring the growth and development of these children.

Keywords: Complex Chronic Conditions. Children's health. Pediatric home care. Prolonged hospitalization.
Dehospitalization.

ATENCION DOMICILIARIA: ~ POTENCIALIDADES Y DESAFIOS PARA LA
DESHOSPITALIZACION DE NINOS CON CONDICIONES CRONICAS COMPLEJAS

RESUMEN

Objetivo: revisar y analizar las evidencias cientificas sobre la deshospitalizaciéon a través de la atencion
domiciliaria para nifios con Condiciones Cronicas Complejas. Método: se realiz6, en abril de 2024, una
recopilacion de articulos publicados entre 2010 y 2023 en las bases de datos Web of Science, PubMed y
Scopus, siguiendo las directrices PRISMA. De los 385 articulos encontrados, 41 fueron considerados elegibles y
17 fueron seleccionados para su analisis. Resultados: los articulos analizados trataron de diferentes aspectos
de la atencion domiciliaria, organizados en cinco ejes tematicos: costos, cuidadores, transicion de cuidados,
calidad de la atencion domiciliaria y planificacion de la atencion domiciliaria. Ellos sefialan la importancia de este
tipo de cuidado, las lagunas para disponibilidad de esta atenciodn, las politicas involucradas y las direcciones
futuras en la asistencia domiciliaria. Consideraciones finales: la revision de la literatura evidencia la necesidad
de un enfoque centrado en la integralidad y equidad del cuidado para nifios con Condiciones Croénicas
Complejas, destacando la importancia del compromiso y la capacitacion de los familiares. La implementacion de
politicas integrales, la financiacién adecuada y la organizacion de la atencion a la salud en redes son esenciales
para asegurar una asistencia domiciliaria calificada, favoreciendo el crecimiento y el desarrollo de estos nifios.

Palabras clave: Condiciones Cronicas Complejas. Salud del nifio. Atencion domiciliaria pediatrica. Internacion hospitalaria

prolongada. Deshospitalizacion.
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