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A FAMILIA CUIDANDO O FILHO DEPENDENTE DE
VENTILAGAO MECANICA NO DOMICILIO
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RESUMO

O grau de dependéncia de uma crianga é proporcional ao grau de complexidade dos cuidados necessarios para
manter sua vida. Algumas dependem de determinado tipo de dispositivo tecnolégico para sua sobrevivéncia,
podendo ser denominadas dependentes de tecnologia ou criangas com necessidades especiais. Esta
dependéncia vai desde uma sonda para alimentacdo até um aparelho artificial para manter a respiragdo. As
criancas que necessitam de ventilagdo mecanica chegam a este grau de dependéncia em decorréncia de
doencas genéticas, infecgOes graves, traumas, tumores e outras causas. O longo periodo de permanéncia de
uma crian¢ca dependente de ventilagdo mecénica no hospital influencia a sua qualidade de vida e a de sua
familia. A alta hospitalar destas criangas tem se tornado possivel quando a equipe interdisciplinar, a familia, a
comunidade e os gestores de saude juntam esforcos para que possam ser cuidadas em casa. Algumas familias
tém relatado suas experiéncias no cuidado a estas criancas em casa enfrentando o desafio de delas cuidar sem
a presenca dos profissionais de unidade de terapia intensiva dos hospitais. Neste artigo, as autoras analisam,
junto com alguns familiares, a preocupag¢do com a nova rotina familiar, a necessidade de reorganizacdo da
familia, a importancia da rede social de apoio e o significado de estar em casa.

Palavras-chave: Crianca Dependente de Ventilagdo Mecéanica. UTIP. Cuidado Domiciliar. Enfermagem a Familia.

aparelho artificial para manter-lhe a respiracéo.
Estas criancas sdo denominadas dependentes de
ecnologia e/ou com necessidades espé&fafs
riancas dependentes de ventilacdo mecénica
CDVM) sao, habitualmente, submetidas a
éongos periodos de internacdo em unidade de

administrar o cotidiano e a dinamica familiar. ;[je;:gr'f\‘/(')rll\tz?ss“é%gsd'ﬁg:;aé:;lF;)i'c g?émié'sgoedge
Normalmente o diagnéstico que leva uma P P 9

crianca a ficar dependente de cuidados especiaie’sdqUirir infecgbes por germes multirresistentes
€ recebido com certa incredulidade pela familia L;ncontrados no ambiente hospitalar.

vem de encontro as fantasias e planos concreto(saSA.gggor”:rtqf?sgs gr?]aggizr?gr?cq:%ingigf :Se
dos pais. A maioria dos casais constroi seuseSP! miclal, ! ¢

planos para o futuro incluindo entre eles agenéticas degenerativas, traumas, patologias

geragdo de filhos sadios que lhes perpetuem Bulmoneires e outras O longo - periodo ple
genética e a cultura familiar, mas a presenca gRermanencia destc_as criancas —no hospital
uma diferenca/deficiéncia pode desfazer esii?ﬂu,enc'a sua qua_hdade de vida e a de sua
sonho. O nascimento de uma crianca co amilia. A alta hospitalar tem se tornado possivel

cuidados especiais gera nos pais sentimento 0%uand(_) a equipe interdisciplinar, a ,fam||.|a, a
“erda” do filho idealizad®. O grau de comunidade e os gestores de saude juntam
dependéncia de uma crianga € proporcional agsforgos para conseguir que estas criancas
grau de complexidade dos cuidados necessari pssam ser cuidadas em casa.

para manter sua vida. Ela pode depender do uso AD_|ante da perspectiva de ° quadro de doenca
cronica permanecer irreversivel e o grau de

de medicacdes e/ou de algum dispositivo dénci i is vislumb
tecnolégico para sua sobrevivéncia, que va ependencia Sé perpetuar, os pais visiimbram a

desde uma sonda para alimentacio até urplossmllldade de levar o filho para casa e

INTRODUCAO

O diagnéstico de doenca crbnica que result
em dependéncia de cuidados hospitalare
mobiliza os membros da familia a se organiza
para acompanhar a crianca no hospital e
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esperam que isto signifigue uma possivelcuidados de seus familiares. Algumas recebem
melhora na qualidade de vida da familia. Eauxilio de planos de salde atravésomecare,
importante salientar a importancia de que amas a maioria, usuaria do Sistema Unico de
equipe interdisciplinar se preocupe em capacitaBSaude, é cuidada exclusivamente por familiares.
a familia para assumir os cuidados a criangca ndo longo destes anos algumas familias tém
domicilio. falado de suas experiéncias no cuidado a crianca

O processo de alta depende doem casa, como a nhecessidade de enfrentar o
comprometimento da familia, do envolvimento desafio de cuidar a crianca sem o auxilio
dos profissionais da UTIP, dos planos de saudesonstante dos profissionais da terapia intensiva,
da comunidade onde a familia esta inserida e da preocupacdo com a nova rotina familiar, a
participacao efetiva dos gestores de saude a nivakecessidade de reorganizacdo da familia, a
municipal e estadual, incluindo todo o importancia da rede social de apoio e o
entrelacamento da rede de apoio. significado de estar em c&3a

A partir do momento em que manifestam a
vontade de I_evar_o filho para casa, 0S paiS pegaAF|0 DA PERMANENCIA EM CASA
comegam a vivenciar um clima de esperanca, ou
seja, de que a permanéncia da crianca em casa g
seja realmente benéfica para ela e para a faml’liq\:DV,\/I
O fato de poder estar mais préximos dos
membros da familia os deixa na expectativa d

inicio do periodo da permanéncia da
no domicilio, a principio, desenvolve

apresentar muita preocupacdo com a alta do
d . £ ; h %ospital e com sua permanéncia em casa. Eles
estas criancas. E preciso reconhecer que geraimente questonam se os familiares

cuidador b'I'(];ar(;““ard pOd_zr% Zssumlrh asdconseguiréo cuidar deles sem o auxilio dos
responsabiiicades do culdado 0esconnecenalyfissionais do hospital e temem por sua vida.

como proceder e, as vezes, ate sem compreen alguns casos, torna-se importante que

a dimensdo do que significara retormar para Casn‘arrofissionais de referéncia para o paciente e
pois as inevitaveis alteracoes, que envolvem s nossam realizar a adaptagéo do paciente
afeto, financas, relagbes de poder e outrdgn ca5q auxiliando na diminuicdo do estresse
variaveis, necessitam de um processo d@nie 5 nova condicio de cuidado. Em nossa
reorganizacao famihar, assim como aspectos d%xperiéncia, deparamo-nos com criangas que
organizacao do espaco fisico ‘?'a casa € da&esenvolvem problemas de comportamento
atribuices dos me"ﬁb“’s da_fanﬁ‘ha _ guando se aproxima o dia da alta. Algumas tém

Destarte, a equipe precisa interagir COM & resentado sinais e sintomas como medo de
fa_rmha dura_nte 0 perlodo de, internagao dagscuro ou crises de irritacdo, choro, agressao ou
crianga, ouvir os pais/responsaveis, observar Sutomutilagio. O preparo e o acompanhamento
analisar suas expectativas a respeito da voltae um profissional da area da satde mental

para casa, esclarecer suas davidas, ajuda Iosa"fudam 0 paciente a adquirir confianca para
compreender seus sentimentos e esclarecer SUgSixar 4 UTIP e ir para casa. A mudanca de
duvidas. Esta mudanca de paradigma nagmnortamento da crianca pode ocorrer ja no
assisténcia a crianga hospitalizada requer Umge oo de pré-alta e os profissionais devem ter
ma preocupacdo muito especial com as

revisdo dos valores dos profissionais e dou

processo de formagdo dos futuros enfermeiros gqngicges psicolégicas do paciente. Para realizar
demais  profissionais de  saude,  sendq, «yesmame” do hospital podera ser necesséaria a
fundamental incorporarem a ideia de qué a,qaramacio de visitas da crianca & sua casa,
familia pode Solaborqr e fazer parte do processQ;mentando seu tempo de permanéncia a medida
de recuperagdo da criaff¢a qgue melhora sua adaptacdo ao ambiente familiar.

Nos familiares, o sentimento de inseguranca

Nos ultimos 13 anos, criancas egressas do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA) h,4e estar relacionado a possibilidade de piora
no estado clinico da crianga ou a possiveis falhas

tiveram alta para seus domicilios sob os
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nos equipamentos durante sua permanéncia riésta precisa planejar, organizar e coordenar
domicilio. Intercorréncias como obstrucdo ouacdes que atendam as demandas de cada casa,
deslocamento da canula de traqueostomia, falhdembrando que cada cliente/familia, em seu
no respirador artificial, ou mesmo a falta decontexto, possui crencas, valores e costumes que
energia elétrica, mantém os pais em alerta. Estgwecisam ser respeitados e consider8dos
fatores séo geradores de estresse, pois eles ttmQuando ndo se consegue resolver algum
receio de a crianca precisar retornar ao hospital.problema da crianca no nivel primario de
Os pais tém verbalizado que, no inicio daassisténcia, esta retorna ao HCPA.
permanéncia em casa, alguns medos permeiam Ao mesmo tempo em que o0s pais referem
suas vidas, como o receio de que piore o quadrsentir inseguranca em levar a crianca para casa, a
clinica da crian¢ca e eles ndo consigam ir enexperiéncia de anos de hospitalizacédo dividindo
busca de ajuda. Referem medo de que a canutacuidado do filho com vérias pessoas leva-os a
de traqueostomia se desloque e ndo consigadiesejar mais privacidade, mais autonomia em
recolocd-la, além da possibilidade de orelacdo ao cuidado da crianca e na tomada de
Municipio ou do Estado parar de fornecer odecisde®. Temos observado que, apés algum
material necessario para o cuidado domiciliar. tempo, a familia aprende mais sobre a crianca,
A necessidade de reinternacdo da crianca éeu cuidado e o manejo da aparelhagem,
vista pelos familiares com muito receio e podesuperando o receio inicial e adquirindo mais
gerar sentimentos de falha e incompeténcia noganquilidade e seguranca. Com o]
pais. restabelecimento do convivio em familia, tem
Os pais referem que, ap6s algum tempo ensido observada melhora significativa do
casa, conseguem adquirir maior tranquilidade erescimento e  desenvolvimento  destas
seguranca. Constatou-se que as reinternacdesianca¥.
ocorrem com maior frequéncia nos seis
primeiros meses ap6s a alta, mais por A necessidade de nova organizacdo da
inseguranca da familia do que por modificagéarotina familiar
na situacao clinica da crianca ou intercorréncias Poder estar com o filho em casa significa,
com os aparelhos. O tempo de reinternacdo dgzara os pais, uma grande mudanga, que envolve
CDVMs egressas de nossa instituicdo tem senuita responsabilidade pela manutencédo da vida
limitado a média de trés dias. da crianca. A presenca da CDVM no domicilio
A monitoracao eficiente dos sinais vitais, portem exigido mudanca na rotina da familia. Ela se
meio de aparelhos modernos, também oferecerganiza na realizagdo das tarefas domésticas, no
maior seguranca a familia. O conhecimentocuidado aos filhos, na relacdo conjugal e no
adquirido durante a permanéncia no hospital e &rabalho fora do lar. Ao sair do hospital, a
qualidade do treinamento recebido oferecenfamilia tem esperanca de que a dindmica familiar
mais tranquilidade e autonomia aos pais. volte a ser igual a do periodo anterior a
Quando a crianca vai para casa e ficahospitalizacdo, mas apds alguns dias ela se
totalmente sob os cuidados da familia, € normatlepara com uma realidade diferente, que lhe
gue aflorem sentimentos de inseguranca owxige atencdo redobrada, principalmente no que
impoténcia, pois os familiares ndo tém formacacse refere aos aspectos de saude. Apesar disto, as
para tomar decisfGes terapéuticas. A equipe dtamilias tém realizado um movimento favoravel
unidade béasica de salude do hospital dé sua readaptacdo as necessidades do lar,
referéncia ou a equipe d®mecare necessitam adequando-se a rotina diaria, conciliando as
de tempo para que se estabeleca uma relagéo trefas domésticas e o cuidado dos fiitios
confianga entre os profissionais e os familiares. Os pais tém se organizado de maneira que a
Prestar este tipo de assisténcia ndo é tarefa facinde geralmente desenvolva as tarefas
pois exige que o profissional tenha capacidadelomésticas, do preparo da alimentacdo e o
para perceber as vérias especificidades que @idado dos filhos. O pai normalmente
assisténcia domiciliar apresenta, considerando-sdesenvolve o papel de provedor mantendo o
as relacdes entre o cliente, 0 novo contexto, &inculo empregaticio e também auxiliando nas
familia, o cuidador e a equipe multiprofissional. tarefas do lar. O auxilio recebido de parentes,
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vizinhos e amigos é de suma importancia. necessidades especiais e 0 novo bebé, que
Apesar da ajuda do companheiro, geralmentéambém tem um alto grau de dependéncia.
a mae € quem concentra a maior parte das tarefégpesar das dificuldades, algumas familias tém
domésticas. E imprescindivel que os paisoptado por ter outro filho apesar do
também mantenham uma boa relagdo com @conselhamento genético que recebem durante a
programa de manutencao do cuidado domiciliarhospitalizacéo.
ou seja, com a Secretaria da Saude do Estado,
com a unidade basica de saude e com a empresa Verbalizando sobre a relagdo conjugal
gue faz a manutencdo dos aparelhos. Algumas Referindo-se a vida conjugal, os pais alegam
vezes a rotina se torna bastante cansativa, pois ¢& pouco tempo para a vida a dois. As relacfes
pais precisam atender a crian¢ca nas 24 horas dmciais do casal ficam restritas a visitas que
dia. As atividades rotineiras exigem que osrecebem dos familiares, de vizinhos e de alguns
familiares consigam dividir papéis. Se ndoamigos. Ao mesmo tempo em gue 0s pais dizem
obtiverem ajuda, o0s pais poderdo sendo ter muito tempo para se dedicar um ao outro,
sobrecarregar com os afazeres domeésticos e alegam dificuldades em se divertir em alguma
cuidado aos filhos. atividade de lazer que nao contemple os filhos.
Ter que conviver com um filho dependente Preocupam-se em ndo incomodar outras pessoas
de cuidados complexos e filhos sadios ndo tene acreditam que o cuidado do filho doente é
sido facil para os familiares. Na maioria dasfuncao deles. Tém dificuldades em deixa-lo com
vezes, 0s pais hdo se apercebem que a doencawro familiar, receando alguma intercorréncia
o envolvimento da familia no cuidado ao filho na auséncia deles. Observamos que, apesar de 0s
doente influenciam os outros filhos. Os paispais se queixarem de ter pouco tempo um para o
podem sentir-se confusos, divididos entre asutro, 0s casais tém mantido a unido conjugal.
necessidades do filho doente e as dos s&dibs
preocupacédo dos irmaos com a possibilidade de Enfrentando dificuldades financeiras
perder o amor dos pais é percebida pelos pais e Somando-se as dificuldades j& mencionadas,
esta percepcao lhes gera sentimentos de culpa. ffequentemente a situacao financeira da familia é
crianca sadia disputa a atencé@o dos pais em caatsingida desde o inicio da internagdo da crianga
numa tentativa de se sentir valorizada. Outrana UTIP. Durante o periodo da hospitalizagédo os
ponto a ser analisado é que ela também idealizaais tém despesas com o deslocamento entre o
um irmdo sadio, com quem consiga brincar e selomicilio e o hospital ou com as benfeitorias que
relaciona®. as vezes precisam realizar, e enfrentam novas
Mesmo que as criancas sejam peguenas, @espesas com a manutencdo da crianca em casa.
importante que os pais conversem com elas & doenca desarticula o mundo da familia em
lhes deem a atengéo necessaria para elas tambénalas as suas dimensBe<O abalo na situacédo
se sintirem importantes no contexto familiar.financeira da familia também se d& em
Auxilia-las nas tarefas escolares, acompanha-lasonsequéncia da diminuicdo da renda familiar
até a escola e brincar com elas sédo algumas dasite a impossibilidade de um ou mais dos de
atividades que podem ajudar a amenizar aseus integrantes manter o vinculo empregaticio.
dificuldades enfrentadas pelos irméos. Sempre
que possivel, os pais devem buscar envolvé-los O apoio da familia ampliada e da rede
com outras criangas, seja na creche, seja nsocial
escola com criancas da vizinhanca, para que Quando a crianca vai para o domicilio, o
desenvolvam relacionamentos  sadios. FEauxilio da familia ampliada é de suma
importante que os familiares consigam ter umimportancia, principalmente no periodo inicial.
acompanhamento de psicologo ou psiquiatra qu&eralmente avoés, tios e padrinhos se revezam
0s ajude a manter o equilibrio mental epara apoiar os pais.
emocional exigido pela situacéo. A medida que seus membros passam a
O nascimento de um novo filho gera avalorizar outros aspectos da vida - como
necessidade de outra organizacao familiar, poiemprego, estudo, casamento e filhos -,
0s pais precisam se dividir entre o filho comvivenciando o ciclo de vida préprio de cada um,
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constata-se que a ajuda da familia ampliada vgparticipar de forma mais efetiva da vida familiar.
diminuindo. A perda de um familiar de As implicagcbes emocionais que os membros da
referéncia por mudanca de endereco, peldamilia costumam enfrentar, tanto os que ficam
retorno a alguma atividade de trabalho ou mortano hospital quanto os que permanecem em casa,
complica a vida do casal, que, necessariament@odem resultar na desestabilizacdo do nucleo
precisa fazer um novo remanejo interno nafamiliar. Acompanhar a crianca na UTIP por
familia. dias, meses ou anos pode trazer dificuldades a

Além do apoio familiar, a comunidade tem familia, pois a auséncia do pai, da mae ou de
desempenhado um papel muito importante nambos por longos periodos costuma ter
permanéncia dessas criancas no domicilio. Agmplicacdes na dindmica familiar, na autoestima
prefeituras municipais tém auxiliado, fornecendodas pessoas envolvidas, na relagdo do casal e na
materiais necessérios para a alimentacdo parducacdo e acompanhamento dos outros filhos.
sonda, para a aspiracdo e troca do curativo dacompanhar o cotidiano de uma UTIP ¢é
canula de tragueostomia, oxigenioterapia, etcbastante estressante para a crianca e sua familia,
Também tém assumido a assisténcia médica e gwis o sofrimento individual de cada um
enfermagem através do Programa da Saude dmerpassa e envolve o0s demais pacientes e
Familia. Os municipios assumem ainda ofamilias, podendo desencadear sérios problemas
fornecimento de oxigénio e sdo responsaveis pelpsicolégicos e/ou psiquiatricos. Apesar das
transporte da crianca para o atendimentdificuldades enfrentadas pelas familias com o
ambulatorial e de urgéncia em hospitais decuidado da crianca no domicilio, elas enfatizam
referéncia. O Governo Estadual tem fornecido ajue a crianga permanecer em casa traz mais
locacdo, a manutencdo e a reposicdo dobeneficios a todos os seus membros do que
equipamentos utilizados pela criangca, como ananté-la no hospital.
respirador artificial e 0 medidor de saturacdo de
omggnlo. As fa,mlllas tém, amda,_ o direito de CONSIDERAQOES FINAIS
solicitar o beneficio-doenca, usufruir do programa
governamental “Bolsa-Familia” e do transporte
gratuito para o acompanhante da crianca.

Para finalizar, o apoio entre familias de
CDVMs tem demonstrado ser eficiente em
auxiliar no retorno da crianga para o domicilio.

No domicilio as familias podem manter uma
gualidade de vida discutivel, segundo a viséo de
algumas pessoas, mas as que vivenciam esta
situacdo tém demonstrado e verbalizado que

o is 1 tid de d vad germanecer no hospital por tempo indeterminado
S pais tem mantido uma rede de amizal€ Qificylta a manutencdo dos vinculos e da

apoio mutuo bastante interessante. Costumangirtura familiar
trocar ideias sobre novas tecnologias, realizam nos Gltimos 13 anos constatou-se que as

viagens para se visitar e se comunicaMginternacses das CDVMs egressas do HCPA
sistematicamente, mantendo-se mformadorbcorreram com maior frequéncia nos seis

_ ; E‘primeiros meses apos a alta e, segundo os pais,
novas pesquisas ou desenvolvimento de novas,,ig por inseguranca da familia do que por
tecnologias. intercorréncias graves com a crianga ou com os
L aparelhos. Com o passar do tempo, a medida que

O significado de estar em casa . vd@o adquirindo seguranca e experiéncia na
Apesar das dificuldades que as familiasy5jiaca0 da crianca, no reconhecimento de suas
enfrentam em cuidar de uma crianga COMpeceggigades, assim como  desenvolvendo
dependéncia de respirador artificial N0 phiiqses para conhecer o funcionamento dos
domicilio, elas afirmam que preferem estar emequipamentos, 0s pais véo tomando decises de

casa, p?lls dpermafr_}ﬁcer por IOnf’}?ﬁPper'Odomaneira mais efetiva e segura. O tempo de
acompanhando o 1iho em uma torna einternacdo tem se limitado & média de trés

dificil a manutencg&o da unidade familiar. Os PaiSyias  sendo a causa mais frequente as
neumonias por germes comunitarios, o que

relatam que em casa tém liberdade de ir e vir, d
ermite 0 uso se antibiéticos por via oral ou por

dormir em sua cama, de usar a roupa qu
quiserem, de cuidar dos outrdghos e de  gonqa abreviando o tempo de internagdo. Houve
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algumas internagbes no centro cirdrgicopelos gestores de saude, pois possibilita que os
ambulatorial para troca de canula depais mantenham o vinculo empregaticio e social,
tragueostomia ou botton de gastrostomia. Qpossam retornar a estudar e consigam participar
esforco para abreviar o tempo de hospitalizacaefetivamente da vida dos filhos e,
nas reinternacoes justifica-se pela necessidade @®nsequentemente, ter uma vida mais saudavel.
diminuir as chances de a crianca adquirir Os servicos de salde, juntamente com o0s
infeccbes por germes patogénicos do ambientgestores de salde municipal e estadual, devem
hospitalar e pela possibilidade de a familiadiscutir a possibilidade de alta de CDVMs para o
retornar mais rapidamente ao domicilio. domicilio, a fim de oferecer melhor qualidade de
A longa sobrevida que estas criancasvida aos pacientes e suas familias. Ao mesmo
costumam ter muitas vezes causa estresse ntmmpo, a alta mais precoce também ira contribuir
pais e demais familiares. A indicacdo de terapigara maior rotatividade dos leitos de UTIP, uma
com um profissional da salude mental poder&ez que cada leito ocupado por tempo
ajudar os pais a conduzir melhor a vida familiar. indeterminando na UTIP do HCPA significa que,
A possibilidade de se manter um servico deno minimo, cinquenta e duas criancas deixardo de
homecare, para ajudar a familia por algumas se internar por ano, muitas das quais perderdo a

z

horas na semana, € um fator a ser analisaddda por falta de atendimento adequado.

FAMILY DOING HOME CARE OF CHILD DEPENDING ON MECHAN ICAL VENTILATION

ABSTRACT

The dependence of a child is proportional to the complexity degree of the care needed to keep his or her life.
Some children depend on a certain type of technological device for their survival so they are known as
technologically-dependent children or as children with special needs. Such dependence varies from a feeding
probe to an artifical device to keep the child breathing. Children who need mechanical ventilation reach this
dependence degree due to genetic diseases, severe infections, traumas, tumors, among others. The long hospital
stay of a child who depends on mechanical ventilation influences his or her quality of life as well as his or her
family’s. The hospital discharge of these children has become possible whenever the interdisciplinary team, the
family, the community and health managers gather efforts so that they can be taken care of at home. Some
families have reported their experiences on home care of these children when they face the challenge of taking
care of them without the presence of hospital professionals of the Intensive Care Unit. In this article, the authors
analyze together with a few family members the concern with the new family routine, the need of re-organizing the
family, the importance of the supporting social network and the meaning of being at home.

Key words: Child depending on Mechanical Ventilation. PICU. Home Care. Nursing to the Family.

LA FAMILIA CUIDANDO AL HIJO DEPENDIENTE DE VENTILAC ION MECANICA EN EL
DOMICILIO

RESUMEN

El grado de dependencia de un nifio es proporcional al grado de complejidad de los cuidados necesarios para
mantener su vida. Algunas dependen de determinado tipo de dispositivo tecnolégico para su supervivencia,
pudiendo ser denominadas dependientes de tecnologia o nifios con necesidades especiales. Esta dependencia
va desde una sonda para alimentaciéon hasta un aparato artificial para mantener la respiracion. Los nifios que
necesitan de ventilacion mecanica llegan a este grado de dependencia en consecuencia de enfermedades
genéticas, infecciones graves, traumas, tumores y otras causas. El largo periodo de permanencia de un nifio
dependiente de ventilacion mecanica en el hospital influencia su cualidad de vida y a la de su familia. El alta
hospitalaria de estos nifios se ha tornado posible cuando el equipo interdisciplinario, la familia, la comunidad y los
gestores de salud unen esfuerzos para que puedan ser cuidados en casa. Algunas familias han relatado sus
experiencias en el cuidado a estos nifios en casa enfrentando el desafio de de ellas cuidar sin la presencia de los
profesionales de unidad de cuidado intensivo de los hospitales. En este articulo, las autoras analizan, junto con
algunos familiares, la preocupacién con la nueva rutina familiar, la necesidad de reorganizacion de la familia, la
importancia de la red social de apoyo y el significado de estar en casa.

Palabras clave: Nifio Dependiente de Ventilacion Mecanica. UCIP. Cuidado Domiciliar. Enfermeria a la Familia.
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