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Implicacbes sobre o uso de ventilacdo mecanica ndo invasiva na pessoa e familia em contexto
domiciliario

Resumo

A Ventilacdo Mecanica Nao Invasiva (VMNI) é uma terapia utilizada no tratamento da insuficiéncia
respiratoria tipo 2 e enquadra-se na modalidade de ventiloterapia maioritariamente utilizada em
contexto domiciliario. Acredita-se que este tipo de ventilacao tenha um impacto positivo na qualidade
de vida da pessoa utilizadora e da sua familia. Apesar de existirem muitos estudos relativos a sua
utilizacao em contexto hospitalar, pouco se sabe sobre as implicacdes da utilizacao desta modalidade
terapéutica em contexto domiciliario. Foi realizado um estudo qualitativo de caracter exploratério e
descritivo, tendo como objetivos:(1) explorar e descrever as implicacdes da utilizacdo de ventilacdo
mecanica nao invasiva para a pessoa, em contexto domiciliario e (2) explorar e descrever as
implicacdes da utilizacao de ventilacdo mecanica nao invasivapara a familia, em contexto domiciliario.
Optou-se pela entrevista semi-estruturada dirigida a dez doentes portadores de insuficiéncia respitadria
cronica a realizar VMNI em contexto domiciliario e cinco familiares. A analise das narrativas foi
realizada com recurso a analise de conteudo. Desta emergiram duas unidades tematicas “4 pessoa
utilizadora de VMNI” e  “Familia”. A primeira unidade tematica integra seis categorias: pessoas
envolvidas, complicacbes, beneficios, dificuldades percebidas, estratégias adaptativas e habitos
implementados. A segunda unidade tematica, Familia, integra trés categorias: desajuste, beneficios e
processo familiar.Os resultados sugerem que a utilizacdo de VMNI em contexto domiciliario tem
subjacente o tratamento da patologia do sono com repercussoes respiratorias. A utilizacao deste tipo
de ventilacdo tem implicacoes na vida da pessoa e da sua familia tendo os participantes no estudo
atribuido significado positivo e negativo ao seu uso. E de salientar que a melhoria da qualidade do
sono, o bem estar psicologico e a energia sdo as implicacbes mais percecionadas pela pessoa
utilizadora de VMNI. E possivel ainda inferir que a utilizacdo de VMNI tem implicacdes no sistema
familiar, nomeadamente na interacao de papéis, na qual emerge o reconhecimento e a reorganizacao
de tarefas familiares, a partilha de ideias e sentimentos, e a mudanca de padrées de comunicacao,

entre outros.

Palavraschaves: ventilacdo mecanica nao invasiva; ventilacdo domicilidria; cuidados de saude

primarios; enfermagem de familia
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Implications of non-invasive mechanical ventilation in the person and family in the home context
Abstract

Non-Invasive Mechanical Ventilation (NIMV) is a therapy used in the treatment of respiratory failure type
2 and fits on the type of ventilation therapy most widely used at home.This type of ventilation is believed
to have a positive impact on the quality of life of the user and his family. Although there are many
studies related to its use in a hospital context, little is known about the implications of using this
therapeutic modality in a home context. An exploratory and descriptive qualitative study was carried out,
with the following objectives: (1) explore and describe the implications of using NIMV for the person, in
the home context and (2) explore and describe the implications of using NIMV for the family, in the
home context. We opted for the semi-structured interview aimed at ten patients with chronic respiratory
failure undergoing NIMV in a home context and five family members. The analysis of the narratives was
carried out using content analysis.Two thematic units emerged from this: “7he person using NIMV”
and “Family”. The first thematic unit includes six categories: people involved, complications, benefits,
perceived difficulties, adaptive strategies and implemented habits. The second thematic unit, Family,
integrates three categories: maladjustment, benefits and family process. The results suggest that the
use of NIMV in the home context underlies the treatment of sleep pathology with respiratory
repercussions.The use of this type of ventilation has implications for the life of the person and his
family, with the participants in the study attributed a positive and negative meaning to its use. It should
be noted that improving sleep quality, psychological well-being and energy are the implications most
perceived by the person using NIMP. It is also possible to infer that the use of VMNI has implications for
the family system, namely in the interaction of roles, in which emerges the recognition and
reorganization of family tasks, the sharing of ideas and feelings, and the change in communication

patterns, among others.

Key Words: non-invasive mechanical ventilation; home ventilation; primary health care; family nursing
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Introducao

Esta dissertacao inscreve-se no ambito do Curso de Mestrado em Enfermagem da Pessoa em Situacao
Critica da Escola Superior de Enfermagem da Universidade do Minho em consdrcio com a Escola

Superior de Saude da Universidade de Tras-os-Montes e Alto Douro.

Os cuidados de enfermagem no contexto familiar e domicilidrio tém-se expandido nos ultimos anos a
par do desenvolvimento da pesquisa cientifica, perante as necessidades sentidas pelo aumento da
esperanca média de vida, da evolucao tecnoldgica e do reconhecimento da complexidade da familia a

luz do pensamento sistémico.

Face as transformacdes sociodemograficas e tecnoldgicas, o uso de tecnologia médica avancada (TMA)
no domicilio tem aumentado e perspetiva-se que esta tendéncia cresca no futuro. Esta é
maioritariamente relacionada com o suporte respiratorio, podendo ser também de dialise, terapia por

vacuo, terapia nutricional, entre outras (Haken, Allouch & Harten, 2018).

Numa perspetiva epidemioldgica, em Portugal e no mundo ocidental, tem havido uma inversao do
panorama face as doencas respiratdrias,com uma diminuicdo do nimero de doencas respiratorias
agudas observadas e um aumento de doencas respiratérias cronicas (Direcao Geral da Saude [DGS],
2016a). Nao sado conhecidos dados exatos sobre o nimero de pessoas a realizar ventilacdo no
domicilio, apenas o numero de prescricoes é apresentado pela DGS. Tendo em conta o relatério de
analise das praticas nacionais de prescricdo eletronica de cuidados respiratorios, elaborado pela DGS
(2016b), a ventiloterapia representa a maior percentagem de cuidados respiratorios domiciliarios
prescritos (74%), seguindo-se a oxigenoterapia (23%) e a aerossolterapia (3%), sabendo-se também que

0s numeros tenderado a aumentar (DGS, 2016b).

A ventilacdo mecanica nao invasiva (VMNI) enquadra-se na modalidade de ventiloterapia
maioritariamente utilizada no contexto domiciliario. Esta define-se como sendo a aplicacdo de um
suporte ventilatorio por pressao positiva, através de um interface nao-invasivo, com o objetivo de
diminuir o trabalho respiratério, facilitar o repouso dos musculos respiratérios e a melhoria das trocas

gasosas (Calibri et al., 2019; Ferreira, Nogueira, Conde & Taveira, 2009).

Duas das condicdes mais importantes para o uso de VMNI em casa sao a seguranca do seu utilizador e
a qualidade dos cuidados (Haken et al., 2018). Os familiares podem ser os primeiros a testemunhar

questdes relacionadas com a seguranca do ambiente da pessoa. Estes tendem a envolver-se no

14



processo de cuidar, mesmo quando este é liderado por enfermeiros, sentindo também
responsabilidade pelo bem-estar do seu familiar (Shaepe & Ewers, 2018). No que diz respeito aos
cuidadores formais, particularmente os enfermeiros, estudos tém demonstrado que ha necessidade de
uma estratégia de (in) formacéo dos profissionais prestadores de cuidados no domicilio, no sentido de
incrementar a seguranca, a eficacia dos cuidados e diminuir a fragmentacao entre os diferentes niveis

dos cuidados (Dyrtrad,Hansen & Gundersen, 2012).

Existe um consenso geral entre os autores que a utilizacdo de VMNI gera necessidades especificas de
cuidados, fisicas, técnicas, emocionais e familiares (Correia, Freitas, Pereira & Ferreira, 2013;
Israelsson-Skogsberg & Lindahl, 2011; Rodriguez, 2012; Stieglitzet al., 2013;). Para fazer face as
necessidades dos cuidados, os enfermeiros necessitam antecipadamente, ndo s6 de conhecimentos
técnicos inerentes, mas também da compreensdo dos aspetos mais significativos que caracterizam a
experiéncia do uso de VMNI no domicilio, relativos a pessoa e sistema familiar em que se encontra

inserido (Dyrtrad et al., 2012).

Apesar de existirem muitos estudos relativos as experiéncias de ventiloterapia em contexto hospitalar,
pouco ainda se tem publicado sobre o ambiente das pessoas que realizam VMNI no domicilio, as

necessidades de cuidados e as complicacdes a longo prazo (Stieglitz et al.,2013).

Neste sentido, torna-se importante desenvolver uma pesquisa exploratoria, compreensiva, que permita
conhecer de que forma as pessoas experienciam a utilizacao deste tipo de ventilacdo, bem como o seu
ambiente envolvente, mais concretamente a familia. No cerne desta problematica, pretendemos dar
resposta a seguinte questao de investigacao: Quais as implicacdes da utilizacdo de ventilacdo mecéanica
ndo invasiva, para a pessoa e familia emcontexto domiciliario? Face a esta questdo orientadora, e para

melhor organizar a pesquisa, tracamos o0s seguintes objetivos:

- Explorar as implicacdes da utilizacao de ventilacdo mecanica nao invasiva para a pessoa, em contexto
domiciliario;

- Descrever as implicacdesda utilizacdo de ventilacdo mecanica nao invasiva para a pessoa, em
contexto domiciliario;

- Explorar as implicac6esda utilizacao de ventilacdo mecéanica nao invasiva para a familia, em contexto
domiciliario;

- Descrever as implicacfesda utilizacdo de ventilacdo mecénica nao invasiva para a familia, em

contexto domiciliario.
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Esta dissertacdo esta estruturada em 6 capitulos. Na introducdo é feita uma breve alusdo a
problematica e ao tipo de estudo. O primeiro capitulo, abordaa evidéncia atual, fazendo referéncia aos
dados teodricos relacionados com o objeto do estudo: insuficiéncia respiratéria, VMNI, seguindo-se
referéncia a pessoa utilizadora de VMNI no domicilio, e respetiva familia. O segundo capitulo, material e
métodos, descreve a abordagem, o tipo e objetivo do estudo, os participantes, os instrumentos e
procedimentos de colheita dos dados, procedimentos de analise e por fim as consideracdes éticas. A
apresentacdo, interpretacao ediscussao dos resultados inserem-se no terceiro e quarto capitulos,
respetivamente. No quinto capitulo sdo apresentadas as principais conclusdes, bem como as
limitacdes e implicagdes para a enfermagem. O sexto e ultimo capitulo integra as referéncias

bibliograficas. Sdo também parte integrante desta dissertacdo os anexos.
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1. A pessoa com insuficiéncia respiratdria

0O aumento progressivo da esperanca média de vida, os efeitos da poluicdo e do tabagismo tém
contribuido de forma acentuada para o crescimento das doencas respiratorias crénicas que
constituem, hoje em dia, a terceira causa de morte a seguir as doencas cardiovasculares e ao cancro.
Ao nivel dos Cuidados de Saude Primarios (CSP), o registo de doentes inscritos ativos com o
diagnodstico de asma e doenca pulmonar obstrutiva crénica (DPOC) tem vindo a aumentar de forma
sélida, desde 2011 (DGSa, 2016). Ainda, de acordo com a DGS, a evolucao do panorama das Doencas
Respiratorias, em Portugal e no Mundo, tem colocado novos e crescentes desafios aos sistemas de
salde, uma vez que se verifica uma mudanca de paradigma epidemiologico caracterizada por um
aumento crescente das doencas respiratdrias cronicas (DRC) em oposicdo a um decréscimo das

doencas respiratorias agudas.

As DRC sao doencas que, apesar de trataveis, permanecem, independentemente da sua gravidade
implicar mais ou menos manifestacoes, afetam a qualidade de vida e impdem grande sofrimento aos

doentes, sendo causa de incapacidade e de perda da autonomia nas atividades do dia-a-dia.

A insuficiéncia respiratoria (IR) define-se como a incapacidade do aparelho respiratério manter as
trocas gasosas nos niveis adequados (Bhandary, 2015; Chalaby & Peters, 2010; Liu, Zhao & Tang,
2016; Padua, Alvares & Martinez, 2003;), podendo ser classificada em 2 tipos: A IR tipo 1 caracteriza-
se como hipoxémica, cujos valores de pressao parcial de oxigénio (Pa0:) se encontram até 8,0 kPa
(60mmHg) em ar ambiente, provocada por uma difusdo dos gases prejudicada na membrana alvéolo-
capilar, desvios ou incompatibilidade da ventilacdo e perfusdo (Bhandary, 2015). Pode ser causada
pela sindrome da angUstia respiratoria aguda (SARA), pneumonias infeciosas, atelectasias, asma,
agudizacao de DPOC, entre outras (Padua et al., 2003). No que reporta a IR tipo 2, esta caracteriza-se
por ser hipercapnica, em que a Pa0: esta abaixo de 8,0 kPa (60mmHg), com uma pressao parcial de
diéxido de carbono (PaCO:.) elevada, igual ou superior a 6,5 kPa (49mmHg), provocando insuficiéncia
ventilatéria (Bhandary, 2015). De entre as possiveis causas deste tipo de IR salientam-se doencas da
medula espinal (Guillain-Barré, poliomielite, esclerose lateral amiotrdfica), disturbios metabolicos,
disfuncao da musculatura respiratoria, disturbios eletroliticos, disfuncao da parede toracica e pleura, e

obstrucao da via aérea (Padua et al., 2003).

A insuficiéncia respiratoria aguda (IRA) pode evoluir ao longo de um periodo de minutos ou horas a

dias, abrangendo um espetro de doencas que que tm em comum a hipoxemia arterial ou hipercapnia
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(Chalaby & Peters, 2010), contrariamente a insuficiéncia respiratdria crénica (IRC) que se desenvolve

ao longo de dias ou meses (Bhandary, 2015).

De acordo com o relatério do Observatorio Nacional para as Doencas Respiratorias (2016) os
internamentos por patologia respiratoria nomeadamente asma, DPOC, insuficiéncia respiratoria,
pneumonia, fibrose, entre outras, tiveram aumentos progressivos entre 2006 e 2015. No que reporta
aos internamentos com o diagnostico de IR, verificou-se um aumento de 76%. A pessoa com IR podera
apresentar varios sintomas, de acordo com o tipo e a gravidade, desde dispneia, elevacdo das
frequéncias respiratéria e cardiaca, cianose, manifestacdes neuroldgicas (diminuicdo da funcdo
cognitiva, diminuicdo da capacidade de julgamento, agressividade, coma), sonoléncia, falta de
concentracdo, letargia, cefaleia matinal, disturbios do sono, irritabilidade, ansiedade, diaforese e
alteracoes cardiovasculares (depressdo do miocardio, bradicardia, choque circulatério, arritmias,
paragem cardiovascular) (Bhandary, 2015; Padua et al., 2003). O seu tratamento pode incluir o
controlo das secrecdes, antibioterapia, farmacos broncodilatadores, oxigénio por canula nasal de alto

fluxo e a ventilacdo mecanica (Bhandary, 2015; Prasad & O "Neill, 2018).

1.1. Ventilagdo mecanica

Desde a grande epidemia de poliomielite em Copenhaga, em 1952, até aos nossos dias, temos
assistido a uma grande evolucdo no que reporta a assisténcia ventilatéria da pessoa que vivencia

processos de doenca critica e/ou faléncia organica.

O recurso a ventilacdo mecéanica (VM) como modalidade de tratamento da IR é considerada uma
terapia /ifesaving em doentes que apresentam problemas pulmonares e stresse respiratorio, sendo
convencionalmente dividida em dois tipos: ventilacao por pressao negativa e ventilacdo por pressao
positiva. A escolha do tipo depende de varios fatores, incluindo a condicdo clinica e as necessidades

dos doentes (Pertab, 2009).

O suporte ventilatorio mecanico por pressdo negativa consiste na aplicacdo de uma pressao negativa
fora do torax, que aumenta a capacidade intratoracica e o volume corrente do doente. O recurso a este
tipo de ventilacao é cada vez mais raro, contrariamente a ventilacdo por pressao positiva cujo
mecanismo consiste em forcar, literalmente, a passagem do ar pelas vias aéreas do doente, dando

tempo para que ele expire (Pertab, 2009).
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A ventilacdo mecanica constitui um dos pilares do tratamento dos doentes internados em unidades de
cuidados intensivos e caracteriza-se pela utilizacdo, de modo invasivo ou nao, de uma maquina que
substitui total ou parcialmente a atividade ventilatoria espontanea. Em ambas as situacées, a ventilacao
artificial é conseguida através da aplicacdo de uma pressdo positiva nas vias aéreas. A diferenca entre
elas reside na utilizacao de uma proétese introduzida na via aérea, isto &, um tubo oro ou nasotraqueal,
ou uma canula de traqueostomia, no caso da ventilacdo invasiva. Na ventilacdo nao invasiva nao existe

intubacao traqueal (Marcelino, 2008).

A VM ¢é uma forma de assisténcia ventilatoria artificial utilizada para promover a oxigenacdo e
ventilacdo do doente com insuficiéncia respiratdria, constituindo uma medida de suporte comumente
utilizada em contexto hospitalar ou domiciliario. Atualmente, assistimos a uma crescente utilizacdo da

ventilacdo mecanica no domicilio dos doentes, com o recurso a modalidade nao invasiva.

1.2. Ventilagao mecéanica nao invasiva

A VMNI tem ganho importancia crescente no tratamento de doentes com IR em contexto hospitalar,
mas sobretudo no domicilio. Esta técnica tem vindo a assumir um papel de destaque nos ultimos anos,
especialmente a ventilacdo por pressao positiva que € a opcao de primeira linha no tratamento de
situacdes de insuficiéncia respiratdria (Romero-Dapueto et al., 2015).Na perspetiva de Marcelino
(2008) existem dois grandes grupos de pessoas em que a VMNI pode ser aplicada: doentes com

insuficiéncia respiratoria aguda ou cronica agudizada e doentes com insuficiéncia respiratoria crénica.

A VMNI é uma técnica usada para fornecer ventilacdo por pressao através de um interface nao invasivo
(Cabriniet al., 2019) com a utilizacdo de acessérios que ndo invadem o trato respiratério, como a
mascara nasal, oro-nasal, bocal ou um sistema de capacete (Rodriguez, 2012). Este tipo de ventilacao
tem como objetivo a melhoria das trocas gasosas e o alivio de sintomas de desconforto ventilatorio,
aumentar os esforcos inspiratorios espontaneos, melhorar a ventilacao alveolar, a oxigenacao dos
musculos respiratorios do repouso, diminuicdo da dispneia, reducdo da frequéncia respiratoria (FR),
melhoria da oxigenacéo arterial, da hipercapnia e da acidose respiratoria (Nicoliniet al., 2014; Pertab,

2009).

Anteriormente a utilizacdo deste tipo de ventilacdo, as pessoas internadas com IRA em unidades de
cuidados intensivos, necessitavam de intubacdo endotraqueal para a ventilacdo mecanica, sendo esta

invasiva. A este tipo de ventilacdo estdo associadas complicacdes como lesdo da via aérea,
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barotrauma, lesdo pulmonar aguda e pneumonia associada ao ventilador (Wang et al., 2013), podendo

esta Ultima ser evitada atrvés do recurso a VMNI (Sluijs, 2013).

Apesar de ter sido inicialmente aplicada entre a década de 30 e 50 do século XX, altura da epidemia
de poliomielite (Ferreira et al., 2009), foi desde os anos 80, que a VMNI comecou a ser mais utilizada
em unidades de cuidados intensivos e servicos de urgéncia (Comelini, Pacilli & Nava, 2019).
Inicialmente caracterizava-se por ser de pressdo negativa, na DPOC grave, cujos estudos
demonstraram resultados variaveis, mas com baixa tolerancia dos seus utilizadores. A partir de meados
da mesma década a pressao positiva tornou-se amplamente utilizada, com melhoria da tolerancia em
doencas neuromusculares ou restritivas toracicas, continuando os resultados a ser pouco congruentes

no que dizia respeito aos beneficios na DPOC (Duiverman, 2018).

Um estudo realizado em 23 paises e quase 5000 pessoas internadas em unidades de cuidados
intensivos demonstrou que entre 1998 e 2004 o uso de VMNI duplicou (Esteban et al., 2008).
Comparativamente com a ventilacdo invasiva, o0 modo nao invasivo € mais confortavel para o seu
utilizador, por permitir maior flexibilidade na aplicacdo e remocao do interface, podendo ser usada de
modo intermitente, e esta associada a uma menor incidéncia da atrofia dos musculos respiratérios e

maior facilidade no processo de desmame (Pinto, 2013).

Nos dias de hoje, sabe-se que o uso de VMNI pode ser util no tratamento da DPOC exacerbada, edema
agudo pulmonar cardiogénico(Comellini et al., 2019; Wang et al., 2013), facilita a extubacao e pode ser
também usada em cuidados paliativos para melhorar a sobrevivéncia e alivio de sintomas de
desconforto ventilatorio, associados a doenca oncologica, doenca respiratdria avancada ou insuficiéncia
cardiaca (Comellini et al., 2019; Wang et al., 2013). Os fatores progndsticos de éxito para a ventilacdo
mecanica sdo: idade jovem, pessoas com poucas secrecoes respiratorias, alta pontuacao de avaliacao
neuroldgica de Glasgow, patologia com baixa gravidade, boa sincronia entre o ventilador/utilizador,
auséncia de fugas pelo interface e boa adaptacao e tolerancia pela pessoa (Rodriguez, 2012; Wang et

al., 2013).

Uma meta-analise realizada por Liuet al. (2016) demonstrou que o uso de VMNI, de pressdo positiva,
estd associado com menor taxa de intubacdo e um menor risco de mortalidade em unidades de
cuidados intensivos, em comparacdo com a ventilacdo mecanica convencional e/ou terapia sem
ventilacao. Um outro estudo de revisdo demonstrou, também, que o uso de VMNI pode melhorar a
condicao de saudeem pessoas com IR hipercapnica, se forem considerados critérios minuciosos na

sua indicacdo e se forem realizados os ajustes ventilatorios adequados (Duiverman, 2018).
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Objetivamente, a eficacia da VMNI pode ser avaliada essencialmente pela melhoria no esforco
respiratorio da pessoa, diminuicdo do desconforto e pelos valores de gases arteriais (Nicolini, et al.,

2014).

Os ventiladores mais comuns utilizados na ventiloterapia nao invasiva sao regulados por pressao. No
que reporta a modalidade ventilatéria em modo assistido, a pessoa utilizadora efetua todos os
movimentos ventilatorios e o ventilador insufla o volume de ar; em modo assistido/controlado, a
pessoa efetua alguns movimentos ventilatérios e o ventilador auxilia com os restantes; finalmente, em

modo controlado, o ventilador realiza todos os movimentos (Ferreira et al., 2009).

O BilevelPositive AirwayPressure, (BiPAP) é um ventilador de modalidade assistida baseado na
administracao de uma pressao inspiratoria positiva constante e uma pressao expiratoria positiva
constante. Assim, a cada inspiracdo o ventilador fornece suporte de pressdo pré-determinado,
diminuindo o fluxo na fase expiratdria, mantendo uma outra pressdo positiva expiratéria no final da

expiracao, inferior a primeira (Magano, Reis, Guedes, Brito & Mourisco, 2007).

Por sua vez, o ContinuousPositive AirwayPressure (CPAP), é um ventilador portatil com o qual a pessoa
realiza os ciclos ventilatérios de acordo com a sua necessidade, sendo a frequéncia respiratéria, o
volume e o tempo inspiratorios livres (Magano et al., 2007), melhorando a oxigenacdo pelo
recrutamento de alvéolos colapsados (Ferreira et al., 2009). Este ventilador fornece uma pressao

positiva durante todo o ciclo ventilatério através de uma mascara facial, mascara nasal ou capacete.

Quando o inicio da VMNI tem lugar no hospital, a transicdo para casa ¢ um processo complexo e
exigente que necessita de compromisso, motivacdo e compreensao da pessoa utilizadora, familia e
cuidadores (McKimet al., 2011; Rodriguez, 2012). Os utilizadores da VMNI necessitam de saber onde
adquirir os equipamentos, aprender a usa-los e prepara-los para o ambiente doméstico (McKimet al.,
2011). Devem ser discutidas metas, realizando aprendizagens sobre a regulacdo do ventilador, horario
e modo de uso, complementos respiratdrios (oxigénio [O.], humidificacdo, tosse assistida
mecanicamente, aspirador de secrecdes), comunicacdo e autocuidados (Rodriguez, 2012). De acordo
com Rodriguez (2012), a educacao para a alta deve compreender contetudos relacionados com a via
aérea, prevencdo de infecdes, oxigenacdo e ventilacdo (manutencdo dos aparelhos e adaptacao),
atitudes de emergéncia, processos de doenca e autocuidado. O autor considera que todas as
informacdes devem ser transmitidas a equipa de cuidados de saude primarios, que assume importante
responsabilidade na continuidade dos cuidados.Mesmo quando a pessoa esta estabilizada e

adaptadaao ventilador, 0 acompanhamento e a monitorizacao domiciliariadevem ser mantidas.
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1.3. A pessoa utilizadora de ventilagdo mecanica nao invasiva em contexto domiciliario

Com os avancos tecnologicos na ventilacdo e um crescente interesse pela qualidade de vida das
pessoas com IR, a implementacao da VMNI no domicilio cresceu e melhorou os niveis de morbilidade e
mortalidade. A ventilacdo mecéanica no domicilio (VMD) pode ser definida como o uso de VMNI ou de
ventilacao por via de traqueostomia, num periodo igual ou superior a 3 meses, realizada diariamente
em casa do seu utilizador ou num estabelecimento de cuidados que nao o hospital (Lloyd-Owen et al.,
2005). Este tipo de ventilacao tem sido alvo de alguns estudos que demonstraram um impacto positivo
na melhoria da qualidade de vida relacionada com a saude, bem como diminuicdo de episédios de

hospitalizacao e numero de dias de internamento (MaclIntyre, Asadi, Mckim&Bagshaw, 2016).

Um estudo realizado em 2005, com o objetivo de conhecer os padrdes de uso de VMD em 16 paises
da Europa, incluindo Portugal, mostrou existirem um total de 483 centros de tratamento, 27 dos quais
no nosso pais. Nessa data, o numero total de utilizadores de VMD apurados no estudo foi de 27118,
em que 933 pertenciam a Portugal. Este estudo demonstrou que 0 nosso pais tinha a segunda maior
prevaléncia de utilizadores de VMD, 9,3/100 000 habitantes ultrapassado apenas pela Dinamarca,
com um valor de 9,6. A média europeia foi consideravelmente mais baixa, 6,6/100 000 habitantes

(Lloyd-Owen et al., 2005).

0O inicio do tratamento de VM de longa duracao tem habitualmente lugar no hospital, para haver uma
maior monitorizacdo da adaptacao da pessoa ao ventilador. No domicilio, algumas das limitacbes do
inicio desta terapéutica prendem-se com a falta de supervisdo por profissionais especializados e a
impossibilidade de observacao das pessoas durante o sono no periodo noturno (Hazenberg, Kerstjens,
Prins, Vermeulen & Wijkstra, 2014). No entanto, quando comparados os niveis de eficacia do seu inicio
em contexto hospitalar e em contexto domiciliario, em individuos estabilizados do foro respiratorio
(usando telemonitorizacdo ou uma equipa domiciliaria especializada), os ultimos ndo sao inferiores em

relacdo ao grupo de inicio hospitalar (Hazenberg et al., 2014, Pallero et al., 2014).

Para Chatwin, Nickol, Morrell, Polkey e Simonds (2010) quando se compara a efetividade do inicio da
VMNI no hospital e em ambulatorio, verifica-se que, apesar de inicialmente haver melhores resultados
relativos a ventilacao noturna no grupo de inicio hospitalar, de uma maneira geral, os resultados
posteriores sao semelhantes, com a particularidade do utilizador e familia preferirem o inicio

ambulatorial por ser menos dispendioso.

Em Portugal, as prescricoes iniciais de ventiloterapia também sao efetuadas nos centros de referéncia,

idealmente no contexto de consultas multidisciplinares. Quando as pessoas se encontram estabilizadas
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no que diz respeito a adesdo a terapéutica e a sua eficacia esteja objetivada, sao realizados ensinos e
educacao da pessoa/familia/cuidador para a continuidade no domicilio (DGS, 2015a; DGS, 2016c). Os
individuos devem ser reavaliados até 3 meses do inicio da terapéutica e quando bem adaptados,
anualmente. Nesta fase, poderdo ser encaminhados para os CSP, o que é previsto particularmente no
caso da sindrome da apneia obstrutiva do sono (SAOS) (DGS, 2016c). Espera-se que a empresa
fornecedora do equipamento instale o mesmo e realize uma visita domiciliaria, apés 4 semanas,
efetuada por um cardiopneumologista, fisioterapeuta ou enfermeiro (DGS, 2015). Os utilizadores
devem ser novamente referenciados para os centros de referéncia sempre que haja agravamento do

seu estado clinico (DGS, 2015).

De acordo com Correia et al. (2013) muitas pessoas que realizam VMNI no domicilio apresentam
dificuldades que condicionam a adesdo ao uso correto do tratamento, relacionadas com condicoes
socioecondmicas da pessoa e da familia, condicdes habitacionais, apoio familiar e dificuldade no
acesso aos cuidados de saude (primarios e diferenciados). Os utilizadores de VMNI no
domiciliosugerem que o inicio desta terapéutica deve ser planeado e nao numa situacao de doenca
aguda para que se desenvolva uma atitude positiva face ao tratamento (Lindahl, 2010).0utros autores
consideram que, dadas as necessidades de cuidados altamente variaveis, as pessoas que beneficiam
de VMD e dado o risco de burnout dos cuidadores, é necessario garantir uma prestacdo de servicos de
salude adequados em ambiente domiciliario (Rose et al.,2015), sendo esta perspetiva também

partilhada pelos proprios utilizadores da ventilacao (Lindahl, 2010).

A satisfacdo das pessoas relativamente a experiéncia de utilizacdo VMD é dependente de varios
aspetos, nomeadamente do papel da equipa prestadora de cuidados. Existem variaveis muito
importantes na influéncia da satisfacdo: compaixdo e empatia dos profissionais de saude, uma
orientacdo cuidadosa sobre o manuseamento das maquinas, fazer parte do processo de tomada de
decisao, possibilidade de aceder aos cuidados de saude/assisténcia quando necessario, o apoio da
familia, o acesso a informacao adequada e personalizada as necessidades de cada um, e o

estabelecimento de confianca com os cuidadores (Dyrstadet al., 2012; Ingadéttir & Jonsdottir, 2006).

No que se reporta ao sucesso na utilizacdo de VMNI no domicilio, Fex, Flensner, Ek e Soderhamn
(2011), bem como Rodriguez (2011) defendem que sao requisitos fundamentais: uma atitude positiva
em lidar com os problemas, autoconfianca nas capacidades, flexibilidade e esperanca no futuro,

estendendo-se estes atributos também aos cuidadores/familia.
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Apesar destes aspetos que influenciam positivamente os resultados da utilizacdo de VM em casa, é
possivel surgirem alguns problemas no decorrer da utilizacdo. Os problemas relacionados com o
ventilador e com a falta de conhecimento do utilizador ou do respetivo cuidador sdo comuns, em
particular, quando nao existe um plano de acompanhamento no domicilio (Chatwin et al., 2010). Um
estudo demonstrou que uma pessoa a realizar VMD pode realizar por ano, cerca de 6 chamadas de
pedido de ajuda relacionadas com o equipamento, muitas delas estando associadas, na realidade, com
a falta de conhecimento do mesmo (Chatwin et al., 2010), pelo que a educacéo para a saude deve ser
regularmente renovada a pessoa/cuidador e as competéncias reavaliadas. Um outro estudo que
pretendeu identificar a frequéncia e gravidade de incidentes respiratorios de pessoas submetidas a
VMNI num lar, revelou que metade dos participantes experienciaram incidentes graves durante 2
meses, cerca de 6 por més por cada pessoa (Stieglitz et al., 2013) sugerindo que é imperativo
organizar uma cobertura assistencial clinica (médicos e enfermeiros) extra-hospitalar e o fornecimento
de equipamento apropriado. O periodo inicial, apds a alta hospitalar, parece ser o menos estavel e
mais propenso a desequilibrios respiratorios mais graves. Os motivos para este facto estdo
relacionados com a diminuicdo do apoio clinico e o facto de a pessoa apresentar uma condicao de

saude fragil associada ao motivo do internamento (Stieglitz et al., 2013).

A VMNI estdo associadas complicacées de varia ordem relacionadas com o interface, com a presséo e
o fluxo, e ainda com o mau funcionamento do ventilador. De entre as complicacdes que estdo
associadas com o interface, salientam-se a sensacdo de claustrofobia, rush cutaneo, Ulcera por
pressdo na piramide nasal e obstrucdo nasal (Correia et al., 2013; Rodriguez, 2011). No que reporta a
pressdo e ao fluxo, as dores nos seios perinasais, a distensdo abdominal e pneumotérax (sendo esta
uma complicacdo rara), sdo as mais frequentes (Correia et al., 2013; Rodriguez, 2011). O mau
funcionamento do ventilador pode gerar problemas graves tais como a infecao, retencao de secrecoes,
broncoespasmo e edema do pulmdo (Chatwin et al., 2010), sendo desta forma necessario que os
profissionais estejam devidamente informados e treinados em relacao ao ventilador para que sejam
rapidos na identificacdo da causa do problema do aparelho, se for o caso (Chatwin et al., 2010).
Podem surgir, ainda, complicacdes associadas as trocas gasosas inadequadas causadas pela falta de
sincronia entre o ventilador e o utilizador, bem como, efeitos hemodinamicos potencialmente graves,
causados pelo aumento da pressao na cavidade toracica, que ira diminuir a pré-carga e o débito
cardiaco, e a pressao nas auriculas, tendo um efeito vasodilatador venoso central, causando

hipotensdo (Rodriguez, 2011).
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De acordo com Nicolini et al. (2014), a intolerancia a mascara continua a ser a principal causa de falha
na VMNI. O uso da mascara oro-nasal é geralmente o mais comum, seguido por uma mascara nasal,
capacete e bocal. Essas interfaces tém uma série de vantagens e desvantagens e, em caso de
tolerancia fraca, & razoavel aplicar a chamada estratégia rotativa, que consiste em alternar
sistematicamente o tipo de interface. Em conformidade, Shneider et al. (citado em Correia et al., 2013)
referem que a selecdo do interface ¢ um dos fatores mais importantes na adesdo ao regime
terapéutico, sendo que a interacdo entre o enfermeiro e a pessoa ¢ um fator determinante neste

processo.

1.3.1. Cuidar a pessoa utilizadora de ventilagdo mecanica nao invasiva em contexto domiciliario

Os cuidados de saude prestados a pessoas utilizadoras de VMNI em contexto domicilidrio variam de
acordo com o pais e a regiao. Um estudo realizado em toda a Unido Europeia encontrou diferencas
consideraveis nos padrdes de prestacdo de cuidados entre os paises (Chatwin et al., 2010). Em alguns
casos, as equipas hospitalares continuaram a supervisionar os cuidados em casa enquanto que
noutros paises havia organizacdes regionais de cuidados domiciliarios. O mesmo estudo demonstrou
que o atendimento regular destas pessoas foi realizado por empresas externas em 62% dos centros
hospitalares. 72% dos hospitais relataram estar informados de problemas de equipamentos, mas
apenas 61% dos hospitais foram sempre informados de incidentes graves (Lloyd-Owen et al., 2005). Os
autores consideram que do ponto de vista médico-legal, o cuidado e a manutencao do equipamento
ventilatorio no domicilio € da responsabilidade do prescritor, a menos que esse papel tenha sido
claramente entregue a outra parte. Por outro lado, defendem que, caso o acompanhamento seja em
parte realizado por uma empresa externa, esta deve fornecer toda a informacdo detalhada sobre o

ventilador e sobre a pessoa utilizadora a equipa prescritora (Chatwin et al., 2010).

Apesar de existirem paises em que o apoio domiciliario a pessoas com VMNI com necessidades de
cuidados avancados é realizado por cuidadores informais, sem treino formal de competéncias e sem
supervisdo de enfermagem (Swedberg, Michélsen, Chiriac & Hylander, 2015), a tecnologia médica
avancada requer conhecimentos e habilidades especializadas e deve ser geralmente realizada por

profissionais para ser usada adequadamente e com seguranca.

De acordo com Low, Tan e Vasanwala (2014) um dos principais componentes para que o programa de
VMD seja adequado as necessidades da pessoa é a existéncia de uma equipa de cuidados de saude

em que o enfermeiro desempenha um papel essencial na coordenacdo entre o fornecedor do
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ventilador, o hospital e a pessoa utilizadora. Outros autores referem que uma pessoa submetida a
VMNI, acompanhada pela equipa de enfermagem, resolve melhor as complicacbes inerentes ao
tratamento, refletindo-se na reducdo de internamentos hospitalares e numa uma maior estabilizacao
clinica e melhor qualidade de vida no domicilio (Correia et al., 2013). Por outro lado, o conhecimento
técnico e cientifico dos enfermeiros deve acompanhar o tempo, sendo necessario o aprimoramento e
atualizacao do enfermeiro, para que o atendimento seja adequado, voltado as necessidades do utente

e com o0 minimo de riscos inerentes (Melo et al., 2014; Low et al., 2014).

A TMA utilizada no domicilio tem implicacdes no autocuidado da pessoa. Um estudo cujo objetivo fora
investigar o autocuidado e a percecao de saude de pessoas submetidos a este tipo de tecnologia
(hemodialise, ventilacao ou oxigenoterapia) mostrou que a percecao destas pessoas em relacdo a uma
boa saude é estar satisfeito com a vida, ter uma vida ativa e ndo se sentir desamparado (Fex et al.,
2012). Os mesmos participantes reconheceram nao ter conhecimentos suficientes para gerir
eficazmente e com seguranca os dispositivos, sendo necessario haver um acompanhamento dos
profissionais de enfermagem mais focalizado na educacao dos individuos na gestao da vida diaria com
a tecnologia e acompanhamento sistematico dos conhecimentos e habilidades adquiridas (Fex et al.,
2012). Deste modo, a pessoa que realiza VMD apresenta necessidades de cuidados de enfermagem
gue condicionam a adesao ao programa de ventilacdo, tais como o controlo de sintomas, a seguranca
e reacdes adversas, suporte psicologico, utilizacao dos servicos de salde, gestao do regime terapéutico

e qualidade de vida (Correia et al., 2013).

0 uso de ventilacdo ndo invasiva requer que os enfermeiros que cuidam de pessoas portadoras de
doencas respiratorias crénicas desenvolvam habilidades especializadas na montagem de mascaras,
titulando pressdes, comunicando e educando os seus utilizadores para obter sua cooperacao com o
tratamento (Dunford, Donoghue, Power & Mitten-Lewis, 2001). A literatura evidencia que os cuidados
de enfermagem como técnicas de limpeza de via aérea, técnicas de tosse, aspiracao de secrecoes,
terapia nutricional, entre outras, podem melhorar os resultados do uso de VMD (Chiner, Sancho-Chust,

Landete, Senet & Gomez- Merino, 2014).

Embora a perspetiva do profissional de saude e da pessoa alvo dos cuidados sejam diferentes, sao
coincidentes em alguns aspetos, no que diz respeito a necessidade de cuidados no inicio da VMNI no
domicilio. De acordo com Gale, Jawad, Dave e Alice (2015) o profissional de saude considera
emergente, no auxilio a VMNI no domicilio, a clareza quanto a eficacia clinica do tratamento, o uso da

educacdo multimodal, o envolvimento das equipas comunitarias, a flexibilidade na mudanca das
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mascaras, apoio na humidificacao, ensino sobre VMNI fora da fase aguda e honestidade nas limitacdes
da VMNI. As necessidades de cuidados, na perspetiva da pessoa, séo sentidas com base naquele que
¢ 0 seu conceito de autocuidado. A pessoa utilizadora de TMA, em casa, descreve o autocuidado, mais
do que simplesmente dominar a tecnologia, também envolve atividades de vida diaria para uma vida
saudavel, o planeamento antecipado da utilizacédo do equipamento em relacao as varias atividades de
vida diarias, conhecimento sobre sinais corporais de boa e ma saude e ajustando o tratamento de
acordo com as circunstancias (Fex et al., 2012). Consideraimportante, ainda, a atencdo dos
profissionais de saude em aspetos como a compreensao dos efeitos clinicos e potenciais beneficios da
VMNI, a reflexdo do risco de nao realizar o tratamento, a divulgacdo ou envio do equipamento, a
assisténcia financeira, a orientacdo sobre direitos, a educacdo sobre prevencao de lesdes cutaneas, a
ajuda no sono dos seus parceiros, e terapia cognitivo-comportamental para auxiliar a compreensao das

reacoes emocionais (Gale et al., 2015).

Outros autores referem cuidados, de acordo com o nivel de dependéncia no autocuidado, tais como a
monitorizacdo do balanco hidrico, da frequéncia respiratdria, posicionamentos, a higiene oral
(prevencdo da proliferacao de microorganismos), aspiracado traqueal, humidificacdo e aquecimento do
gas inalado, a prevencao e controlo de infecdo na prestacdo de cuidados, e manuseamento dos
dispositivos (Melo et al., 2014). O uso rotineiro de oximetro de pulso facilita uma resposta rapida e
adequada pela equipa de atendimento domicilidrio, uma vez que a dessaturacdo de 0. permite
identificar um problema agudo e uma abordagem correta pela equipa de enfermagem. (Stieglitz et al.,

2013).

Os utilizadores da VMNI no domicilio consideram, também, que os familiares ou pessoas significativas
devem ser incluidas no planeamento dos cuidados, devendo estes ser holisticos, ter em conta aspetos
relativos ao interface, escolha de aparelho e organizacdo da casa. Devem ainda ser melhorados os
niveis de conhecimento dos familiares, cuidadores informais e formais que prestam cuidados no
domicilio, assim como deve ser fornecido aos utilizadores material didatico de educacéo para a saude,

numa linguagem simples e acessivel (Lindahl, 2010).

Correia et al. (2013) realizaram uma revisdo de literatura que agregou um numero consideravel de
necessidades de cuidados de saude da pessoa que efetua VMNI no domicilio, sensiveis aos cuidados
de enfermagem, tais como: manutencao da integridade cutanea, eliminacdo de secrecdes, alivio de
sintomas gastricos, controlo da fuga de ar, diminuicao do stresse familiar, reducdo do numero de

internamentos, diminuicao de morbilidade e mortalidade, melhor adaptacao ao interface, aumento da
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sincronia entre utilizador e ventilador, manutencao da higiene do equipamento, aumento de
conhecimento sobre situacdes técnicas, envolvimento da pessoa na tomada de decisdo e

conhecimento sobre apoios sociais e financeiros, entre outros.

Todas as necessidades sensiveis aos cuidados de enfermagem variam de acordo com a pessoa e/ou
familia, dependendo por exemplo do tipo de doenca que leva ao uso da ventilacdo, o grau de
dependéncia da pessoa, carateristicas psicolégicas da mesma, carateristicas da familia, incluindo o

contexto sociocultural.

1.4. Cuidar a familia da pessoa utilizadora de ventilagdo mecénica nao invasiva em contexto
domiciliario

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) (1994) define a familia como sendo qualquer grupo cujas
ligacoes sejam baseadas na confianca, suporte mutuo e um destino comum. Deste modo, numa
perspetiva sistémica, a familia integra variaveis relacionadas com a autodeterminacao, o que faz com
que esta se caracterize essencialmente pelos vinculos afetivos (Figueiredo, 2013). Nela coexistem
elementos unidos por um conjunto de ligacbes em continua relacdo com o exterior e procurando
manter o seu equilibrio ao longo de um processo de desenvolvimento percorrido através de estados de
evolucao diversos (Dias, 2011). Tendo em conta os principios do pensamento sistémico, a familia é
dotada de caracteristicas de unicidade, totalidade, globalidade e auto organizacdo (Arestedtl, Benzein,

Persson & RAmgArd, 2013; Figueiredo, 2013).

Com frequéncia, a familia é considerada a primeira e mais importante unidade de cuidado para os
seus membros, contribuindo para o equilibrio destes e constituindo uma fonte de confianca no
confronto de problemas dificeis como é o caso de uma doenca crénica. O cuidado familiar &€ um
fendmeno visivel e abstrato, dimensionavel através de comportamentos e atitudes, harmonia,

solidariedade, afetividade e responsabilidades (Faber et al., 2012).

A doenca cronica ¢é definida como a presenca irreversivel, acumulacao ou laténcia de estados de
doenca ou deficiéncia (Kaakinen, Gedaly-Duff, Coehlo & Hanson, 2010) que afeta todo o sistema
familiar, constituindo uma crise ou transicdo acidental, provocando alteracdes na sua dinamica
(Figueiredo, 2013). Estas alteracoes variam tendo também em conta a tipologia da doenca, o estadio,
a estrutura da propria familia, o papel da pessoa doente no sistema, o estadio do ciclo de vida da

pessoa e 0 estadio do ciclo de vida da familia (Kaakinen et al., 2010).
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A familia que experiencia a realidade da doenca crénica de um ou mais dos seus elementos, devera
procurar viver num movimento continuo em direcao ao bem-estar, onde os individuos cooperam e se
influenciam uns aos outros (Arestedt et al., 2013). As interacdes familiares que acontecem numa
situacdo de doenca influenciam a evolucao da prdpria doenca. Sendo que a maioria da gestdo da
doenca cronica tem lugar no dia-a-dia em casa, a familia pode influenciar em grande medida o
comportamento e acao do individuo (Whitehead, Jacob, Lecturer, Towell, Abu-gamar & Cole-Heath,
2017). Deste modo, surge a necessidade de se redefinirem os papéis dos membros da familia e cada
familia enfrenta as exigéncias de acordo com a sua estrutura e com as relacdes estabelecidas entre os

seus membros (Faber et al., 2012).

|n

Uma das tarefas-chave da familia da pessoa com doenca crénica € manter a “vida normal” dentro da
presenca da doenca e a consequente incerteza em relacao ao futuro. Os desafios da pessoa e da
familia perante a doenca cronica sao: prevenir crises e trata-las no momento, controlar sintomas,
seguir os regimes prescritos, prevenir o isolamento, adaptarem-se as mudancas ao longo do curso da
doenca, normalizar as interacdes com 0s outros, otimizar 0s recursos econémicos para as despesas

necessarias e confrontar os problemas psicologicos, conjugais e familiares decorrentes da doenca.

(Kaakinen et al., 2010).

Whitehead et al. (2017) demonstraram que varias familias relatam uma experiéncia de incerteza em
relacdo a doenca cronica e esta experiéncia tem sido associada ao nivel de eficacia da comunicacao
entre os membros. Neste sentido, as familias podem precisar de apoio para mudar a sua organizacao
e se adaptarem aos desafios a enfrentar. Este processo também depende de outros fatores como a
fase do ciclo vital em que a familia se encontra, o papel desempenhado pela pessoa com doenca
cronica, as implicacées que o impacto da doenca causa em cada um deles e 0 modo como ela se

organiza durante o periodo de doenca (Santos, Cecilio, Teston & Marcon, 2012).

De acordo com Figueiredo (2013) os problemas que mais se verificam na familia como consequéncia
da doenca relacionam-se com 0s mecanismos de interacao entre os membros e as mudancas de
papéis e funcdes, bem como as implicacdes na estreita relacdo entre os ciclos individual e familiar que
exigem uma maior capacidade emocional. Assim, a flexibilidade, coesao, cultura, experiéncia prévia de
doenca e outras carateristicas (Figueiredo, 2013; Hanson, 2005) irao influenciar determinantemente as
necessidades da familia. Para Arestedt et al. (2013) viver em familia com a pessoa portadora de
doenca cronica pode ser um processo continuo de mudanca entre o bem-estar e a doenca em primeiro

plano, com a sobreposicao alternada destas duas perspetivas. A doenca cronica pode precipitar uma
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forca que impulsiona os membros da familia a concentrarem-se de forma intensiva na pessoa,

alterando aspetos biopsicossociais da vida de todos (Santos et al., 2012).

Os cuidados de enfermagem que se direcionam a familia da pessoa com doenca crénica devem
permitir a expressdo dos seus elementos relativamente ao significado da experiéncia de doenca
(Arestedt et al., 2013). As intervencdes de enfermagem relativas a familia com o membro portador de
doenca cronica centram-se, de acordo com Kaakinen et al. (2010), no nivel cognitivo, afetivo e
comportamental. O nivel cognitivo integra as intervencdes do tipo informar sobre a doenca, tratamento,
recursos da comunidade, potenciais reacdes da familia @ doenca, e ajuda na tomada de decisdo. As
intervencdes afetivas centram-se na modificacdo de emocdes (tais como culpa, raiva), através da
compreensao das reacbes emocionais, reducao de isolamento, encaminhamento para grupos de apoio,
ajuda na abertura de canais de comunicacdo e mobilizacao de forcas e recursos. As intervencdes do
dominio comportamental integram a distribuicao de tarefas especificas e atividades para promover a

cooperacao entre as equipas de saude.

As familias necessitam de capacidades de coping para lidar com a doenca cronica do seu elemento.
Estas aptidées incluem competéncias para resolver problemas, procurar ajuda se necessario,
capacidade para lidar com a preocupacdo e ansiedade, e aptiddes para adquirir a informacéo
necessaria (Kaakinen et al., 2010). Os enfermeiros devem avaliar as estratégias de coping da familia e
implementar intervencdes que satisfacam as suas necessidades. Os recursos humanos que ajudam a
familia a lidar com as necessidades do seu familiar com doenca crénica sao: saude e energia, tempo,
auto-confianca e crenca positiva (Kaakinen et al., 2010). De acordo com Arestedt et al. (2013) na
experiéncia de doenca cronica, as familias podem tornar-se sensiveis e desenvolvem novas ideias de
como lidar com sinais tais como perceber quando a pessoa quer ficar sozinha ou quando precisa de

apoio.

0 sistema familiar reestrutura-se para enfrentar os desafios que encontra e fornecer apoio ao membro
da familia com doenca cronica, para continuarem a viver o dia-a-dia de forma mais natural possivel. Os
processos adaptativos da familia incluem a coesao continua entre 0os membros, a normalizacao e
contextualizacdo da doenca crénica (Whiteheadet al., 2017). Em conformidade, Figueiredo (2013,
p.b8) refere que “o conceifo de saude familiar esta associado @ capacidade da familia mobilizar 0s
Seus recursos de coping, face a situacoes de doenca de um dos seus membros, especialmente 0s

recursos de natureza relacional e afetiva”. Assim, a saude familiar relaciona-se com a harmonizacao
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das funcdes entre os elementos da familia de forma integrada, funcional e afetiva, protegendo a

integridade do sistema como um todo e a autonomia funcional das suas partes (Santos et al., 2012).

A existéncia de um ventilador em casa pode constituir um fator de sobrecarga e stresse para a familia
em particular quando implica mudancas no dia-a-dia. Os familiares podem considerar que ter um
ventilador mecéanico em casa é um fardo importante, causador de mudanca na sua prépria vida e um

fator stressante (Imaiso & Yamauchi, 2009).

Foi demonstrado que, no caso de a pessoa que realiza ventiloterapia se encontrar em situacdo de
dependéncia, a maioria dos familiares cuidadores desenvolveu um sentido de dever em relacdo ao
cuidar da pessoa, dado a sua relacdo de parentesco com a mesma. Este sentido de obrigacdo
relaciona-se com a percecdo que o cuidador tem que o seu familiar ndo desenvolveria uma vida mais
feliz e longa, caso se encontrasse numa instituicdo, ao invés de ficar em casa (Evans, Catapano,
Brooks, Goldstein, & Avendano, 2012). No entanto, a maioria dos cuidadores identifica uma sobrecarga
fisica e psicologica associada ao cuidar com implicacdes tais como doencas cronicas, depressao e
ansiedade (Evans et al., 2012). Israelsson-Skogsberg & Lindahl (2010) acrescentam que para um
prestador de cuidados, cuidar de alguém que realiza VMD significa fazer parte de uma situacao
complexa, que se traduz em aumento do numero de horas de trabalho e da necessidade de estar mais
perto da pessoa, bem como um aumento da responsabilidade multidimensional, em que o cuidador
sente-se responsavel pela prépria respiracdo da pessoa cuidada. Isto verifica-se em particular quando
se trata de um ventilador para uma pessoa traqueostomizada com necessidade de aspiracao de
secrecOes, que ira implicar o desenvolvimento de competéncias muito especificas por parte do
prestador de cuidados, tais como saber antecipar os riscos, saber como atuar em situacdes de
emergéncia e saber observar a respiracao da pessoa (Imaisophn & Yamauchi, 2009). Os enfermeiros
devem educar, apoiar e supervisionar os cuidadores no que diz respeito ao desenvolvimento destas

competéncias.

A experiéncia do sistema familiar face a uma situacao de doenca cronica com utilizacao de TMA em
casa pode ser uma realidade complexa de avaliar para o enfermeiro. Assim, torna-se importante o
recurso a um modelo de avaliacdo e intervencao para o sistema familiar, que o oriente na tomada de

decisao clinica.

Kaakinen et al. (2010) propdem trés modelos de avaliacdo e intervencdo das familias com membro
portador de doenca: o modelo estrutural-funcional, o modelo de sistemas de familia e a teoria do

stresse familiar. No primeiro modelo (Berkey & Hanson, citado em Kaakinen et al., 2010, p. 90) a

31



avaliacado da familia centra-se no impacto que a doenca tem na estrutura familiar e suas funcdes, e na
capacidade da familia desempenhar os seus papéis e funcdes, como o coping o funcionamento
afetivo, econémico e cuidados de saude. O modelo de sistemas de familia (Friedman, citado em
Kaakinen et al., 2010, p. 123), tem como foco a interacao entre os membros do sistema familiar, além
de descrever a funcao de cada membro, pelo que é possivel explorar os efeitos da doenca dentro da
familia como um todo. A teoria do stresse familiar (Artinian, citado em Kaakinen et al., 2010) dedica-se
a avaliacdo dos fatores de stresse e revisdo dos recursos fisicos, psicologicos, espirituais e sociais,
procurando também compreender o significado da doenca na familia e o nivel de crise. As intervencdes
de enfermagem visam identificar as suas percecdes subjetivas do acontecimento e de aumentar os

recursos da familia.

Efetivamente, o conhecimento e compreensdo da estrutura familiar, processos de desenvolvimento e
dindmicas funcionais, permite uma pratica de enfermagem fundamentada e com vista a capacitacao
da familia face as suas exigéncias especificas (Figueiredo, 2013). Mais recentemente, foi desenvolvido
em Portugal, o Modelo Dinamico de Avaliacao e Intervencdo Familiar (MDAIF) (Figueiredo, 2013), como
instrumento de avaliacdo e intervencao familiar. Este modelo, tedrico e operativo, considera a familia
na sua dimensdo estrutural de desenvolvimento e funcional, como um sistema Uunico e irrepetivel,
sendo sensivel na sua matriz operativa a “relacdo entre os elementos que se influenciam mutuamente
e evoluem numa interacdo reciproca e cumulativa, identifica o potencial da familia como promotor da

saude e dos seus subsistemas e consequentemente da saude global” (Figueiredo, 2013, p.25).

Considera-se pertinente o uso deste modelo na compreensado dos sistemas familiares de uma maneira
geral e, particularmente neste estudo, da familia que integra a pessoa submetida a VMNI dado que,
além das dimensdes estrutural e de desenvolvimento, este modelo atende a dimensado funcional. Esta
dimensdo caracteriza-se pelos “padrdes de interacdo familiar, que permitem o desempentio das
funcdes e larefas familiaresa partir da complementaridade funcional que da sustentabilidade ao
sistema” (Figueiredo, 2013, p. 91), pelo que as transicdes de saude/doenca e¢/ou o uso de VMNI em
um elemento da familia trazem particular interesse em avaliar as areas de atencao que integram esta

dimensao: o papel de prestador de cuidados e o processo familiar.
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2. Material e métodos

No decorrer deste capitulo apresentamos o tipo de estudo e objetivos, a descricdo dos participantes, o
instrumento e procedimentos de colheita de dados, bem como os procedimentos de analise dos dados

e por fim as consideracoes éticas.

2.1. Abordagem, tipo e objetivos do estudo

A pesquisa qualitativa ¢ adequada ao estudo da experiéncia humana em saude uma vez que 0S
métodos qualitativos permitem uma compreensao mais esclarecedora do seu objeto, tendo como
referéncia as diferentes perspetivas dos participantes (Bogdan& Biklen, 2010). Neste sentido, as
experiéncias das pessoas sao os resultados da investigacao qualitativa, tornando-se deste modo
importante que essas experiéncias sejam relatadas segundo a perspetiva de quem as viveu (Streubert

& Carpenter, 2011).

A abordagem de natureza qualitativa, ao privilegiar a compreensdo dos comportamentos a partir da
perspetiva das pessoas e dos seus quadros de referéncia, aproxima-nos da esséncia da acdo humana,
dando realce aos significados e simbolos dos factos, e fendmenos construidos em contexto,
possibilitando ao investigador ter acesso a riqueza da experiéncia humana (Bogdan & Biklen, 2010). A
finalidade da investigacdo qualitativa ndo é a generalizacao dos resultados mas sim proporcionar uma
visdo da realidade que é importante para os participantes e nao para os investigadores (Streubert &
Carpenter, 2011), ou seja, a busca da globalidade e compreensao dos fendmenos, um enfoque de

analise de cariz indutivo, holistico e ideografico (Almeida & Freire, 2008)

Optou-se pela realizacdo de um estudo exploratério e descritivo, de nivel | de conhecimento, com o

objetivo de descrever uma problematica ainda pouco conhecida (Fortin, 2003).

Para tal foram definidos os seguintes objetivos:

- Explorar as implicacdes da utilizacao de ventilacdo mecanica nao invasiva para a pessoa, em contexto
domiciliario;

- Descrever as implicacdes da utilizacdode ventilacdo mecanica nao invasiva para a pessoa, em

contexto domiciliario;

- Explorar as implicacoes da utilizacdo de ventilacdo mecanica nao invasiva para a familia, em contexto

domiciliario;
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- Descrever as implicacdes da utilizacdo de ventilacdo mecanica ndo invasiva para a familia, em

contexto domiciliario.

2.2. Participantes

Na investigacao qualitativa ndo existe a necessidade de recorrer a amostragem, uma vez que a
manipulacéo, controlo e generalizacado dos resultados nao é intencao da pesquisa. Na perspetiva de
Streubert e Carpenter (2013, p.29) o termo participantes ou informantes ilustra melhor o estatuto das
pessoas estudadas uma vez que, na investigacao qualitativa o envolvimento ativo dos participantes
ajuda “quem estd interessado nas suas experiéncias ou culturas a compreenderem melhor as suas

vidas e interacdes sociais’.

Considerando que o objeto de estudo seria melhor compreendido quando observado no seu contexto,
sendo a particularizacdo contextualizada uma forma de alcancar maiores niveis de compreensdo
(Ribeiro, Souza & Costa, 2016) e privilegiando a analise de microprocessos encorajada para estudos de
natureza qualitativa (Martins, 2004), as pessoas sdo selecionadas para participarem na investigacao
qualitativa de acordo com a sua experiéncia, em primeira mado, com a cultura, processo social ou
fendmeno de interesse. Os participantes sado selecionados com a finalidade de descreverem uma

experiéncia em que participam (Streubert & Carpenter, 2011).

Os participantes neste estudo correspondem a pessoas que realizam VMNI no domicilio, inscritas num
Agrupamento de Centros de Saude (ACES) da regido norte do pais, e um membro da familia com
guem coabite, acessiveis através dos dados registados na Consulta de Diagnostico Pneumoldgico

(CDP).

Dos 12 utentes referenciados, s6 10 aceitaram participar no estudo. A amostra final foi constituida por
dez (10) pessoas que realizam VMNI no domicilio e cinco (5) familiares, ndo tendo sido o tamanho pré-
determinado, obtida de forma intencional. Mais do que representatividade dos sujeitos da pesquisa,
procurou-se a adequacao dos dados. A légica e o poder da amostra intencional reside na selecao de
casos ricos de informacao para estudar em profundidade, observar e entrevistar pessoas que tenham
experimentado ou que fazem parte da cultura ou do fendmeno de interesse (Streubert & Carpenter,

2011).

Os critérios de elegibilidade para as pessoas que realizam VMNI no domicilio foram os seguintes: (i) Ser

utente da CDP; (ii) Ter mais de 20 anos de idade; (i) Ter capacidade cognitiva para participar no
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estudo; (iv) Aceitar de forma livre e esclarecida participar no estudo e permitir o registo audio das

entrevistas realizadas.

Para os familiares foram definidos como critérios de elegibilidade: (i) Coabitar com a pessoa que realiza
VMNI no domicilio; (ii) Ter mais de 20 anos de idade; (iii) Ter capacidade cognitiva para participar no
estudo; (iv) Aceitar de forma livre e esclarecida participar no estudo e permitir o registo audio das
entrevistas realizadas. O critério de elegibilidade relativo a idade foi considerado com base na etapa do
ciclo de vida individual em que, segundo a OMS (2014), considera-se a adolescéncia até aos 19 anos,

sendo a idade adulta a partir dos 20.

2.3. Instrumento e procedimentos de colheita de dados

E através do instrumento de colheita de dados (ICD) que é possivel obter toda a informacéo necessaria
para atingir os objetivos a que nos propomos. Tendo em consideracdo a natureza da investigacao, a
questao de investigacao, a sensibilidade do assunto e a disponibilidade de recursos, o investigador tem
a necessidade de determinar que métodos de colheita de dados sdo mais adequados (Streubert &

Carpenter, 2013).

Devido a natureza da informacdo que se pretende obter e para a sua compreensdo, optamos por
utilizar um instrumento que permita “recolher dados descritivos na linguagem proptia do sujeito,
permitindo ao investigador desenvolver intuitivamente uma ideia sobre a maneira como 0s Sujeitos
Interpretam aspectos do mundo’ (Bogdan & Biklen, 1994, p. 134). Neste estudo optamos pela
entrevista semiestruturada, uma vez que permite aos participantes explicarem a sua experiéncia sobre

o fendmeno de interesse.

Para Bogdan & Biklen (2010) este tipo de entrevista permite ao entrevistador uma maior flexibilidade e
possibilita que sejam exploradas questdes que surjam no decorrer da mesma, mesmo quando saem
um pouco fora do guido e embora se perca a oportunidade de compreender integralmente como os
participantes estruturam o tdpico em questdo, permite obter dados comparaveis entre os varios

participantes.

Tal como ja foi exposto, a informacéo foi recolhida por entrevista semiestruturada, sendo o guiao da
mesma constituido por 3 partes (Anexo 1). A primeira parte integra 12 questdes de caracterizacao
sociobiografica, que se reportam a pessoa utilizadora de VMNI: idade, género, habilitacdes literarias,

ocupacao, tempo de ventiloterapia, modalidade, n.° de horas prescritas/dia e periodo, composicédo
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familiar, caracterizacdo da familia extensa, sistemas mais amplos e classe social. A segunda parte é
constituida por uma questao aberta, dirigida a pessoa utilizadora de VMNI: “ Descreva em pormenor a
sua experiéncia desde o incicio da utilizacdo de ventilacdo mecénica ndo invasiva até ao momento
atual.”. A terceira parte, relativa ao familiar, é constituida pelaquestao: “ Descreva em pormenor a sua
experiéncia enquanto familiar de uma pessoa que realiza ventilacdo mecanica ndo invasiva, em

contexto domicilidrio.”.

Numa abordagem qualitativa, considera-se que o objeto de estudo é melhor compreendido quando
observado no seu contexto. Para Bogdan e Biklen (2010, p.48) “os investigadores qualitativos
frequentam os locais de estudo, porque se preocupam com o contexto’. Neste caso, a entrevista
realizou-se no domicilio, espaco onde os participantes se sentiam mais a vontade para partilhar

informacao importante.

As entrevistas foram marcadas com antecedéncia e em funcdo da disponibilidade dos participantes. A
realizacao das entrevistas em contexto domiciliario revelou-se adequado, uma vez que possibilitou que
as mesmas se desenvolvessem no ambiente natural do participante e sem interrupcdes. No sentido de
estabelecer uma relacao de parceria e compromisso que permitisse aos participantes estrarem a
vontade e falarem livremente sobre os seus pontos de vista, numa primeira fase foi explicado o tema e
objetivos da entrevista. Posteriormente, cada entrevista foi gravada, apds autorizacdo do participante,
facto que permitiu identificar aspetos importantes como o siléncio, mudancas na voz e emocdes. Trés
participantes ndo permitiram a gravacao da entrevista, pelo que a mesma teve de ser escrita. Tiveram

um tempo de duracdo variavel, com um minimo de 10 minutos e um maximo de 35 minutos.

2.4. Procedimento de analise dos dados

De acordo com Bogdan & Biklen (1994, p. 48) o investigador qualitativo tenta “/../ analisar os dados
em toda a sua riqueza, respeitando, tanto quanto o possivel, a forma em que estes foram registados ou

transcritos’.

A analise de dados qualitativos comeca aquando o inicio da colheita dos mesmos e exige ao
investigador a utilizacdo de processos mentais que gerem conclusdes (Streubert & Carpenter, 2013)
devendo ter em consideracao a multidimensionalidade dos resultados das entrevistas e a multiplicidade
de sentidos atribuidas pelos participantes relativamente & questdo investigada (Campos & Turato,

2009).
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Todo o material recolhido foi tratado por recurso a analise de contetido como técnica de tratamento de
dados preconizada por Bardin (2009), permitindo a explicitacdo e sistematizacdo do contetido das
entrevistas e a categorizacao dos dados. A analise de contetido apresenta uma dimensao descritiva que
visa dar conta daquilo que nos foi narrado e uma dimensao interpretativa que decorre das
interrogacdes do investigador face a um objeto de estudo, com recurso a um sistema de conceitos

teorico-analiticos que permite formular as regras de inferéncia (Guerra, 2010).

Para Bardin (2009), a analise de conteudo organiza-se em trés fases: (i) a pré-analise;(ii) a exploracao

do material; (iii) o tratamento dos resultados, a inferéncia e a interpretacao.

A pré-andlise consiste na fase de organizacdo propriamente dita correspondendo a um periodo de
intuicdes e tem como objetivo a sistematizacdo das ideias iniciais, com a finalidade de construir um
plano de analise. Esta primeira fase tem trés missoes: a escolha dos documentos a serem analisados,
a formulacao de hipoteses e dos objetivos, e a elaboracéo de indicadores que alicercam a interpretacéo
final. Com esse intuito esta fase inicia-se com a leitura flutuante, que consiste em estabelecer contacto
com o texto das narrativas, elencando as primeiras impressoes e orientacdes em que nao se privilegia
nenhum elemento discursivo, deixando o mais liviemente possivel a atividade consciente (Campos &
Turato, 2009). Lentamente esta leitura tem de ser cada vez mais precisa, em funcéo das hipoteses que

vao emergindo.

A segunda fase da analise, denominada de exploracdo do material, consiste num conjunto de
procedimentos aplicados manualmente ou através de recursos a aplicativos informaticos. Nesta fase,
aplicam-se as decisdes tomadas na fase anterior e é realizada uma analise exaustiva do corpus
documental que se traduz fundamentalmente em operacdes de codificacdo, decomposicdo ou
enumeracdo, em funcdo de regras previamente constituidas. Esta fase exige uma atividade
interpretativa criadora e reveladora de uma ordem “/nvisivelmente existente, ainda que repousando
sobre um corpo tedrico de referéncias ja sedimentadas na literatura” (Campos & Turato,2009, p.3).
Tendo em conta Berelson (citado em Bardin, 2009, p. 38), permaneceram nesta fase de analise as
regras de homogeneidade, objetividade e exclusividade, uma vez que cada unidade de registo foi

agrupada, de forma mais imparcial possivel, apenas uma vez e por significados proximos.

Na fase de fratamento dos resultados, estes sao tratados de maneira a serem significativos e validos.
Procedimentos estatisticos simples ou complexos permitem a construcdo de quadros de resultados,

diagramas, figuras e modelos que sintetizam as informacdes essenciais, fruto da analise.
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No que reporta ao presente estudo, a analise de contetido foi antecedida pela transcricdo integral das
entrevistas, que foi realizada o mais cedo possivel, de forma a ter presente todo o conteudo, e
posteriormente feita a sua impressdo. Em seguida, realizaram-se leituras flutuantes de todos os
documentos transcritos. Foram deixadas margens largas o que permitiu realizar anotacoes, e
utilizaram-se cores diferentes na associacdo tematica, frases ilustrativas do discurso, e frases ou
sequéncias de que ndo apreendemos o significado de imediato. Depois de leituras mais precisas das
narrativas, construiram-se categorias de analise descritiva por aproximacdo semantica, e posterior
diferenciacdo em subcategorias. De acordo com Bardin (2009) as categorias sdo rubricas ou classes
que reinem um grupo de elementos sob um titulo genérico em funcdo das caracteristicas comuns

destes elementos.

Para Bogdan & Biklen (1994) a analise pressupde um processo de reducado dados, partindo-se de um
conjunto amplo e complexo de dados para obter elementos manipulaveis que permitam estabelecer

relacdes e obter conclusodes.

Da andlise resultante das diferentes operacdes sucessivas de reducdo dos dados, emergiram 9
categorias das quais 6 sao relativas a pessoa utilizadora VMNI no domicilio e 3 respeitantes a familia.
No que reporta a unidade tematica “Pessoa Utilizadora de VMNI” sdo elas: (i) pessoas envolvidas, (ii)
complicacdes, (i) beneficios, (iv) dificuldades percebidas, (v) estratégias adaptativas e (vi) habitos
implementados. No que diz respeito a unidade tematica “Familia”, sao: (i) desajuste, (ii) beneficios e

(iii) processo familiar.

2.5. Consideracoes éticas

A investigacdo com seres humanos é uma atividade de grande responsabilidade, tem subjacente um
conjunto de questées morais e éticas que tém de estar sempre presentes no espirito do investigador,
devendo ser acauteladas e criticamente analisadas pelo mesmo. Assim, o investigador tem a
responsabilidade de conduzir a investigacdo que defenda principios éticos soélidos e proteja os

participantes no estudo.

A investigacdo em enfermagem implica, muitas vezes, estudar uma populacdo constituida por
individuos fragilizados e, por isso, devem ser alvo de cuidados redobrados atendendo ao dever de
protecdo daqueles que estdo mais fragilizados e vulneraveis (Nunes, 2013). Desta forma, a

participacdo do sujeito humano em estudos de investigacdo implica que o mesmo tenha conhecimento
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do objetivo do estudo, devendo-se salvaguardar o anonimato e a possivel desisténcia sem prejuizo da

pessoa (Bogdan & Biklen, 2013).

Antes de iniciar um processo de investigacdo, o investigador deve centrar a sua atencao na qualidade
gtica dos procedimentos e no respeito pelos principios estabelecidos, ou seja, os aspetos e os padroes

éticos devem ser criticamente analisados (Streubert & Carpenter, 2011).

O projeto deste estudo foi submetido & Subcomissao de Etica para as Ciéncias da Vida e da Saude da

Universidade do Minho, o qual acolheu parecer positivo (Anexo Il).

A recolha de dados dos participantes foi realizada no ACES da regido norte, apos submissdo e
aprovacéo pela Comissao de Etica para a Satde da ARS Norte (Anexo IlI) e autorizacdo do Conselho
Clinico do ACES para a realizacdo do mesmo (Anexo V). Foram cumpridos os preceitos da Declaracéo
de Helsinquia, a Convencao sobre os Direitos do Homem e da Biomedicina, as orientacées do Council
for International Organizationsof Medical Sciences (2016) e o Guia das Boas Praticas Clinicas
(European Medicines Agency, 2000). Foi assegurado o principio da confidencialidade, e os dados
recolhidos foram usados de modo a manter o anonimato do participante.Da recolha de dados nao
resultaram cdpias ou documentos que identifiquem os mesmos e foi garantido a todos os participantes
a confidencialidade dos dados. Os dados recolhidos na instituicdo apo6s a conclusao do estudo foram
destruidos. Os participantes em circunstancia alguma foram lesados, observando-se assim o principio

da beneficéncia.

Os participantes foram contactados pessoalmente ou por via telefone pela Enfermeira em funcdes no
CDP e pelo investigador, sendo explicado a cada um o assunto em causa, o processo de obtencdo dos

dados de identificac&o e referindo que podiam desistir a qualquer momento.

Antes de iniciar a entrevista, deu-se conhecimento ao entrevistado do propdsito da mesma, bem como,
0s objetivos da investigacao, assegurando o anonimato e a confidencialidade dos dados recolhidos.
Apds a aceitacao voluntaria de participacao no estudo, cada participante assinou o consentimento
informado de livre participacdo (Anexo V). O consentimento informado, livre e esclarecido para
participacdao em estudos de investigacao, seguiu a norma n°® 015/2013, atualizada em 4/11/2015 da
Direcdo-Geral da Saude (DGS, 2015b), de acordo com a declaracdo de Helsinquia (World Medical
Association, 2008) e a Convencdo de Oviedo (Resolucdo da Assembleia da Republica, 2001). O
documento foi composto por uma (1) pagina e impresso em duplicado, ficando um (1) dos duplicados
na posse do investigador e o0 outro com o participante que aceitou fazer parte do estudo, apos respetiva

assinatura do consentimento informado, livre e esclarecido. Foi explicado, ainda, que as entrevistas
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seriam gravadas em registo audio, que seriam destruidas apdés a apresentacao do trabalho,

salvaguardando assim o anonimato e a confidencialidade dos participantes.
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3. Apresentacao e interpretacao dos dados

Este capitulo diz respeito & apresentacao dos dados referentes a caracterizacdo dos participantes do
estudo, respetivo contexto familiar, da matriz de reducao de dados. Posteriormente sdo apresentadas

as categorias de analise e subcategorias.

A tabela 1 apresenta o perfil sociobiografico dos participantes por idade, género, habilitacdes literarias
e profissdo. Em relacéo a idade, esta oscila entre os 40 — 81 anos. Maioritariamente sdo homens (9),
com habilitacdes literarias que variam entre o 1° ciclo do ensino basico (4) e a licenciatura (1). No que
reporta a profissdo, a proporcdo entre os participantes aposentados e aqueles em situacao ativa de

trabalho é igual.

Tabela 1 - Caracterizacdo sociodemografica dos participantes utilizadores de VMNI no domicilio

Variavel Fr
Minimo: 40
Idade (anos)
Maximo: 81
Masculino 9
Género
Feminino 1
1° ciclo 4
Habilitacoes 2° ciclo 3
literarias Secundario 2
Licenciatura 1
Reformado (Pedreiro, Encarregado construcao civil, 5
Mineiro)
Comerciante 1
Profissao
Desempregado 2
Assistente técnico 1
Médico 1

A tabela 2 reporta a caracterizacdo dos participantes relativamente a utilizacdo de VMNI. O tempo de

utilizacdo da ventiloterapia varia entre os 7 meses e os 16 anos. A modalidade ventilatoria utilizada é a
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CPAP (10), sempre no periodo noturno e com recurso ao interface nasal (1) e facial (9), e todos eles

indicados pela existéncia de SAOS.

Tabela 2 - Caracterizacdo dos participantes quanto a utilizacao de VMNI

Fr

De 7mesesa 5anos 4
Tempo de

De5all anos 4
utilizacao de VMNI

De 11 a 16 anos 2
Modalidade CPAP 10
Periodo Noturno 10

Nasal 1
Interface

Facial 9
Diagnostico SAQS 10
subjacente

Participaram no estudo 5 familiares dos respetivos utilizadores de VMNI, sendo em todos os casos o
conjuge. A tabela 3 apresenta os dados sobre a classificacdo das familias quanto a sua tipologia e
classe social. Oito familias classificam-se como familias nucleares, 1 familia reconstruida e 1 familia
alargada. Relativamente a classe social (Graffar adaptado), 7 das familias pertencem a classe média, 1

a classe média-baixa, 1 a classe média-alta e 1 a classe alta.

Tabela 3 - Classificacdo das familias dos participantes quanto a tipologia e classe social

Fr

Nuclear 8

Tipo de familia  Reconstruida 1

Alargada 1

Média-baixa 1

Classe social Media 7
(Graffar

Adaptado) Média-alta 1

Alta 1

A tabela 4 reporta-se aos membros da familia extensa identificados como sistemas de suporte e sao,

por ordem decrescente: filhos, irm&os, netos, mae, pai, avd e genro.
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Tabela 4 - Membros da familia extensa identificados pelos participantes como sistemas de suporte

Sistemas de suporte Fr
Filhos 7
[rmaos 3
Netos 1
Mae 1
Pai 1
Avd 1
Genro 1

No que diz respeito aos sistemas mais amplos identificados pelos participantes, além da familia
extensa, foram os amigos, o trabalho, os vizinhos, instituicdes de saude, igreja, piscinas municipais,

escola do filho, café e associacao recreativa (tabela b).

Tabela 5 - Sistemas mais amplos identificados pelos participantes

Sistemas mais amplos Fr
Familia extensa 8
Amigos 8
Trabalho 5
Vizinhos 2
Instituicdes de saude 2
lgreja 1
Piscinas municipais 1
Escola dos filhos 1
Café 1
Associacao recreativa 1

O corpus da anadlise de contetdo dividiu-se em duas unidades tematicas: Pessoa utilizadora de VIMNI e

Familia. A primeira representa dados relativos ao proprio individuo que realiza VMNI em contexto
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domiciliario e a segunda os dados respeitantes a dimensao familiar, provenientes do individuo (também

ele membro da familia) e/ou do respetivo familiar entrevistado.

Apds aplicacdo sucessiva dos diferentes procedimentos de analise descritos no capitulo anterior,

emergiram 6 categorias relativas a Pessoa Utilizadora VIMN/ designadas de: (i) pessoas envolvidas, (ii)

complicacdes, (iii) beneficios, (iv) dificuldades percebidas, (v) estratégias adaptativas e (vi) habitos

implementados. No que reporta a Familia, emergiram 3 categorias, sendo elas (i) desajuste, (ii)

beneficios e (iii) processo familiar.

A matriz de reducao dos dados é apresentada no quadro 1:

Quadro 1 - Matriz de reducdo de dados

UnidadeTematica

Categoria

Subcategoria

Pessoa utilizadora
de VMNI

Pessoas envolvidas

Médico(a)
Técnico(s)
Conjuge
Filho
Amigo
Neto

Complicacdes

Fugas de ar

Secura das mucosas
Dessincronia respiratoria
Desgaste do material
Ulcera por presséo
Irritacé@o ocular
Distensao abdominal
Desregulacédo da pressao

Beneficios

Bem-estar psicoldgico
Qualidade do sono
Conservacao de energia
Concentracao

Risco cardiovascular
Relacao interpessoal

Dificuldades percebidas

Adaptacao ao interface
Liberdade de movimentos
Ruido

Disturbio do sono
Dependéncia simbdlica
Manipulacao do aparelho
Transporte do ventilador

Estratégias adaptativas

Aplicacao de principio ativo
Humidificacdo de ar
Mudanca de interface
Ajuste de interface
Hidratacao das mucosas
Ajuste de pressao
Motivacao

Habituacao
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e Restricdo alimentar
e Material de reserva
e Higienizacao do ventilador
Habitos implementados e Transporte do ventilador
e Numero de horas de sono
. e  Desconforto
Desajuste -
e  Prejuizo no sono
- e Siléncio
Beneficios L . .
" e Diminuicao das crises de apneia
Familia N »
e Interacao de papéis
. e Relacao dinamica
Processo familiar ;
e (Coping
e Comunicacéo

Relativamente a unidade tematica “Pessoa Utilizadora de VMN/I', emergiram as seguintes categorias:

3.1. Categoria: Pessoas envolvidas

Nesta categoria, os participantes comecam o seu relato fazendo referéncia as pessoas envolvidas no
processo de VMNI, em contexto domiciliario. O médico foi referido mais vezes, seguindo-se o técnico da
empresa prestadora de servicos associada ao ventilador, o (a) conjuge (ou companheira), os filhos,

amigo e netos (quadro 2).

Quadro 2 -Categoria: Pessoas envolvidas

Categoria Subcategoria Unidades de contexto

Médico (a) “...consultacomaDra....” E1
...Médlica do hospital” E4
...0 Cardiologista” E4

Pessoas ...a médica de familia” E5

envolvidas “...0 médico” E6

...0 médico de cardiologia” E8

...0 médico” E9

Técnico(s) ..eles [técnicos da empresa] vém aqui” E1
“Explico ao técnico” E2
“..a vitalaire quando cd vem...” Eb

“.. 0 técnico da vitalaire...” E6
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“

\..individuo da empresa’ E7

“

Pessoas ..0s técnicos. "E10

envolvidas

“

Conjuge "..para ela [mulher]...” E1

“..a companheira” E6
“..a minha esposa’ E7
“a minha multher...” E9

“...a minha mulher...” E10

Filho (s) “a minha filha...” E8

“os meus filhos...” E10

Amigo (s) “Comecei a explicar os sinfomas aos meus amigos' E6

Netos “os meus netos’ Eb

3.2. Categoria: Complicacdes

As complicacdes sdo uma categoria que representam um problema decorrente do uso do ventilador,
podendo afetar ndo sé o individuo mas também o préprio aparelho. A secura das mucosas € a
complicacdo mais relatada e descrita como boca, nariz ou garganta secas. Seguem-se as fugas de ar,
as quais foram descritas pelos participantes como a saida de ar para fora da mascara, incluindo para
os olhos. A dessincronia respiratoria foi especificada por alguns participantes como a falta de
coordenacao entre os proprios e o aparelho no que diz respeito aos ciclos respiratorios. O desgaste do

material integra as narrativas que representam um problema particularmente associado ao ventilador.

Os participantes também fizeram referéncia ao desenvolvimento de uma ulcera por pressao provocada
pelo interface. A distensdo abdominal provocada pelo acumular de ar proveniente do ventilador no
sistema digestivo também foi referida por um participante. Outras complicacdes também referidas

foram a irritacdo ocular e a desregulacao da pressao do ventilador (quadro 3).

Quadro 3 - Categoria: Complicacdes

Categoria Subcategoria Unidades de contexto

Secura de mucosas “ secava-me muito a boca...” Eb
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“sentia boca muito seca” E6
“.. secava-me muito a garganta’ E7
“.. boca seca acontece-me a qualquer hora’ E8

“..0 nariz fica-me entupido” E9

“.. eu primeiro usei so de boca e perdia muito ar” E1

“Sala ar para as vistas” E2
Fugas de ar
L “.. aquilo bufar para as vistas...” E9
Complicacdes

“.. fica a doer, depois fica a bufar de lado" E9

“.. entrar-me o ar pelo nariz e eu a respirar pela boca... Havia ali
um confiito de ventilacdo” E6

Dessincronia respiratéria " onn . . L ”
P Néo consegui por a mascara [no inicio], faltava-me o ar." E8

“

.. sensacdo de falta de ar”E10

“

".. @ peca é que val-se aguentando e parte, umas vezes.” E7
Desgaste do material

“

.. comecou a ganhar muito calcario na dgua’ E7

“

Ulcera por pressao "..ganhei uma feridinha no nariZ' E3

“

Irritacao ocular "..choravam-me as vistas” E8

“

Distensao abdominal \..acordava assim com a barriga mais inchada’ E8

“

Desregulacdo de pressao "..comecava a ganhar muita pressdo” E1

3.3. Categoria: Beneficios

Os beneficios foram a categoria mais vezes enunciada, tendo em conta o numero de unidades de
registo verificadas, repartindo-se em seis subcategorias: bem-estar psicolégico, qualidade do sono,
conservacdo de energia, concentracdo, risco cardiovascular e relacao interpessoal. O bem-estar
psicolégico refere-se a auto percecao, mesmo que subjetiva, de bem-estar psicolégico ou emocional.

Os participantes referiram mais leveza, melhor disposicao, melhor autoestima, mais calma.

A qualidade do sono foi também largamente referida pelos participantes, refletindo-se nas ideias de
melhor sono, com menos pesadelos, maior regularidade e sem roncopatia. A conservacao de energia,
relacionada com o desempenho das atividades durante o dia, esta associada a diminuicao do cansaco,

maior mobilidade e menos sonoléncia diurna.
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Por sua vez, a concentracdo representa os beneficios relacionados com a atencdo cognitiva e
raciocinio. O risco cardiovascular constitui outro beneficio no que se refere a sua diminuicao,
consequente do uso de VMNI, mais concretamente na perda de peso e diminuicao da tensao arterial.
Por fim houve também referéncia a relacdo interpessoal como beneficio, quando comparado com o

periodo anterior ao uso do ventilador(quadro 4).

Quadro 4 - Categoria:Beneficios

Categoria Subcategoria Unidades de contexto

“.. mais leve...” E1

“.. mais bem-estar...” E2

“.. comecei a sentir-me melhor’ E3

“... emocionalmente isso veio a melhorar bastante” E3
“...ando mais calmo’ E4

“ muito mais calmo...” E5

“... muifo mais descansado’ Eb

“a boa disposicao também melhorou bastante...” E6
Bem-estar psicoldgico
“.. a autoestima melhorou' E6
“.. mais segurd’ E8

“acordo bem-disposto..." E8

“.. melhor disposicdo” E10

“.. durmo melhor” E2
“acordo menos cansado...” E4
“.. tinha muitos pesadelos... e aquilo abrandou-me imenso.” E5

“.. € [SSo ajudava-me porque Sse eu nao o pusesse, nao conseguia
adormecer (...) com o CPAP consigo dormir perfeitamente.” E5

. “.. fazia com que eu dormisse melhor, tinha mais repouso” E5
Beneficios

“

Qualidade do sono "..Toi muifo bom a nivel de descanso” E6

“

.. deixel de ressonar” E6

“

.. sono mais regular...” E6

“

.. acordo relativamente mais cansado se dormir sem ele do que
se dormir com ele.” E7

“.. ndo ressono tanto como ressonava” E9

“.. mais qualidade de sono e mesmo n.° de horas” E10.
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“Aliviou-me muito no cansaco” E1

“..mexer-me melhor” E1

“..sinto [sono] mas néo é tanfo” E3

“Menos sono de dia...” E4

“..eu dormir com o aparelho, ja ndo sentia tanto [cansaco]” E7

Conservagéo de energia . . s
¢ g “..sinto-me melhor, porque faltava-me muito o ar e agora ja nao

me falfa.” E8

“..menos cansado” E8

“..ndo pegar tanto sono a seguir ao almogco” E9
“Menos cansaco...” E10

“..menos sonoléncia a conduzir.” E10

“...mais concentrado no trabalho” E2
Concentragdo “..melhor raciocinio...” E10

“..leio artigos até ao fim sem ter que recomecar.” E10

“Ja perdi 17 quilos” E3
Risco cardiovascular
“Melhorou a tensdo arterial...” E10

Relacao Interpessoal “ Agora saio, falo com amigos e gosto de me rir...” E3

3.4. Categoria: Dificuldades percebidas

As dificuldades percebidas representam uma categoria que emergiu da descricao de constrangimentos
percecionados pelos utilizadores de VMNI. A adaptacdo ao interface, nomeadamente a mascara, foi
referida como uma dificuldade, uma vez que os participantes referiram que a mesma atrapalha, magoa

ou torna mais dificil a habituacao ao ventilador.

A liberdade de movimentos também foi enunciada, através de narrativas em que os participantes
demonstraram sentirem-se condicionados aos movimentos durante a utilizacdo do ventilador, sendo
também mais dificil a adaptacdo. O ruido provocado pelo ventilador também foi referido como uma
dificuldade, ja que constitui um incomodo para os participantes. Por outro lado, a qualidade do sono,
além de ter sido apontada como um beneficio, & noutra perspetiva referida como dificuldade, estando

associada ao ruido ou fuga de ar do ventilador.
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Os participantes consideraram sentir-se dependentes do ventilador, sendo por isso indissociaveis do
mesmo. Apesar de se considerarem dependentes do ventilador, a sua manipulacdo é encarada
comouma dificuldade que esta associada a falta de destreza técnica. O transporte do ventilador foi
referido como outra dificuldade que determina opcdes na vida dos participantes, nomeadamente evitar

passar noites fora de casa (quadro 5).

Quadro 5: Categoria: Dificuldade percebidas

Categoria Subcategoria Unidades de contexto

“.. a mdscara atrapalha” E2

“se eu me enganar um bocadinho em ajustar, ela comeca-me a
apertar, a alejjar...” E5

Adaptacdo ao interface “.. habituar-me a dormir com ela [méscara]” E6
“.. custou-me a adaptar ao aparelho em si... Aquele ar...” E7

“.. custou-me muito usar aquifo” E8

“Claro que é sempre um bocadinho mars preso [méscara facial]”
El

“.. é um bocadinho incomodativo (...) ao virar-me tenho que pegar
no tubo e leva-lo comigo, depois viro-me e tenho que leva-lo outra
vez...” E3

Liberdade d iment ) ) .
berdade de movimentos | gostava por exemplo de dormir de barriga para baixo e com a

ventilacdo ndo posso dormir” E6

Dificuldades “.. ja sel que ndo me posso virar para determinadas posi¢oes”

percebidas E6

“.. que é fixo na cabeca, tem um suporte, e ao virar-se...” E7

“.. para adormecer custou-me um bocadinho porque ouve-se
aquele ruidinho” E3

Ruido o
“..se houvesse um [aparelho] mais silencioso era melhor.” E7

“.. quando sai o tubo faz um bocadinho de barulho" E9

“.. tem marés que comeca a respirar para fora...e assim nao se
dorme tdo bem.”E1

Distdirbio do sono “..durmo pior de noite “E9

“..acordo muitas vezes...” E9

“ Sentia-me dependente de um aparelho...” E4
Dependéncia simbolica
“.. como trazer um corpo estranho” E10

Manipulacéo do aparelho “Dificil mexer com a maquina...” E2
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Transporte de ventilador “Evito passar noites fora de casa...” E6

3.5. Categoria: Estratégias adaptativas

As estratégias adaptativas reportam-se a métodos ou pequenas acdes descritas pelos participantes

para resolverem ou minimizarem complicacdes e/ou dificuldades percebidas.

A aplicacao de principio ativo foi enunciada por alguns participantes que descreveram terem utilizado
algum produto para fins diferentes, desde uma ferida (pomada), gotas para a irritacdo ocular ou spray
para secura das mucosas. Outra estratégia foi a humidificacdo do ar através da colocacao de agua no

aparelho, em local préprio.

A mudanca do interface refere-se a troca do tipo de interface e foi uma estratégia descrita, assim como

0 ajuste do mesmo.

A hidratacdo das mucosas constitui uma estratégia para fazer face a secura das mesmas.
Paralelamente, o ajuste de pressao, a motivacao, a habituacao, a restricao alimentar e o material de
reserva foram também descritas pelos participantes como estratégias adaptativas na minimizacdo das

dificuldades ou complicacdes (quadro 6).

Quadro 6 - Categoria: Estratégias adaptativas

Categoria Subcategoria Unidades de contexto

“.. comecel a colocar halibut [na ferida] e passou.” E3

Aplicacdo de principio | “.. a médica deu-me umas gotas e aquilo passou-me.” E8
ativo
“.. tenho um spray e ponho todos os dias de manhé e estd
melhorzinho [nariz]” E9

Estratégias . puseram o humidificador junto com dgua” E5

adaptativas

“

Humidificacao do ar .. com dgua, antes era sem dgua.” E6

“

.. alterar para um depdsito com dgua e eu comecei a usar” E7

“

"..depois puseram-me a mascara facial e melhorou qualquer

Mudanca de interface coisa” £S5

“.. achou por bem por [mascaraj boca e nariz.” E6
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“.. depois passel para a total [mascara facial]” E7

Ajuste de interface

“.. de vez em quando tenho que estar a ajusta-la [mascara]” E5

“.. tento apertar a mascara de tal maneira... Ajustar a cara para
néo existir fugas.” E6

Hidratacdo das mucosas

“.. venho a casa de banho, bocejo com dgua e pronto.” E7

“..-Ir @ casa de banho por agua de mar no nariz.” E9

Ajuste de presséo

“..controlavam a presséo...” E1

Motivacéo

“ tive mesmo que ganhar aquela forca de vontade que nunca
tive...” E3

Habituacao

“.. fu-me habituando’ E6

Restricao alimentar

“..antes um pedaco eu sel que vou para a cama, abstenho-me
logo de comer.” E5

Material de reserva

“...tenho sempre suplente em casa [mascara]” E8

3.6. Categoria: Habitos implementados

Os habitos implementados sdo a Ultima categoria relativa a pessoa utilizadora de VMNI, como unidade

tematica. Representam acdes que se tornaram regulares como resultado do uso de VMNI. Uma dessas

acOes regulares relatadas € a higienizacdo do ventilador, a qual varios participantes descreveram

realiza-la diariamente. O transporte do ventilador também se transformou em um habito, quando os

participantes tém de dormir fora de casa, no caso de férias e fins de semana. Por fim o n.° de horas de

sono foi descrito como habito na medida em que 1 participante referiu que passou a dormir um

numero certo de horas, constituindo-se assim um habito instituido (quadro 7).

Quadro 7-Categoria: Habitos implementados

Categoria Subcategoria Unidades de contexto
“.. lavo o aparelho de manhé” E4
“.. limpar e meter dgua.” Eb
:—Infpt))li(:(:]:enta dos Higienizacao do ventilador | “.. Trafo da mdscara de manha e a noite.” E6

“Mudo o filtro...” E8

“.. s vezes esqueco-me de lavar a mascara” E10
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Transporte do ventilador

“..ndo vou para lado nenhum sem ele” E4
“Se for vérias noites levo [o ventilador]...” E6

“Se tiver de ir a um passeio de 2 ou 3 dias levo o aparelho
comigo...” E7

“.. vamos de férias, levo comigo.” E8

“..Vou passar o fim-de-semana fora e a maquina vai comigo” E10

N.° de horas de sono

“.. sd0 aquelas 8 horas [de sonoj, mais ou menos, e isso para
mim foi muito bom” E6

No que diz respeito a unidade tematica “Familia”, emergiram 3 categorias:

3.7. Categoria: Desajuste

Esta categoria representa uma desregulacao na familia, ou de algum elemento da familia além do

utilizador do ventilador. O desconforto refere-se ou foi referido especificamente pelo conjuge, tendo sido

descrito com uma conotacéo negativa de castigo, sofrimento, estranheza ou custo.

O prejuizo no sono demonstra um desajuste que afetou, tal como o desconforto, o conjuge. Alguns

participantes referiram que os respetivos conjuges sofreram repercussdes negativas no seu sono, pela

utilizacdo do ventilador que produzia ruido durante o funcionamento (quadro 8).

Quadro 8 - Categoria:Desajuste

Categoria Subcategoria Unidades de contexto
“..para ela fof um castigo...” E1
“.. comeca a perder ar e quem esta ao lado sofre” E1
“Claro foi um bocadinho estranho no inicio ver-me a usar
Desajuste Desconforto aquifo...” E3

“.. largava um ar frio fora...” E6

“A minha mulher ao principio custou-lhe um bocadinho”
E8

Prejuizo no sono

“... Ndo dava sossego porque ela queria dormir porque
tinha de ir trabalhar e as vezes nio dava sossego” E5
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“Depois fazia algum ruidozinho...” E6

“A minha esposa, o que influenciou mars era o rufido aa
maaquina em si.”E7

3.8. Categoria: Beneficios

A categoria dos beneficios traduzos aspetos positivos para a familia ou membro(s) da familia relativos
ao uso de VMNI. O siléncio emergiu das narrativas que descreveram a cessacdo do incomodo em

relacdo a roncopatia que existia antes da utilizacao do ventilador.

A diminuicao das crises de apneia sdo um beneficio relacionado com a pessoa utilizadora de VMNI

descrito pelos membros da familia, uma vez que percecionaram um sono mais tranquilo (quadro 9).

Quadro 9 - Categoria:Beneficios

Categoria Subcategoria Unidades de contexto

“...deixel de incomodar a companheira” E6

“Também ajuda a ela a dormir e ajuda-me a mim a querer

descansar.” E7

- Siléncio

Beneficios “ . -
... @ minha mulher beneficiou porque eu perturbava o sono

dela.” E10

“.. sinto-me melhor por ndo incomodar os outros” E10

“.. ja ndo lhe da aquelas crises como antes” E2
Diminuicao das crises de
apneia “.. eu noto que ele tem um sono mars tranquilo do que
quando parava a respiracdo.” E9

3.9. Categoria: Processo familiar

O processo familiar é constituido por narrativas associadas aos efeitos sobre o uso da VMNI nas

interacdes continuas desenvolvidas entre os elementos da familia, nomeadamente na interacao de

papéis, relacdo dinamica, copinge comunicacao.
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A interacdo de papéis relaciona-se com um reconhecimento ou (re)organizacdo de determinadas
tarefas/funcdes na familia, podendo neste caso ser de cuidador, tarefas domésticas ou instrumentais.
As narrativas demonstram que o conjuge por vezes assume o papel de cuidador. Também foi possivel

diferenciar nas narrativas a assuncao do papel de tarefas domésticas (ou instrumentais) pelo conjuge.

A relacdo dinamica relacionada com a partilha de responsabilidades, sentimentos ou preocupacdes
com base na flexibilidade de papéis, diferenciou-se através de narrativas que demonstraram essa

mesma partilha e flexibilidade nas relacdes interpessoais da familia.

O coping representa a mobilizacdo de recursos e estratégias e foi essencialmente associado ao humor

como estratégia.

A comunicacao familiar emergiu nos resultados pela referéncia aos padrdes comunicacao na familia,

relacionados com o uso de VMNI (quadro 10).

Quadro 10-Categoria: Processo familiar

Categoria Subcategoria Unidades de contexto

“.. ela pergunta: Néo vais jantar? Se ndo fores jantar tens
de meter o aparelho....” E5

”

“..e ela chama-me logo a atencdo [para por a mascaral
E6

-“../sso ja é trabalho da minha esposa... (risos) isso é
trabalho que ela faz por mim. Muda os filtros e trata aa
Interacdo de papéis madscara.” E7

“.. dou @ minha mulher para lavar” E8

“ Todos os dias [a mulher] trata a parte da mdscara e o
tubo é uma vez por semana” E9

Processo familiar “..a minha mulher lembra-me para levar a maquina
quando vamos de férias”E10

“Sim apoia porque sabe que é para bem e ndo vai
contra...”E1

“ Qualquer coisinha que haja, estamos todos dentro do
mesmo assunto...” E7

Relacao dinamica “A minha mulher ajuda-me no que é preciso... esta sempre
preocupada comigo...” E8

“A minha mulher principalmente esta sempre... tem mais
preocupacdo do que eu proprio.” E8

“A minha filha esta no quarto ao lado... Nem Vé..." E8
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Coping

“Até brincaram com a situacéo... " E3

“..oh avo tira 1d isso!.. [risos]” ES

Comunicacao

“ sempre a perguntar se eu me sinto bem...”E3

“.. participo mais nas conversas”E10
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4. Discussao dos resultados

Do ponto de vista do perfil biografico e social dos participantes, as suas idades variam entre os 40 e os
81 anos e sdo maioritariamente homens. De facto, a idade avancada e o sexo masculino constituem

fatores de risco para o desenvolvimento de SAOS (Tomlinson & Gibson, 2006; Lépez, 2018).

No que reporta ao tempo de realizacdo de VMNI este varia entre os 7 meses e 0os 16 anos. Todos 0s
participantes realizam a ventilacdo na modalidade CPAP, em periodo noturno, maioritariamente com
recurso a interface facial. O recurso a VMNI tem subjacente o tratamento de uma patologia do sono
com implicacOes respiratorias denominada de SAOS. Estes dados vdo de encontro ao preconizado por
Tomlinson & Gibson(2006) e pela DGS (2016c). O facto de todos os participantes apresentarem SAOS
corrobora o estudo de Rodrigues et al. (2014) ao referir-se a esta patologia como uma doenca

relativamente prevalente estimando que a mesma, em Portugal, possa ser de 2,2%.

Apesar de nao haver estudos realizados em Portugal, a prevaléncia da SAOS nao é conhecida,
estimando-se que, em 2018, a proporcdo de doentes em tratamento com CPAP era de 89,6%, o que
permite afirmar que estamos perante uma elevada prevaléncia desta doenca (ONDR, 2018).Neste
estudo, a mascara facial ¢ o tipo de interface mais utilizado, o que esta de acordo com Nicolini (2014)

que refere este tipo de mascara como sendo a mais comum.

A maioria das familias sado do tipo nuclear, pertencem a classe social média, o que significa que estas
vivem em condicOes socio econdmicas de grau médio no que diz respeito a profissdo, ao nivel de
escolaridade, a fonte de rendimento familiar, as caracteristicas da habitacdo e ao aspeto da zona
envolvente da mesma (Figueiredo, 2013). Ndo sdo conhecidos estudos que associem a utilizacdo de
VMNI ou a prevaléncia de SAOS a classes sociais especificas e ndo parece que ambas estejam
associadas a classes sociais mais baixas, como é o caso de outras doencas ou condicées de saude.
Podera até ser o subdiagndstico de doencas que levem a utilizacao de VMNI que esteja associado a
classes sociais baixas pela maior dificuldade ao acesso aos cuidados de saude, sendo as classes

sociais médias e altas aquelas em que mais se verifique a sua utilizacao.

Os participantes identificaram como sistemas de suporte mais significativos a familia extensa,
particularmente filhos e irmaos, os amigos e o trabalho. O apoio da comunidade, na qual se inserem
estes sistemas de suporte, ¢ um fator protetor para a familia, o que é reforcado por Peixoto e Santos
(2009) que referem os amigos, familiares e instituicbes como recursos importantes da familia face a

uma situacao de stresse.

57



Os resultados do estudo mostram que o uso de VMNI no domicilio tem implicacdes na pessoa sua
utilizadora e na familia. De um modo geral, é possivel constatar que as categorias relacionadas com
aspetos negativos,dificuldades percebidas ou constrangimentos, sdo associadas pelos participantes a
uma dimensao temporal contextualmente ligada ao passado através do uso de tempos verbais como os
pretéritos perfeito e imperfeito, como por exemplo: “comecava a ganhar muita pressao” E1 ou “custou-
me a adaptar ao aparelho em si..." E7. Por outro lado, os beneficios, no que diz respeito a pessoa e a
familia, estao ligados a um passado préximo ou até relatados no presente, como no caso “ando mais
calmo’ E4 ou “sinfo-me melhor, porque faltava-me muito o ar e agora ja ndo me falta’ E8. Esta

diferenca temporal podera validar a possibilidade de, apos a fase de desajuste, os utilizadores de VMNI

e familiares consigam discernir melhor os beneficios relativos ao uso desta terapia.

A fase de adaptacdo a ventiloterapia, em que as dificuldades, desconfortos e constrangimentos sdo
mais evidentes do que os beneficios para o bem-estar (em particular do proprio individuo) ¢ uma fase
crucial no processo de adesao a terapia. De acordo com os estudos de Fex et al.(2011) e Rodriguez
(2011), atributos de autoconfianca, atitude positiva, flexibilidade e esperanca no futuro, presentes no
individuo e na familia, irdo ajudar neste processo de adaptacédo. Hu, Yu, Liu & Tsao(2017) sugerem
que um programa de educacdo de enfermagem dirigida aos utilizadores de CPAP no primeiro més
desde o inicio do tratamento é a chave para melhorar a qualidade de vida das pessoas com SAOS a

realizar este tratamento.

As pessoas utilizadoras de VMNI no domicilio relataram a existéncia de algumas pessoas envolvidas
neste processo terapéutico. O médico é a pessoa mais referida pelos participantes, tratando-se do
médico dos cuidados de saude diferenciados “a médica do hospital’ Edou o préprio médico de
familia “a médica de familia’ E5. Estes resultados explicam-se pelo facto das prescricdes iniciais de
VMNI serem realizadas nos centros de referéncia (essencialmente no hospital) e posteriormente os
individuos serem encaminhados para os CSP para serem acompanhados e renovadas as prescricoes
do ventilador (DGS, 2015a; DGS, 2016c). Os técnicos, sdo posteriormente referidos como pessoas
envolvidas “/ndividuo da empresa’ E7. A empresa fornecedora do equipamento ocupa um papel ativo
no decorrer do uso da VMNI, uma vez que se espera que a mesma, além de instalar o equipamento,
realize visitas domiciliarias que podem contemplar cardiopneumonologista, fisioterapeuta e/ou
enfermeiro (DGS, 2015a). De acordo com as narrativas dos participantes, 0s mesmos poderiam
contactar a empresa que daria uma resposta em tempo Uutil, caso surgissem dificuldades, tal como

refere o participante E1 “efes Jos técnicos da empresal vém aqui’.
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O conjuge é também um elemento significativo “a companheira’ E6; “a minha mulher” E9, o que se
compreende pelo facto de todas as familias deste estudo serem constituidas por um subsistema
conjugal (casal), além dos outros elementos. Foi também feita referéncia pelos participantes a filhos,
netos e amigos “a minha filha' E8; “os meus netos" ES; “comecei por explicar os sinfomas aos meus
amigos” E6. Varios autores referem o apoio da familia como essencial na adaptacdo a VMNI e na
propria satisfacdo do individuo face a mesma (Ingadottir & Jonsdottir, 2006; Fex, et al., 2011;
Rodriguez, 2011; Dystrad, Hanser & Gundersen, 2012), o que nao contrapde 0s nossos resultados
face a referéncia de pessoas significativas na utilizacdo de VMNI pelos participantes. O estudo de
Morais e Queirds (2013) reforca os resultados, referindo como intervenientes na adesao a VMNI no
domicilio, na perspetiva da pessoa e familia: o médico de familia, o médico pneumologista e o
enfermeiro do servico de internamento, o técnico especializado em cuidados respiratorios, o assistente
operacional e também o enfermeiro da comunidade. Low et al. (2014) salientam que o enfermeiro
desempenha um importante papel na interacdo entre o fornecedor do ventilador (empresa), o hospital
e a pessoa que realiza a ventilacdo. Neste estudo, nao houve percecdo segundo as narrativas da
existéncia desse papel, nem referéncia ao proprio enfermeiro, ao contrario dos autores descritos.
Outros autores consideram também que, de acordo com a opinido dos utilizadores de VMNI e/ou
familias, deve haver uma melhoria de acesso aos cuidados especializados, em especial de proximidade
(Lindahl, 2010), bem como ainda falta um apoio de enfermagem mais focado na educacdo da gestao e
vida diaria, com a tecnologia e um acompanhamento sistematico dos conhecimentos e habilidades

(Fex et al., 2011).

No que diz respeito as complicacdes da utilizacao de VMNI, alguns participantes fazem alusao
relatando “..aquilo a bufar para as vistas’ E9; “..secava-me muito a garganta’ E7; “..havia ali um
conflifo de ventilacéo' E6; “..choravam-me as vistas' E8; “..comecava a ganhar muita pressao’ E9;
“Acordava com a barriga mais inchada’ E8 e “ganhei uma feridinha no nariZ’ E3. Estes relatos estao
em conformidade com Correia et al. (2013) e Rodriguez (2011), os quais enunciaram que as fugas de
ar e a secura das mucosas, bem como, a falta de sincronia entre o ventilador e o utilizador, a distensao
abdominal, as conjuntivites, e as Ulceras por pressao, constituem as principais complicacoes

associadas as pessoas utilizadoras de VMNI.

Chatwin et al. (2010) referem que a probabilidade de surgirem problemas com o ventilador pode
aumentar consideravelmente em funcao do nimero de horas de utilizacdo do mesmo e da introducao
de novos aparelhos no mercado, com problemas nao identificados nos pré-testes, facto este quevem

de encontro ao nosso estudo, uma vez que o desgaste do material foi relatado pelos participantes “a
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peca é que se vai aguentando e parte” E7. Esta situacao constitui uma complicacdo nao associada a

pessoa mas sim ao aparelho.

Relativamente aos beneficios da utilizacdo de VMNI, foram referidos o bem-estar psicolégico, a
qualidade do sono, a conservacao de energia, a concentracao, o risco cardiovascular e a relacao
interpessoal. No que diz respeito ao bem-estar psicologico, alguns participantes foram relatando
“emocionalmente isso velo a melhorar bastante" E3; “a autoestima melhorou' E6. De realcar que o
bem-estar psicologico ¢ um estado subjetivo e este beneficio devera ter sido influenciado pelos
restantes (qualidade de sono, energia, concentracdo, entre outros) o que se traduz na percecdo de

melhor qualidade de vida dos utilizadores de VMNI (Hu et al., 2017; Markussen, 2017).

A qualidade do sono também foi notoriamente referida como beneficio no estudo “acordo menos
cansado’ E4; “mais qualidade de sono e mesmo n.° de horas” E10. A melhoria do sono é igualmente
referenciada como beneficio por Morais e Queirds (2013) e Hu et al. (2017). Também Tomlinson
(2006) refere que, além da gravidade da doenca, a magnitude da melhoria do sono, sao fatores que

predizem a adesao a longo prazo a VMNI, mais concretamente ao CPAP.

Ainda no que se reporta aos beneficios da utilizacdo de VMNI, a conservacdo de energia foi também
referida “menos cansado’ E8. A melhor conservacado de energia resulta naturalmente da melhoria da
insuficiéncia respiratdria subjacente a SAOS. Os participantes referiram menos cansaco, mais leveza e
estado mais alerta na conducdo “menos sonoléncia a conduzir” E10. Este beneficio pode ser
compreendido devido & melhoria das trocas gasosas pela utilizacdo da VMNI (Hazenberg, 2016), bem
como a melhoria da qualidade do sono. Morais e Queiros (2013) fazem referéncia a reducao da fadiga

e 0 aumento da forca como beneficios do cumprimento de um programa de VMNI.

Uma maior capacidade de concentracao foi também relatada pelos participantes “melhor raciocinio’
E10 o que esta em conformidade com Hu et al. (2017) que demonstram, no seu estudo, que 60% dos
participantes apresentaram um maior estado de alerta e melhor desempenho no trabalho, 30 dias

apos utilizarem CPAP, sob um programa de educacdo de enfermagem.

No que se refere ao beneficio no risco cardiovascular, sabe-se que a SAOS constitui um fator de risco
independente para doencas cardiovasculares. O uso do CPAP esta associado a niveis mais baixos de
complicacdes e morte por causas cardiovasculares (Lopez-Ldpez et al., 2018) o que vai ao encontro
ao0s nossos resultados, através dos quais foram descritos pelos participantes melhoria em fatores que
contribuem para o risco cardiovascular, como a tensao arterial e o peso “/d perdi 17 quilos” E3;

“melhorou a tensao arterial” E10.
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A relacao interpessoal foi também reportada, no que diz respeito a convivéncia social, traduzindo-se em
mais programas sociais e divertimento “Agora saio, falo com os amigos e gosto de me rir..." E3. Estes
sao beneficios que certamente contribuem para o nivel de satisfacdo dos participantes, uma vez que,
além de ndo se sentirem desamparados, o facto de estarem satisfeitos com a vida e terem uma
vidaativa sao fatores que podem contribuir para a percecao de boa satude dos utilizadores de tecnologia
meédica avancada em casa (Fex et al., 2011). Em conformidade, Hu et al. (2017) verificaram que os
utilizadores de CPAP, ao fim de um més,apresentam melhoria no relacionamento com os outros.
Também Markussen et al. (2017) demonstraram que os utilizadores de VMNI, ao fim de 6 anos de
terapia, melhoraram o nivel da funcionalidade social e de lazer, que se traduziu na capacidade de sair

a noite e participar em eventos sociais, relacionada com um aumento da capacidade vital forcada.

Em suma, no que diz respeito aos beneficios para a pessoa utilizadora de VMNI, os nossos resultados
vao de encontro aos de Castillejo et al. (2015), MaclIntyre et al. (2016) ao demonstrarem que a VMNI
tem impacto positivo na qualidade de vida, diminuicao de episodios de hospitalizacdo e aumento da
sobrevida, o que se deve a melhoria nas trocas gasosas (Hazemberg et al., 2016) e consequente

melhoria na capacidade para realizar o autocuidado (Hu et al., 2017).

Apesar de reconhecerem beneficios da utilizacdo de VMNI, ao confrontarem-se com este processo
terapéutico em contexto domiciliario, os participantes comecam a vivenciar e a tomar consciéncia das
dificuldades que ocorrem “..a mdscara atrapalha” E2; “habituar-me a dormir com ela [mascara] " E6;
“claro que é sempre um bocadinho mais preso” E1; “custou-me um bocadinho porque ouve-se aquele
ruidinho” E3. Estes relatos centram as dificuldades na adaptacao ao interface, bem como, na restricao
de movimentos durante a noite, devido a necessidade de permanecer ligados ao ventilador e, ainda, no
facto do ventilador produzir ruido durante o seu funcionamento. Estes dados sdo corroborados por
Nicolini et al. (2014) ao afirmar que a intolerancia ao interface tem sido a principal causa na falha de
adesdo a ventilacdo. Para estes autores, uma forma de combater a intolerancia é a aplicacdo da
estratégia da rotatividade, uma vez que os interfaces sao desconfortaveis e podem causar dificuldade,
facto partilhado também por Morais e Queirds (2013). A limitacdo de movimentos é algo que perturba
os utilizadores de VMNI e que estara sempre presente durante o processo terapéutico e constitui uma

inevitabilidade e um problema comum de quem faz VMNI (Hu et al., 2017).

Paradoxalmente, ao mesmo tempo que a qualidade de sono recuperado constitui um beneficio da
VMNI para alguns participantes, o disturbio do sono é também uma dificuldade sentida associada a

experiéncia de se acordar mais vezes de noite “acordo muitas vezes’ E9. No entanto, esta dificuldade
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esta relacionada com a fase inicial de utilizacdo do ventilador e/ou também estara relacionada com o
ruido que o aparelho produz. Como referem Morais e Queirds (2013), os ruidos do ventilador séo uma
dificuldade que influencia a adesdo a ventilacdo por parte dos seus utilizadores. Por sua vez, Hu et al.
(2017) descreveram, também, como incomodo de utilizacdo do CPAP a perturbacdo do sono,
nomeadamente acordar durante a noite, além do desconforto causado pelo aparelho e os gastos

econémicos do mesmo. Esta ultima referéncia nao foi observada no nosso estudo.

No decorrer do processo terapéutico, os utilizadores de VMNI “o/harm” para o ventilador como algo que
necessitam e do qual dependem “sentia-me dependente de um aparelhd” E4. A dependéncia
tecnoldgica pode ser definida como a dependéncia de curto ou longo prazo, em dispositivos e técnicas,
para avaliar ou satisfazer necessidades de salude (Ingadottir & Jonsdottir, 2006). Podemos considerar
que esta dependéncia, apesar de simbdlica, é bem real, uma vez que a indicacao para a realizacdo da
VMNI é a SAQS, ou seja, é o tratamento de primeira linha para esta sindrome. Chatwin et al. (2010)
também demonstraram que o uso de VMNI, no caso da apneia de sono, era percecionada como uma

necessidade de sobrevivéncia por parte dos seus utilizadores.

A manipulacdo do ventilador e o seu transporte sdo também uma dificuldadeuma vez que para os
utilizadores de TMA em casa, sair de casa para viagens foi muitas vezes ligado a um pesado fardo de
planeamento “..ewifo passar noites fora de casa’ E6. Para alguns participantes, isso simplesmente nao
era possivel devido ao peso e volume do equipamento que tinham de levar com eles. Em
conformidade, Fex et al. (2011) sugerem que a TMA deve ser melhor adaptada aos ambientes

domiciliarios, para que seja mais facil para os seus utilizadores movimentarem-se e viajarem com ela.

Apesar dos participantes no estudo identificarem as dificuldades vivenciadas no processo de VMNI em
contexto domiciliario, também relatam estratégias adaptativas representadas por comportamentos
e/ou atitudes no sentido de solucionar complicacdes ou minimizar as dificuldades. A aplicacao de
principio ativo surge como resposta a presenca de Ulcera por pressao ou secura das mucosas
“comeceri a colocar halibut [na ferida] e passou’ E3;"a médica deu-me umas gotas e aquilo passou-
me” E8. No caso da prevencao e tratamento da ulcera por pressao no nariz, a literatura aconselha
apenas a aplicacdo de um penso hidrocoloide (Correia et al., 2013). Por outro lado, a humidificacdo do
ar foi uma das estratégias mais comuns, provavelmente face a uma das complicacdes mais frequentes,
a secura das mucosas. A mudanca do interface “.. depois puseram-me a mascara facial e melhorou
qualquer coisa” E5 e o ajuste do mesmo “de vez em quando tenho de estar a ajusta-la [a mascara] ”

E5, também foram estratégias adaptativas frequentes, possivelmente para fazer face a complicacdes
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como as fugas de ar e a dificuldades como a adaptacado ao interface. Os participantes descreveram
como estratégia adaptativa a motivacao “five que ganhar aquela forca de vontade que nunca tive' E3 e
a habituacado “fuime habifuando” E6. Neste sentido, Ingadottir & Jonsdottir (2006) descreveram que
uma importante estratégia usada pelos participantes com apneia, utilizadores de VMNI, para fazer face
as dificuldades, é o otimismo no tratamento. A restricdo alimentar horas antes foi referida por um dos
participantes para fazer face a sensacao de afrontamento “...abstenho-me logo de comer’ E5. A este
proposito, Gale et al. (2005) sédo da opinido que pessoas a realizar VMNI desenvolvem estratégias de
forma a aceitarem a necessidade de ventilacdo e se adaptarem, apesar dos desconfortos e ansiedade

que a utilizacao do ventilador possa causar.

Os habitos implementados representam comportamentos que se repetem de forma frequente apos o
inicio da utilizacdo de VMNI. A higienizacdo do ventilador, habito diario essencial para a boa
manutencao do aparelho, higiene pessoal e prevencao de infecdes respiratorias “ 7rato da mascara de
manha e a noite’ E6. O transporte do ventilador, apesar de ter sido referido como uma dificuldade por
um dos participantes, foi referido por varios, como um habito implementado, quando passam noites
fora de casa “vamos de férias, levo comigo” E8. Por fim o nimero de horas de sono, além de ser um
beneficio bem documentado, também foi considerado um habito, uma vez eu houve referéncia a este

aspeto como uma rotina constante “.. sdo aquelas 8 horas [de sono], mais ou menos...” E6.

Os resultados demonstram, ainda, que a utilizacdo de VMNI tem implicacées na familia. E possivel
constatar através dos relatos dos participantes que o desconforto e o prejuizo do sono causam
desajuste na familia. Este estd muitas vezes associado a uma dimensao temporal contextualmente
ligada ao passado ou até préximo do inicio do uso da ventilacdo. No desconforto, este facto evidencia-
se na descricdo de estranheza dos familiares verem usar o aparelho “Claro foi um bocadinho estranho
no inicio ver-me a usar aquilo..." E3. Ja em relacdo ao prejuizo do sono, além de representar um
constrangimento para o individuo (disturbio do sono), como fora ja referido, também representa um
desajuste no que diz respeito a familia, quando este prejuizo é relativo ndo a pessoa que usa o
ventilador, mas sim ao familiar “ela queria dormir porque tinha de ir trabalhar e as vezes ndo dava
sossego’ Eb. Estes achados nao contrariam Imaiso & Yamauci (2009) quando referem que a
existéncia de um aparelho de ventilacdo mecanica em casa podera ser um fator de stresse para o

sistema familiar.

A familia da pessoa utilizadora de VMNI, em contexto domiciliario,também beneficia deste processo

terapéutico. Os beneficios surgem mais ligados a um passado proximo/presente, o que valida mais
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uma vez a possibilidade de, apos a fase de desajuste, a pessoa utilizadora de VMNI e familiares
conseguiremdiscernir melhor os beneficios relativos ao uso desta terapia. O siléncio a que se referemé
essencialmente a auséncia de roncopatia e a percecdo dos participantes e/ou familiares desta
mudanca “a minha mulher beneficiou porque eu perturbava o sono dela’ E10. A diminuicdo das crises
refere-se a diminuicdo do numero de apneias, que foi essencialmente referida pelos familiares dos
participantes que partilhavam o mesmo espaco para dormir e tinham a percecdo deste beneficio,
comparando com o passado “eu rnoto que ele tem um sono mais tranquilo do que quando parava a

respiracdo’ E9.

As implicacdes do uso de VMNI no processo familiar referem-se as mudancas nos padrdes de
“Interacoes continuas que se vdo desenvolvendo entre os membros da familia, abrangendo a
complexidade inerente aos processos de circularidade, auto-organizacdo, equifinalidade, globalidade,
entre outros caracterizadores da familia, enquanto sistema autopoiético transformativo’ (Figueiredo,
2013, p. 95). Assim, as narrativas que demonstravam aspetos relacionados com processos de
interacao entre os membros da familia foram alocados a estas categorias. Em conformidade, as
subdimensdes pertencentes a area de atencdo do Processo Familiar, de acordo com a Matriz Operativa
do MDAIF (Figueiredo, 2013), representam neste estudo as subcategorias relativas a presente

categoria, sendo elas:interacao de papéis, relacdo dinamica, coping e comunicacao.

A interacdo de papéis refere-se a um reconhecimento e/ou organizacdo de determinadas
tarefas/funcdes na familia, relacionadas com a VMNI. A interacdo de papéis & expressa como uma
“normalizacdo interacional face as exigéncias funcionais do sistema familiar, num contexto de
transformacao mediado pelas expectativas familiares e socials face as normas e comportamento’
(Figueiredo, 2013, p. 99). Neste estudo foi evidenciado em particular o papel do conjuge ao lembrar a
necessidade de colocar a mascara, levar o aparelho quando saem de casa, bem como também a
higienizacao e manutencao do aparelho é também por vezes realizado pela conjuge “... e ela chama-
me logo a atencao [para por amascara] '£6;"“dou a minha mulher para lavar’ E8. De acordo com
Whitehead et al. (2017), a flexibilidade intrafamiliar relativa aos papéis e tarefas é muito importante na
adaptacao, sendo que uma pobre capacidade adaptativa esta associada a uma maior probabilidade de
depressao dos cuidadores familiares. Deste modo, considerando que os mecanismos internacionais no
contexto de doenca e a sua relacdo com os ciclos de vida individual e familiar, exigem uma maior
capacidade emocional por parte dos membros (Figueiredo, 2013) devem ser focos de atencdo dos

cuidados de enfermagem. Em conformidade, para Whitehead (2017) deve ser criado pelos
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profissionais um ambiente facilitador do envolvimento e apoio da familia nos processos de autogestao

da pessoa com doenca crénica.

A relacdo dinamica relaciona-se com a “partilha de responsabilidades, sentimentos e emocgoes, aliada a
aptiddo para a flexibilidade de papéis’ (Figueiredo, 2013, p.99). As narrativas demonstram haver uma
preocupacdo pelos membros da familia em relacdo a pessoa utilizadora de VMNI, bem como uma
partilha de ideias e sentimentos. As narrativas refletempropriedades de coesdo familiar“4 minha
mulherprincipalmente esta sempre... tem mais preocupacdo do que eu proprio’ E8, que constitui um
dos elementos que integram o conceito de relacdo dinamica, de acordo com o MDAIF (Figueiredo,
2013). Estes resultados estdo de acordo com o estudo de Arestedt et al. (2013), relativo a vivéncia da
familia perante a doenca crénica, que refere que os casais esforcam-se para normalizar e recuperar o
equilibrio, renegociando ndo s as tarefas, mas também tornando-se criativos, aprofundando o seu
relacionamento e encontrando solucdes juntos. Os autores acrescentaram que, perante as
adversidades da doenca crénica, a familia podera criar uma consciéncia de expansao para padroes

alternativos.

A comunicacao familiar integrou duas narrativas, uma delas explicitamente refere que “participo mars
nas conversas” E10, o que demonstra uma mudanca nos padrdes de interacdo, mais particularmente
nos padrdes de comunicacdo na familia. Perceciona-se assim o uso da comunicacdo verbal pelo

familiar para demonstrar preocupacao e interesse pela pessoa que realiza a ventiloterapia.

De acordo com Figueiredo (2013, p. 97), o coping familiar é definido como “comporiamentos de
mobilizacdo de estratégias e recursos que permitem a manutencdo do funcionamento familiar, dando
resposta aos fafores de stresse intra ou extra-familiares.” Brincar com a situacdo foi uma estratégia de
copingreferida pelos participantes“até brincaram com a situacdo” E3, o que esta de acordo com
Hanson (2005), que refere o humor como uma estratégia interna de promocao da saude familiar, além
da confianca, partilha em comum, o controlo dos significados dos fatores de stresse, a resolucao
conjunta de problemas, a flexibilidade dos papéis, aceitacdo dos fatores causadores de stresse, entre

outros.

Morais e Queiros (2013, p.12) afirmam que “as estratégias utilizadas pelas pessoas e cuidadores
visam a utilizacdo dos recursos pessoais e familiares na implementacdo e manutencao da VNI no
domicilio, no sentido de corresponderem o melhor possivel as medidas terapéuticas’. Em
conformidade com o0s nossos resultados, os autores apontam como estratégias a reestruturacéo

familiar, havendo uma redefinicdo de papéis e responsabilidades, com intencdo de integrar
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adequadamente a doenca cronica e os tratamentos nos seus processos de vida. Acrescentam também
que é possivel haver uma reaproximacao intergeracional, com o reagrupamento da pessoa no domicilio
dos filhos. Este facto nao foi observado no nosso estudo, embora admitamos que é e serd uma
restruturacdo observada, em particular em situacdes de doenca aguda, crénica agudizada que resulta
em alteracbes do nivel de independéncia da pessoa. Esta reaproximacado intergeracional, com a
integracdo de um elemento na familia, do seu filho, sobrinho ou outro, leva inevitavelmente a
mudancas de 2% ordem nos dois anteriores sistemas familiares, fruto das suas alteracdes estruturais e
processuais (Figueiredo, 2013). Efetivamente as familias reorganizam-se para fazerem face aos
desafios para que o seu membro com doenca cronica continue a ter uma vida o mais normal possivel,
incluindo a autogestdo dos tratamentos (Hanson, 2005; Whitehead, 2017). A coesdo continua, a
normalizacdo e a contextualizacdo da doenca (Hanson, 2005; Whitehead, 2017) sao estratégias
adotadas pelas familias para fazerem face a este desafio e foram também verificadas nos resultados

deste estudo.
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5. Conclusao

A ventilacdo mecanica nao invasiva no domicilio tem implicacdes na vida da pessoa e da sua familia.
Os participantes do estudo, pessoas e familias, atribuiram significados positivos e negativos ao uso da
VMNI. De uma maneira geral, foi dado mais énfase as implicacdes negativas associadas a fase inicial
da utilizacdo do ventilador. Por sua vez, a atribuicdo de significados positivos a esta terapia esta quase
sempre associada contextualmente ao presente, ou proximo dele. Esta diferenca entre os significados
negativos, na fase inicial da terapia, e os significados positivos mais proximos temporalmente do
presente, dever-se-a ao processo adaptativo inerente que requer atributos de motivacao, otimismo,

flexibilidade, da pessoa e familia, bem como 0 acompanhamento profissional.

No que diz respeito as implicacdes da utilizacdo de VMNI no individuo, os beneficios sdo aquelas mais
significativas na perspetiva do proprio, em particular a qualidade do sono, o bem-estar psicolégico e a
energia. As pessoas envolvidas também sao significativas, em particular o médico e o técnico ao
servico da empresa que fornece o ventilador, sendo posteriormente os membros da familia. De seguida
as dificuldades sao recorrentes na perspetiva da pessoa, muito em particular a adaptacdo ao interface
e a liberdade de movimentos. Face a utilizacado do ventilador, € necessario serem estabelecidas
estratégias adaptativas, as quais também sao retratadas como uma implicacao, tais como a aplicacao
de um principio ativo, a humidificacdo do ar e a mudanca do interface. Estas surgem como
consequéncia de constrangimentos nao ultrapassados e complicacdes, sendo que as complicacoes
mais comuns nos resultados deste estudo sao as fugas de ar, a secura das muscosas e a dessincronia
ventilatoria. Por fim, os habitos implementados sdo também identificados, associados & utilizacdo da

VMNI, em particular a higienizacéo do material e o transporte do ventilador.

No que diz respeito a familia, conclui-se que a utilizacado de VMNI tem igualmente implicacdes ao nivel
do sistema familiar, nomeadamente nas interaces continuas que se desenvolvem entre os membros
da familia, representadas pelo foco de atencao de enfermagem relativo ao processo familiar. A
subdimensao de interacao de papéis emerge do reconhecimento e reorganizacédo de determinadas
tarefas da familia; a relacao dinamica demonstrou-se na preocupacao entre os membros da familia,
bem como partilha de ideias e sentimentos; o coping representa as estratégias adaptativas; a
comunicacao familiar enquadra a mudanca dos padrdes de comunicacdo e a utilizacao desta como
meio de expressar preocupacdo. O desajuste no sistema familiar ¢ também uma implicacdo familiar

observada neste estudo, particularmente o desconforto e o prejuizo no sono sentidos, nao em relacéo a
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pessoa utilizadora do ventilador, mas aos membros da familia, neste caso, o respetivo conjuge. Os
beneficios da utilizacdo da VMNI sentem-se ndo s6 na perspetiva da pessoa, mas também do elemento
da familia, quando se referem ao siléncio e a diminuicdo do numero de apneias percecionadas pelo

proprio conjuge.

Este estudo podera contribuir para uma melhor compreensao da experiéncia da utilizacdo de VMNI na
perspetiva do individuo e da familia. As pessoas utilizadoras desta modalidade ventilatéria muitas vezes
ndo fazem referéncia a este facto, no ambito da consulta de enfermagem. O enfermeiro deve estar
mais atento a possibilidade dos utentes utilizarem um ventilador em casa, nomeadamente tendo em
conta a presenca de algumas caracteristicas pessoais que constituem indicacées para o uso de VMNI.
Por ouro lado, mostrando conhecimento e interesse sobre a ventiloterapia ira facilitar o
estabelecimento de confianca por parte da pessoa, podendo deste modo falar mais facilmente sobre as

suas dificuldades neste processo.

Apesar de neste estudo os enfermeiros nado terem sido enunciados, no que diz respeito as pessoas
significativas, os mesmos deverdo ter um papel mais ativo na prestacdo e cuidados no ambito da
VMNI, a pessoa e familia. A literatura existente refere que o papel do enfermeiro é muito importante
relativamente ao sucesso da terapia, pelo que sera importante haver futuramente um acréscimo dos
resultados no que diz respeito a visibilidade do papel do enfermeiro como pessoa significativa, na

perspetiva da pessoa e familia.

A principal limitacdo do estudo foi a dificuldade na identificacdo dos participantes potenciais para a
amostra, uma vez que estes ndo estdo por regra sinalizados nos processos de enfermagem. Esta
dificuldade foi ultrapassada pedindo a colaboracao interprofissional em particular do médico e do

assistente técnico.

Futuramente sera importante continuar a estudar este tema, se possivel em amostras de participantes
maiores e utilizando também uma abordagem quantitativa, para que os resultados possam ter maior

nivel de evidéncia para a comunidade cientifica.
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Anexo |

Instrumento de colheita de dados

Guiao da entrevista
12 Parte — Caracterizacdo sociobiografica dos participantes

Idade:

Género:

Habilitacoes literarias:
Ocupacéo:
Tempo de ventiloterapia:
Modalidade:

N.° de horas prescritas/dia:

Periodo:

O 0N R WD

Composicao da familia (genograma):

—_
o

. Familia extensa:

Tipo de contacto:
e Intensidade:

e Funcdes da relacao:

11. Sistemas mais amplos (ecomapa):

12. Classe Social (Escala de Graffar adaptada):
12.1Tipo de habitacao:
12.2.0rigem do rendimento

22 Parte: Questaoorientadora dirigida a pessoa utilizadora de VMNI

Tépico Questdo Informacéo pretendida

Experiéncia vivida pela | Descreva em pormenor a | Explorar as implicacdes da utilizacao
pessoa utilizadora de | sua experiéncia desde o de VMNI para a pessoa, em contexto
VMNI em contexto | inicio da utilizacao de domiciliario.

domiciliario. VMNI até ao momento

atual Descrever as implicacdes da

utilizacao de VMNI para a pessoa,
em contexto domiciliario.




3? Parte: Questao orientadora dirigida ao familiar da pessoa utilizadora de VMNI

Grau de parentesco ao familiar utilizador de VMNI em domicilio:

Tépico Questdo Informacéo pretendida
Experiéncia vivida | Descreva em pormenor | Explorar as implicacbes da utilizacdo de
pelofamiliar da pessoa |a sua  experiéncia | VMNI para a familia, em contexto
utilizadora de VMNI em | enquanto familiar de | domiciliario.
contexto domiciliario. uma pessoa que realiza b - ’ | 4

escrever as implicacbes da utilizacao de
VMNI, em contexto P (;“ ¢
VMNI para a familia, em contexto
domiciliario o
domiciliario.
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Anexo Il

Parecer da Subcomissao de Etica para as Ciéncias da Vida e da Saude da Universidade do Minho

da Universidade do Minho

“\..J'

.rl-h.

Universidade do Minho

SECVS

SubcomizzSo de Etca para az Clénclas da Vida e da Safide

Identificardo do docymente: SECVS 004/2018

Titulo do proiet: Programas de wentiacdo mecdmica ndo-nvasia ro domiciio - Necessidades de cuwidados de
emermagem o3 pessoa e o amika

Imnvestigadora] responsivel: Rui Nowais, Escola Superior de Enfermagem, Universidade do Minho: Maria Henriqueta
Silva, Escola Superior de Enfermagem do Porfo; e a aluma Virginia Maria Sousa Guedes, do Mesirado em
Enfermagem da Pessoa em Sitwagdo Critica, Escola Superior de Enfermagem da Universidade do Minho & da
E=zcola Superior de Enfermagem de Vila Real, da Universidade de Tras-os-Montes e Alto Douro

Subunidade orggnica: Feoola Superior de Enfermagem, Universidade do Minho

Quiras Unidades: ACES Tamega HBaxo Tamega

A Subcomiss3o de Efica para as Ciéncias da Vida e da Saude {SECVS) analisou o processo relativo ao projeto
inttulado Frogramas de verlilarae mecdmica nao<masiva no domicilio - Necessidades de coidados de enfermagem
da pessoa e da fmilia

0=z documentos apresentados revelam que o projefo obedece aos requisitos edgidos para as boas priticas na
experimentacdo com humanos, em conformidade com o Guiso para submissdo de processos a apreciar pela
Subcomizzio de Efica para as Ciéncias da Vida e da Satde.

Face ao exposto, a SECVS nada tem a opor  realizacdo do projeto.

Braga, & de maio de 2018.
A Presidente

Maria Cecilia de Lemas Pinto Estrela Ledo
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Anexo Il

Parecer da Comisséo de Etica para a Satde da ARS Norte

ADMINSTRACE  REGHDNAL DE SAGDE Dﬂm "

f‘\gRSl N(?{RTE EXARADQ e hi N __K
dministracao Regiona {

/ de do Norte, LF REUNIAC Déb |Di___ —

de Satide do Norte, |.P.

0 O L) osma:temaozte DELIBERADO CONCORDAR
INFORMAGAO N° 076/2018 N° <Processo> <Registo> ==Y/ Nl == b

PARA: Conselho Diretivo da ARS Norte
DE: Comisséo de Etica para a Satde da ARS Norte

C

Dr, Pimenta Marinho
Presidente do G.D.

e
: 5, v WO

Levo ao conhecimento do Conselho Diretivo o Parecer n® 74/2018:

sobre o Estudo “Programas de ventilagio mecénica ndo invasiva no: Paula Duarte

domicilio: necessidades de cuidados de enfermagem da pessoa e da: Vogal do CD

familia”, aprovado na reunido de 8 de maio de 2018, por:

unanimidade. QJK\P

A consideragio superior  Dr. Pimenta M
e B
Presidente do .y,

ASSUNTO: Parecer n? 74/2018

L . A

Ana Paula Capela DEPOS!CI‘H\D Oliveira

(Assessoria CES/UIC) - Vol C.D
Rua Santa Cartaring, 1288 Tel 220 411 000 arsn@arsnorte. min-saude pt GOVERNO DE MINISTERIO DA SAUDE

1000-447 Porto Fax 220 411 005 www.arsnorte.min-saude.pt A PORTUGAL
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%
ARS NORTE '
Administracao Regional /‘—\

de Saide do Norte, |.P.

Comissio de Etica para a Saude
Administracdo Regional de Satude do Norte, IP

PARECER N° 74/2018

Sobre o estudo T890 - “Programas de ventilagio mecanica ndo invasiva no domicilio:
necessidades de cuidados de enfermagem da pessoa e da familia”

A.1. A Comissao de Etica para a Saude (CES) da Administragao Regional de Saude do Norte, |.P.
(ARSN) iniciou a apreciacgao do estudo “Programas de ventilagdo mecanica ndo invasiva no
domicilio: necessidades de cuidados de enfermagem da pessoa e da familia”, a pedido da Enf.2
Virginia Sousa Guedes, estudante de mestrado da Escola Superior de Enfermagem da
Universidade do Minho, sob orientagéo do Doutor Rui Manuel Novais e da Doutora Maria
Henriqueta Figueiredo, com os objetivos de explorar as necessidades de cuidados de enfermagem
da pessoa que realiza um programa de VMNI no domicilio; descrever as necessidades de cuidados
de enfermagem da pessoa que realiza um programa de VMNI no domicilio; explorar as
necessidades de cuidados de enfermagem da familia da pessoa que realiza um programa de VMNI
no domicilio; e descrever as necessidades de cuidados de enfermagem da familia da pessoa que
realiza um programa de VMNI no domicilio.

A.2. Trata-se de um estudo exploratorio e descritivo, de natureza qualitativa, envolvendo uma
amostra de doentes que realizam programas de VMNI no domicilio e respetivas familias, seguidos
no CDP do ACES Tamega | — Baixo Tamega, convidados a participar por contacto direto ou
telefonico dos profissionais médicos e enfermeiros envolvidos no processo assistencial.

A.3. Todos os participantes serdo incluidos apés assinatura do consentimento informado.

A.4. A entrevista decorrera em ambiente adequado, preferencialmente no domicilio dos doentes.
Sera realizado um registo audio para transcrigdo e categorizacéo das entrevistas que sera
destruidos imediatamente apos.

B — Identificagao das questdes com eventuais implicagdes éticas

B.1. Reconhece-se relevancia ao estudo e interesse nos resultados esperados.

B.2. Os dados recolhidos sdo adequados a dimensédo em estudo.

B.3. Nao ha intervencéo direta sobre os participantes, suscetivel de poder constituir risco para o
préprio ou para terceiros.

B.4. Os dados serao tratados de forma licita, preservando a confidencialidade e a anonimizacéo
dos participantes.

B.5. Os dados serao recolhidos por profissionais de salide competentes e mantidos anénimos para
efeitos de investigacao.

B.6. A legitimidade para a participagédo € dada pelo consentimento informado, livre e esclarecido
dos participantes, de acordo com formulario predefinido.

B.7. Os recursos orgamentados sdo adequados aos objetivos da investigagéo.

Rua Santa Cartarina, 1288 Tel 220 411 000 arsn@arsnorte, min-saude. pt £ GOVERNO DE
1000117 Poito Fax 2200411 005 www.arsnorte.min-saude.pt A1 PORTUGAL

MINISTERIO DA SAUDE
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C — Conclusées

C.1. Face ao exposto, a CES delibera que o estudo de investigagdo em causa pode ser aprovado
sem restricées de natureza ética.

Aprovado na reunido de 8 de maio de 2018, por unanimidade.

O relatet, /"#7\\ )

Professor Doutor Paulo S%s/

~

O Presidente da Comissao de Etica para a Satude da ARS Norte IP

My

Professor Doutor Alberto Pinto Hespanhol

Rua Santa Cartarina, 1288 Tel 220411 000 arsn@arsnonte.min-saude.pt @ GOVERNO DE
FO00-LIT Porlo Fax 220411005 www.arsnorle.min-saude.pt a PORTUGAI-

MINISTERIO DA SAUDE




Anexo IV

Pedido de autorizacao institucional para realizacao do estudo

11122019 =mal - Fwid: Pedido de aularizagdo para apicag®o de um instrumenio de colhella de dados para um rabalho de imvestigacda.

M Gmail Virginia Guedes <guedes.vir@gmail.com>

Fwd: Pedido de autorizagao para aplicacdao de um
instrumento de colheita de dados para um trabalho de
investigagao.

Virginia Guedes <guedes vir@gmail.com> 26 de junho de 2017 as 22:54
Para: Reinaldo Roldaoyyy <baixotamegapccsa@gmail com=

Ex.mo Sr Presidente do Conselho Clinico
do Agrupamento de Centros de Saldde Aces Tamega | - Baixo Tamega
Dr. Reinaldo Rold3o:

Virginia Maria de Sonsa Guedes, enfermeira a exercer fungdes no ACeS Tamega 1 - Baixo
Timega_ aluna do Mestrado de Enfermagem da Pessoa em Situagdo Critica da Escola Superior
de Enfermagem da Universidade do Minho, a desenveolver uma dissertagdo relacionada com a
Pessoa submetida a ventilagio mecénica nfo invasiva no domicilio, gue tem por objectivos o
estudo das necessidades de cuidados de enfermagem desta populagdo, bem como das suas
familias_ vem junto de Vossa Exceléncia pedir autorizagio para a aplicagio de um instrzmento
de colheita de dados (entrevista semi-estruturara) junto de uma amostra de utentes que rednam
os critérios de inclusio, pertencentes a este ACeS.

O consentimento informado livee e esclarecido sera obtido através de declaragio escrita.
[Citac&o ocultada]

hiips-Hmall googie.comimaliwl? k=571 7202634 view-ptasearch—-aBE permmsgit-meg- 434 157 1 305005806 1235548 Smpl-mEg TH3A 1571305, 11
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11122019 =mal - Fwid: Pedido de aularizagdo para apicag®o de um instrumenio de colhella de dados para um rabalho de imvestigacda.

M Gmail Virginia Guedes <guedes.vir@gmail.com>

Fwd: Pedido de autorizagao para aplicacdao de um
instrumento de colheita de dados para um trabalho de
investigagao.

Reinaldo Roldaoyyy <baixotamegapccsa@gmail.com> 27 de junho de 2017 as 10:51
Para: Virginia Guedes <guedes._vir@gmail.com>

Autorizo
Cordiais cumprimentos

Reinaldo Roldao , Dr
Presidente do Conselho Clinico e da Saiide

ACES Témega |-Baixo Tamega
[Citago acultada]

hiips-imall googie.comimaliwl? =571 7202634 view-ptasearch—-aBE permmsgit-meg- 434 157 135 1006965 1081 SOESIMp-mER TH3A15T1351... 11
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Anexo V

Consentimento Informado

CONSENTIMENTO INFORMADO, LIVRE E ESCLARECIDO PARA PARTICIPACAO EM
INVESTIGACAO

de acordo com a Declaracao de Helsinquia1 e a Convencao de Oviedo®

Por favor, leia com atengdo a seguinte informacgdo. Se achar que algo estd incorrecto ou que ndo estd claro, ndo
hesite em solicitar mais informagées. Se concorda com a proposta que lhe foi feita, queira assinar este documento.

Titulo do estudo: Implicagdes sobre o uso de ventilagdo mecanica ndo-invasiva na pessoa e familia em contexto
domiciliario.

Enquadramento: Este estudo realiza-se no ambito da Unidade Curricular “Dissertagdo de Natureza Aplicada”,
inserida no 3.° semestre do Curso de Mestrado em Enfermagem da Pessoa em Situagéo Critica da Escola Superior de

Enfermagem da Universidade do Minho, sob orientagdo dos Professores Rui Manuel Freitas Novais e Maria
Henriqueta Silva Figueiredo.

Explicacio do estudo: Pretende-se investigar as implicagdes da Ventilagdo Mecanica Nao Invasiva na vida das
pessoas que a realizam, em contexto domicilidrio, e respetivas familias. A colheita de dados sera realizada através de
uma entrevista semiestruturada as pessoas que realizam programas de ventilagdo ndo invasiva, em contexto
domiciliario, e a pelo menos um membro da familia, respetivamente. A duracdo prevista para a entrevista sera entre
30 a 60 minutos e serdo gravadas em meio dudio e posteriormente transcritas para andlise dos dados.

Condicdes e financiamento: Nao existem despesas previstas para os participantes do estudo. O estudo ndo é
financiado e a sua participagdo é de carater estritamente voluntario. O estudo foi submetido para apremagao a
Comissdo de Etica para a Satide da Administragio Regional de Saude do Norte ¢ & Subcomissdo de Etica para as
Ciéncias da Vida e da Saude da Universidade do Minho.

Confidencialidade e anonimato: Nao serdo associados os nomes dos participantes no estudo (sera atribuido um
codigo alfanumérico (e.g. El, E2...). Os dados recolhidos ndo serdo colocados a disposi¢do de terceiros e as
gravagoes serdo destruidas apos a sua transcri¢do (no prazo de uma semana).

Grata pela sua participacao,

Investigadora: Virginia Maria Sousa Guedes, Enfermeira, ACES Tamega I — Baixo Tamega, Centro de Saude de
Marco de Canaveses. Telemovel: 96 190 8920; guedes.vir@gmail.com

Assinatura:

-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-

Declaro ter lido e compreendido este documento, bem como as informagoes verbais que me foram fornecidas pela
pessoa que acima assina. Foi-me garantida a possibilidade de, em qualquer altura, recusar participar neste estudo
sem qualquer tipo de consequéncias. Desta forma, aceito participar neste estudo e permito a utilizagdo dos dados
que de forma voluntdria fornego, confiando em que apenas serdo utilizados para esta investiga¢do e nas garantias
de confidencialidade e anonimato que me sdo dadas pelo/a investigador/a.

NOME: ... oo i e i i e e e e e e e e e e e e e
ASSINALUTA: .\ttt et et ve e et eeiie oee et et e es e e e ee et aae e e en e e el Data:
...... FT T
SE NAO FOR O PROPRIO A ASSINAR POR IDADE OU INCAPACIDADE
(se o menor tiver discernimento deve também assinar em cima, se consentir)
BI/CDN“ .......................................... DATA()U VALIDADF U S

GRAU DE PARENTESCO OU TIPO DE REPRESENTACAO: .....oveviueieieeeeeeeeeeeeeeeee e
ASSINATURA [l

ESTE DOCUMENTO E COMPOSTO DE 1 PAGINA E FEITO EM DUPLICADO:
UMA VIA PARA O/A INVESTIGADOR/A, OUTRA PARA A PESSOA QUE CONSENTE

1http: /portal.arsnorte.min-saude.pt/portal/page/portal/ARSNorte/Comiss%C3%A30%20de%20%C3%89tica/Ficheiros/Declaracao_Helsinquia 2008.pdf

thtp: dre.pt/pdflsdip/2001/01/002A00/00140036.pdf

85



