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ARTIGO ORIGINAL

Assisténcia ventilatoria domiciliar em criangas -
descricdo de um programa

Home ventilation of pediatric patients - description of a program

Tania D. Resener!, Francisco E. Martinez2, Karl Reiter3, Thomas Nicolai*

Resumo

Objetivo: o nimero de pacientes pedidtricos dependentes de
suporte ventilatério vem aumentando de maneira relevante nas
ultimas décadas. Essas criancas permanecem por longos periodos
internadas, freqiientemente em unidades de terapia intensiva. Para
minimizar as hospitaliza¢des, tem sido dada €nfase a continuagio da
terapia ventilatéria no domicilio. No presente trabalho descreve-se
um programa de assisténcia ventilatéria domiciliar desenvolvido na
Alemanha, visando antever a possibilidade de adaptacdo a nossa
realidade.

Casuistica e Metodologia: avaliou-se o programa de assistén-
cia ventilatéria domiciliar da UTI-Pedidtrica do Dr. von Hauners-
ches Kinderklinik - Ludwig-Maximilians-Universitdit-Miinchen
(Munique, Alemanha) no periodo entre abril de 1997 e junho de
1998.

Resultados: o referido programa da suporte a pacientes com
idades entre 1 e 21 anos, sendo 11 do sexo masculino e 15 do
feminino. Dos 26 pacientes, 15 apresentavam patologias neuromus-
culares, oito problemas ventilatérios de causa central e trés doencas
pulmonares obstrutivas. Doze criancas (46,2%) eram ventiladas
através de técnicas ndo-invasivas e 19 (73,1%) necessitavam apenas
de suporte ventilatério intermitente.

Conclusio: o programa tem uma equipe multidisciplinar per-
manentemente responsdvel pelo tratamento de intercorréncias. Os
pacientes, em periodos pré-determinados, sdo submetidos a reavali-
acoes da evolucdo da insuficiéncia respiratdria. Essa organizagdo do
sistema faz com que paciente e familiares sintam-se seguros e é
responsavel pelo éxito do programa de assisténcia ventilatéria no
domicilio. Existe anecessidade de um grande esfor¢o organizacional
antes que possamos instituir programas semelhantes no Brasil.
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Abstract

Objective: to describe a German program for home ventilatory
support, and to analyze the possibility of applying it in Brazil.

Materials and methods: we assessed Dr. von Haunersches
Kinderklinik’s Pediatric Intensive Care Unity - Ludwig-Maximilians
— Universitit - Miinchen (Munich, Germany) home ventilatory
support program between April 1997 and June 1998.

Results: patients aged between 1 and 21 years - 11 boys and 15
girls - participated in the study. Fifteen out of 26 children presented
neuromuscular pathologies, 8 of them had ventilatory problems of
central causes, and 3 children presented obstructive pulmonary
diseases. Twelve (46.2%) were receiving noninvasive ventilatory
assistance, and 19 (73.1%) only needed intermittent ventilatory
support.

Conclusion: the programrelies on a permanent multidisciplinary
staff to treat intercurrent diseases. Patients, at predetermined peri-
ods, are re-evaluated as to the evolution of respiratory insufficiency.
The adequate system organization provides patients and their fami-
lies with security, and accounts for the success of the home ventila-
tory support program. A great deal of organizational efforts should
be consolidated before implementing similar programs in Brazil.

J Pediatr (Rio J) 2001; 77 (2): 84-8: artificial respiration,
respiratory insufficiency, lung diseases.

Introducao

O progresso da medicina como um todo, e da pediatria
em particular, tem possibilitado a sobrevivéncia de cada
vez mais criangas com prematuridade extrema, doencas
neurolégicas, trauma grave e anormalidades congénitas!-4.
Como conseqiiéncia, o nimero de pacientes pediatricos
dependentes de suporte ventilatério por longos e muitas
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vezes indeterminados periodos de tempo, aumentou de
maneira relevante na maioria dos centros médicos de aten-
dimento tercidrio a partir da década de 80°.

Criangas com insuficiéncia respiratéria cronica (IRC)
que necessitam como terapia oxigé€nio ou assisténcia venti-
latéria prolongada, fazem parte de uma populago bastante
heterogénea. As principais patologias pediatricas que le-
vam a IRC podem ser divididas em trés categorias: doengas
que afetam o sistema nervoso central, condi¢des que envol-
vem os musculos respiratérios tordcicos e doengas pulmo-
nares intrinsecas. Incluem-se nestas categorias a displasia
broncopulmonar, a mucoviscidose, as doengas neuromus-
culares, as desordens do controle respiratério resultantes de
trauma de medula espinhal e sindrome de hipoventilagdo
central, a apnéia obstrutiva do sono, algumas doencgas
cardiacas e outras condi¢des congénitas!-2-6,

Criangas nestas situacdes sao habitualmente submeti-
das alongas permanéncias hospitalares, freqlientemente em
unidades de terapia intensiva, com risco de infec¢do e
possibilidade de danos psico-emocionais. Na tentativa de
se minimizar estes problemas, nos tltimos 10a 15 anos tem-
se dado estimulo a continuagdo da terapia ventilatéria no
domicilio. Com oretorno ao convivio e restabelecimento da
unidade familiar, tem sido observada melhora significativa
do crescimento e desenvolvimento destas criangas>-°.

No Brasil ndo dispomos de programas institucionais
bem estruturados de ventilacdo domiciliar para criangas.
Visando avaliar a possibilidade de implementac¢do de um
sistema de suporte respiratério domiciliar em nossa regido,
no presente estudo descreve-se um programa alemao de
assisténcia ventilatéria a criangas no domicilio.

Casuistica e Metodologia

Ap6s aprovagdo do projeto do estudo pelo Comité de
Etica e Pesquisa, foram estudadas as caracteristicas do
Programa da UTI-Pediétrica Dr. von Haunersches Kin-
derklinik, Ludwig-Maximilians-Universitidt de Munique,
Alemanha, no periodo compreendido entre abril de 1997 e
junho de 1998. Neste periodo fizeram parte do Programa 26
criancas com diagndstico de IRC. Deste total, 22 criangas
jase encontravam em tratamento domiciliar e os 4 restantes
tiveram sua inclusdo durante o periodo de estudo.

Foram avaliados todos os prontudrios médicos para a
obtencdo de informagdes tais como diagndstico etioldgico
da insuficiéncia respiratdria, método ventilatdrio, periodo
do dia sob ventilagdo, tempo decorrido entre o inicio da
assisténcia ventilatériae aliberagdo para casa, indica¢do da
ventilacdo domiciliar e tempo de ventilagdo domiciliar.
Analisaram-se ainda as intercorréncias ja havidas até entdo
e os resultados das avalia¢des de rotina. Como as criancas
compareram regularmente ao hospital para as referidas
avaliacdes, neste periodo foi feito contato pessoal com
todas, bem como com suas respectivas familias.
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De acordo com o protocolo elaborado pelo servico, os
objetivos da assisténcia ventilatéria domiciliar podem ser
enumerados como: dar suporte, prolongar a vida e melhorar
a sua qualidade; reduzir a morbidade; melhorar as condi-
¢des de crescimento e desenvolvimento da crianca, bem
como melhorar o aspecto psiquico do paciente junto a sua
familia e reduzir os custos financeiros.

Como indicac¢des de inclusdo de criangas no programa,
citam-se a impossibilidade de desmame da assisténcia
ventilatdria (problemas ventilatérios de causa central, dis-
plasias broncopulmonares e doencas neuromusculares); a
tentativa de reduzir o ndmero de infec¢des respiratérias e
alteracdes na funcdo cardiaca nas doencas pulmonares
obstrutivas e patologias neuromusculares; e ainda a neces-
sidade de estimular o desenvolvimento pulmonar em crian-
¢as com miopatias congénitas.

As contra-indicac¢des para a continuagao da assisténcia
ventilatéria no domicilio sdo a presenca de uma condig¢do
fisicafisiologicamente instdvel (ex.: necessidade de FiO, >
0,40); paciente e/ou familia que optem pela continuagao da
terapia hospitalar; situacdo familiar que ndo tenha possibi-
lidade de proporcionar seguranca ao paciente (sem segu-
ranga contrafogo, riscos de interrup¢io no fornecimento de
energiaelétrica, ambiente com condi¢des sanitarias insatis-
fatérias); ambiente inadequado (temperatura ambiental que
traga desconforto ao paciente, qualidade do ar instisfaté-
ria); falta de recursos financeiros; falta de recursos huma-
nos (inabilidade dos membros da familia e/ou impossibili-
dade de conseguir auxilio extra-familiar).

Uma vez selecionado o paciente para a continuagado da
assisténcia ventilatéria no domicilio, considerando preen-
chimento dos objetivos, presenca de indica¢des e auséncia
de qualquer contra-indicagdo, se inicia a organizacao da
relacdo de recursos materiais e humanos necessdrios. Estes
recursos sao individualizados para cada paciente de acordo
com a gravidade da insuficiéncia respiratéria e a técnica
ventilatdria a ser indicada (invasiva ou ndo-invasiva; con-
tinua ou intermitente).

A relagdo de materiais necessdrios, incluindo ventila-
dor, é encaminhada para o seguro-saide da familia, do
Estado ou privado, que se encarrega de acionar as devidas
firmas para o fornecimento. Para o paciente em uso de
assisténcia ventilatéria continua ou que nao tolere periodos
superiores a 4 horas sem ser ventilado, sdo fornecidos 2
equipamentos de ventilacdo. Quanto aliberacdo pararecur-
sos humanos, esta s6 € feita mediante justificativa encami-
nhada pelo médico responsdvel, sendo que a seguradora se
responsabiliza pelo pagamento de profissionais da drea de
enfermagem no maximo por 12 horas didrias, ficando
sempre a familia responsavel pela assisténcia restante.

Uma vez todos os materiais providenciados, inicia-se o
treinamento junto ao paciente e ao familiar que ficard mais
diretamente responsavel pela assisténcia domiciliar. Habi-
tualmente o tempo dispensado precisa ser maior para o
paciente em uso de técnica invasiva, quando as orientagdes
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quanto aos cuidados com a traqueostomia, troca de canula
e aspiracdo de vias aéreas precisam ficar bem compreendi-
das e aprendidas. O paciente terd sua liberagdo para casa
quando a equipe (medicina, enfermagem, fisioterapia e
psicologia) julgar que ja existe seguranca e aptidao dele e
de sua familia para conduzir aterapia ventilatéria e resolver
pequenas intercorréncias que, porventura, possam Ocorrer.

No momento da alta hospitalar, ja fica determinada a
freqiéncia dos retornos para a realizagéo das avaliacdes de
rotina. Estes acontecem habitualmente a cada 3 meses
durante o primeiro ano e apds, semestralmente, conforme
preconizado para o paciente da faixa etdria pedidtrica. As
hospitalizacdes programadas ocorrem geralmente na UTI-
Pediatrica, com permanéncia aproximada de 1 a 2 dias.
Nesta oportunidade, conforme as condi¢des clinicas do
paciente e necessidade para avaliagdo da eficicia do esque-
ma ventilatério utilizado, sdo realizados os seguintes exa-
mes laboratoriais: andlise de gases sangiiineos com a crian-
ca acordada; andlise de saturagdo de O, continua durante o
sono; andlise da concentragdo de co, durante o sono;
realizacdo dos testes de fun¢do pulmonar; exame radiol6gi-
codetérax;eletrocardiograma; ecocardiogramae endosco-
pia do trato respiratério.

Os exames sdo entdo analisados individualmente e
comparativamente com os anteriores, para avaliacdo do
cardter evolutivo da doenca, da insuficiéncia respiratdria e
da técnica e parametros ventilatérios em uso. A anamnese
realizada com o familiar acompanhante e/ou o préprio
paciente é também analisada em conjunto com as avalia-
coes laboratoriais. Itens importantes que sdo regularmente
abordados nesta oportunidade sdo queixas como cefaléia,
cansago, indisposi¢do, insonia, sono durante o dia, pesade-
los, hiperatividade e distirbios na capacidade de concentra-
cdo, todos podendo estar relacionados com ventilagdo
ineficiente.

Paralelamente a avaliacao especifica da eficdcia da
assisténcia ventilatéria em uso, sdo avaliados o estado
nutricional e o desenvolvimento neuropsicomotor da crian-
¢a por profissionais especificos.

Visitas domiciliares sdo realizadas regularmente nos
intervalos compreendidos entre as hospitalizacdes. As visi-
tas de enfermagem e fisioterapia ocorrem semanalmente
em periodos isentos de complicagdes, podendo ter sua
freqiiéncia aumentada durante periodos de infec¢do ou
outra situacdo patoldgica que gere instabilidade clinica. A
visitamédica é mensal e realizada pelo médico responsdvel
pela drea do domicilio do paciente. Este médico mantém
permanentemente um intercimbio de informag¢des com a
equipe responsavel pelo Programa de assisténcia ventilato-
ria domiciliar.

O respirador utilizado para IPPV em todos os pacientes
era controlado a volume (PLV 100 - Lifecare, Aspen,
Color., USA). Para ventilagdo com pressdo negativa utili-
zou-se o0 Pulmo-Wrap-Lifecare International, Inc., Lafayette,
Color., USA. As méscaras faciais, assim como também o
cuirass foram produzidos individualmente para cada crian-
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ca, conforme molde e medidas especificos (Lifecare Euro-
pe, GmbH, Seefeld, Germany).

Resultados

Oiniciodo “Heimbeatmungsprogramm’ - Programa de
assisténcia ventilatéria domiciliar da UTI-Pediétrica do
Dr. von Haunersches Kinderklinik, Ludwig-Maximilians-
Universitdt, Munique, data de 1989. Tem como coordena-
dores o Prof. Dr. Thomas Nicolai e Dr. Karl Reiter, médicos
responsdveis pela medicina intensiva pedidtrica e pelo
servico de broncoscopia. O referido programa consta atual-
mente de 26 pacientes. Durante o periodo de avalia¢do duas
criancas com diagnéstico de mucoviscidose morreram por
complicagdes infecciosas e outras 4, também com mucovis-
cidose, puderam abandonar o programa apds terem recebi-
do transplante de pulmao.

Quanto a caracterizag¢do da populagéo incluida no Pro-
grama, a Tabela 1 apresenta a distribui¢do dos pacientes
conforme a idade e o sexo. Onze criangas eram do sexo
masculino e 15 do feminino. Quinze criancas (57,7%)
tinham menos de 10 anos e 10 criancas (38,5%) tinham
entre10 e 20 anos.

Tabela 1 - Distribui¢do dos pacientes em assisténcia ventilato-
ria domiciliar segundo idade e sexo

Sexo
Idade Total
(anos) Masculino Feminino
n (%) n (%)

% % 05 03 (11,5%) 04 (15,4%) 07 (26,9%)
05 % %10 03 (11,5%) 05 (19,2%) 08 (30,7%)
10 % %15 02 (7,7%) 03 (11,5%) 05 (19,2%)
15 % %20 03 (11,5%) 02 (7,7%) 05 (19,2%)
20 % %25 - 01 (4,0%) 01 (4,0%)
Total 11 (42,2%) 15 (57,8%) 26 (100%)

A Tabela 2 mostra a distribui¢do de acordo com o tempo
decorrido desde aindicagdo da ventilagcdo domiciliar. Vinte
das 26 criangas (76,9%) estdao sendo ventiladas hd menos
que 5 anos. Quatro criangas (15,5%) estdo em ventilagdo
domiciliar por periodo de tempo entre 7 a 9 anos, pratica-
mente desde o inicio do programa.

Quanto as patologias que levaram a IRC, 15 criangas
(57,7%) apresentavam patologias neuromusculares com
alterac@o da funcao dos musculos respiratorios, 8 pacientes
(30,8%) tinham como diagnéstico problemas ventilatérios
de causa central e 3 criancgas (11,5%), doengas pulmonares
obstrutivas.
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Tabela 2 - Distribuicdo dos pacientes de acordo com o tempo
em assisténcia ventilatéria domiciliar

Tempo em assisténcia ventilatoria
Idade (Anos)

% %l 1%3  3n%S S5u%7T Th %9

% %05 1 5 1

05% %10 - 5 - 2 1
10% %15 1 2 1 - 1
15% %20 1 2 1 - 1
20% %25 - - - - 1
Total 3 14 3 2 4

(11,5%) (53.8%) (11,5%) (1,7%) (15,5%)

Dos 26 pacientes, 12 (46,2%) eram ventilados através
de técnicas ndo-invasivas, sendo que 11 criangas através de
madscara facial - 10 com ventilacdo com pressao positiva
intermitente (IPPV) e uma crianga com pressdo positiva
continua na via aérea (CPAP). A outra crianga em uso de
técnica ndo-invasiva era ventilada com pressdo negativa
através de cuirass ventilation. As 14 criangas ventiladas
através de técnica invasiva recebiam a IPPV através de
traqueostomia.

Quanto ao periodo de ventilagdo necessdrio, 7 criangas
(26,9%) eram ventiladas de modo continuo, ou seja, duran-
teas24 horasdodiae 19 (73,1% das criangas) necessitavam
apenas de ventilacd@o intermitente.

As informacdes obtidas pelo seguro-saide do Estado
(AOK), pelo qual amaioria da populacdo € segurada, sdo de
que os gastos com um paciente sob assisténcia ventilatéria
domiciliar sao relacionados basicamente a necessidade de
1 ou 2 ventiladores. Os custos mensais com o paciente que
necessita de 1 ventilador, utilizando-se de fragcdo inspirada
de O, de até 0,40 continuamente e com assisténcia de
enfermagem durante 12 horas, sdo de aproximadamente
R$30.000,00 (US$15,700.00). Um paciente com as mes-
mas necessidades anteriores quanto ao O, e assisténcia de
enfermagem, mas com necessidade de 2 ventiladores tem
custo mensal de aproximadamente R$44.000,00
(US$23,100.00). Ja o custo da crianca hospitalizada na
unidade de tratamento intensivo durante 30 dias, com
necessidade de assisténcia ventilatéria e O, € de aproxima-
damente R$42.000,00 (US$22,100.00). Estes dados suge-
rem que apenas O paciente em assisténcia ventilatéria
domiciliar continua, e portanto com necessidade de 2 ven-
tiladores, ndo traria redugdo dos custos em relagdo ao
tratamento hospitalar.

Discussao

O tratamento domiciliar € uma importante opgao para
criancas que necessitam terapias de suporte a vida por
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longos periodos de tempo. No Brasil ndo contamos ainda
com programas semelhantes. Optou-se assim pela avalia-
¢do de um programa de assisténcia ventilatéria domiciliar
em criancas no exterior, procurando-se conhecé-lo ao ma-
ximo a fim de, se possivel, adaptd-lo ao nosso pais. A
Universidade de Munique foi o local escolhido para o
estudo. Além de possuir casuistica expressiva em se tratan-
do da faixa etdria pediétrica, a Universidade proporcionou
acesso a todas as informagdes e protocolos do programa,
bem como ofereceu a possibilidade de contato direto com
os pacientes e suas familias, inclusive em visitas domicili-
ares.

A Task Force on Technology-Dependent Children re-
conheceu que o mais importante aspecto de um cuidado
domiciliar apropriado é o adequado gerenciamento da
situacdo. Este foi definido como um processo de cuidado
coordenado, que promove efetiva e eficiente organizacio e
utilizacdo de recursos médicos, sociais e educacionais, para
conseguir estimular o potencial maximo da crianga no
ambiente mais apropriado e menos restritivo possivel. Este
grupo de trabalho também reconhece que a organizagio de
cada situagdo dependente de recursos tecnolégicos e que
devera ser adequada e/ou adaptada a crianca e sua familia,
bem como a comunidade onde os pacientes estio inseri-

dos’.

Comparando-se a casuistica do programa por nds ava-
liado com estudo realizado na Inglaterra na dltima década,
que analisa a evolugdo das criangas em assisténcia ventila-
toria domiciliar, observam-se muitas semelhangasg. No
estudo inglés, assim como no programa de assisténcia
ventilatéria domiciliar do Dr. von Haunersches Kinderkli-
nik, a maioria das criangas com insuficiéncia respiratéria
crdnica apresentava doencas neuromusculares (55,9%),
seguida pela sindrome de hipoventilagdo central congénita
(14,0%). Semelhante também foi o periodo de ventilagdo
durante as 24 horas do dia - 24% de modo continuo e 76%
necessitavam apenas ventilacio intermitente. Houve dife-
rengas, no entanto, quanto a técnica ventilatdria utilizada -
46% das criangas por nés avaliadas eram ventiladas através
de técnicas ndo-invasivas, enquanto na avaliacdo das crian-
cas inglesas, 64,5% utilizavam este método.

Quanto as indicacdes e contra-indicagdes para a inclu-
sdo dos pacientes no programa, pdde-se observar que sao
semelhantes & maioria dos demais protocolos de assisténcia
ventilatoria domiciliar em criancas. Para a adequada sele-
¢do dopaciente deve-se ter em mente todas estas indicagdes
e contra-indica¢des a fim de que, evidentemente, os objeti-
vos possam ser atingidos”11.

Os respiradores utilizados, bem como a sele¢do dos
demais equipamentos, seguem o principio de que estes
devem ser portateis, duraveis e simples de ser usados e
manuseados! 113, Deve-se ter em mente que nio se deseja

transferir a unidade de terapia intensiva para a casal®.

A importancia conferida ao treinamento do paciente e
da familia é consenso na literatura!1:13-16_ Deve-se ofere-
cer amplo esclarecimento e preparo ao paciente e familiar,
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além de se orientar sobre as perspectivas de evolucao da
doenca de base. Algumas doencgas permanecem estdveis
durante o seu curso, enquanto outras evoluem para piora da
insuficiéncia respiratdria e maior necessidade de parame-
tros ventilatérios!”.

O protocolo analisado prevé avaliagdes de rotina. Essas
avaliagdes clinicas e laboratoriais sdo imprescindiveis para
adetec¢do de sinais de hipdxia alveolar e/ou hipoventilagdo
e para o ajuste do padrdo ventilatdrio. Frente ao apareci-
mento de sinais de hipertensdo pulmonar e cor pulmonale,
a primeira hipdtese € sempre a de assisténcia ventilatéria
inadequada!®:

Com relacdo aos gastos com o paciente tratado no
domicilio, observam-se diferengas entre os diversos pro-
gramas. Pode ser notado, no entanto, que a necessidade de
prestacdo de servigos por profissionais de enfermagem e a
necessidade de dois ventiladores sdo relatados como os
principais responsdveis por tornar a reducido de custos
menos animadora!3-19. Alguns autores afirmam que a im-
portancia da humanizacao dos atendimentos dos pacientes
dependentes de assisténcia ventilatéria, bem como a alter-
nativa da melhora da qualidade de vida junto a familia s@o
fatores suficientemente convincentes para que a compara-
cdo dos custos, intra- e extra-hospitalares, nao seja jamais
utilizada como argumento para a sua indicag@o ou contra-
indicagdo do tratamento domiciliar!6-20-21,

As peculiaridades sociais de nossa populagdo, assim
como a precdria organizacao do sistema de satide conspi-
ram contra a implementa¢do de programas semelhantes de
assisténciarespiratériadomiciliar no Brasil. Talvez a adap-
tacdo da experiéncia alema para hospitais secundérios
fosse o primeiro passo para levar a crianca para mais perto
dos seus familiares.

Conforme os cuidados de terapia intensiva melhoram,
fica mais premente a necessidade de implementacao de
programas pedidtricos de suporte ventilatério domiciliar. A
complexidade desses programas exige longa e cuidadosa
programagdo, para que possam cumprir com sua fungéo
bdsica de minimizar o sofrimento das criangas cronicamen-
te enfermas e suas familias. Esse sistema altamente organi-
zado faz com que o paciente e familiares sintam-se seguros
e € responsdvel pelo €xito do programa de assisténcia
ventilatéria no domicilio. Existe a necessidade de um
grande esforco organizacional antes que possamos instituir
programas semelhantes no Brasil.
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