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-+ permitiu formar pessoas para lidar, no domici-
lio, com doentes crénicos e dependentes,

- possibilitou a formagdo de uma equipa diferen-
te e, subsequentemente,

= a implementagdao de um projecto de apoio
domicilidrio que se pretende que contribua
para a melhoria da qualidade de vida do doente
insuficiente respiratério crénico do nosso
concelho.

Assisténcia Domicilidria na Doenca Respiratéria Crénica em Pediatria

M. HELENA ESTEVAO

Algumas décadas atrds, as criangas doentes eram
tratadas em casa por médicos que faziam visitas
domicilidrias. A medida que os avangos técnicos se
fizeram sentir, as criangas doentes comegaram a ser
admitidas nos hospitais. Mais recentemente, com a
sobrelotagio dos hospitais e a escalada das doengas
crénicas, as criangas comegaram de novo a ser trata-
das no seu domicilio, embora agora, com o apoio de
equipamento, algum de elevada tecnologia (1).

Esta elevada tecnologia de que estdo dependentes -
medicagdes intravenosas, suporte nutricional incluin-
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do alimentagdo entérica e parentérica, monitorizagoes
de apneia e do ritmo cardfaco, ventilagio mecanica,
administracdo de oxigénio suplementar, tratamentos
com nebulizag¢do e outros, fez com que o nivel dos
cuidados domicilidrios prestados a criangas tenha
vindo a sofrer uma escalada ingreme (2).

E para esta escalada contribuiu também o facto de
a Neonatologia e os cuidados na drea respiratoria
terem sofrido avangos notdveis nas tltimas 2-3
décadas, o que condicionou um aumento importante
dos sobreviventes das Unidades de Cuidados Intensi-
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vos Neonatais e outros lactentes com patologia
cardiorespiratoria que anteriormente teriam falecido
nos primeiros meses ou anos de vida (3,4).

Ha trés pontos fundamentais que fazem a distingdo
entre os cuidados prestados a uma crianga ou a um
adulto com doenga crénica (1):

1) = nacrianga, € maior a variedade de doengas

cronicas pelo que a sua prevaléncia é muito
menor que no adulto, o que faz com que a
monitorizagio de situagbes isoladas torne
dificil a avaliagio da evolugio e do prognés-
tico das mesmas

2) — as situagdes crénicas da crianga t€m que ser
tratadas € monitorizadas no contexto de desen-
volvimento da crianga, porque o inicio, im-
pacto, tratamento e evolugdes relevantes das
situagoes crénicas varia substancialmente com
os virios estadios de desenvolvimento. Assim,
a mesma situagdo clinica pode carenciar de
uma abordagem diferente consoante se trate
de um lactente ou de um adolescente (4).

3) - a dependéncia que a crianga tem do adulto
pressupoe que os cuidados devam ser moni-
torizados no contexto da familia em que a
crianga se insere.

A maioria das doengas pulmonares crénicas

provocam um défice, uma diminui¢do funcional,
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diminuigdo esta que se pode tornar numa incapacida-
de por impedir que a crianga participe em certas
actividades, por exemplo, escolares. Ao fim e ao
cabo, a incapacidade traduz o efeito do défice pulmo-
nar na vida da crianga (4). Prevenir esta incapacidade
¢ o papel do pneumologista pedidtrico e dos cuidados
que se vao prestar. Esta prevengido envolve vérias
vertentes para além da fisiolGgica — a funcional como
seja a frequéncia escolar ou o grau de independéncia,
a vertente psicoldgica quer da crianga quer da familia,
bem como também o impacto econémico da doenga
na familia (4) — Quadro 1.

O objectivo principal da presta¢ao de cuidados no
domicilio ndo visard apenas prolongar a vida da
crianga, mas mais importante do que isso serd melho-
rar a sua qualidade, aproximando-a da normalidade,
tanto quanto possivel, promovendo paralelamente a
integragdo da crianga no seio familiar e comunitdrio
a custa duma diminuigdo simultanea do custo-benefi-
cio dos cuidados de satde (4-6) — Quadro 1L

As criangas em que poderd haver indicagdo para
cuidados domicilidrios da drea respiratéria sao aque-
las que apresentam patologia das vias aéreas superio-
res como o sindrome de apneia obstrutiva do sono, e
este com a etiologia variada como sindromes cranio-
faciais, maldcia e outras. Na patologia das vias aéreas
inferiores, duas das entidades implicadas sio a DPB

QUADRO I
Papel da assisténcia domicilidria

D. pulmonar crénica

Cuidados na doenga
respiratdria cronica
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QUADRO I1
Objectivos

melhoria da qualidade de vida da crianga ¢ da familia
integra¢do na familia

integragdo na comunidade

diminuig¢d@o do custo-beneficio dos cuidados de saide
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e a FQ. Ao contrério da displasia broncopulmonar, em
que habitualmente hd uma melhoria gradual, a maio-
ria das doengas neuromusculares tem um agravamen-
to progressivo, com uma necessidade crescente de
cuidados. Do foro neurolégico, a lesao medular
traumatica surge com alguma frequéncia, sendo
relativamente raro o sindrome de Ondine. As cardio-
patias congénitas surgem também de forma crescente,
particularmente porque cada vez mais frequentemente
sdo submetidas a correcgdes que podem néo ser totais
ou definitivas — Quadro III.

QUADRO 111
Caracterizagao dos doentes

patologia vias aéreas superiores

p. vias aéreas inferiores

p. neuromuscular

p- neuroldgica

p- esquelética

cardiopatias congénitas e adquiridas
anomalias congénitas miltiplas

e N e T R N

O sucesso dos cuidados domicilidrios passa por
um planeamento exaustivo € a compreensdo na
globalidade da sua multidisciplinaridade (5). O
resultado depende do doente, da familia, da equipa de
prestadores de cuidados e ainda dos fornecedores de
equipamentos.

METODOS

Num programa de assisténcia domicilidria a uma
crianga com patologia respiratéria crénica devem
estar contemplados os seguintes pontos:
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1. apoio a crianga e familia

2. vigilancia do equipamento

3. vigildncia clinica e funcional

4. intervengdo terapéutica na reabilitagdo.

1.  Apoio a crianga e familia
Educagado

A familia deve estar e tem que ser motivada, ser
colaborante e estar apta a cuidar da crianga no domici-
lio. Os membros da familia podem assumir parcial-
mente, de forma muito vélida, papéis de enfermeiros
ou outros terapeutas. Este objectivo poderd ser atingi-
do apés uma permanéncia dos familiares junto da
crianga, no hospital, para que possa haver um periodo
de compreensdo de todo o plano de cuidados, um
periodo de treino supervisionado e depois menos
vigiado permitindo uma autonomia crescente para
garantir uma maior seguranga na prestagdo de cuida-
dos. As familias devem ter uma descrigdo pormenori-
zada e clara de todas as necessidades e objectivos
previstos para a crianga doente, incluindo aspectos
fisicos, sociais e psicolégicos.

Devem ser alertados para todo o tipo de problemas
e intercorréncias susceptiveis de ocorrer e quais as
atitudes a adoptar em consondncia. Em caso de ser
prevista necessidade eventual de reanimagdo cardior-
respiratéria, a famflia deve ser instruida e bem treina-
da nesse sentido.

Idealmente o ensino deve ser feito a dois elemen-
tos da familia (habitualmente mae e outro), para que
em qualquer circunstincia haja sempre um elemento
de suporte.

Apoio psicolégico e social

Deve ser assegurado apoio da equipa multidiscipli-
nar a familia em caso de dividas ou problemas.

O apoio psicoldgico € muito importante. O tipo de
doenca crénica exerce influéncia no risco de disfun-
¢do: idade de inicio da doenga, caracter progressivo
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ou estdvel da doenga, o prognéstico, o grau de incapa-
cidade motora, interferéncia com a capacidade inte-
lectual, a previsibilidade e visibilidade das consequén-
cias da doenga (4).

O apoio do servigo social deve ser equacionado no
sentido da aquisi¢ao e adequada comparticipagio de
todo o equipamento antes da alta para o domicilio.

Sempre que possivel a crianga deverd ser integrada
em estabelecimento escolar ou pré-escolar, e nesse
caso serd benéfico o contacto prévio com os profissio-
nais que irdo ter maior contacto com a crianga, no
sentido de serem alertados para as limitaghes da
crianga e eventuais problemas que possam surgir (7).

Apoio técnico

Em casos clinicos mais graves e de maior de-
pendéncia tecnolégica, o domicilio do doente devera
ser visitado pela equipa antes da alta, idealmente
acompanhada por um técnico para verificagdo da
adequacgdo da instalagdo eléctrica ao equipamento
previsto. Devem ser efectuados os arranjos necessari-
0s para que caiba todo o equipamento no quarto da
crianga (6).

O domicilio de qualquer crianga com doenga
pulmonar crénica dependente de tecnologia deve estar
apetrechado de telefone. As companhias de telefone
e de energia eléctrica e a corporagao local de bombei-
ros devem ser informadas da existéncia em determina-
do local de uma crianga dependente de tecnologia e
susceptivel de necessidade de cuidados imediatos (7).

2. Vigilancia do equipamento

Nas criangas que tém um monitor de SatO, no
domicilio € necessdrio verificar com regularidade o
seu funcionamento e os pais estarem alertados para a
correcta valorizagio do sinal.

Relativamente ao restante equipamento, hd todo
um conjunto que € necessdrio supervisionar, como
seja: canulas nasais e de traqueostomia, mdscaras
nasais, sondas de aspiragdo e nasogastricas, flutters,
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botoes de gastrostomia, catéteres intravenosos, ambu.
Este equipamento devrd ser controlado por um ele-
mento de enfermagem. Os sistemas de fornecimento
de oxigénio, ventiladores, nebulizadores, aspiradores,
deverido ser controlados pela empresa fornecedora. A
esta competird também fazer a contagem de tempo de
funcionamento do ventilador.

3. Vigilancia clinica e funcional
Periodicidade e local

Na crianga o cardcter longitudinal da monitorizagao
¢ um factor importante para o correcto seguimento. O
controlo clinico e laboratorial deve ser adaptado a
cada crianga e caso clinico e a sua frequéncia determi-
nada pela doenga de base, gravidade de atingimento e
estabilidade clinica. A avaliagdo critica é a que o
doente efectua antes da proposta de cuidados domici-
lidrios. Nesta altura deve ser desenhado um protocolo
que contemple as avaliagdes a efectuar, a sua periodi-
cidade, o local e elementos da equipa envolvidos.
Doentes com situagdes criticas complexas ou em
deterioragdo necessitam de visitas mais frequentes.

O contacto com o médico de familia ou pediatra
local deve ser implementado.

Pardametros a monitorizar

— crescimento ponderal e desenvolvimento

— compromisso respiratorio: a SatO, deverd ser
monitorizada por periodos de 24 horas, de modo
a estarem incluidos no registo vérios periodos do
dia, nomeadamente, choro, sono, refei¢do;
registo da frequéncia respiratéria ou da
ocorréncia de apneia, avaliagdo da fungdo
respiratéria - peak-flow, espirometria, gasome-
tria; avaliagdo da adaptagdo e capacidade ao
esfor¢o

— atingimento cardiovascular — a press@o arterial,
monitorizagdo cardiorrespiratéria, ECG, ecocar-
diografia
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— qualidade de sono

- vigildncia de estomias: traqueostomia e gastros-
tomia

— adesdo a terap€utica, sua eficdcia e problemas na
sua utilizag@o.

Avaliagao de cuidados

Neste processo a avaliagdo de cuidados € uma
etapa extremamente importante, particularmente no
que diz respeito a qualidade das observagdes e dos
conselhos dados, o seguimento do protocolo de
acompanhamento proposto, atingimento dos objecti-
vos. Devem ser efectuados periodicamente balangos
dos prognésticos a longo prazo: implementagio e
aderéncia ao plano prescrito, qualidade de vida,
satisfagiio do doente, utilizagdo de recursos, avaliagio
da morbilidade néo antecipada.

Avaliagdo da necessidade de reinternamento

O reinternamento pode manifestar-se como neces-
sdrio por agudizagdes com necessidade de intensifi-
cagdo da cinesiterapia, ajuste ou introdugao de novos
antibiéticos ou outras terapéuticas ou ainda ajuste de
equipamento de apoio utilizado (oxigénio, ventilote-
rapia).

Avaliagao financeira

Os cuidados domicilidrios em criangas com
doenga pulmonar crénica e necessidade de apoios
técnicos no domicilio colocam uma sobrecarga
familiar grande que com o tempo ou aparecimento de
outros problemas na famila, pode tornar-se dificil-
mente suportdvel. O impacto financeiro duma doenga
crénica na familia pode ser grande, podendo condicio-
nar a ocorréncia de conflitos intrafamiliares. E neces-
sdrio o balango periédico da situacdo social, que
tantas vezes influencia de forma importante a evolu-
¢do das situagdes clinicas.
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4. Intervencio terapéutica na reabilitacdo

As vérias modalidades de intervengio terapéutica
deverio ser prosseguidas no domicilio, algumas
poderdo em grande parte ser executadas pelos pais,
mas deverd sempre haver apoio de técnicos das virias
dreas — cinesiterapia, fisioterapia, terapia da fala e
outras.

ESTRUTURA E AGENTES

Na organizagdo destes cuidados ao domicilio &
crianga com patologia respiratéria crénica pensamos
que o Centro de Referéncia deve estar sediado numa
Unidade Pneumolégica Pedidtrica Hospitalar, que
estd em estreita relagdo com outras consultas especia-
lizadas (cardiologia, nutrigéo, fisiatria, neurologia),
ainda em relag@o com o Centro de Satide/Médico de
familia, com o pediatra assistente e com as empresas
distribuidoras do equipamento — Quadro IV.

Os agentes de prestacdo destes cuidados devem ser
parte integrante duma equipa com motivacdo e treino
para cuidados pedidtricos. A variedade da patologia e
a raridade de algumas entidades, bem como uma
diferenca de necessidades decorrente das varias etapas
de desenvolvimento da crianga desde o periodo de
recém-nascido até a adolescéncia, justificam o trata-
mento da crianga por pessoal com treino especifica-
mente pedidtrico.

EXPERIENCIA DO HOSPITAL PEDIATRICO
DE COIMBRA

Independentemente do que € referido na literatura,
a nossa experiéncia diz-nos que os cuidados no
domicilio a estas criangas com patologia crénica se
tornaram uma alternativa a estadias hospitalares
prolongadas, com vantagens evidentes no respeitante
ao desenvolvimento psicosocial da crianga, ao equili-
brio da familia e a rela¢@o custo-beneficio do trata-
mento destas criangas (8).
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No Quadro V exemplifica-se o caso de uma crianga
que vinha a sofrer internamentos cada vez mais
frequentes desde o primeiro ano de vida. A partir do
momento em que iniciou ventilagio nasal no domicilio
ndo voltou mais a necessitar de internamentos.

Num inquérito efectuado aos pais de um grupo de
criangas (n=37) que fazem ventilagdo domicilidria, e
ainda as criangas/adolescentes que tinham capacidade
intelectual para responder, verificou-se que 77% das
maes acharam que tinha havido uma melhoria bastan-
te ou muito importante da vida da crianga na globali-
dade, enquanto das criangas/ adolescentes (n=13) s6
uma achou que a sua vida ndo tinha melhorado nada.

No que se refere a vida dos pais, 19,4% acham que

Empresa

a sua vida nao se modificou em nada. Dos restantes,
a maioria refere que dorme melhor, se cansa menos,
ndo se preocupa tanto, e perde menos dias de trabalho.
Nestes casos hd a ter em conta que os cuidados a estas
criangas sdo prestados maioritariamente pelas maes e
que a vida e sobrecarga diminuiriam significativa-
mente se houvesse uma distribuigdo de tarefas,
nomeadamente com pessoal de satde.

A experiéncia em cuidados domicilidrios na
doenga respiratéria crénica ¢ muito pequena. Alguns
bons resultados que hd, devem-se a dedicagiio extre-
ma das maes e a boa-vontade de algum pessoal de
saide, porque a organizagdo estrutural em pediatria é
quase inexistente. E urgente a sua implementago !

QUADRO V
Hospitalizagio/Ventilagio domicilidria

Ventil. dom
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A Prevencao do Tabagismo com base na Escola

PAULO DUARTE VITORIA', M. PAIS CLEMENTE?

1. O tabagismo: defini¢éio do problema

O tabagismo € classificado pela Organizagao
Mundial de Satide (OMS) como a principal causa
evitdvel de doenga e morte no mundo ocidental. Na
Unido Europeia estima-se que morrem meio milhdo
de pessoas por ano devido ao consumo de tabaco.
Quase metade destas mortes ocorre em pessoas com
idade entre os 35 e os 69 anos, muito abaixo da
esperanca média de vida.

A relagdo forte entre tabagismo e cancro do
pulmdo foi estabelecida nos anos 60 com base em
evidéncias cientificas inquestiondveis. Hoje sabemos
que o tabagismo ¢ prejudicial para a satide em mais de

: Psic6logo, Membro do Conselho de Prevengao do Tabagismo,
Gestor Nacional do Projecto ESFA
% Presidente do Conselho de Prevengdo do Tabagismo
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20 formas diferentes. Genericamente, o tabaco provo-
ca dependéncia e € causa directa ou eausa provavel de
diversas formas de cancro, afecta o sistema cardiovas-
cular, o sistema respiratério, o sistema digestivo e 0
sistema urindrio, provoca problemas pedidtricos (feto
e criangas), polui 0 ambiente e € causa de acidentes
diversos (fogo, condugdo, ...). Ha ainda que contar
com 0 impacto socio-econémico destes problemas,
nomeadamente os elevados custos econdémicos
(custos de saide, absentismo, incapacidade preco-
ce,...) e afectivos das doengas provocadas pelo tabaco.

Cerca de 90% dos fumadores fuma todos os dias,
podendo ser considerados dependentes do tabaco.
Nestes casos deixar de fumar é muito dificil — cerca
de 70% dos fumadores declara que gostaria de deixar
de fumar, mas apenas alguns conseguem.

A grande maioria dos fumadores inicia o consumo
de tabaco na adolescéncia. Na Unido Europeia, o pico
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