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-+ permitiu formar pessoas para lidar, no domicf

lio, com doentes cr6nicos e dependeotes, 

possibiUtou a forma9ao de uma equipa diferen

te e, subsequentemente, 

Equipe do ProJecto 
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p 
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.Eq. cuidados continuados 

UAI 
ADJ 

a implementa9ao de urn projecto de apoio 

domicilii:irio que se prctende que contribua 

para a melhoria da qualidade de vida do doente 

insuficiente respirat6rio cr6nico do nosso 

concelho. 

Assistencia Domiciliaria na ｄｯ･ｮｾ｡＠ Respirat6ria Cr6nica em Pediatria 

M. HELENA ESTEY AO 

Algumas dckadas atn1s, as crianc;as doenles eram 

tratadas em casa por medicos que faz iam visitas 

domici)jarias. A medida que os avan9os tecnicos se 

fizerarn sentir, as crianc;as doentes comeyaram a ser 

admitidas nos hospitajs. Mais recentemente, com a 

sobrelota9ao dos hospitais e a escalada das doen9as 

cr6nicas, as crian9as come9ararn de novo a ser trara

das no seu domkOio, embora agora, corn o apoio de 

equipamento, algum de elevada tecnologia (1). 

Esta elevada tecnologia de que estao dependentes -

medica9oes intravenosas, suporte nutricional incluin-

450 Vol. VI N" 5 

do alimenta9ao enterica e parentcrica, monitoriza9oes 

de apncia e do ritmo cardlaco, vcntila9ao mecanica, 

administra9ao de oxigenio suplcmentar, tratamentos 

com nebuliza9ao e outros, fez com que o nfvel dos 

cuidados domkiliarios prestados a crian9as tenha 

vindo a sofrer uma escalada fngrcme (2). 

E para esta escaJada contribuiu tambem o facto de 

a Neonatologia e os cuidados na area respirat6ria 

terem sofrido avan9os nouivcis nas ulti.mas 2-3 

decadas, o que condicionou urn aumento importante 

dos sobreviventes das Unidades de Cuidados lntensi-
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vos Neonatais e outros lactentes com patologia 

cardiorespirat6ria que anteriormente teriam falecido 

nos primeiros meses ou anos de vida {3,4). 

Ha tres pontos fundamentais que fazem a ､ｩｳｴｩｮｾ｡ｯ＠

entre os cuidados prestados a uma crian9a ou a urn 

adulto com ､ｯ･ｮｾ｡＠ cr6nica (1): 

1)- na ｣ｲｩ｡ｮｾ｡Ｎ＠ e maior a variedade de ､ｯ･ｮｾ｡ｳ＠

cronicas pelo que a sua ｰｲ･ｶ｡ｈｾｮ｣ｩ｡＠ e muito 

menor que no adulto, o que faz com que a 

monitorizacrao de situacroes isoladas tome 

dificil a avaliacrao da evolucrao e do progn6s

tico das mesmas 

2) - as ｳｩｴｵ｡ｾｏ･ｳ＠ cr6nicas da ｣ｲｩ｡ｮｾ｡＠ tern que ser 

lratadas e monitorizadas no conrexto de desen

volvimento da ｣ｲｩ｡ｮｾ｡Ｌ＠ porque o inicio, im

pacto, tratamento e evolu9oes relevantes das 

situacr5es cr6nicas varia substancialmente com 

OS vanos estadios de descnvolvimento. Assim, 

a mesma situacrao clfnica pode carenciar de 

uma abordagem diferente consoante se trate 

de urn lactente ou de urn adolescente (4). 

3)- a dependencia que a criancra tern do adulto 

pressup5c que os cuidados devam ser moni

torizados no contexro da famflia em que a 

criancra se insere. 

A mruona das ､ｯ･ｮｾ｡ｳ＠ pulmonares cr6nicas 

provocam urn defice, uma diminui9ao funcional, 

TEXTOS 

diminuicrao esta que se pode tomar numa incapacida

de por impedir que a criancra part:icipe em certas 

actividades, por exemplo, escolares. Ao fim e ao 

cabo, a incapacidade traduz o efeito do defice pulmo

nar na vida da criancra (4). Prevenir esta incapacidade 

e 0 papel do pneumologista pediatrico e dos cuidados 

que se vao prestar. Esta preven9ao envolve varias 

vertentes para a! em da fisio16gica- a funcional como 

seja a frequencia escolar ou o grau de independencia, 

a vertente psicol6gica quer da criancra quer da farru1ia, 

bern como tambem o impacto econ6mico da doencra 

na famflia (4)- Quadro I. 

0 objectivo principal da prestacrao de cuidados no 

domicflio nao visara apenas prolongar a vida da 

criancra, mas mais importante do que isso sera melho

rar a sua qualidade, aproximando-a da normalidadc, 

tanto quanto possfvel, promovendo paralelamente a 

integra9ao da crian9a no seio familiar e comunitario 

a custa duma diminuicrao simultanea do custo-beneff

cio dos cuidados de saude {4-6)- Quadro 11. 

As crian9as em que podera haver indicacrao para 

cuidados domiciliarios da area respirat6ria sao aque

las que apresentam patologia das vias aereas superio

res como o sfndromc de apneia obstrutiva do sono, e 

este com a etiologia variada como sfndromes cranio

faciais, malacia e outras. Na patologia das vias aereas 

inferiores, duas das entidades implicadas sao a DPB 

QUAOROI 
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QUADROII 

Objectives 

./ melhoria da qualidade de vida da ｣ｲｩ｡ｮｾ｡＠ e da famflia 

./ ｩｮｴ･ｧｲ｡ｾ｡ｯ＠ na famflia 

./ ｩｮｴ･ｧｲ｡ｾｬｩｯ＠ na comunidade 

./ ､ｩｭｩｮｵｩｾ｡ｯ＠ do custo-beneficio dos cuidados de saude 

e a FQ. Ao contrario da displasia broncopulmonar, em 

que habitualmente ha uma melhoria gradual, a maio

ria das ､ｯ･ｮｾ｡ｳ＠ neuromusculares tern urn agravamen

to progressivo, com uma oecessidade crescente de 

cuidados. Do foro neuro16gico, a lesao medular 

traumatica surge com alguma frcquencia, sendo 

relativamente raro o sfndrome de Ondine. As cardio

patias congenitas surgem tarnbem de fonna crescente, 

particularmente porque cada vez mais frequentemente 

sao submetidas a ｣ｯｲｲ･｣ｾＵ･ｳ＠ que podem nao ser totais 

ou definitivas- Quadro m. 

QUADROID 

ｃ｡ｲ｡｣ ｴ ･ｲｩｺ｡ｾｯ＠ dos doeotes 

./ patologia vias at!reas supcriores 

./ p. vias atreas infcriores 

./ p. neuromuscular 

./ p. neurol6gica 

./ p. esquclt!tica 

./ cardiopatias congt!nitas e adquiridas 

./ anomalias congt!nitas mliltiplas 

0 sucesso dos cuidados domiciliarios passa por 

urn planeamento cxaustivo e a compreenslio na 

globalidade da sua multidisciplinaridade (5). 0 

resultado depende do doente, da familia, da equipa de 

prestadores de cuidados e ainda dos fornecedores de 

equipamentos. 

METODOS 

Num programa de assistencia domiciliaria a uma 

｣ｲｩ｡ｮｾ｡＠ com patologia ｲｾｳｰｩｲ｡ｴＶｲｩ｡＠ cr6nica devem 

estar contemplados os seguintes pontos: 
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I. apoio a ｣ｲｩ｡ｮｾ｡＠ e farru1ia 

2. vigilancia do equipamento 

3. vigilancia clfnica e funcional 

4. ｩｮｴ･ｲｶ･ｮｾ｡ｯ＠ terapeutica na ｲ･｡｢ｩｬｩｴ｡ｾｬｩｯ＠ . 

1. Apoio a ｣ｲｩ｡ｮｾ｡＠ e fanu1ia 

EducG.fiiO 

A farnflia deve estar e tern que ser motivada, ser 

colaborante e estar apta a cui dar da ｣ｲｩ｡ｮｾ｡＠ no domicf

lio. Os membros da farn.Uia podem assumir parcial

mente, de forma muito valida, papeis de enfermeiros 

ou outros terapeutas. Este objecti vo podera ser atingi

do ap6s uma permanencia dos farniliares junto da 

｣ｲｩ｡ｮｾ｡Ｎ＠ no hospital, para que possa haver urn perfodo 

de compreensao de todo o plano de cuidados, urn 

periodo de treino supervisionado e depois menos 

vigiado permitindo uma autonomia crescente para 

garantir uma maior ｳ･ｧｵｲ｡ｮｾ｡＠ na ｰｲ･ｳｴ｡ｾ｡ｯ＠ de cuida

dos. As farru1ias devem ter uma ､･ｳ｣ｲｩｾ｡ｯ＠ pormenori

zada e clara de todas as necessidades e objectivos 

previstos para a crian9a doente, incluindo aspectos 

flsicos, sociais e psicol6gicos . 

Devem ser alertados para todo o tipo de problemas 

e intercorrencias susceptiveis de ocorrer e quais as 

atitudes a adoptar em consonancia. Em caso de ser 

prevista necessidade eventual de reanimayao cardior

respirat6ria, a famflia deve ser instrufda e bern treina

da nesse sentido. 

ldealmente o ensino deve ser feito a dois elemen

tos da fann1ia (habitualmente mae e outro), para que 

em qualquer circunstancia haja sempre urn elemento 

de suporte. 

Apoio psicologico e social 

Deve ser assegurado apoio da equipa multidiscipli

nar a farnnia em caso de duvidas ou problemas. 

0 apoio psicol6gico e muito importante. 0 tipo de 

､ｯ･ｮｾ｡＠ cr6nica exerce influencia no risco de disfun

ｾｬｩｯＺ＠ idade de infcio da doenya, caracter progressivo 
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ou estavel da ､ｯ･ｮｾ｡Ｌ＠ o progn6stico, o grau de incapa

cidade motora, interferencia com a capacidade inte

lectual, a previsibilidade e visibilidade das consequen

cias da ､ｯ･ｮｾ＠ (4). 

0 apoio do ｳ･ｲｶｩｾｯ＠ social deve ser equacionado no 

sentido da ｡ｱｵｩｳｩｾ｡ｯ＠ e adequada ｣ｯｭｰ｡ｲｴｩ｣ｩｰ｡ｾ｡ｯ＠ de 

todo o equipamento antes da alta para o domicflio. 

Sempre que passive! a ｣ｲｩ｡ｮｾ｡＠ devera ser integrada 

em estabelecimento escolar ou pre-escolar, e nesse 

TEXTOS 

botoes de gastrostomia, cateteres intravenosos, am bu. 

Este equipamento devra ser controlado por um ele

mento de enfermagem. Os sistemas de fornecimento 

de oxigenio, ventiladores, nebulizadores, aspiradores, 

deverao ser controlados pela empresa fornecedora. A 

esta competira tam bern fazer a contagem de tempo de 

funcionamento do ventilador. 

caso sera benefico o contacto previa com os profissio- 3. VigiUincia clfnica e funcional 

nais que irao ter maior contacto com a ｣ｲｩ｡ｮｾ｡Ｎ＠ no 

sentido de serem alertados para as ｬｩｭｩｴ｡ｾｯ･ｳ＠ da 

｣ｲｩ｡ｮｾ｡＠ e eventuais problemas que possam surgir (7). 

Apoio tecnico 

Em casos clinicos mais graves e de maior de

pendencia tecnol6gica, o domicil io do doente devera 

ser visitado pela equipa antes da alta, idealmente 

acompanhada par urn tecnico para ｶ･ｲｩｦｩ｣｡ｾ｡ｯ＠ da 

｡､･ｱｵ｡ｾ｡ｯ＠ da ｩｮｳｴ｡ｬ｡ｾ｡ｯ＠ electrica ao equipamento 

previsto. Devem ser efecruados os arranjos necessan

os para que caiba rodo o equipamento no quarto da 

｣ｲｩ｡ｮｾ｡＠ (6). 

0 domicilio de qualquer ｣ｲｩ｡ｮｾ｡＠ com doen9a 

pulmonar cr6nica dependenre de tecnologia deve estar 

apetrechado de telefone. As companhias de telefone 

e de energia electrica e a ｣ｯｲｰｯｲ｡ｾ｡ｯ＠ local de bombei

ros devem ser informadas da existencia em determina

do local de uma ｣ｲｩ｡ｮｾ｡＠ dependente de tecnologia e 

susceptive! de necessidade de cuidados imediatos (7). 

2. Vigilancia do equipamento 

Nas crian9as que tern urn monitor de Sat02 no 

domi.cilio e necessaria verificar com regularidade o 

seu .funcionamento e os pais estarem alertados para a 

correcta ｶ｡ｬｯｲｩｺ｡ｾ｡ｯ＠ do sinal. 

Relativamente ao restante equipamento, ha todo 

urn conjunto que e necessaria supervisionar, como 

seja: di.nulas nasais e de traqueostom.ia, mascaras 

nasais, sondas de aspira<;ao e nasogastricas,.flutters, 
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Periodicidade e local 

Na ｣ｲｩ｡ｮｾ｡＠ o caracter longitudinal da monitoriza<;ao 

e urn factor importante para o correcto seguimento. 0 

controlo clinico e laboratorial deve ser adaptado a 

cada crian<;a e caso cllnico e a sua frequencia determi

nada pela ､ｯ･ｮｾ｡＠ de base, gravidade de atingimento e 

estabilidade cllnica. A ｡ｶ｡ｬｩ｡ｾ｡ｯ＠ critica e a que o 

doente efectua antes da proposta de cuidados domici

lianos. Nesta altura deve ser desenhado urn protocolo 

que contemple as ｡ｶ｡ｬｩ｡ｾ｡･ｳ＠ a efectuar, a sua periodi

cidade, o local e elementos da equipa envolvidos. 

Doentes com ｳｩｴｵ｡ｾｯ･ｳ＠ crfticas complexas ou em 

､･ｴ･ｲｩｯｲ｡ｾ｡ｯ＠ necessitam de visitas mais frequentes. 

0 contacto com o medico de fanu1ia ou pediatra 

local deve ser implementado. 

Parametros a monitorizar 

- crescimento ponderal e desenvolvimento 

- comprom.isso respirat6rio: a Sat02 deveni ser 

monitorizada por period as de 24 horas, de modo 

a estarem inclufdos no registo varios perfodos do 

dja, nomeadamente, choro, sono, ｲ･ｦ･ｩｾ｡ｯ［＠

registo da frequencia respirat6ria ou da 

ocorrencia de apneia, ｡ｶ｡ｬｩ｡ｾ｡ｯ＠ da ｦｵｮｾ｡ｯ＠

respirat6ria- peak-flow, espirometria, gasoroe

tria; ｡ｶ｡ｬｩ｡ｾ｡ｯ＠ da adapta<;ao e capacJrlade ao 

esfor<;o 

- ati11gimento cardiovascular- a pressao arterial, 

ｭｯｮｩｴｯｲｩｺ｡ｾ｡ｯ＠ carctiorrespirat6ria, ECG, ecocar

diografia 
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- qualidade de sono 4. Intervem;ao terapeutica na ｲ･｡｢ｩｬｩｴ｡ｾ｡ｯ＠

- vigilancia de estomias: traqueostomia e gastros-

tornia 

- adesao a terapeutica, sua eficacia e problemas na 

sua utilizar;iio. 

A valiafii.O de cuidados 

Neste processo a ｡ｶ｡ｬｩ｡ｾ｡ｯ＠ de cuidados e uma 

etapa extremamente importante, particularmente no 

que diz respeito a qualidade das ｯ｢ｳ･ｲｶ｡ｾＵ･ｳ＠ e dos 

conselhos dados, o seguimento do protocolo de 

acompanharnento proposto, atingimento dos objecti

ves. Devem ser efectuados periodicamente balan9os 

dos progn6sticos a Iongo prazo: ｩｭｰｬ ･ｭ･ｮｴ｡ｾ｡ｯ＠ e 

aderencia ao plano prescrito, qualidade de vida, 

satisfa9ao do doente, ｵｴｩ ｬｩ ｺ｡ｾ｡ｯ＠ de recursos, ｡ｶ｡ｬｩ｡ｾ｡ｯ＠

da morbilidade nao antecipada. 

A valiafiiO da necessidade de reintemamento 

0 reintemamento pode manifestar-se como neces

saria por ｡ｧｵ､ｩｺ｡ｾｯ･ｳ＠ com necessidade de intensifi

｣｡ｾ｡ｯ＠ da cinesiterapia, ajuste ou ｩｮｴｲｯ､ｵｾ｡ｯ＠ de novos 

antibi6ticos ou outras terapeuticas ou ainda ajuste de 

equipamento de apoio utilizado (oxigenio, ventilote

rapia). 

A valiafiiO financeira 

Os cuidados domiciliarios em ｣ ｲｩ｡ｮｾ｡ ｳ＠ com 

doen9a pulmonar cr6nica e necessidade de apoios 

tecnicos no domicflio colocrun uma sobrecarga 

familiar grande que como tempo ou aparecimento de 

outros problemas na famfla , pode tomar-se dificil

mente suportavel. 0 impacto financeiro duma doen9a 

cr6nica na farru1ia pode ser grande, podendo condicio

nar a ocorrencia de conflitos intrafamiliares. E neces

saria o balanyo peri6dico da situa9ao social, que 

tantas vezes influencia de forma importante a evolu-

9liO das ｳｩｴｵ｡ｾｯ･ｳ＠ clfnicas. 
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As vanas modalidades de ｩｮｴ ･ｲｶ･ｮｾ｡ｯ＠ terapeutica 

devcrao ser prosseguidas no domicilio, algumas 

poderao em grande parte ser executadas pelos pais, 

mas de vera sempre haver apoio de tecnicos das varias 

areas - cinesiterapia, fisioterapia, terapia da fala e 

outras. 

ESTRUTURA E A GENTES 

Na ｯｲｧ｡ｮｩｺ｡ｾ｡ｯ＠ destes cuidados ao domicflio a 
crian9a com patologia respirat6ria cr6nica pensamos 

que o Centro de Referencia deve estar sediado numa 

Unidade Pneumo16gica Ped iatrica Hospitalar, que 

esta em estreita ｲ･ｬ｡ｾ｡ ｯ＠ com outras consultas especia

lizadas (cardiologia, ｮｵｴｲｩ ｾ｡ｯＬ＠ fisiatria, neurologia), 

ainda em ｲ･ｬ｡ｾ｡ｯ＠ como Centro de Saude/Medico de 

famflia, como pediatra assistente e com as empresas 

distribuidoras do equipamento - Quadro IV. 

Os agentes de ーｲ･ｳｴ｡ｾ｡ｯ＠ destes cuidados devem ser 

parte integrante duma equipa com motiva9lio e treino 

para cuidados pediatricos. A variedade da patologia e 

a raridade de algumas entidades, bern como uma 

di ｦ･ｲ･ｮｾ｡＠ de necessidades decorrente das vanas etapas 

de desenvolvimento da ｣ｲｩ｡ｮｾ｡＠ desde o periodo de 

ｲ ･｣ｾｭＭｮ｡ｳ｣ ｩ ､ｯ＠ ate a adolescencia, justificam o trata

mento da ｣ｲｩ｡ｮｾ｡＠ por pessoal com treino especifica

mente pediatrico. 

EXPERrENCJA DO HOSPITAL PEDIATRJCO 

DECOIMBRA 

Jndependentemente do que e referido na titeratura, 

a nossa experiencia diz-nos que os cuidados no 

domicflio a estas ｣ｲｩ｡ｮｾ｡ｳ＠ com patologia cr6nica se 

tomaram uma altemativa a estadias hospitalares 

prolongadas, com vantagens evidentes no respeitante 

ao desenvolvimento psicosocial da crianr;:a, ao equili

bria da familia e a ｲ･ｬ｡ｾ｡ｯ＠ custo-beneficio do trata

mento destas ｣ｲｩ｡ｮｾ｡ｳ＠ (8). 

Setembro/Outubro 2000 



TEXTOS 

QUADROIV 

Estrutura 

No Quadro V exemplifica-se o caso de uma ｣ｲｩ｡ｮｾ｡＠

que vinba a sofrer internamentos cada vez mais 

frequentes desde o primeiro anode vida. A partir do 

momenta em que iniciou ventilayao nasal no domicflio 

nao voltou mais a necessitar de intemamentos. 

Num inquerito efectuado aos pais de urn grupo de 

crianyas (n=37) que fazem ventilayao donticiliana, e 

ainda as crianyas!adolescemes 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 criancra na globali

dade, enquanto das crianyas/ adolescentes (n=l3) s6 

uma achou que a sua vida nao linha melhorado nada. 

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

a sua vida nao se modificou em nada. Dos restantes, 

a maioria refere que dorme meJhor, se cansa menos, 

nlio se preocupa tanto, e perde menos dias de trabalho. 

Nestes casos ha a ter em conla que os cuidados a estas 

crianyas sao prestados maioritariamente pelas maes e 

que a vida e sobrecarga diminuiriam significativa

mente se houvesse uma distribuiyao de tarefas, 

nomeadamente com pessoaJ de saude. 

A experiencia em ｣ ｵｩ､｡､ｯ ｾ＠ domicilianos na 

doenya respirat6ria cr6nica e muito pequena. Alguns 

bons resultados que ha, devem-se a dedicayao extre

ma das maes e a boa-vontade de algum pessoal de 

saude, porque a organiza9ao estrutural em pediatria e 
quase inexistente. E urgente a sua impJementayao ! 

QUADROV 

ｈｯｳｰｩｴ｡ｬｩｺ｡ｾｬｩｯＯｖ｣ｮｴｩｬ｡ｴ［ｮｯ＠ domiciliaria 
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A ｐｲ･ｶ･ｮｾ｡ ｯ＠ do Tabagismo com base na Escola 

PAULO DUARTE VITOR1A1,M. PAIS CLEMENTE2 

1. 0 tabagismo: ､･ｦｬｮｩｾ｡ｯ＠ do problema 

0 tabagismo e classificado pela ｏｲｧ｡ｮｩｺ｡ｾ｡ｯ＠

Mundial de Saude (OMS) como a principal causa 

evitavel de ､ｯ･ｮｾ｡＠ e morte no mundo ocidental. Na 

Uniao Europeia estima-se que morrem meio miJhao 

de pessoas por ano devido ao consurno de tabaco. 

Quase metade destas mortes ocorre em pessoas com 

idade entre os 35 e os 69 anos, muito abaixo da 

･ｳｰ･ｲ｡ｮｾ｡＠ media de vida. 

A ｲ･ｬ｡ｾ｡ｯ＠ forte entre tabagismo e cancra do 

pulrnao foi estabelecida nos anos 60 com base em 

evidenciac; cientfficas inquestionaveis. Hoje sabemos 

que 0 tabagismo e prejudicial para a saude em mais de 
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20 forrnas diferentes. Genericarnente, o tabaco provo

ca dependencia e e causa directa ou causa provavel de 

diversas forrnas de cancro, afecta o sistema cardiovas

cular, o sistema respirat6rio, o sistema digestivo e o 

sistema urinario, provoca problemas pediatricos (feto 

e crian9as), polui o ambiente e e causa de acidentes 

diversos (fogo, ｣ｯｮ､ｵｾ｡ｯＬ＠ ... ). Ha ainda que contar 

com o impacto socio-econ6mico destes problemas, 

nomeadamente os elevados custos economicos 

(custos de salide, absentismo, incapacidade preco

ce, ... ) e afectivos das ､ｯ･ｮｾ｡ｳ＠ provocadas pelo tabaco. 

Cerca de 90% dos fumadores fuma todos os dias, 

podendo ser considerados dependentes do tabaco. 

Nestes casos deixar de fumar e muito diffcil- cerca 

de 70% dos fumadores declara que gostaria de deixar 

de fumar, mas apenas alguns conseguem. 

A grandemaioria dos fumadores inicia o consumo 

de tabaco na adolescencia. Na Uniao Europeia, o pico 
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