<

Artigo original

>

2] | Journals

4 {3 | BAHIANA

$SCHOOL OF MEDICINE AND PUBLIC HEALTH

>

Perfil da populacao pediatrica em ventilacao mecanica
acompanhada pelo Programa Melhor em Casa de Porto Alegre

Profile of the pediatric population on mechanical ventilation
monitored by the Better at Home Program in Porto Alegre

Bruna Luciano Farias’
Luiz Fernando Calage Alvarenga?
Ariane Ethur Flores3

'Contato para correspondéncia. Grupo Hospitalar Conceicdo (Porto Alegre). Rio Grande do Sul, Brasil. brunalucianofarias8@gmail.com
2Universidade Federal do Rio Grande do Sul (Porto Alegre). Rio Grande do Sul, Brasil.

RESUMO | INTRODUGAO: A atencdo domiciliar representa uma
estratégia de cuidado que amplia as possibilidades assistenciais
além do ambiente hospitalar, especialmente em casos que de-
mandam suporte tecnolégico como a ventilagdo mecanica. OB-
JETIVO: Caracterizar o perfil da populacdo pediatrica em venti-
lacdo mecénica acompanhada pelo Programa Melhor em Casa,
no municipio de Porto Alegre. METODOS: Realizado um estudo
descritivo, por meio da analise de prontudrios de criangas e ado-
lescentes em ventilagdo mecanica domiciliar. RESULTADOS: Fo-
ram avaliados 18 prontudrios, a maioria era do sexo masculino
(61%), com média de idade de 7,84 anos. O diagndstico principal
mais frequente foi a distrofia muscular de Duchenne (22%). A
ventilagdo mecanica invasiva foi utilizada por 78% da amostra,
com uso médio diario de 18 horas. A insuficiéncia ventilatéria
foi a principal causa da dependéncia (68%) e 78% necessitavam
de oxigenoterapia. Em relagdo a alimentagdo, 56% utilizavam via
oral e 71% faziam uso de gastrostomia. Quanto as internagdes,
72% foram hospitalizados ao menos uma vez, sendo a infecgdo
urinaria a causa mais prevalente (33%). Em 94% dos casos, a mae
era a cuidadora principal, com baixa escolaridade e dedicagdo
exclusiva ao domicilio. CONCLUSAO: O estudo contribui para o
reconhecimento das necessidades clinicas e sociais da populagdo
pediatrica em ventilagdo mecanica, reforcando a importancia da
atengao domiciliar e de politicas publicas intersetoriais voltadas
ao cuidado integral.
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ABSTRACT | INTRODUCTION: Home care constitutes a healthcare
strategy that extends assistance beyond the hospital environment,
particularly in cases requiring technological support, such as
mechanical ventilation. OBJECTIVE: To characterize the profile
of pediatric patients receiving mechanical ventilation under the
supervision of the Better at Home Program in the municipality of
Porto Alegre. METHODS: This descriptive study was conducted
through the analysis of medical records of children and
adolescents receiving home mechanical ventilation. RESULTS:
A total of eighteen medical records were analyzed. The majority
of patients were male (61%), with a mean age of 7.84 years.
The most prevalent primary diagnosis was Duchenne muscular
dystrophy (22%). Invasive mechanical ventilation was employed in
78% of cases, with an average daily use of 18 hours. Ventilatory
insufficiency was the leading cause of ventilatory dependence
(68%), and 78% of patients required oxygen therapy. In terms
of nutritional support, 56% of patients were fed orally, while
gastrostomy was used in 71% of cases. Regarding hospitalizations,
72% had been hospitalized at least once, with urinary tract
infections being the most prevalent cause (33%). In 94% of cases,
the mother served as the primary caregiver, typically with low
educational attainment and fully dedicated to providing home
care. CONCLUSION: This study contributes to the understanding
of the clinical and social needs of pediatric patients on mechanical
ventilation, underscoring the importance of home care and the
need for intersectoral public policies that promote comprehensive
and integrated care.
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1. Introducao

A atencdo domiciliar integra o Sistema Unico de
Saude (SUS) como uma modalidade que amplia as
possibilidades de cuidado para além do ambien-
te hospitalar’2. Conforme a Portaria n° 825/20164,
trata-se de um conjunto de a¢bes de promocgao,
prevencdo, tratamento, reabilitacdo e cuidados pa-
liativos realizados no domicilio, assegurando a con-
tinuidade da atenc¢do a saude. Sua complexidade va-
ria conforme a condicdo clinica e a dependéncia de
tecnologias de suporte a vida. Entre os beneficios,
destacam-se a humanizac¢do do cuidado, a redugdo
de infec¢Bes e de custos, além da desospitalizagao
de internagdes evitaveis®.

Diante do aumento de disfunc¢es que exigem ven-
tilacdo mecanica e da estabilidade clinica de certos
pacientes, o Ministério da Saude criou, em 2001,
um programa de assisténcia ventilatéria ndo invasi-
va domiciliar para pessoas com Distrofia Muscular
Progressiva>®, ampliado em 2008’ para outras
doencas neuromusculares. Em 2011, foi lancado o
Programa Melhor em Casa e, em 2017, a Portaria
Consolidada n° 5% reforcou sua integracao a Rede de
Atencdo a Saude (RAS)?, fortalecendo a politica de de-
sospitaliza¢ao. Ainda em 2017, a ventilagdo mecanica
invasiva foi oficialmente incorporada ao SUS, apés
avaliacdo da CONITEC™,

Com os avancos estruturais e tecnolégicos no cuida-
do em saude, a atencdo domiciliar passou a incluir
também o publico pediatrico, cuja necessidade de
ventilagdo mecanica esta frequentemente associada
a longas interna¢6es em UTIs neonatais e pediatri-
cas™ ™. Essa ampliacao reflete o comprometimento
das esferas governamentais com a desospitalizagao,
ao promover subsidios que fortalecem a transicao
do hospital para o domicilio, alternativa antes in-
viavel diante de internag¢des prolongadas ou defi-
nitivas’>'¢, Nesse contexto, conhecer os perfis dos
pacientes pediatricos atendidos pelos Servicos de

Atendimento Domiciliar (SAD) torna-se essencial
para a formulacdo de estratégias eficazes e seguras
de cuidado no domicilio.

Descrever essa populacdo mostra-se relevante, con-
siderando que a operacionalizacdo e a ampliagao do
acompanhamento de criangas em ventilacdo meca-
nica domiciliar ainda sdo recentes no contexto na-
cional, especialmente no municipio de Porto Alegre.
Além disso, ha escassez de estudos que caracteri-
zem esse grupo. Diante do potencial dessa prati-
ca para fortalecer o vinculo entre paciente, familia
e contexto social, este estudo teve como objetivo
caracterizar o perfil da populacdo pediatrica em
ventilagdo mecanica acompanhada pelo Programa
Melhor em Casa de Porto Alegre.

2. Metodologia

Trata-se de um estudo descritivo e os dados obti-
dos por meio de um instrumento estruturado, de
autoria dos pesquisadores, aplicado a analise de
prontuarios. Foram incluidas na amostra todas as
criancas (menores de 12 anos) e adolescentes (entre
12 e 18 anos) em uso de ventilagdo mecanica domi-
ciliar, conforme definido pelo Estatuto da Crianga e
do Adolescente'”. Foram excluidos os individuos que
ndo utilizavam ventilacgdo mecanica no domicilio ou
que durante o acompanhamento deixaram de ne-
cessitar desse suporte.

A amostra foi ndo probabilistica, por conveniéncia,
e incluiu todos os casos de criancas e adolescentes
em ventilagdo mecéanica domiciliar acompanhados
pelo Programa Melhor em Casa, do municipio de
Porto Alegre, entre 1° de janeiro e 30 de setembro
de 2021. Por se tratar de uma amostra censitaria -
abrangendo todos os casos elegiveis no periodo -,
ndo foi realizado calculo amostral.
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As variaveis analisadas incluiram: sexo, data de nas-
cimento, idade (em anos), diagndstico primario, diag-
nostico secundario, uso de ventilagdo mecanica, tipo,
modo, interface, causa de levou dependéncia, tempo
de permanéncia diario, necessidade de oxigenotera-
pia, dieta via oral, outros dispositivos utilizados, ne-
cessidade de internagdo e motivo, equipes de saude
no acompanhamento, especialidades médicas de
acompanhamento, cuidador principal, idade, estado
civil, escolaridade, ocupacao.

A analise dos dados foi realizada com base em infor-
mac¢bes primarias, organizadas e interpretadas por
meio de técnicas de estatistica descritiva, visando a
caracterizacdo inicial das variaveis investigadas. Para
as variadveis quantitativas foi utilizada média. Para as
variaveis categoricas foram utilizadas frequéncia ab-
soluta (n) e relativa (%). A analise estatistica foi reali-
zada no software SPSS (versao 29.0.1.1).

O presente estudo respeitou a Resolu¢cdo no 466/2012
do Conselho Nacional de Satde (CNS)'® e somente ini-
ciou sua coleta de dados apds analise pela Comissao
de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal
do Rio Grande do Sul (CAAE: 50844321.2.0000.5347).
Sendo a instituicdo onde foi realizada a pesquisa vin-
culada a 6rgao municipal, existe a regulamentagdo
da Lei 12.527, de 18 de novembro de 2011, em seu
artigo 10, que permite que qualquer interessado po-
derd apresentar pedido de acesso a informacdes aos
Orgdos e entidades, desde que contenha identifica-
¢do do requerente e a especificacdo da informacao
requerida. A instituicao autorizou o estudo mediante
Carta de Anuéncia assinada pelo seu gestor. Os pes-
quisadores ratificaram comprometimento em man-
ter confidencialidade sobre os dados coletados, como
estabelecido na Resolucao do CNS 466/2012 e suas
complementares, mediante Termo de Compromisso
de Utilizagdo de Dados (TCUD).

3. Resultados

Com base nas caracteristicas gerais (Tabela 1), a
populacao inicial do estudo era composta por 30
pacientes. Apds aplicacdo dos critérios de exclusdo,
12 prontuarios foram descartados, resultando em
uma amostra final de 18 pacientes, dos quais 61%
eram do sexo masculino e 39% do sexo feminino. A
média de idade foi de 7,84 anos.

Quanto ao diagnéstico principal, 22% dos pacien-
tes apresentavam distrofia muscular de Duchenne
e 11% nanismo acondroplasico, enquanto os de-
mais diagndsticos de base corresponderam a 67%
da amostra. Em relagao ao diagnodstico secundario,
78% apresentavam pelo menos uma condi¢ao adi-
cional (Tabela 1).

No que se refere ao suporte ventilatério, 78% fa-
ziam uso de ventilagdo mecanica invasiva (VMI). A
insuficiéncia ventilatoria foi identificada como prin-
cipal causa da dependéncia em 68% dos casos, com
média de uso didrio de 18 horas. A suplementacdo
de oxigénio foi necessaria em 78% da amostra.

Em relacdo a alimentacdo, 56% dos pacientes utili-
zavam a via oral, embora 78% fizessem uso combi-
nado com outros dispositivos, sendo a gastrosto-
mia o mais frequente (71%).

Quanto as interna¢bes ao longo do acompanha-
mento, 72% dos pacientes apresentaram pelo me-
nos um episddio. Destaca-se, no entanto, que 56%
nao foram hospitalizados no ano anterior ao estu-
do. As principais causas de internac¢ao foram infec-
¢do urinaria (33%), infeccdo ndo especificada (22%)
e disfuncdo ventilatéria (22%).
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Tabela 1. Caracteristicas gerais das criancas e adolescentes (continua)

Caracteristicas n;(n) £ (%) Média
Sexo
Masculino 1" 61%
Idade (anos) 7,84
Diagnostico primario
Distrofia Muscular de Duchenne 22%
Nanismo Acondroplésico 1%
Outros diagnosticos 12 67%
Diagnéstico secundario
por paciente
1 3 17%
2 2 1%
3 7 39%
4 1 6%
5 1 6%
Sem diagnostico secundario 4 22%
Uso VM
VMNI 4 22%
VMI 14 8%
Equipamento conectado
VMI — Suporte a vida 8 57%
VMI - Bilevel 6 43%
VMNI - Bilevel 4 100%
VM causa
Insuficiéncia ventilatoria 12 67%
Outras causas 6 33%
VM uso por dia
3 a8 horas 5 28%
10 a 20 horas 3 18%
24 horas 10 56%
VM uso por dia (horas) -
Média 18
Suplementacéo de
Oxigénio
Sim 14 78%
Dieta VO
Sim 10 56%
Uso de outros dispositivos
Sim 14 8%
Quais dispositivos
Sonda Nasoentérica 4 29%
Gastrostomia 10 1%
Sonda vesical de alivio 2 14%
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Tabela 1. Caracteristicas gerais das criangas e adolescentes (conclusao)

Caracteristicas n;(n) £ (%) Média
Intemacdes

Sim 13 72%

Intemacdes - ano anterior

0 10 56%

6 33%
2 1 6%
4 1 6%

Motivo internacdes

Infeccéo urinaria 6 33%
Infeccéo (ndo especificada) 4 22%
Disfuncéo ventilatoria 4 22%
Infeccéo respiratonia 3 17%
Miiase em traqueostomia 3 17%
Trombose em subclavia direita 2 1%
Cirurgia 1 6%
Eletiva - troca de traqueostomia 1 6%
Bronquiolite viral aguda 1 6%
Troca de equipamento de VM 1 6%
N&o informado 1 6%

Fonte: os autores (2021).
VM: Ventilagdo Mecanica. VO: Via Oral.
*A soma dos percentuais pode ndo ser exatamente 100% por arredondamento.

No seguimento em nivel secundario, as especialidades mais frequentemente envolvidas foram pneumologia pediatri-
ca (56%), neurologia pediatrica (50%) e, em menor proporcdo, otorrinolaringologia, genética e cirurgia pediatrica (33%).

Tabela 2. Equipes responsaveis pelo acompanhamento dos pacientes (continua)

n %
Equipes do Programa
Melhor em Casa
Medicina 18 100
Enfermagem 18 100
Técnico de Enfermagem 18 100
Fisioterapia 16 89
Servico Social 17 83
Nutricéo 13 72
Fonoaudiologia 13 "7

Rev. Pesqui. Fisioter., Salvador, 2025;15:e6059
https://doi.org/10.17267/2238-2704rpf.2025.e6059 | ISSN: 2238-2704

y - N




Tabela 2. Equipes responsaveis pelo acompanhamento dos pacientes (conclusao)

n %

Especialidades médicas

ambulatoriais
Pneumologia pediatrica 10 56%
Neurologia pediatrica 9 50%
Otorrinolaringologia 6 33%
Genética 6 33%
Cirurgia pediatrica 6 33%
Pediatria 5 28%
Traumatologia ortopedia 3 17%
Cardiologia pediatrica 3 17%
Gastroenterclogia pediatrica 3 17%
Fisiatria 3 17%
Endocrinologia pediatrica 2 M%
Pneumologia do Sono 2 11%
Nefrologia pediatrica 1 6%
Cirurgia toracica 1 6%
Nutrologia 1 6%
Psiquiatria 1 6%

Fonte: os autores (2021).
*A soma dos percentuais pode ndo ser exatamente 100% por arredondamento.

Em 94% dos casos a mae foi identificada como cuidadora principal, com média de idade de 35 anos (Tabela 3).
Quanto a escolaridade, 56% apresentavam ensino fundamental incompleto, e 89% declararam dedicar-se exclu-
sivamente as atividades do lar.

Tabela 3. Caracteristicas do cuidador principal (continua)

Caracteristica n % Média

Cuidador principal

Mae 17 94
Tia 1 6
Idade - cuidadora
principal 35
Estado civil - cuidadora
principal (autodeclarado)
Casada " 61%
Solteira 3 1T%
Separada 3 17%
Viava 1 6%
Escolaridade - cuidadora
principal
Ensino fundamental incompleto 10 56%
Ensino fundamental completo 1 6%
Ensino médio incompleto 1 6%
Ensino médio completo 3 17%
Néo informado 3 17%
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Tabela 3. Caracteristicas do cuidador principal (conclusdo)

Caracteristica n % Média
Ocupacéo - cuidadora
principal
Do lar 16 89%
Domeéstica 1 6%
Diarista 1 6%

Fonte: os autores (2021).
*A soma dos percentuais pode ndo ser exatamente 100% por arredondamento.

4. Discussao

O presente estudo teve como objetivo caracterizar o perfil da populacao pediatrica dependente de ventilagao
mecanica (VM), acompanhada pelo Programa Melhor em Casa, no municipio de Porto Alegre. Os resultados
contribuem para a compreensdo das especificidades clinicas, assistenciais e sociais dessa populacdo, além de
fortalecer o debate sobre o cuidado domiciliar em pediatria.

Nesse contexto, observou-se predominancia do sexo masculino (61%) e idade média de 7,84 anos, em conso-
nancia com parte da literatura™%2%, embora estudos apontem distribui¢cdes equitativas?*? ou maior propor¢ao
de meninas?. Essas varia¢cdes podem refletir desde diferencas metodoldgicas até desigualdades no acesso ao
diagnostico e aos servicos, especialmente em contextos de maior vulnerabilidade social. No que se refere ao
diagndstico principal, doencas neuromusculares foram mais prevalentes, conforme apontado por Hanashiro et
al.?2 e Resener et al.?, o que se justifica pelo carater progressivo dessas condi¢des, comumente associadas a de-
pendéncia ventilatéria prolongada. Em contraste, Borges?® destacou a paralisia cerebral como principal causa,
evidenciando a diversidade clinica dos pacientes que evoluem para uso crénico de VM e, consequentemente, a
necessidade de abordagens individualizadas no cuidado domiciliar.

Em relagao ao suporte ventilatério invasivo foi necessario em 78% dos casos, o que reforca a gravidade clinica da
amostra e estd em consonancia com estudos anteriores'-2>%, A necessidade de oxigenoterapia por todos estes
pacientes também indica comprometimento respiratorio significativo, exigindo planejamento cuidadoso quanto
a qualificagdo da equipe, logistica de insumos e continuidade do cuidado em situag¢des de instabilidade.

Além disso, entre os usuarios de VMNI, o modo por dois niveis de pressdo foi utilizado em 100% dos casos, em
contraste com Sovtic et al.?%, que relataram 33%. Tal diferenca pode estar relacionada a diretrizes clinicas, expe-
riéncia da equipe ou disponibilidade de recursos. A escolha do modo ventilatério deve considerar nao apenas
aspectos clinicos, mas também o contexto familiar, a capacitacdo do cuidador e o suporte da rede de atencao.

No que diz respeito a etiologia da dependéncia da VM, a insuficiéncia ventilatdria foi observada em 68% dos
casos, resultado alinhado ao de Park et al.?. A identificacdo precoce dessa condicao é fundamental para minimi-
zar riscos e evitar hospitaliza¢cdes prolongadas, especialmente em pacientes com doeng¢as neuromusculares ou
malformacg&es congénitas. Esse cenario se reflete também no uso continuo da ventilagdo por 56% dos pacientes,
evidenciando a elevada complexidade dos casos e o impacto direto na rotina familiar. Esse nivel de dependéncia,
maior do que o observado em parte da literatura?*3¢, demanda suporte ampliado das equipes domiciliares e
acOes intersetoriais que oferecam respaldo emocional, financeiro e educacional as familias.
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Quanto a alimentacao, a maioria utilizava via oral
(56%), enquanto a gastrostomia foi o principal recur-
so alternativo (71%), conforme Lot et al.2* e Redouane
et al.?". Estudos como os de Sovtic et al.¢ e Ottonello
et al.?, que apontam menor uso da gastrostomia e
maior uso de sonda nasoentérica, indicam que a es-
colha do dispositivo pode depender da duracao da
ventilacdo e da politica institucional.

Em relagao as hospitalizagdes, 72% dos pacientes
foram internados durante o acompanhamento,
porém, em mais da metade deles nao houve ocor-
réncia no ano anterior ao estudo, assim como em
Carvalho®. Esses dados sugerem um possivel efeito
protetivo do cuidado domiciliar estruturado. Ainda
que Lot et al.?' tenham observado reinterna¢des em
todos os casos, a reducdo encontrada neste estudo
pode refletir a eficacia do monitoramento e da inter-
vencdo precoce. A infec¢do urinaria como principal
causa de internacado, divergindo da predominancia
de infec¢des respiratdrias em outros estudos?®21:3,
pode estar associada ao uso de sondas vesicais de
demora e condi¢Bes de higiene no domicilio, bem
como ao perfil de gravidade e comorbidades.

Quanto ao seguimento em saulde, as especialidades
meédicas mais frequentes — pneumopediatria, neu-
ropediatria, otorrinolaringologia, genética e cirurgia
pediatrica — refletem as condi¢des clinicas predomi-
nantes e reforcam a necessidade de articulacdo entre
0s niveis de ateng¢do para garantir um cuidado multi-
profissional e continuo.

No ambito familiar, o perfil do cuidador também re-
vela aspectos relevantes: 100% eram mulheres, com
a mae como principal referéncia em mais de 90% dos
casos. Achado semelhante ao de Mariani et al.’?, esse
dado reforca a centralidade da figura materna no cui-
dado e seus impactos sobre saude, escolarizacao e
insercdo no trabalho. A prevaléncia de baixa escolari-
dade — ensino fundamental incompleto — diferencia-
-se do perfil de Mariani et al.’?, em que predominava o
ensino médio, evidenciando a necessidade de politicas
publicas que integrem a¢des de saude, educacdo e as-
sisténcia social voltadas as cuidadoras.

Diante desse cendrio a aten¢do domiciliar, enquan-
to estratégia do Sistema Unico de Salde, representa
um avang¢o importante ao proporcionar desospitali-
zacdo segura, manutenc¢ao dos vinculos familiares e
promog¢ao da autonomia. Contudo, sua efetividade
depende da articulagdo intersetorial, da qualificagdo
permanente das equipes e do financiamento compa-
tivel com a complexidade dos casos.

No entanto, como em todo estudo cientifico, este
também apresenta limita¢gdes a serem ponderadas. O
numero reduzido de participantes limita a generaliza-
¢do dos achados, ainda que represente todos os casos
acompanhados no periodo analisado. A natureza re-
trospectiva e descritiva da pesquisa, baseada em pron-
tuarios, esta sujeita a incompletude e variabilidade dos
registros, o que pode ter comprometido a precisao de
algumas informacg8es, como causas de reinternacao,
comorbidades e identificagdo das marcas de aparelho
utilizadas. Além disso, a auséncia de instrumentos pa-
dronizados para avaliar funcionalidade, qualidade de
vida e sobrecarga do cuidador restringiu a analise a
aspectos mais objetivos e limitou a compreensado do
impacto subjetivo do cuidado domiciliar. A realizacao
do estudo em um unico municipio, com um modelo
especifico de aten¢do domiciliar, também restringe a
aplicabilidade dos resultados a outros contextos, com
diferentes recursos e estruturas.

Diante dessas limitacBes, recomenda-se que futu-
ras pesquisas envolvam amostras maiores e multi-
céntricas, possibilitando comparagdes regionais e
maior representatividade. A adocao de abordagens
mistas (quantitativas e qualitativas) pode ampliar a
compreensao do cuidado domiciliar, incluindo per-
cepcbes de pacientes, cuidadores e profissionais.
Também se sugere o uso de instrumentos validados
para mensurar aspectos clinicos e psicossociais, além
de estudos que explorem a interface entre saude,
assisténcia social e educagdo, especialmente no que
se refere as condi¢des de vida e formagdo das cui-
dadoras. Por fim, investigacdes que avaliem custos e
efetividade da atencdo domiciliar frente ao modelo
hospitalar tradicional sdo fundamentais para subsi-
diar politicas publicas mais sustentaveis e centradas
no cuidado longitudinal.
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5. Conclusao

Este estudo permitiu tracar o perfil da populacdo
pediatrica em ventilagdo mecanica acompanhada
pelo Programa Melhor em Casa, no municipio de
Porto Alegre. A maioria era composta por meninos,
com média de idade de 7,84 anos, sendo a distrofia
muscular de Duchenne o diagndstico principal mais
frequente. Destaca-se as caracteristicas principais de
suas cuidadoras, salientando que em sua totalidade
sdo mulheres, o que nos fornece informacgdes impor-
tantes quanto ao perfil do cuidador.

Salientamos a importancia dos resultados deste estu-
do, sendo o primeiro levantamento deste tipo de per-
fil de pacientes pediatricos na cidade de Porto Alegre.
Ele contribui diretamente para melhor conhecermos
esta populacdo, que cresce cada vez mais em todo o
Pais, necessitando de um olhar comprometido e de
iniciativas que contemplem as suas especificidades,
reforcando a necessidade de novos estudos que con-
tribuam com os tais questionamentos.
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