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Nas ultimas décadas, os continuos avangos da Medicina, tém permitido um aumento da sobrevivéncia das criangas
com insuficiéncia respiratdria cronica, que necessitam de ventiloterapia de longa duragao. O reconhecimento das
desvantagens, para a crian¢a e familia, do internamento hospitalar prolongado e dos beneficios e seguranga da
inclusao da crianga na comunidade, tém levado a esforgos crescentes para ventilar estas criangas no domicilio.

Para o sucesso desta modalidade de cuidados, torna-se essencial a existéncia de uma rede de assisténcia constituida
por equipas multidisciplinares no seio das quais, o enfermeiro especialista em reabilitagio tem um papel
fundamental na implementagao precoce de programas de reabilitagdo respiratdria, que deverdo ter em consideracao
nao s6 a manutengdo ou melhoria da condigao ventilatéria da crianga, mas uma visao holistica desta, devido a
repercussao das limitagées cardiorespiratorias nas diferentes dimensées da vida da crianga e familia. Sera assim
responsavel pela implementagdo de intervengoes que visardo maximizar a fungao fisica, cognitiva e sdcio emocional
da crianga e a dindmica familiar, recuperando a crianga para uma vida independente, produtiva e satisfatéria e
prevenindo a deterioracdo clinica. Desenvolvera assim intervengdes a diversos niveis, incluindo o ensino e treino da
crianga e familia, avaliagdo da eficacia, otimizacdo e maximizacdo dos beneficios da ventilagao, avaliagao e resolugdao
de possiveis complicagdes relacionadas com a ventiloterapia, avaliagio e otimizagdo da nutrigdo da crianga,

promogao do seu desenvolvimento psicomotor e avaliagao e promogdo da qualidade de vida da crianca e familia.
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In the last decades, the continuing advances in medicine have improved the survival of children with chronic respiratory
insufficiency requiring long-term ventilotherapy. The recognition of the disadvantages of the extended hospital stay, for
the child and the family, together with the understanding of the benefits and safety of the child's inclusion in the
community, have led to increased efforts to ventilate these children at home.

For the success of this type of care, the existence of a support network consisting of multidisciplinary teams is essential.
The rehabilitation specialist nurse plays a key role in the early implementation of pulmonary rehabilitation programs,
which should take into account not only the maintenance or improvement of the respiratory condition of the child, but a
holistic view as well, due to the impact of cardiorespiratory limitations in the different dimensions of the child and
family lives. The rehabilitation nurse will be responsible for implementing interventions to improve physical, cognitive
and socio emotional functions of the child as well as the family dynamics, recovering the child for an independent,
productive and satisfying live and preventing his clinical deterioration. Interventions at different levels will be
developed, including education and training of the child and family, assessment of effectiveness, optimization and
maximization of the benefits of ventilation, evaluation and resolution of possible complications related to
ventilotherapy, appraisal and optimization of the child nutrition, promotion of psychomotor development, and

evaluation and improvement of the quality of life of the child and family.

PALAVRAS-CHAVE: Reabilitacdo respiratoria; ventilagdo domicilidria; qualidade de vida; criang¢a; educagdo, promogdo
do desenvolvimento.
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INTRODUCAO Ao passo que no passado muitas destas criancas,

mesmo apds se encontrarem numa fase de
Os continuos avancos em cuidados intensivos estabilidade clinica, permaneciam em internamentos
pedidtricos conduziram a uma redugdo significativa d€ longa duracdo, em unidades hospitalares, hoje,
das taxas de mortalidade neonatal e pedidtrica, ao  "€conhecendo-se as consequéncias negativas do
permitirem a sobrevivéncia de criancas com doencas Internamento prolongado para a crianca e familia,
anteriormente incompativeis com a vida. Como Procura transferir-se, o mais precocemente possivel,

consequéncia, estes avancos produziram, em todo o estas criangas para o seu meio sociocultural e familiar,
mundo, um aumento do ndmero de criancas com através do acompanhamento, quer em consultas de
insuficiéncia  respiratéria  crénica que  exigem ambulatdrio, quer através de cuidados domicilidrios
monitorizagio e/ou tratamento através de ventilacio ~(APpierto et al.,, 2002; Edwards, Hsiao, & Nixon, 2005).

mecanica (Appierto, et al., 2002; Bertrand, et al.,
2006). Esta modalidade de prestagcdo de cuidados cria assim

um novo desafio as equipas de saude, a prépria
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crianca e familia, requerendo a implementacdo de
programas de reabilitacdo respiratéria que permitam
atender as diferentes dimens&es do cuidado a crianga,
para que o tratamento ventilatério possa ser mantido
com seguranga e eficiéncia no domicilio, potenciando
as suas vantagens. Desta forma, o enfermeiro de
reabilitagdo assume-se como um elemento
fundamental na equipa multidisciplinar de saude.

A este nivel, Gupta, Kumar, & Gaur (2007) referem
que os programas de reabilitacdo respiratdria sdo
atualmente aceites como uma ferramenta terapéutica
utilizada para controlar e aliviar, tanto quanto
possivel, os sintomas, as complicacdes fisiopatoldgicas
e as manifestagOes psicolédgicas da doenga subjacente,
aumentar o desempenho fisico e mental e a
capacidade para realizar as suas atividades de vida
diaria (AVD’s), maximizar a reintegra¢do social do
doente, bem como a sua participacdo social e
autonomia. Para tal, estes programas deverdo incluir
intervencdes destinadas ao doente, assim como ao
domicilio e meio social em que este se insere,
permitindo recuperar o doente para uma vida
independente, produtiva e satisfatoria e prevenir a
deterioragdo clinica até ao maximo permitido pelo
estadio da doenca.

Desta forma, o processo de reabilitagdo da crianca
ventilada no domicilio deverd ter em consideracdo,
ndo s6 a manutengdo ou melhoria da condicdo
ventilatdria, através da aplicacdo de técnicas de
cinesiterapia respiratdria, mas a crianga vista como
um todo, nas suas diferentes dimensdes, uma vez que
ndo é so o sistema cardiorespiratdrio da crianga que

se encontra comprometido, podendo diversas
dimensGes da vida desta, da familia e meio
envolvente ser afetadas. Para tal, torna-se
fundamental a intervencdo de uma equipa

multidisciplinar, que baseando-se numa visdo integral
da crianca, seja capaz de avaliar, planear e coordenar
os cuidados e atender as diferentes necessidades da
crianca e familia ao longo de todo o processo
(Fabricio, Wehbe, Nassur, & Andrade, 2004; Make et
al.,, 1998). No seio desta equipa, o enfermeiro de
reabilitacdo contribui diretamente para a elaboracao
de um plano de cuidados, com vista a: garantir a
continuacdo eficaz do tratamento no domicilio,
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minimizando os riscos associados (derivados da
ventilacgdo mecanica e situagdo clinica da crianga);
alcancar o desenvolvimento e crescimento adequados
a idade; otimizar a qualidade de vida da crianga e
familia e a integracdo na sociedade. Em suma, através
de uma avaliacdo sistemdatica das necessidades
especificas da crianca e familia, podera elaborar um
plano individualizado de reabilitagdo que possibilite
maximizar a funcgao fisica, cognitiva e sécio emocional
e a dindmica familiar através do uso de estratégias de
intervencdo precoce (Make et al., 1998; Kelly, 2006).

Ao mesmo tempo o enfermeiro de reabilitacdo, ao
constituir-se como o principal prestador de cuidados a
crianca e familia, desempenhard um papel
importante, ao funcionar como elo de ligacdo entre a
crianca e familia e os diferentes profissionais
envolvidos na assisténcia a estes, através da detecdo
precoce de necessidades (Make et al., 1998; Kelly,
2006).

Como tal, na assisténcia a criangca em ventilagdo
domicilidria, a equipa multidisciplinar desenvolvera
intervencdes a diversos niveis que compreenderdo:
educacdo da criangca e familia; otimizagdo do
tratamento; gestdo de complica¢cdes; nutricdo;
reabilitacdo funcional e promocao do
desenvolvimento; avaliacdo da qualidade de vida.

Educacao da crianga e familia

A quantidade e tipo de recursos mobilizados para
cada situagdo s3ao determinados pela rede de
assisténcia existente em cada pais e regido e pelas
necessidades especificas de cada crianga e familia.
N3o obstante, os pais sdo os principais prestadores de
cuidados para a maioria das criangcas em ventilagdo
domicilidria (Tibballs et al., 2010). Provavelmente
nenhuma situacdo demonstra melhor a necessidade
de inclusdo da familia no plano de cuidados como o
caso da crianca ventilada no domicilio, uma vez que
todo o meio que a rodeia tera de se adaptar, para dar
resposta as suas necessidades (Kelly, 2006). Além
disso, o facto de cuidados de elevada complexidade
ficarem a cargo da familia, acarreta inseguranga, a
qgual sem conhecimentos adequados pode ter
consequéncias fatais (Make et al., 1998).
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Desta forma, torna-se fundamental que a equipa
multidisciplinar desenvolva um plano de formacdo e
treino individualizado, que envolva tanto a crianga
como a familia, capacitando-os para os cuidados a
prestar e para a manutengdo da eficdcia e segurancga
do tratamento ventilatério no domicilio (Mufioz,
2007). No seio desta equipa, o enfermeiro de
reabilitacdo, ao acompanhar de perto a evolugdo da
crianca e familia e todo o processo de formacao,
estara em condi¢Oes de dar resposta as necessidades
destes tornando a crianga e cuidadores aptos a
intervir nas diversas situacées que se podem colocar,
minimizando os riscos associados ao tratamento
domicilidrio e permitindo que estes se sintam
confiantes para abandonar o ambiente hospitalar
(Lewarski & Gay, 2007; Kelly, 2006).

Este processo educacional deve iniciar-se o quanto
antes, baseando-se no ensino e treino progressivo em
varias fases, envolvendo: ensino sobre as
necessidades de ventilagcdo; funcionamento, utilizacdo
e manutencdo do ventilador e restante equipamento;
cuidados de manutencgdo e substituicdo da canula de
tragueostomia ou utilizagdo e manutencdo de
interfaces de ventilagdo nao invasiva; vigilancia da
eficacia da ventilacdo e possiveis complicacGes (ex:
sinais de dificuldade respiratdria); técnicas de
eliminacdo de secregdes (ex: aspiracdo de secregbes);
alimentacdo e hidratacdo da crianga; preparagdo e
administracdo de terapéutica; comportamentos de
risco a evitar (ex: evic¢do tabagica); procedimentos a
adotar em caso de emergéncia; limitacdes e
capacidades da crianga e técnicas para maximizar as
habilidades desta; entre outros (Sociedade
Portuguesa de Pneumologia [SPP], s.d.; Make, 1998;
Chabot, Cornette, Robert, Vial, & Polu, 2001).

Sempre que possivel, este processo educacional deve
estender-se a outros elementos da comunidade em
que a crianga se insere, como por exemplo, escola,
grupos de amigos e outras estruturas sociais em que
participa, no sentido de promover a sua maxima
integracdo e a participacdo ativa da crianca e familia
na comunidade (Make et al., 1998; Chabot et al.,
2001). A utilizacdo de informagdo escrita sobre
diversos aspetos do tratamento e cuidados a prestar,
assim como a transi¢do gradual do hospital para o
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domicilio, passando, por exemplo, pela experiéncia de
um “fim-de-semana de treino no domicilio”, sdo
alguns recursos que poderdo também ser Uteis no
processo de ensino da crianca e familia (SPP, s.d.).

Otimizac¢ao do tratamento

O enfermeiro de reabilitagdo desempenha um papel
importante na otimizacdo do tratamento ventilatério
domicilidrio a crianga, através da implementacdo de
um programa de reeducagdo funcional respiratdria.
Assim, numa primeira fase, o enfermeiro de
reabilitacdo devera realizar uma avaliacdo cuidadosa
do status ventilatério da crianga, no sentido de
identificar eventuais situa¢des que possam requerer a
sua intervengdo, ou a avaliacdo e intervencdo de
outros profissionais, como por exemplo, a intervencdo
médica para ajuste terapéutico e/ou dos pardmetros
de ventilacdo. Esta avaliacdo deverd ser comparada
com os achados da histdria respiratdria da crianca e
de avaliagGes anteriormente realizadas (Kelly, 2006).
Para esta avaliacdo devera:

- Observar/questionar a crianca e familia acerca dos
parametros fisiolégicos da crianca, e possiveis
alteracOes verificadas por estes, como, por exemplo,
saturacGes de oxigénio, alteragcGes da coloragdo
cutanea, sinais de dificuldade respiratdria, aumento
de secrecles;

- Avaliar possiveis sinais de dificuldade respiratoria,
frequéncia e padrdo respiratérios, conforto geral,
ténus muscular, distensdo abdominal, temperatura;

- Avaliar a dispneia da criancga, se presente;

- Avaliar os parametros de monitorizacdo da crianga,
validar os parametros de ventilagdo e correto
funcionamento dos diversos dispositivos;

- Realizar palpacgdo tordcica, avaliando a simetria e a
qualidade do movimento de expansdo toracica e
identificando quaisquer secre¢des na porcdo central
das vias aéreas;

- Auscultar o térax, identificando os sons respiratorios
e ruidos adventicios;

- Avaliar a execug¢do correta de técnicas pela
crianga/familia, como aspiracdo de secregdes,
cuidados ao traqueostoma (se traqueostomizada),
cuidados aos dispositivos de ventilacdo, preparacdo e
administracdo de terapéutica, etc.
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- Realizar a leitura e interpretacdo de exames
complementares de diagndstico e transmitir as
informagdes aos outros profissionais (Prasad & Main,
2003).

Com base nesta avaliacdo do status ventilatério da
crianga, o enfermeiro de reabilitacio podera
implementar uma série de técnicas de reeducacgao
funcional respiratéria, que terdo como objetivo
prevenir e/ou tratar complicagdes respiratorias,
através da remocdo do excesso de secregdes
broncopulmonares, manutengdo da expansdo
alveolar, reinsuflacio de dreas atelectasiadas,
promocdo da ventilagcdo/perfusdo ideal e manutencdo
da oxigenagdo, o que permitird maximizar os
beneficios e a seguranca do tratamento ventilatério e
possibilitard a crianca atingir o seu maximo potencial.
Para tal, é geralmente usada uma combinacdo de
técnicas, entre as quais se destacam:

- Posicionamento e drenagem postural. Através do
posicionamento da crianca, o enfermeiro de
reabilitacdo podera corrigir alguns defeitos posturais,
contribuindo assim para a melhoria da ventilacdo. A
drenagem postural permitira mobilizar e facilitar a
eliminacdo de secre¢Ges brOnquicas, maximizar a
ventilagdo/perfusio e ajudar na
prevencio/reexpansdo de atelectasias (Heitor,
Canteiro, Ferreira, Olazabal & Maia, 1988).

- Compressio manual, vibracdo e percussdo
toracicas. Permitem a mobilizagdo de secregbes para
vias aéreas mais centrais, tornando-as mais faceis de

serem removidas pela tosse ou aspiracdo das
mesmas. Podem conduzir a uma redugdo da
resisténcia respiratéria, devido a remocdo de

secre¢des, e ao aumento do espagco morto fisioldgico,
derivado da abertura de alvéolos até ai pouco
ventilados (Brownson, Dewdney & Biggs, 2008; Prasad
& Main, 2003). Também a utilizacdo do fluter
produzird uma vibragdo que se transmite a parede
brénquica, levando a um aumento do calibre do
brénquio e a um incremento do fluxo expiratério
(Pujadas, 2005).

- Hiperinsuflagdo manual. Permite: aumentar o
volume corrente; recrutar alvéolos ndao expandidos
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durante as respiracdes em volume corrente; reinsuflar
areas colapsadas; aumentar o fluxo expiratério e
imitar um huff, como técnica para mobilizar secrec¢Ges
(Brownson et al., 2008).

- Tosse. Em criancas com menos de dois anos é dificil
obter tosse dirigida. Nestes casos, o posicionamento e
a atividade podem mobilizar as secre¢des e estimular
o reflexo de tosse. Jogos de soprar podem ser eficazes
para produzir uma tosse espontanea. A compressdo
traqueal podera estimular o reflexo de tosse, devendo
contudo ser usada com precaucdo pelo risco de
bradicardia (Prasad & Main, 2003; Brownson et al.,
2008). A utilizacdo do cought assist podera ser (util
sobretudo em criangas com patologia neuromuscular
(Brownson et al., 2008). Pode aumentar-se a eficacia
da tosse assistindo-a com uma manobra simultanea
de compressdo da base do térax (Heitor et al., 1988).

- Aspiragio de secre¢des. E um procedimento
invasivo, bastante irritante e desconfortdvel, podendo
ainda acarretar diversas complica¢des, pelo que esta
técnica devera ser usada com ponderacdo.

- Exercicios de reeducacdo respiratoria. Podem
englobar: consciencializacdo da respiragao;
dissociacdo dos tempos respiratérios; exercicios de
reeducacao abdémino-diafragmatica e costal, eletivos
e globais; ciclo ativo de técnicas respiratdrias;
inspiracGes contra uma resisténcia externa manual ou
através da utilizacdo de pesos; diminuicdo do suporte
ventilatorio ou interrupgdo deste por periodos;
utilizacdo de dispositivos que aumentem a resisténcia
inspiratdria como o threshold; espirometria de
incentivo (Fernandéz, 2005; Heitor et al., 1988). Em
criancas pequenas, o riso e o choro sdo maneiras
muito eficazes de causar a expansdo pulmonar,
enquanto que criangas acima de dois anos de idade
podem ser encorajadas a respirarem profundamente
por meio de jogos, como soprar bolas de sabao
(Brownson et al., 2008).

Em dltima andlise, a aplicagdo de programas de
reeducagdo funcional respiratéria poderd mesmo
levar ao desmame ventilatério ou a passagem
progressiva para formas de ventilagdo menos
restritivas ou mandatdrias, permitindo, por exemplo,
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gue a crianca permaneca ventilada apenas durante o
periodo noturno. O’Brien, et al. (2007) referem que
metade das criangas admitidas num programa de
reeducacdo  funcional respiratéria apdés um
internamento em cuidados agudos passaram para
uma forma menos restritiva de ventilagio ou
interromperam a ventilagdo, com implicagdes na
melhoria da qualidade de vida, devido a melhoria da
mobilidade, fala, degluticdo e diminuicdo dos
cuidados necessarios.

Gestao de complicagoes

A avaliagdo sistemdtica e atenta da eficacia do
tratamento realizada pelo enfermeiro de reabilitacgao,
permitird a detecdo precoce de eventuais
complicacdes relacionadas com a manutencgdo da
ventiloterapia, que exigirdo que o enfermeiro de
reabilitacdo desencadeie uma série de intervencgdes
com vista a resolugdo destas em ambiente
domicilidrio, se possivel, ou através do planeamento
do internamento da crianga, providenciando, se
necessario, a avaliacdo e intervencdo de outros
profissionais da equipa multidisciplinar (Chabot et al.,
2001). Entre as complicagbes mais frequentes ligadas
a ventilacdo podem salientar-se: fugas (podem ser
evitadas pela substituicdo da mascara de ventilagdo
por uma de tamanho diferente ou substituicido de
mascara nasal para nasobucal, ou substituicio da
canula de traqueostomia por uma de maior didametro
ou insuflacdo do cuff de forma a diminuir a fuga via
oral); aerofagia (pode ser reduzida através do ajuste
dos parametros e modo ventilatérios, no caso de
criancas que interrompem a ventilacdo durante
alimentacdo deve aconselhar-se a crianca/familia, a
ndo iniciar a ventilacdo logo apds a alimentacdo ou
manter-se em decubito lateral esquerdo para manter
o cardia alto); secura da mucosa oral ou nasal devido
sobretudo a frequéncia respiratdria ou fluxo de ar
elevados, ar demasiado seco ou devido a manutencdo
da boca aberta durante a expiracdo, podendo ser
corrigida pela utilizagdo de um filtro humidificador e
correta hidratacdo da crianca; epistaxis (pode ser
provocada pela interface de ventilagdo ou pelo fluxo
inspiratdrio se a mucosa nasal for fragil, podendo
necessitar de avaliacdo de Otorrinolaringologia e
mesmo cauteterizagao); pneumotorax ou
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pneumomediastino; falhas do ventilador ou circuito
de ventilagdo (raras, sendo importantes sobretudo
nas criangas em ventilagdo continua, pelo que estas
deverao dispor de um ventilador de substituicdo e os
familiares estarem treinados para a utilizacdo de
ressuscitador manual até solucdo do problema);
alteracdo acidental dos parametros de ventilacdo;
ineficacia da ventilagdo (pode requerer alteragdo do
modo e/ou pardmetros de ventilacdo, pelo médico);
complicagdes ligadas a traqueostomia, entre as quais
se destacam os granulomas, a colonizacao bacteriana,
descanulagdo e a ndo-aceitagdo da traqueostomia por
parte da crianga, sobretudo nos adolescentes devido
a alteragdo da imagem corporal, da dependéncia do
ventilador, alteracdo da fala, necessidade de
aspiragdes regulares, entre outros; complica¢des
ligadas a interface, sendo as mais comuns, as
irritagdes ou erosGes cutaneas nos locais de apoio da
interface de ventilacdo, em particular no dorso do
nariz ou a nivel das narinas (podem ser evitadas
escolhendo uma interface que se adeque o mais
possivel a fisionomia facial da crianga, evitando
aperta-la em demasia para evitar as fugas, ou através
da utilizacdo de placas hidrocoléides nos pontos de
apoio da interface); conjuntivite, devido a fuga em
torno da interface, podendo o uso de colirios
epitelizantes estar indicado (Chabot et al., 2001; Make
et al., 1998; Mufioz, 2007).

Nutricao

A manutengdo de uma nutricdo adequada é um
aspeto chave nas criangas em ventilagdo mecanica de
longo prazo. Com efeito, a desnutricdo na crianca
pode levar a situa¢des de deficiente desenvolvimento
toracopulmonar (importante para a melhoria do
status ventilatério em muitas criancgas), ma evolugao
estato-ponderal e deficiente desenvolvimento
muscular, o que poderd também acarretar problemas
de desenvolvimento psicomotor e atrofia muscular,
importante sobretudo no que respeita aos musculos
respiratorios (Make et al., 1998; Presto & Damazio,
2009; SPP, s.d.).

Contudo, nem sempre é facil alcangcar um estado

nutricional 6timo na crianca ventilada (Kelly, 2006).
Neste sentido, Weinstein e Oh (1981) citados por Kelly
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(2006), num estudo com criancas com displasia
broncopulmonar, referem que para além do aumento
do consumo de oxigénio, o consumo caldrico nestas
criancas é 25 a 50% superior ao das restantes
criangas. Fatores como a inflamagdo, processo de
reparacao pulmonar, tensdo pulmonar, polipneia e
esforgo respiratério para compensar a insuficiéncia
respiratoria, podem explicar o aumento no
metabolismo da crianca (Kelly, 2006; SPP, s. d.).

Vérios estudos como o realizado por Oktem et al.
(2008) demonstram que o inicio do suporte
ventilatorio conduz a uma melhoria acentuada da
velocidade de crescimento com  melhorias
significativas nas variaveis peso e altura. Isto significa
que a melhoria do status ventilatério da crianga,
alcancada através de uma ventilagdo adequada,
resultara na supressdo do gasto energético
acrescentado pela insuficiéncia respiratéria, pelo que
qualquer prejuizo do estado nutricional da crianga
podera traduzir ineficicia do suporte ventilatorio
(Kelly, 2006; SPP, s.d.). Para além disto, a alimentagdo
destas criancas poderd estar comprometida em
resultado de problemas neurolégicos, succdo fraca,
dificuldades na degluticdo (por exemplo, quando a
ventilacdo é instituida precocemente sem que os
reflexos de succdo e degluticdo estejam totalmente
desenvolvidos), ou diminuicdo da tolerancia a
alimentacdo relacionada com a intolerancia ao esforco
acrescido que esta representa (Make et al., 1998;
Kelly, 2006; SPP, s.d.). Além disso, quando a ventilacdo
se faz por pressao negativa, ou com estimula¢do do
diafragma, a crianga apresenta risco de aspiracdo se
for realizada tentativa de comer ou beber enquanto
estiver a ser ventilada, devendo por isso ser
desconectado o ventilador, caso seja possivel, ou se o
grau de inteligibilidade permitir, ser treinada para
coordenar a alimentacdo com a respiracdo (Make et
al., 1998).

Por conseguinte, a avaliacdo do estado nutricional da
crianca deve ser enfatizada pelo enfermeiro de
reabilitacdo, através de: determinacdo dos valores
antropométricos, nomeadamente peso,
altura/comprimento; determinacdo do indice de
massa corporal; avaliagdo do crescimento e aumento
de peso; avaliagdo do percentil da prega cutdnea do

Salutis Scientia — Revista de Ciéncias da Saude da ESSCVP

Vol.4 Margo 2012

tricipital, e do percentil do perimetro braquial;
avaliacdo do perimetro abdominal (Wong, 1999). O
aconselhamento dietético sera igualmente
importante quando se verificam  problemas
nutricionais. Em casos de desnutri¢ao, a ingestdao de
alimentos e de suplementos com alto valor energético
podera ser aconselhada para aumentar a massa gorda
e muscular (Gupta, et al., 2007; Presto & Damazio,
2009). Além disso, todas as criancas dependentes de
ventilacgdo mecanica devem ser adequadamente
avaliadas quanto a capacidade de alimentacao,
podendo beneficiar da intervencdo do enfermeiro de
reabilitacdo, assim como do terapeuta da fala e
nutricionista para adequacdo da dieta e/ou para
reabilitacdo na disfagia. Em algumas situagdes pode
também ser necessdria a alimentacdo por sonda
nasogastrica ou gastrostomia, ou a corregao cirurgica,
por exemplo, nos casos de refluxo gastroesofagico
(Make et al., 1998).

Avaliagao da qualidade de vida

O termo qualidade de vida pode ser descrito como o
grau de satisfacdo da pessoa nos varios dominios da
vida, que ela considera importante (Gupta, et al.,
2007). Presto e Damazio (2009) referem que a
avaliacdo da qualidade de vida corresponde a
quantificagdo do impacto da doencga nas atividades de
vida didria e bem-estar da pessoa.

Varios autores, como Field et al. (1991) citados por
Leurer, Be'eri, Zilbershlein (2006), referem que a
ventilacdo domiciliaria oferece uma melhor opcdo
para o desenvolvimento psicossocial da crianca e
melhoria da sua qualidade de vida, em comparagao
com a hospitalizacdo prolongada. Os beneficios
psicoldgicos do facto da crianca e familia estarem
juntos no seu meio de origem, o sentimento de
independéncia e de maior controlo da sua vida
constituem argumentos a favor deste tipo de
acompanhamento (Make, Gilmartin, Brody, & Snider,
1984). Igualmente, Kelly (2006) refere que a
integracdo da criangca na comunidade, tal como a
escola, os grupos de amigos, os grupos de brincadeira,
entre outros, representa a maximizacdo dos
resultados do programa de reabilitacdo, no que
respeita a qualidade de vida da crianga. Assim, estas
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criangas, frequentemente expressam o desejo de
serem “normais” ou de serem tratadas como
qualquer outra crianga sem doenga ou incapacidade,
de alcancarem a mdxima independéncia de acordo
com a sua faixa etdria, serem funcionais na realiza¢do
das AVD’s, e na comunidade em que se inserem,
integrando-se nas atividades desta e estabelecendo
relagdes interpessoais (Markstrém, et al., 2002; Wang
& Barnard, 2004).

Contudo, mesmo no domicilio, a doenca e as
limitagGes que esta acarreta, poderdo colocar algumas
dificuldades na integracao familiar e social da crianga.
Desta forma, a doenca e as repetidas hospitalizacdes
podem levar a dificuldades no estabelecimento do
vinculo afetivo entre a crianca e os familiares,
problemas no desenvolvimento psicomotor, na
aprendizagem escolar e aquisicdo de competéncias
comportamentais e  sociais, problemas de
relacionamento, dificuldade de integracao em grupos
de pares, isolamento e sentimentos de vergonha e
inferioridade (Wong, 1999). Também a alteragdo da
autoimagem (devido, por exemplo, a traqueostomia
ou dependéncia de equipamento) poderd acarretar
stress emocional a crianca e levar a rebelido orientada
para o disturbio, refletindo-se em diminuicdo da
adesdo ao tratamento, negacdo das incapacidades e
comportamentos de risco, para preservar um
sentimento de “normalidade”. Além disso, a
incapacidade para a independéncia em relagdo aos
pais pode causar aumento dos conflitos entre pais e
filhos, nomeadamente na adolescéncia (Wong, 1999).
As limitacbes impostas pela doenga, pela
incapacidade, pelo meio e pela percecio e
expectativas sociais (normalmente inferiores) em
relacdo a crianga, também podem condicionar de
sobremaneira a capacidade da crianga na realizagao
das suas AVD’s, a sua mobilidade e participacao ativa
na sociedade, além de que as descompensacgGes da
doenca confrontardo, por vezes, a crianga com a sua
fragilidade e a falta de controlo sobre a sua doenga, o
que podera acentuar os problemas psicoldgicos e de
socializagdo (Wang & Barnard, 2004).

Desta forma, a equipa multidisciplinar, e, em

particular, o enfermeiro de reabilitacdo, devera:
avaliar as diferentes rea¢des da crianca a doenga
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crénica e as incapacidades; avaliar a capacidade desta
se integrar na comunidade, ser funcional no seio
desta e tornar-se o mais independente possivel nas
suas AVD’s; quando possivel, questionar sobre as suas
necessidades ndo satisfeitas e seus objetivos no
programa de reabilitacdo, assim como, aplicar testes
de avaliagdo da qualidade de vida, que permitirdo
qualificar o impacto da doencga e dos sintomas nas
AVD’s e bem-estar da crian¢a (Wang & Barnard, 2004;
Kelly, 2006). Isto permitira a elaboragdao de um plano
de reabilitacdo, centrado nas necessidades ndo
satisfeitas de cada crianga, no sentido de maximizar a
sua qualidade de vida, mobilizando os recursos da
equipa multidisciplinar de reabilitacdo e da
comunidade, necessarios a cada situagao.

Para além do impacto que a ventilacdo domicilidria, a
doenca e incapacidades terdo na crianga, estas irao
atingir todo o sistema familiar, que terd que se
reorganizar para lidar com esta situacdo (Kelly, 2006).
Neste sentido, Camevale et al. (2006), citados por
Lewarski e Gay (2007) estudaram o stress nas familias
de criangas ventiladas no domicilio e observaram que
a responsabilidade parental foi altamente stressante
e, por vezes, esmagadora. Wang e Barnard (2004)
afirmam que as familias de criancas dependentes de
tecnologias, em casa deparam-se com problemas de
stress fisico, mental, social e financeiro.

Assim, a prestacdo continua de cuidados de elevada
competéncia pode levar a esgotamento fisico e
emocional da familia (sendo frequentes a privacdo de

sono, ansiedade, medo e depressdo). Pode haver
dificuldade na manutencdo dos papéis e
responsabilidades familiares dos diferentes

elementos. A familia poderd ser incapaz de manter a
dindmica familiar e estilos de vida anteriores,
podendo levar a desestruturagdo familiar ou ao
isolamento social. Muitos familiares sdo incapazes de
exercer opg¢des de carreira, educagdao, emprego ou
mudancas, o que traz consequéncias ndo sé em
termos psicossociais, como também importantes
consequéncias financeiras. As alteracdes efetuadas no
domicilio e a presenga de equipamento diverso
podem comprometer a visdo tradicional do lar,
diminuindo o conforto familiar (Make et al., 1998;
Kelly, 2006; Wang & Barnard, 2004). Todas estas
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fontes de stress levam a discordias matrimoniais e
diminuicdo da coesdo familiar, sobretudo em familias
com fracas estratégias de coping. Por conseguinte, o
enfermeiro deve ter a capacidade para avaliar as
necessidades e recursos da familia, para que possa
promover o apoio emocional adequado, antecipar e
prevenir possiveis problemas e favorecer o
crescimento familiar apesar da doenga, evitando o
burnout dos cuidadores e tornando possivel a
manutengdo do tratamento domicilidrio. Para tal,
torna-se importante a aplicacdo de algumas escalas,
entre as quais se destacam as escalas de ansiedade e
depressdo, a escala de APGAR para a Familia ou a
escala de avaliacdo do burnout dos cuidadores
informais, que permitirdo avaliar  algumas
necessidades ndo satisfeitas na familia, de forma a
implementar um plano de cuidados individualizado
dirigido a essas necessidades (Wang & Barnard, 2004;
Wong, 1999).

Uma das estratégias para minimizar os impactos
negativos do cuidado domiciliario sobre a familia ser3,
envolver outros familiares no cuidado a crianca, para
gue possam partilhar responsabilidades e ter apoio
psicoldgico. Os recursos comunitarios disponiveis,
também devem ser mobilizados, providenciando
ajuda na prestagao de cuidados, ajuda financeira, etc.
Os grupos de autoajuda podem igualmente ser
encorajados para partilha de perspetivas e
experiéncias (Make et al., 1998; Leurer, et al., 2006).

Todavia, grande parte dos estudos revela que a
maioria dos familiares considera como mais
satisfatoria a prestacdo de cuidados domicilidrios a
crianca  ventilada em comparagdo com o
internamento hospitalar, sobretudo apés um periodo
inicial de adaptacdo e reestruturacdo familiar (Make
et al., 1998; Tibballs et al., 2010).

Reabilitagdo funcional e promogao do
desenvolvimento

Tal como refere Kelly (2006), apesar de haver
diferencas significativas quanto a causa que motivou o
inicio da ventilagdo, estas criangas sdo similares no
facto de serem clinicamente frageis e em risco de
atrasos de desenvolvimento fisico, mental e
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psicossocial.

Mack (1991) citado por Wang e Barnard (2004) refere
que o domicilio providencia um ambiente de
exceléncia para o desenvolvimento da crianga, ao
potenciar a estimulag¢do social e maturacdo emocional
desta, existindo evidéncia significativa de melhorias
relevantes nas dimensdes fisica, emocional,
psicolégica e social da crianca, quando esta é
acompanhada no domicilio.

Contudo, mesmo no domicilio, a reduzida tolerancia
ao esforco (decorrente da patologia de base e/ou da
perda de capacidade fisica), assim como as
dificuldades de mobilidade do equipamento
necessario a manutencdo da vida (ventiladores,
aspiradores portateis, aparelhos de monitorizagao,
dispositivo de oxigénio) podem limitar a capacidade
da crianca ser ativa e consequentemente a
capacidade desta explorar o meio que a rodeia, o que
dificultard a aquisicdo de novas competéncias em
diversos dominios do seu desenvolvimento
psicomotor. Além disso, é necessario ter em
consideracdo os efeitos deletérios de alguns episddios
que estas criangas, por vezes, experimentam, tais
como episédios de hipoxia, infecbes recorrentes,
deficiente ganho de peso, os quais podem acarretar
uma série de comorbilidades geradoras de
incapacidades que comprometem ainda mais o seu
desenvolvimento normal (Kelly, 2006). Contudo,
Make, et al. (1984), referem que, através de um plano
de reabilitacdo precocemente delineado, os doentes
em ventilagdo domicilidaria podem ter um
desenvolvimento normal ou perto do normal, ser
funcionais e virem a alcancar um bom nivel de
independéncia.

Deste modo, tendo em consideracdo a razdo que
motivou a necessidade de ventilacdo, a equipa
multidisciplinar deverd empreender, o mais
precocemente possivel, intervenc¢des no sentido de
prevenir ou tratar possiveis anomalias no
desenvolvimento da crianca, promovendo o seu
desenvolvimento cognitivo, fisico, emocional e a
dinamica familiar. Por conseguinte, a intervencdo do
enfermeiro de reabilitagdo a este nivel, devera ser no
sentido de avaliar o desenvolvimento psicomotor da
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crianga, nas suas diversas dimensdes e prevenir a
privacdo de experiéncias sensoriais e motoras e as
eventuais sequelas resultantes desta priva¢do. Para
tal, desenvolverad esforgos com vista a proporcionar
um leque vasto de oportunidades, que permitam
fomentar o movimento e explora¢do da crianca, de
forma a incrementar a sua capacidade para o exercicio
e possibilitar o desenvolvimento de competéncias
cognitivas pelo contacto com novas experiéncias
(Kelly, 2006).

Assim, torna-se também fundamental o papel dos
pais, os quais deverdo estar despertos para ir ao
encontro das necessidades de desenvolvimento da
crianga, pelo que o enfermeiro devera desenvolver
um trabalho de estimulo e ensino destes sobre as
incapacidades e potencialidades da crianga, evitando
que esta fique confinada ao domicilio e evitando
atitudes de superprotecdo, pelo medo de
complicacdes ou descompensacdes da patologia de
base (Wang & Barnard, 2004). Fomentar a
participagdo e a autonomia da crianga na comunidade
é outro aspeto que o enfermeiro devera ter em
consideracdo, devendo, para tal, desenvolver
estratégias que permitam aumentar a mobilidade
desta, sem contudo comprometer a sua estabilidade
fisiolégica ou o tratamento, tais como: mecanismos
que facilitem o transporte dos dispositivos essenciais
a manutencdo do tratamento (ex: adaptacdo de
cadeiras de transporte); adaptacdo do meio em que a
crianca se insere, eliminando obstdculos que possam
limitar a participagdo ativa da crianga, como as
barreiras arquiteténicas; ensino a diversos grupos da
comunidade, tais como o grupo escolar, sobre as
limitagOes, capacidades e formas de maximizar as
potencialidades da crianca, poderdo ser importantes
no processo de reabilitacdo da crianga (Kelly, 2006;
Make et al., 1984).

Como supramencionado, o desenvolvimento motor
da crianca torna-se fundamental para a aquisicdo de
competéncias em diversas areas. Contudo, em muitas
destas criancas, verifica-se atraso do desenvolvimento
motor e disfungdo dos musculos esqueléticos, em
resultado da inatividade e intolerdncia ao exercicio,
provocadas pelas limitagbes ventilatdrias, a que se
somam, por vezes limitagbes devidas a
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comorbilidades motoras ou neurolégicas que
contribuirdo para as limitagdes de mobilidade da
crianga. Assim torna-se fundamental a avaliacdo do
desenvolvimento motor da crianga que providenciara
informagcdes como forga, sensibilidade, postura,
controlo motor e mobilidade geral da crianga (Kelly,
2006). Com base nesta avaliagdo, o treino de
exercicios de melhoria da  mobilidade e
fortalecimento muscular apresentard beneficios
fisiologicos (aumento da tolerancia ao exercicio,
aumento da resisténcia fisica, adaptac¢des estruturais
e bioquimicas nos musculos periféricos, melhoria da
funcdo cardiaca, melhoria da qualidade dos
movimentos, com consequente diminuicdo do gasto
metabdlico) e psicoldgicos (aumento da motivacdo, a
perda do receio da dispneia), os quais beneficiardo o
desenvolvimento psicomotor da crianca (Presto &
Damazio, 2009).

Com efeito, existe evidéncia cientifica de que, para
além dos beneficios em termos do desenvolvimento
cognitivo e do desempenho de movimentos, os
exercicios de treino dos membros superiores e
inferiores podem diminuir a demanda metabdlica e
ventilatéria e aumentar a tolerdncia ao exercicio,
constituindo grau de recomendag¢do 1A no programa
de reabilitacdo respiratéria da crianca (Presto &
Damazio, 2009). Além disso, sabe-se que a associa¢do
entre treino de membros inferiores e membros
superiores garante maior beneficio, do que o treino
dos musculos respiratorios isoladamente (Make, et
al., 1984; Presto & Damazio, 2009).

Os exercicios a realizar vdao depender de cada crianca
e do seu estadio de desenvolvimento. Enquanto numa
crianca mais velha, os exercicios de marcha, subir
escadas, bicicleta, passadeira, cicloergdmetro de
bracos, exercicios com pesos estardo indicados, numa
crianga pequena, a realizacdo destes exercicios sera
dificil, pelo que nestas, qualquer atividade ou
brincadeira que promova o movimento da crianca,
como gatinhar, brincar, colocar-se de pé, andar, sera
util para o seu desenvolvimento e uma oportunidade
para aumentar a sua tolerancia ao exercicio
(Brownson et al., 2008). Outra atividade que sera
importante o enfermeiro de reabilitacdo levar a cabo
é o treino de AVD’s, providenciando as ajudas técnicas
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necessdrias, o que vai permitir treinar ndo so a
mobilidade e a for¢a da crianga como aumentar a sua
autonomia, de acordo com o seu estadio de
desenvolvimento, fundamental para o sentimento de
controlo da sua doenga e das suas incapacidades, o
gue tera efeitos importantes na qualidade de vida da
crianga (Make, et al., 1984; Escarrabill, Casolivé, &
Balafia, 2005). Qualquer exercicio devera ter em conta
a estabilidade fisioldgica da crianca, bem como a
avaliacdo da dispneia e dos sinais de fadiga (Presto &
Damazio, 2009).

Outro aspeto que podera estar prejudicado é o
desenvolvimento da comunicacdo, sobretudo na
crianga ventilada via traqgueostomia, uma vez que esta
levard a incapacidade na fona¢do e se realizada
precocemente podera levar a problemas na aquisi¢cdo
da comunica¢do verbal por parte da crianga. Neste
caso, a desinsuflacdo do cuff da canula (se possuir) e a
utilizacdo de uma valvula fonatdéria possibilitara a
comunicacdo (Make et al., 1998).

CONCLUSAO

Cada vez mais a ventilagdo domiciliaria é reconhecida
como uma forma segura de ventilagdo da crianga com
insuficiéncia respiratdria crénica. Por outro lado, cada
vez mais se reconhecem os beneficios desta
modalidade de prestagdo de cuidados em
compara¢do com o internamento de longa duragdo
ndo so para a crianga como para a familia.

Contudo, para que a manutencdo do tratamento
domicilidrio seja possivel de forma segura e eficaz, o
enfermeiro de reabilitacdo assume um papel
fundamental ao desenvolver um processo de
prestacdo de cuidados globais, que, atendendo as
diferentes dimensdes da crianca e familia, permita dar
resposta as diferentes necessidades destes,
possibilitando manter os beneficios do tratamento
ventilatodrio, reduzir sintomas, prevenir complicagoes,
maximizar o potencial de desenvolvimento e
crescimento da criancga, potenciar a dindmica familiar,
favorecer a reinser¢ao social e familiar da crianga,
otimizar a relacdo custo-beneficio dos cuidados,
melhorar a qualidade de vida da crianga e familia,

tornando possivel obter ganhos efetivos em saude.
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