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Introducéo

O avanco tecnoldgico tem contribuido para maiorresokéncia de pacientes
portadores de doencas cronicas, dentre elas asnmesculares. Ha atualmente, internados
em Unidades de Terapia Intensiva (UT]I), criancad@escentes dependentes de ventilagdo
mecanica portadores destas doencas permanecengibalimedos por longos periodos
prejudicando o convivio familiar. Criou-se em md@&o no Hospital Infantil Albert Sabin
(HIAS) o Programa de Assisténcia Ventilatéria Dadlidc (PAVD) permitindo a
desospitalizacdo destes pacientes e reforcando niwagdo a saude. Este, foi
regulamentado pela Portaria da Secretaria da S18eara N°1790 de 10/10/2007.
Objetivos

Melhorar a qualidade de vida dos pacientes dep¢eslele ventilacdo mecanica e
reduzir custos do Sistema Unico de Saide (SUS)acmternacéo domiciliar.

Metodologia

O PAVD assiste 14 pacientes, na faixa etaria d&é@ anos, residentes no Ceara e é
composto por pediatras, enfermeiras, fisioterapeusasistente social, nutricionista e
cirurgido pediatrico com visitas domiciliares coneripdicidade distintas e outros
profissionais conforme necessidade. Os pacientase:s sdo transferidos das UTI para a
Unidade de Pacientes Especiais (UPE), destinatteiaamento das maes.

Os pacientes permanecem em casa com estruturddgicaale UTI com ventilador
mecanico portétil, oximetro de pulso, aspiradotutizador e oxigénio. Os materiais
medico-hospitalares e medicamentos padronizados PEAS sdo distribuidos pelo
hospital.

A Associacdo Brasileira de Amiotrofia Espinhal (ABRE) contribui com apoio

logistico e emocional a essas familias.



Resultados
Até o momento foram assistidos 16 pacientes, lhaeecem no domicilio com

média de permanéncia de 2 anos e 3 meses, 1 evududu Obito apdés 15 meses em
domicilio e outro foi re-hospitalizado.

Conseguimos manter 0s pacientes dependentes ddag@mt mecanica nos
domicilios em condicdes estaveis e seguras, fogath o vinculo com os familiares,
desenvolvendo percepcdo do tempo diferentementeuidsdes fechadas com rotinas
préprias, melhorando a qualidade de vida e resdatarinclusdo na sociedade.

As maes, retornam ao convivio familiar, realizandtividades domeésticas,
participando do cuidado de outros filhos como tambiéstabelecendo o relacionamento
conjugal.

Constatamos reducdes das infec¢des e custos ao SUS.

Concluséao

Concluimos que a internacdo domiciliar destes p&ese € uma pratica de
humanizacdo a saude e que constitui agdo inovashorsalde publica e incorporacéo de
tecnologia ao SUS.

Recomendacbes
Sugerimos a revisdo da Portaria GM N° 2529 de 1@1@ue exclui a ventilacdo

mecanica em domicilio.



