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Misséo : Prestar assisténcia terciaria a crianca e ao adolescente,de
forma segura e humanizada,sendo Instituicdo de Ensino e Pesquisa
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PAVD :(85) 3256-15-77



http://www.hias.ce.gov.br/

Hospital Infantil Albert Sabin
Assisténcia Domiciliar

Programa de Assisténcia Domiciliar (PAD) — inicio em 2000

Programa de Assisténcia Ventilatéria Domiciliar ( PAVD) —
inicio em 2005

Motivacao :

0 Internacao prolongada em UTI - média de permanéncia
12 meses

0 Internacao em enfermaria - média de permanéncia —
12 meses

Julho/2005 — Unidade de Pacientes Especiais (UPE)




OBJETIVOS

Otimizar leitos de UTI pediatrica

Reduzir Custos do Sistema Unico de
Saude

Melhorar qualidade de vida
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Regulamentacao Estadual

[0 Portaria n® 1790 da Secretaria da Saude do
Estado do Ceara (10/07/07) — Institui o
Programa de Assisténcia Ventilatoria Domiciliar (
PAVD) do Hospital Infantil Albert Sabin

[0 Regimento Interno PAVD — aprovado pelo
CREMEC em 06/03/09




Dependentes de ventilacao mecanica

Atrofia Espinhal Tipo | ( Werdnig-Hoffman)
Atrofia Espinhal Tipo 1l

Distrofia Muscular Congénita
Miopatia Congénita

Trauma raquimedular
Encefalopatia cronica
Displasia Esqueléetica
Doenca de Niemann-Pick




PROGRAMA DE ASSISTENCIA VENTILATORIA
DOMICILIAR - PAVD

Coordenacao Medica
Coordenacao Técnica : assistente social
Consultor técnico : fisioterapeuta

Equipe Multidisciplinar :
Pediatra

Fisioterapeuta
Enfermeiro(a)
Assistente Social
Nutricionista

Cirurgiao Pediatrico




Referéncia no hospital

Pneumologista
Neurologista
Ortopedista
Oftalmologista
Psicologo
Fonoaudiologo
Terapeuta Ocupacional
Odontdélogo




Intervencao Iinicial

Identificacao do paciente dependente de
ventilacao mecanica na UTI

Definicao do tipo de ventilacao: invasiva ou
nao- invasiva ( conforme diagnostico e
evolucao clinica)

Definicao da via de nutricao enteral:
gastrostomia




Unidade de Pacientes Especiais(UPE)
Transicao para domicilio




Transicao para domicilio

v Definicao do ventilador portatil
Idade e peso do paciente

modo ventilatorio necessario : volume ou pressao

seguranca para domicilio : autonomia com bateria
interna e externa (no-break), facil manuseio

Autorizacao para locacao do ventilador portatil pela
Direcdo do HIAS — solicitacao do ventilador e
respectivos acessorios — instalacao do ventilador
mecanico portatil na UPE (Coord.Médica,fisioterapeuta
PAVD e empresa locadora dos equipamentos (LINDE)




ESTRATEGIA

[0 Adaptacao do paciente ao ventilador portatil e
treinamento dos cuidadores

[0 Visita ao domicilio antes da desospitalizacao pela
assistente social e consultor técnico fisioterapeuta

0 Preparacao do quarto pela familia com apoio da
ABRAME

( Associacao Brasileira de Amiotrofia Espinhal)

[0 Remocé&o para domicilio em UTI Movel — contratada
pelo HIAS




Treinamento do cuidador

Abordagem importante :

« Conhecimento da doenca: quadro clinico atual, sinais clinicos de
Infeccao,sinais de perigo iminente e progressao da doenca

« Cuidados com o manuseio do paciente: lavagem das méaos
sempre antes e apds manuseio do paciente, postura no leito, uso de
artificios como coxins e talas ortopédicas

 Higiene: banho e limpeza do quarto e demais dependéncias do
domicilio

« Aspiracao das vias aéreas e do traquedstomo: quando e como
realizar (técnica de aspiracao e material utilizado)



Treinamento do cuidador

« Cuidados com a traqueostomia: limpeza do estoma, curativo no
local, técnica para recolocacéo do traguedstomo em caso de
deslocamento acidental ou substituicado por obstrucao ou ruptura da
canula.

 Manuseio do baldo auto-inflavel(AMBU®): manuseio no auxilio a
tosse e eliminacéao de secrecoes,utilizacdo nas intercorréncias.

e Manuseio do ventilador mecanico: cuidados com circuito e filtros,
compreensao da tela de configuracao,

utilizacéo da bateria e atitudes se 0s equipamentos apresentarem
defeito.



Treinamento do cuidador

Oxigénio:

Necessidade de uso, cuidados com o cilindro e montagem do sistema para
fornecimento do oxigénio

Medicacdes:

indicacdes clinicas, posologia, preparacao,administracao por sonda de
gastrostomia e reacdes adversas

Alimentacao:

Preparacao da dieta artesanal, volume e numero de refeicdes com
respectivos intervalos

Cuidados com a gastrostomia:

limpeza do estoma, curativo no local, procedimento na substituicao da
sonda em carater de urgéncia( exteriorizacao acidenta ou por rompimento
do baldo ou obstrucao)

Material médico-hospitalar:

guantidade necessaria semanal ou mensal, utilizacédo correta e
armazenamento



ESTRATEGIA

 Equipamentos :

Ventilador portatil,oximetro de pulso, aspirador,nebulizador
Cilindro de oxigénio

 Materiais medico hospitalares e medicamentos
padronizados no HIAS

Materiais médico hospitalares semanal
Medicamentos Mensal

o Acessorios do ventilador portatil : enviados mensalmente
pela empresa locadora dos equipamentos para troca
mensal no domicilio pela equipe do PAVD



VISITAS DOMICILIARES

Pediatra — 1x/semana

Fisioterapeuta - 3x/semana
Enfermeira — 1x/semana

Assistente Social — 1x/més
Nutricionista — 1x/mes

Cirurgiao pediatrico — troca de
traqueostomo ( 3 meses) e sonda de
gastrostomia (6 meses)




Suporte nas intercorréncias

Assisténcia Técnica 24 horas para ventilador
portatil : 0800 ( empresa locadora dos
ventiladores portateis)

Acesso telefone celular: Coord.Médica e
consultor técnico fisioterapeuta PAVD

Referéncia hospitalar : HIAS (com remoc¢ao em UTI movel
contratada pelo hospital)




Apolio da Sociedade Civil

[0 ABRAME — Associacao Brasileira de Amiotrofia Espinhal

Estrutura fisica dos quartos das criancas
Doacao de fraldas e leite

Apoio emocional as familias

Convénio com SEDUC - Professor Itinerante

Convénio com COELCE - Subsidio de energia
elétrica

— Maqguina de tosse - assistida ( Cough Assist)
atualmente cinco equipamentos em domicilio
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ABRAME : www.atrofiaespinhal.org Imagem autorizada




PACIENTES DESOSPITALIZADOS

Faixa etaria na desospitalizacao

1-3 anos =15
4-7 anos =2
> [/ anos =5

Ano 2005 | 2006 | 2007 |2008 |2009 2010 |2011
Ne de 5 9 11 14 18 22 22
pacientes




Paciente Diagnéstico Idade Sexo Tipo de Tempo de Tempo de
ventilagao hospitalizagéo | internagao

domiciliar em
ventilacéo
mecanica

APSN Encefalopatia cronica 19 anos | M Invasiva 13 anos -
transferido em
10/08/11

BSS Atrofia Espinhal Tipo | 8 anos F Invasiva 10 meses 7 anos

MPA Atrofia Espinhal Tipo Il 7 anos M Invasiva 1 ano 6 anos

RMMS Trauma raqui-medular 10 anos | M Invasiva lanoe5 5 anos

meses

EGSC Atrofia Espinhal Tipo | 2anos F Invasiva 5 meses 1 ano e 3 meses
Obito em 29/03/07

GRC Atrofia Espinhal Tipo | 6 anos M Invasiva 6 meses 5 anos

GGMS Miopatia centro nuclear 7 anos M Invasiva 2 anos 5 anos

AVOR Atrofia Espinhal Tipo | 6 anos F Invasiva 2 anos 4 anos

ABLM Distrofia Muscular 5 anos F N&o- 1ano 8 4 anos

Congénita invasiva meses
PHVA Miopatia minicore 2 anos M Nao- 1 ano 6 3 meses
invasiva meses Obito em 08/05/09
NKSS Miopatia nemalinica 6 anos F Invasiva 8 meses 3 anos




Paciente | Diagndstico Idade Sexo Tipo de Tempo de Tempo de
ventilagéo hospitalizagd | internac&o domiciliar
(o) em ventilagcao
mecéanica

VRA Atrofia Espinhal Tipo Il 13 anos | F Invasiva 5 meses 3 anos

JBLM Atrofia Espinhal Tipo | 4anos | M Invasiva 9 meses 3 anos

MM Distrofia Muscular 13 anos | F Invasiva 5 anos 3 anos

LCA Hipotonia a esclarecer 4anos | M Invasiva lanoe?2 2 anos
meses

PAPR Atrofia Espinhal Tipo | 3anos | M Invasiva 11 meses 2 anos

FXSBJr | Distrofia Muscular 16 anos | M Invasiva 4 meses 1 ano

Congénita

MCRP | Atrofia Espinhal tipo | 3anos | F Invasiva lanoe6 1 ano
meses

DFL Displasia Esquelética 10 anos | F Invasiva 5 meses 1 ano

DPR Atrofia Espinhal Tipo | 2anos | M Invasiva 4 meses 1 ano

FDFS Atrofia Espinhal Tipo | 3anos | M Invasiva 2anose3 | lano
meses

AAA Doenca de Niemann-Pick | 8anos | F Invasiva 2anose7 |9 meses

meses




RESULTADOS

Reducao das infeccoes

Reducao dos custos hospitalares
(domicilio x UTI)

Otimizacao dos leitos de UTI
Reforco do vinculo familiar
Melhora da qualidade de vida




Indicador Infeccao - 2010
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Indicador Infeccao 2011
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Indicador Hospitalizacao - 2010
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Indicador Hospitalizacao 2011
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Indicador Obitos - 2010
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Indicador obitos 2011

20

18

16

14

12

10

JAN FEV MAR ABR MAI JUN JuL AGO SET out

NOV

@ n° de 6bitos no més B n° de pacientes em interna¢@o domiciliar no dia 15 do més

DEZ

2011




Perpectivas para futuro
Associacao dos Pintores com a boca e os pées (APBP)
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- Quadro : Lagarta vermelha » iy
artrickmatheus.blogspot.com Imagem autorizada



Custo médio
diario por paciente

PAVD: R$ 291,39

Unidade de Pacientes Especiais: R$ 236,82

UTI: R$ 1331,74

Fonte : Centro de Custos - HIAS




Impacto naUTI

MPA,7 anos de idade em internacao domiciliar desde
30/03/05

[l Sem re-hospitalizacao

[l Em seis anos de internacao domiciliar contribuiu
até o momento com admisséo de 216 pacientes

na UTI ( calculo com média de permanéncia 10
dias)
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