INTRODUCAO

Também em idade pediatrica, a
esperanga de vida dos portadores de
numerosas patologias complexas tem
melhorado nas ultimas décadas. De fac-
to, tem vindo a assistir-se a um grande
desenvolvimento dos Servigos de Salde
bem como ao crescimento das estruturas
de suporte comunitario, no ambito intra e
extra-hospitalar. Recentemente, diversas
técnicas de complexidade variavel tém
vindo a ser implantadas no domicilio de
doentes crénicos: oxigenoterapia, venti-
lagao assistida, dialise peritoneal e com
certeza a nutrigao artificial.

Em idade pediatrica, a capacida-
de para vencer a malnutricdo € limitada
porque nesta faixa etaria as reservas sao
escassas e as necessidades nutricio-
nais elevadas. Assim, e ao contrario dos
adultos, as criangas e os adolescentes
necessitam de ser adequadamente nutri-
dos para crescer e atingir o seu maximo
potencial para que estdo determinados
geneticamente. Quando estes sdo por-
tadores de patologia crénica complexa
associada a comprometimento de um
ou varios sistemas de 6rgéos, o suporte
nutricional especializado e prolongado no
tempo é muitas vezes necessario, contri-
buindo de forma notavel para um melhor
progndstico. De facto, nas ultimas duas
décadas, desenvolvimentos técnicos na
area da nutricdo como avangos no de-
sign dos tubos e acessos vasculares,
métodos de administragdo e formulas
tornaram o suporte nutricional mais se-
guro, econémico e facil, possibilitando o
aumento sustentado do ndmero de crian-
¢as e adolescentes em “nutricdo assis-
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tida”, deferidos do ambiente hospitalar.
Assim, para uma vasta gama de patolo-
gias da infancia e adolescéncia o suporte
nutricional dos seus portadores, tendo
lugar no domicilio, tem o objectivo de
tendencialmente proporcionar-lhes um
crescimento normal inserido no melhor
ambiente possivel, apesar dos constran-
gimentos inerentes a patologia de base,
bem como a inerentes condicionalismos
familiares™.

Segundo o Decreto-Lei n° 101/2006,
Cuidados Continuados Integrados seréo
um “conjunto de intervengdes de saude
e/ou de apoio social, sequenciais, decor-
rentes de avaliagdo conjunta, centrado
na recuperacao global entendida como
0 processo terapéutico e de apoio social,
activo e continuo, que visa promover a
autonomia melhorando a funcionalidade
da pessoa em situagéo de dependéncia,
através da sua reabilitacdo, readaptagéo
e reinsercgao familiar e social.”

E tema deste trabalho a sua aplica-
bilidade e pertinéncia em idade pediatri-
ca, especificamente na area da Nutrigao.

QUANDO?

Por um lado, a Nutricdo foi consi-
derada como um direito humano basico
expressamente reconhecido pela Con-
vengao dos Direitos Humanos Internacio-
nais, desde 1924, embora este direito
seja variavelmente interpretado, apoiado,
respeitado, protegido e promovido de-
pendendo do contextualizagéo politica e
socio-economico-cultural do local geo-
grafico em questéo.

Por outro lado, a alta hospitalar nao
€ apenas considerada quando se pensa
ter sido conseguida a recuperagdo com-
pleta possivel do estado de saude da
crianga ou adolescente. De facto, a es-
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tabilizagado da sua situagao clinica pode
permitir ponderar a continuagéo da sua
recuperagdo e/ou a manutengao do seu
suporte clinico no ambiente familiar ou,
pelo menos, num ambiente de caracte-
risticas mais residenciais.

Assim, quando a alta hospitalar pos-
sa estar dependente de alguma técnica
de suporte nutricional, sempre que possi-
vel, equipas hospitalares especializadas
desta area devem chamar até si a avalia-
¢ao, caso a caso, da pertinéncia de orien-
tar o doente para o domicilio ou ambiente
equivalente, e o seu melhor timing (3.

COMO?

Os Cuidados Continuados em Pe-
diatria, e em particular na area da Nutri-
¢ao, deveriam pois ter em conta a relagéo
e interdependéncia entre a crianga/ado-
lescente, a familia e o ambiente que os
contem. Tém como objectivo a promogéo
ndo s6 da estabilizagdo e/ou recupera-
¢ao clinicas do doente, mas também da
adaptacgédo psicossocial do doente e fami-
lia, a sua nova condigao.

Assim, os Cuidados Continuados
em Pediatria deveriam ser preferencial-
mente, e sempre que possivel, cuidados
domiciliarios. Por razdes diversas, estes
cuidados poderdao também ser cuidados
prestados num regime especial de inter-
namento em unidades de pequenas di-
mensodes (4-6 camas), caracterizado pela
criacdo de um ambiente residencial, em
que a presenga dos cuidadores a tempo
inteiro (24h/dia) é promovida e desejada.
Estas unidades deveriam estar dotadas
de todos os meios técnicos e humanos
necessarios, bem como de outros servi-
¢os coadjuvantes que possam ser Uteis.

Apds o preenchimento dos critérios
médicos de indicacdo para Nutrigdo As-
sistida extra-hospitalar, a sua programa-
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¢cao deve comegar pela avaliagado prévia
cuidadosa do contexto sdcio-econémico
e familiar em que a crianga/ adolescente
estd inserido. Devem ser analisados a es-
trutura familiar e seu ambiente psicosocial
bem como recursos materiais e humanos,
como sejam as caracteristicas da sua ha-
bitagdo (condi¢des sanitarias, dimensdes
e acessibilidades), fontes de rendimento,
logistica da ocupagéo profissional dos
pais, etc. A etnia, a estrutura familiar, o
nivel educacional e a localizagédo geogra-
fica da residéncia variam entre familias e
é crucial um bom entendimento desta di-
namica familiar. Por essas necessidades
diferirem, os cuidados domicilidrios devem
ser desenhados de acordo com as neces-
sidades individuais de cada caso.

Relativamente ao enquadramento
legal em Portugal, o programa de Nutri-
¢ao Artificial Domiciliaria esta regulamen-
tada na Circular Normativa n® 1/2006 ARS
Norte de 24/02/2006. Esta prevé o apoio
logistico a familia, bem como a articula-
¢ao do Hospital com o Centro de Saude
da area de residéncia, com o objectivo de
distribuir responsabilidades, tarefas e for-
necimento de materiais.

A preparagao técnica dos pais/
cuidadores e doentes (faixas etarias de
maior idade) devera ser estruturada e fei-
ta em meio hospitalar. A curva de aprendi-
zagem deve ser orientada e monitorizada
pela equipa de suporte nutricional hospi-
talar, em que elementos de enfermagem
experientes nesta area sdo uma grande
mais-valia. Contempla 3 fases:

1. Observacdo: familiarizagdo com a
técnica e o material, podendo ser
usados meios audiovisuais.

2. Accdo: ensino de regras de assepsia,
aquisicéo de skills na manipulagéo de
cateteres e bombas perfusoras (im-
prescindiveis nas criangas), reconhe-
cimento dos problemas técnicos mais
comuns e saber como soluciona-los
e ainda o reconhecimento precoce
das complicacées infecciosas (febre
e outros sinais de gravidade clinica).
Podem ser usados modelos para trei-
nar as técnicas.

3. Simulac&o: todas as tarefas s&o
executadas pelos pais como se esti-
vessem em casa, embora ainda em
meio hospitalar.

A data de alta devera ser sempre
fornecido a familia um dossier com in-
formacéo escrita personalizada, quer de
procedimentos médicos, quer de procedi-
mentos de enfermagem, que seréo guias
de orientacdo para os pais. Além disso,
a crianga/adolescente deve ser sempre
acompanhado de um relatorio clinico por-
menorizado. A familia deverao ser sem-
pre disponibilizados canais privilegiados
de comunicagéo, nomeadamente através
de contacto telefénico permanente mé-
dico e de enfermagem com a equipa de
suporte nutricional, bem como o acesso
directo ao Servigo de Urgéncia da insti-
tuicdo hospitalar em causa.

Devem ainda ser também agilizados
0s canais e as condigdes ideais de trans-
porte de produtos nutricionais e outros
materiais, de modo a assegurar o seu
fornecimento no domicilio, nas melhores
condi¢des e atempadamente.

Nao sera de mais realgar que, o
investimento na formagao/treino das fa-
milias/cuidadores destas criangas que
passara pelo maior desenvolvimento do
apoio hospitalar domiciliario, bem como
a cooperagao com os cuidados de saude
primarios, com as escolas e 0 servigo so-
cial local poderao fazer a diferenca entre
a hospitalizagéo prolongada e a integra-
¢ao da crianga/ adolescente no seu am-
biente “natural”’, com todas as vantagens
que possam dai advir. Este papel cabe a
Equipa Multidisciplinar Hospitalar de Su-
porte Nutricional.

Assim, ainda nesta década, um do-
cumento de peritos do Conselho da Eu-
ropa trouxe a publico os grandes défices
nos cuidados nutricionais nos hospitais
europeus e providenciou recomendagdes
para melhorar a situagéo, que incluiram
a implementagao de Equipas de Suporte
Nutricional®. O principal objectivo des-
tas equipas deveria ser a promogao da
optimizagao nutricional a todos os doen-
tes, especialmente em casos de neces-
sidade de nutrigdo enteral ou parenteral,
nomeadamente a sua planificagdo para
a sua realizacdo no domicilio, quando
prolongada. Posteriormente, o comité de
Nutricdo da ESPGHAN abragou estas
recomendacdes, publicando sugestdes
para a implementacdo dessas equipas
em unidades hospitalares pediatricas®.
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De facto, a titulo de exemplo, outros
trabalhos tém documentado a influéncia
definitiva da experiéncia dos clinicos na
melhoria dos resultados obtidos em Nu-
tricdo domiciliaria®%69).

A constituicdo destas equipas varia
consoante o tipo de instituicdo, os objecti-
VOSs a que se propdem e a disponibilidade
dos seus elementos®. Podem incluir as
seguintes valéncias/competéncias:

e Pediatria — Ao(s) pediatra(s) com
experiéncia em nutricdo pediatrica
compete a coordenacéo da equipa,
a apreciagao e colocagao da indica-
¢ao de suporte nutricional no domi-
cilio e a realizagdo da prescrigao®.
S&do também suas fungdes o se-
guimento clinico: avaliagéo clinico-
-analitica periédica. Sao ainda res-
ponsaveis pela articulagdo com os
servicos de saude locais.

e Cirurgia Pediatrica - Gestdo da
politica de acessos vasculares cen-
trais de longa duragéo: escolha do
mais adequado, colocagdo e manu-
tencdo. Acompanhamento clinico
de eventual patologia cirurgica de
base.

e Pedopsiquiatria - Contributo na
avaliagdo e apoio continuado da fa-
milia e crianga/adolescente.

e Enfermagem — Enfermeiro (s) com
experiéncia nesta area asseguram
a formagao e avaliagdo da compe-
téncia técnica dos cuidadores (em
meio hospitalar); atestam as condi-
¢Oes de habitabilidade e adequacéo
a instalagao domiciliaria do suporte
nutricional, em visitas ao local. Sao
suas funcdes ainda, a gestdo do
fornecimento do material consumi-
vel bem como a articulagdo com os
servigos de saude locais, com os
seus pares.

e Nutricionistas/Dietistas — podem
ajudar na avaliagédo dos aportes,
aconselhar na optimizagao da nutri-
¢ao e participar no treino da familia
para casa.

e Farmacia - Deve assegurar o for-
necimento nas melhores condigbes
dos produtos nutricionais, nome-
adamente ser responsavel pela
producdo das bolsas de nutricédo
parentérica e seu controlo de qua-



lidade (estabilidade da mistura dos
nutrientes, controlo microbiolégico,
calculo das quantidades desperdi-
cadas decorrentes da sangria dos
sistemas). Neste grupo etario, é ha-
bitual a necessidade de fabrico de
bolsas personalizadas® 1.

e Assisténcia Social - Contributo na
avaliagdo dos recursos econdmicos
e das condi¢des de habitabilidade
da familia.

e Secretariado/Coordenador de da-
dos — possibilitam a assessoria ad-
ministrativa.

PORQUE?

Embora o suporte nutricional nao
seja a maioria das vezes o tratamento da
doenga, € muitas vezes o tratamento da
complicagéo da doenga, estando intima-
mente ligado a um melhor progndstico.
Em idade pediatrica, a recuperagéo nutri-
cional (autonomia nutricional) podem ser
muito mais prolongados que nos adultos,
tendo em conta as elevadas necessida-
des por quiilograma de peso, de uma
crianga em crescimento. De facto, se-
gundo dados recentes, a duragdo média
de nutrigdo parentérica domiciliaria em
Franga foi de 2,6 anos e, em 22% parece
ser definitiva a necessidade desse trata-
mento",

A relacédo custo-beneficio da nutri-
¢ao enteral domiciliaria avaliada por equi-
pas de suporte nutricional parece ser in-
dubitavelmente favoravel, bem como esta
relagdo se parece fazer acompanhar, por
uma franca melhoria na qualidade dos
cuidados(™. O mesmo se passa relativa-
mente a nutricdo parentérica domiciliaria
que, sendo uma terapia dispendiosa,
parece ter uma franca relagao favoravel
custo/beneficio quando comparada com
a nutricdo parentérica em meio hospita-
lar34)_ Trabalhos publicados tém apon-
tado para redugéo dos custos na ordem
dos 30-60%"""19),

Embora possa ser perspectivado
que a incidéncia das complicagbes do
suporte nutricional realizado em meio
hospitalar seja sobreponivel as complica-
¢bes do suporte nutricional realizado no
domicilio, em idade pediatrica, a sépsis
relacionada com cateter nos doentes em

nutricdo parentérica domiciliaria € menor
que nas criangas hospitalizadas('®'®), em-
bora, mesmo assim, esta seja a compli-
cagdo mais frequente da nutrigdo paren-
térica domiciliaria.

Estudos de qualidade de vida que
incluem parametros emocionais, sociais,
ocupacionais e fisicos tém vindo a de-
monstrar que o apoio de peritos a crianca
e familia (equipas de suporte nutricional
especializadas) reduz a depressao e me-
lhora a qualidade de vida. De facto, uma
forte auto-estima do doente bem como
um bom suporte familiar é fundamental
para a gestao de dificuldades emergentes
como a perda de emprego, perda de ren-
dimentos e enfraquecimento das relagbes
sociais que ocorrem muitas vezes com o
inicio da nutricdo domiciliaria”-18-21,

As maiores séries publicadas de
nutricdo parentérica domiciliaria registam
uma duracdo média de 2 anos com uma
duragdo maxima de 15 anos. Estas crian-
cas/adolescentes tém taxas de sobrevida
melhores e maior probabilidade de con-
seguir o desmame para a nutricao enteral
total (cerca de 50%) que os mais velhos®.
Assim, surge por vezes a necessidade de
realizar nutricdo parentérica prolongada
para substituir um eixo digestivo ausente
ou funcionalmente insuficiente.

COMENTARIOS FINAIS

O sucesso do suporte nutricional
domiciliario ou equivalente, no ambito
da prestacdo de cuidados continuados
em idade pediatrica, dependera da cum-
plicidade entre a familia/cuidadores e a
equipa multidisciplinar, sendo crucial um
programa bem organizado de formagao,
um plano de alta cuidado e sobretudo o
suporte sustentado ao longo do tempo,
no sentido de assegurar uma assisténcia
nutricional eficaz.

De facto, a crianga deve assumir o
estilo de vida mais normal possivel, tendo
em conta a idade (ex: ir a escola, relagao
com os pares, actividades desportivas, ir
de férias), podendo ser o suporte nutri-
cional domiciliario indispensavel a auto-
nomia terapéutica da familia.

No entanto, a interferéncia com a
qualidade da familia é incontornavel.
Sera sempre necessario um reajusta-
mento familiar em maior ou menor grau
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que podera passar pela reinsergdo fami-
liar da crianga, por modificagcdo das acti-
vidades profissionais dos pais, seus esti-
los de vida e suas relagdes sociais. Mais
uma vez o apoio e assisténcia técnica da
equipa multidisciplinar pode ser crucial
para minimizar os danos.

Em suma, o suporte nutricional do-
miciliario podera contribuir para que a
doencga seja remetida para segundo pla-
no na vida da crianga/adolescente e sua
familia, fazendo-a sentir-se mais normal,
pelo menos durante alguns periodos do
seu quotidiano, melhorando as expecta-
tivas da crianca e da familia, sob as me-
Ihores condigbes psicoafectivas..
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