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Problema enfrentado ou oportunidade percebida e solução adotada
Os avanços tecnológicos e terapêuticos aplicados à Pediatria e, em especial, à Neonatologia, têm possibilitado maior sobrevida a um número crescente de crianças com doenças graves, algumas das quais sem perspectivas de cura. Uma parcela destes pacientes, para sobreviver ou evitar deficiência subseqüente, depende continuamente da utilização de dispositivos tecnológicos que compensem a perda de alguma função vital, bem como de cuidados de enfermagem, constituindo a população das “crianças dependentes de tecnologia”. 
As crianças dependentes de ventilação mecânica são um exemplo extremo deste grupo. Para manter a função respiratória elas necessitam da assistência de aparelhos de ventilação mecânica e de pessoas habilitadas para este cuidado, continuamente ao longo da vida. Estes pacientes são portadores de doenças crônicas, como as neuromusculares, as metabólicas, síndromes genéticas e malformações, em que a expectativa de vida é curta. Apesar da gravidade das doenças, muitas destas crianças são conscientes, mantendo vínculos afetivos com as pessoas à sua volta. Embora esta população seja pequena, recentemente vêm apresentando nítida tendência ao crescimento, com importantes conseqüências tanto para pacientes como para instituições de saúde devido à complexidade de seus cuidados, longo tempo de internação, alto custo dos serviços e, sobretudo, o sofrimento humano envolvido.
As necessidades de saúde das crianças dependentes de ventilação mecânica ocasionam internações hospitalares que podem prolongar-se por meses ou anos, em sua maior parte em Unidades de Terapia Intensiva (UTI), onde aqueles recursos têm maior disponibilidade. Esta internação também pode ocorrer em berçários e enfermarias, em menor proporção. Ainda que estas crianças possam receber cuidados em local de menor complexidade que a UTI, elas por lá permanecem devido à falta de serviços adequados para pacientes de longa permanência.
A internação hospitalar prolongada acarreta a pacientes e familiares problemas de ordem orgânica, psíquica e social. Embora dotada de recursos tecnológicos, a UTI não constitui ambiente apropriado ao desenvolvimento da criança, expondo-a ao risco das infecções hospitalares, isolando-a do convívio social e assim predispondo ao desenvolvimento de distúrbios afetivos. Caso um dos pais acompanhe a criança no hospital, o afastamento prolongado do outro cônjuge e demais filhos ocasionam transtornos nos relacionamentos que podem levar à desagregação familiar.
Os hospitais, por sua vez, sofrem conseqüências de ordem operacional e econômica. A ocupação prolongada destes leitos da rede pública, especialmente os de UTI, caros e escassos, por pacientes estáveis reduz a capacidade de internação para pacientes de maior gravidade. Estes leitos, nesta situação, somente seriam liberados após a ocorrência de óbito, prejudicando, dessa maneira, o atendimento à população. O alto custo do serviço, por sua vez, ocasiona aumento nas despesas hospitalares. 
Em fevereiro de 2001, em vista das demandas do Hospital das Clínicas da Faculdade de Medicina da Universidade de São Paulo (HCFMUSP) por leitos para crianças em ventilação prolongada, o Hospital Auxiliar de Suzano do HCFMUSP (HAS) instituiu a Unidade de Cuidados Supervisionados Infantis (UCSI), voltada especificamente a estes pacientes. Este serviço é dotado de todos os recursos necessários à tarefa, porém com menor grau de complexidade e custo que uma UTI, valorizando-se o acolhimento do paciente e a proximidade das famílias. Esta unidade tem possibilitado transferências de forma rápida, otimizando a rotatividade de leitos para casos agudos da UTI, enfermarias e berçários do Instituto da Criança do HCFMUSP (ICr), Instituto do Coração (INCOR) e outros serviços pediátricos. 

Com o tempo, o número de leitos na UCSI tornou-se progressivamente insuficiente para atender a demanda. Posteriormente, em 2004, a mãe de uma paciente expressou o desejo de levar para casa a filha com doença neurológica progressiva, a fim de que ela pudesse conviver com a família enquanto suas condições o permitissem. Estes fatos motivaram a equipe da Unidade de Pediatria a buscar as condições necessárias ao cuidado em ventilação mecânica domiciliar através da articulação de serviços e recursos do SUS. Em maio de 2004 esta alta foi concretizada, estabelecendo-se a partir daí o Programa de Ventilação Mecânica Domiciliar (PROVEMD).
O PROVEMD organiza o atendimento domiciliar à criança dependente de ventilação mecânica prolongada clinicamente estável com os serviços e recursos do SUS, a partir das necessidades dos pacientes, possibilitando-lhe receber os cuidados através de pessoas da família devidamente treinadas e uma equipe de saúde local. O programa beneficiou-se inicialmente da portaria n° 1531 de 04 de setembro de 2001 do Ministério da Saúde, que possibilitava o pagamento de locação de um aparelho de ventilação mecânica domiciliar tipo Bipap para pacientes com distrofia muscular progressiva. Posteriormente, este benefício foi estendido a outras patologias pela portaria SAS/MS n° 307 de 04 de julho de 2008.
Com o estabelecimento do PROVEMD, constituiu-se uma rotina de fluxo percorrido pelo paciente em ventilação mecânica prolongada em que ele é transferido progressivamente da UTI para os serviços de menor complexidade, permanecendo no nível de atendimento mais compatível com suas necessidades, melhorando sua qualidade de vida, liberando leitos e reduzindo custos.
Objetivos do Programa de Ventilação Mecânica Domiciliar
1 – Melhorar a qualidade de vida do paciente em ventilação mecânica prolongada clinicamente estável, através da reintegração familiar e social, disponibilizando-se os recursos do SUS que possibilitam o cuidado domiciliar de maneira sustentável;

2 – possibilitar maior rotatividade de leitos à UCSI do HAS e, conseqüentemente, aos serviços que dela se utilizam (UTI, berçários e enfermarias do ICr e outros institutos do HCFMUSP);
3 – reduzir os custos do SUS relacionados ao cuidado de pacientes em ventilação mecânica prolongada.

Atividades desenvolvidas
A criança é considerada dependente de ventilação mecânica prolongada se necessitar deste recurso por mais de 3 meses. Se estiver clinicamente estável, a UTI faz contacto com a UCSI do HAS. Em caso de disponibilidade de vaga, os pais são comunicados sobre a transferência.  Após a chegada ao HAS a criança é reavaliada pela equipe, para certificação de sua estabilidade clínica, e possível inclusão no PROVEMD. Se não evoluir com estabilidade suficiente, a criança permanecerá na UCSI.
A alta domiciliar de um paciente em ventilação mecânica estável compreende, resumidamente, o preparo dos familiares responsáveis, vinculação com a equipe de saúde do município de residência da criança, a transferência do paciente ao domicílio e o seguimento após a alta. Destacam-se as seguintes ações:
1 - Avaliação prévia das condições gerais para alta hospitalar. 
O paciente é elegível para o programa se atender aos critérios de estabilidade clínica, sendo, também, avaliadas suas necessidades quanto à medicação, nutrição, insumos e cuidados especializados. As condições familiares são consideradas adequadas se houver: no mínimo dois cuidadores treinados no manuseio do paciente e equipamentos, recursos financeiros e habitacionais adequados (renda, ambiente físico, telefone, rede elétrica, saneamento básico, proximidade de serviços de saúde). O serviço de saúde municipal deve ser dotado de uma equipe de saúde local (PAD – Programa de Assistência Domiciliar, PSF – Programa de Saúde da Família, UBS – Unidade Básica de Saúde), serviços de retaguarda para emergências (Hospital, PS – Pronto Socorro, SAMU – Serviço de Atendimento Móvel de Urgência) e logística (fornecimento de material de consumo, esterilização de materiais reutilizáveis). Em alguns casos, quando o município não apresenta condições de arcar com a equipe de atendimento e/ou fornecimento de materiais, o PROVEMD assume a tarefa.
2 – Preparo e efetivação da alta

2.1 – A equipe do PROVEMD verifica se o paciente encontra-se clinicamente estável e se as pré-condições familiares são adequadas. Em caso positivo, expõe o programa à família. Se houver aceitação, entra em contato com a Secretaria de Saúde do município de domicílio do paciente para propor a parceria. Este contacto inicial sempre deve partir da equipe do PROVEMD, e não da família, para evitar mal-entendidos. Se houver concordância do cuidado, explicita-se a divisão de tarefas e responsabilidades. 
Caberá ao HAS: a) treinar os cuidadores nas tarefas de cuidado do paciente; b) fornecer o aparelho de ventilação mecânica tipo Bipap e acessórios (no-break e baterias), a título de empréstimo; c) re-internar o paciente em casos de necessidade, com critérios previamente acordados.

Caberá ao serviço de saúde local: a) avaliar as condições locais de moradia e situação social da família, em conjunto com a equipe do PROVEMD; b) proceder a visitas periódicas por médico, enfermeira, fisioterapeuta, serviço social, psicóloga; c) fornecer e manter os materiais médico-hospitalares; d) transportar e prestar os primeiros atendimentos em casos de urgência.
Caberá à família: a) após treinamento no HAS, dar os cuidados básicos ao paciente (alimentação, medicação, aspiração de vias aéreas, higiene, manuseio de aparelhos, reanimação); b) avisar os serviços de saúde nas emergências; c) arcar com despesas básicas de manutenção (eletricidade, alimentação).
2.2 – Preparação do paciente para a transferência: o paciente deve estar estabilizado e, se consciente, deve ser informado sobre a possibilidade de alta hospitalar e do cuidado domiciliar. 
2.3 – Preparação da família para o cuidado domiciliar: a) designação de cuidadores; b) treinamento na rotina de cuidados ao paciente; c) tomada de precauções financeiras para garantir recursos para manutenção (p. ex. reformas, acréscimo na conta de eletricidade com a instalação dos equipamentos); d) preparo do ambiente físico: acomodação adequada ao paciente e equipamentos, atentando-se para rede elétrica, ventilação, instalações sanitárias; e) obtenção de equipamentos por doação ou aquisição (aspirador de vias aéreas, oxímetro de pulso).

2.4 - Solicitação do equipamento: o Bipap e seus acessórios são solicitados junto à administração de contratos do HAS que, então, os requisitam à empresa contratada. O aluguel do Bipap é pago pela Fundação Faculdade de Medicina, que, por sua vez, é ressarcida pelo SUS, por meio da “Autorização de Procedimentos de Alta Complexidade“ (APAC), nos termos da portaria SAS/MS n° 307 de 4 de julho de 2008 do Ministério da Saúde.
2.5 - Alta e transferência: ocorrerá após certificação de que os itens anteriores foram satisfeitos, com concordância da equipe de saúde local, agendada com antecedência.
3 – Seguimento e Reinternações: o acompanhamento do paciente será realizado pelo serviço de saúde local. A equipe do PROVEMD manterá contato com a família e a equipe local para detecção de problemas. Funcionários da empresa locadora dos aparelhos bilevel realizam visitas quinzenais para checagem e troca de filtros. Em caso de mau funcionamento é realizada a troca pela empresa. No caso da impossibilidade da equipe local realizar as visitas, a equipe do PROVEMD as realizará e, excepcionalmente, quando requisitada pelo(s) cuidador (es) do paciente. Em caso de urgência deve ser chamado o SAMU.
As re-internações no HAS podem ocorrer em duas circunstâncias: 1 - tratamento de intercorrências clínicas, caso não haja possibilidade de internação em local próximo de sua casa; 2 – necessidade familiar, sem que necessariamente o paciente esteja apresentando intercorrências clínicas, destinando-se a dar à família um curto período para a resolução de problemas como doença do cuidador ou outros membros da família e falecimentos.
Aprendizado

Os aprendizados mais importantes adquiridos neste programa são: 

1 – O Sistema Único de Saúde (SUS), através dos níveis federal, estadual e municipal, já reúne os recursos necessários ao cuidado domiciliar de crianças dependentes de ventilação mecânica, sendo necessário que um serviço tome a iniciativa de organizar o atendimento. 

2- Aprendizado Organizacional

Atividade essencial é a articulação coordenada entre os vários serviços do SUS envolvidos nesse trabalho. O fator crítico é uma equipe (nos moldes do PROVEMD) fortemente atuante na organização e coordenação do programa, antes, durante e após a alta hospitalar, servindo como referência para todos os envolvidos no cuidado domiciliar. Ela deve reunir as seguintes capacidades:
i. conhecimento adequado do paciente, sua doença e necessidades, assim como dos equipamentos e acessórios utilizados;

ii. conhecimento das etapas do processo de alta, das instâncias do SUS envolvidas e dos serviços relacionados (locação do Bipap, fornecedor de oxigênio); 

iii. comunicação eficiente com o serviço de saúde local, paciente e família, e  disponibilidade para chamadas de emergência;
iv. acumulação e disseminação dos conhecimentos, práticas e experiências adquiridas pela equipe ao longo do tempo.
3 – A adequada seleção do paciente é fator primordial para o sucesso do cuidado domiciliar.

4 – O hospital de retaguarda constitui um elo importante na cadeia que conduz o paciente da UTI para casa, permitindo o planejamento e efetivação do cuidado domiciliar. Um bom vínculo entre UTI e hospital de retaguarda agiliza sobremaneira a transferência entre os serviços. 
5 – O serviço de saúde local e a família, adquirindo experiência no cuidado ao paciente, desenvolvem grande autonomia na solução de problemas. Os familiares tornam-se cuidadores especializados no paciente, exercendo o cuidado com eficiência.
6 – Há grande aceitação por parte dos familiares no encaminhamento do paciente para cuidados na residência, sendo que, como o colocado acima, o programa se iniciou pela solicitação de um deles. Estas famílias formam uma eficiente rede informal de auxílio-mútuo, trocando informações, apoio emocional e até material excedente. Quanto mais cedo a inclusão do paciente no PROVEMD, maiores as chances de se concretizar a alta. Quanto mais tempo o paciente permanece no hospital, maior a acomodação da família à situação.
Desafios enfrentados e sustentação do projeto
Os principais desafios enfrentados foram

1 – Superar o receio inicial dos serviços de saúde locais em receber o paciente, devido ao desconhecimento em relação às suas doenças, seu cuidado e o custo da atividade. Para isto é necessário esclarecimento sobre o programa, características do paciente, suas necessidades e os benefícios que advirão da alta.
2 – Garantir a regularidade das visitas domiciliares por profissionais locais e do fornecimento dos insumos, estes às vezes insuficientes. Esta situação tem sido resolvida com diálogo freqüente entre cuidadores, serviço local de saúde e a equipe do PROVEMD, melhorando no decorrer das atividades. Um paciente não teve seguimento adequado pelo serviço local, pelo que a equipe do PROVEMD o acompanha e lhe fornece material necessário.
3 – Garantir condições de moradia adequadas ao paciente. Esta se constitui numa das grandes causas de demora da alta domiciliar, pois se aguarda até que a família solucione a questão.
A sustentação do projeto baseia-se na consolidação das atividades do PROVEMD, através de sua sistematização (Manual de Normas) e aprimoramento; regularização do programa junto à administração do HCFMUSP; disseminação de informações sobre o programa no hospital e junto aos municípios de residência dos pacientes; constante atualização de conhecimentos na área; desenvolvimento de pesquisas e trabalhos acadêmicos e, futuramente, divulgação dos resultados em publicações especializadas e eventos científicos da área de saúde. Coleta de dados de pesquisa estão em andamento há 2 anos, e trabalho de análise está sendo realizado junto  ao Departamento de Pediatria da USP.

Mais informações sobre estratégias de sustentação no item Possibilidades de Multiplicação.

Caráter inovador

Os aspectos inovadores do trabalho são:

1 – Criação e sistematização de um serviço voltado à organização de atenção integral em cuidado domiciliar para crianças dependentes de ventilação mecânica, o PROVEMD, centrado nas necessidades do paciente, no âmbito do SUS.
2 - Estabelecimento de uma rotina de fluxo mais ágil da criança dependente de ventilação mecânica estável do nível de maior para o de menor complexidade (UTI → hospital de retaguarda → cuidado domiciliar), propiciando melhora na qualidade de vida e redução de custos.
3 – Articulação de serviços e recursos existentes no SUS em diferentes níveis, evitando-se redundâncias de trabalho e custos, visando o cuidado da criança em ventilação mecânica domiciliar.
4 – Atendimento humanizado e diferenciado à criança com necessidades especiais de saúde.
Relevância no trabalho
Apresentamos resultados que evidenciam a relevância do trabalho para os pacientes e para as instituições de saúde:
A UCSI entrou em atividade em fevereiro de 2001, e até outubro de 2009 foram transferidos 50 pacientes. O tipo de serviço que encaminhou maior número de pacientes foi a UTI, com 29 (58%), seguido das enfermarias, com 11 (22%) e berçários com 10 (20%). Estes 50 pacientes ocuparam 21.461 leitos-dia na UCSI, e sua transferência à UCSI disponibilizou o mesmo número de leitos-dia para internações em potencial nos serviços de origem. Destes 50 pacientes, 10 receberam alta para ventilação mecânica domiciliar pelo PROVEMD a partir de maio de 2004, contando-se 6.760 leitos-dia em cuidado domiciliar até outubro de 2009. Destes 10 pacientes, 6 estão vivos em casa, 1 retornou ao hospital por piora do quadro clínico e 3 foram a óbito. A primeira criança encaminhada pelo programa ainda está viva e em casa há 5 anos e 5 meses.

1 – Melhor qualidade de vida para os pacientes e familiares
A probabilidade de sobrevida após 5 anos das crianças em cuidado domiciliar apresentou-se nitidamente superior à das crianças internadas. Enquanto que esta probabilidade foi de 12% para as crianças internadas na USCI (grupo 2, em vermelho) no cuidado domiciliar foi de 58% (grupo 1, em verde) como mostram as curvas de Kaplan-Meier da figura 1 (pág. 9). Deve ser lembrado que estes pacientes têm expectativas de vida mais curtas devido a suas doenças de base, de caráter crônico e progressivo.
Uma paciente conseguiu retomar a vida escolar, com visita periódica do professor ao seu domicílio. Três pacientes apresentaram melhora clínica, com diminuição do tempo de dependência do aparelho de ventilação mecânica, conseguindo inclusive realizar atividades externas, como passeios e participação de atividades comunitárias.
Conforme resultado de pesquisa de satisfação apresentada no quadro 1, 85% dos cuidadores referiram melhora nas condições da criança em casa. Os 15% que referiram não ter havido melhora refere-se a 1 criança com doença progressiva que necessitou retornar ao HAS. 
Figura 1 – Probabilidade de sobrevida de pacientes em ventilação mecânica por tempo na USCI cuidado domiciliar em anos; (p=0,04) Gráfico realizado com programa Epi-Info.
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Nas visitas domiciliares e contactos telefônicos a equipe constatou a importante melhora da dinâmica familiar com o retorno do paciente e cuidador para casa. A pesquisa também revelou que a maioria (85%) dos familiares considera mais fácil cuidar das crianças à medida que o tempo passa, demonstrando aprendizado e aumento de confiança em relação à pratica. Os demais 15% referiram não haver diferença significativa.

Quadro 1 –. Opinião dos familiares em relação ao conhecimento da doença da criança e cuidados ao paciente. Fonte: Pesquisa de satisfação do PROVEMD
	Questões
	N= 7 (%)*

	
	Sim
	Não
	Indife-rente
	Não sabe

	1) Sente-se seguro em cuidar do seu filho?
	100
	-
	-
	-

	2) Aprendeu mais durante o cuidado domiciliar?
	100
	-
	-
	-

	3) Sabe explicar a doença do seu filho aos familiares?
	85
	15
	-
	-

	4) Você notou melhora nas condições do seu filho?
	85
	15
	-
	-

	5) Se necessário, você passaria pelo mesmo processo?
	85
	15
	-
	-

	6) Sente-se mais confortável do que no período de internação?
	100
	-
	-
	-

	7) Sente-se mais satisfeito do que no período de internação?
	85
	15
	-
	-


2 – Maior rotatividade de leitos nas UTIs, berçários, enfermarias e no HAS
O tempo que este paciente passa em seu domicílio, e que está deixando de ocupar na USCI por ter recebido alta, é disponibilizado para novas internações. A este tempo disponibilizado para internações (em leitos-dia) denominamos potencial de internação. Nos 5,4 anos de atividade do PROVEMD, os 10 pacientes em ventilação domiciliar disponibilizaram na UCSI, ao todo, um potencial de internações de 6.760 leitos-dia. Em conseqüência, este mesmo potencial foi disponibilizado para a UTI, enfermarias e berçários do ICr, segundo a proporção de ocupação na UCSI. Esta divisão proporcional do potencial de internações por serviço de origem é apresentada na figura 2.
Figura 2. N° de leitos-dia disponibilizados pelo PROVEMD para internações nos serviços de origem do HCFMUSP
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O impacto do PROVEMD sobre a atividade da UCSI, portanto, beneficia a rotatividade de leitos do atendimento pediátrico como um todo, e de modo mais importante a UTI.

3 – Redução de custos no cuidado ao paciente em ventilação mecânica prolongada.

As estimativas de custo do leito-dia para cada serviço foram: UTI, R$1.925,73; UCSI, R$1.192,80; cuidado domiciliar, R$102,68. A redução de custos da UTI para a UCSI foi de 38%, e a redução da UCSI para o cuidado domiciliar foi de 91,4%. 

Em uma análise retrospectiva de custo, vemos que a alta de pacientes em ventilação domiciliar disponibilizou 6.760 LD na UCSI, sendo que aproximadamente 50% destes leitos–dia, ou seja, 3.380 foram utilizados por pacientes provenientes da UTI, como mencionado acima. Considerando-se apenas estes pacientes, isto gerou uma economia estimada de R$2.477.303,40 em 5,4 anos de atividade do PROVEMD, correspondentes a R$ 458.759,88/ano, ou R$38.229,99/mês, em média.
A seção custo-benefício fornece mais informações sobre esta análise.
Possibilidade de multiplicação
Com a análise de custos e sobrevida favoráveis ao projeto, há também a possibilidade de uma maior sensibilização dos municípios no sentido da criação de equipes semelhantes à preconizada pelo PROVEMD para a assistência aos seus munícipes que necessitem desse tipo de atenção. A atividade de cuidado domiciliar pode aplicar-se não somente aos dependentes de ventilação mecânica, mas às pessoas portadoras de necessidades especiais e dependentes de tecnologia de maneira geral, como as crianças com traqueostomia, gastrostomia, nutrição enteral e dependentes de oxigênio.
A sustentação e multiplicação do programa de ventilação mecânica domiciliar podem embasar-se nas seguintes iniciativas:
1 – disseminação de informações com o objetivo de conscientizar os profissionais e as instituições de saúde que o atendimento domiciliar a pessoas em ventilação mecânica clinicamente estáveis é tarefa exeqüível com os recursos disponíveis no SUS, apresentando vantagens para o paciente e hospitais em relação à internação prolongada;
2 – constituição de um serviço de coordenação para atendimento de pacientes em ventilação mecânica prolongada, articulando serviços dentro do SUS para a sustentação da tarefa, servindo de referência como fonte de orientação e informação às instituições e pessoas interessadas; este serviço pode ser regionalizado, abrangendo vários municípios;
3 – estímulo à formação de novas equipes ou capacitação das já existentes no cuidado domiciliar de pacientes com necessidades especiais;
4 – disseminar a utilização da portaria SAS/MS n° 307 do Ministério da Saúde, de 4 julho de 2008, legislando sobre o pagamento de aparelhos de ventilação mecânica a nível residencial para portadores de doenças pré-determinadas e atendimento por profissionais de saúde, o que acaba também por minimizar o custeio por parte da Instituição e/ou município;
5 – estímulo à formação de redes informais de auxílio-mútuo formadas pelas famílias de crianças dependentes de ventilação mecânica e colaboração com organizações não governamentais que já atuam na área ou em atividades afins;
6 – utilização da internet e recursos de telemedicina para acompanhamento de pacientes à distância, disseminação e troca de informações.

Como conseqüência à sistematização das ações iniciadas pelo PROVEMD, os Serviços Públicos de Saúde, que hoje já enfrentam dificuldades com leitos hospitalares de UTI para atenção aos pacientes com dependência de ventilação assistida, poderão otimizá-los, interagindo com os principais parceiros do SUS, a fim de aplicar a experiência aqui relatada. 
Além da melhor qualidade de vida para o paciente e seus familiares, o Estado passará a economizar recursos expressivos que poderão ser aplicados no aperfeiçoamento dos processos assistenciais e de prevenção, constituindo-se em ciclo virtuoso para otimização dos inúmeros processos hoje em desenvolvimento.

Cidadão e Sociedade
A organização do PROVEMD não exigiu investimentos para aquisição de equipamentos e infra-estrutura hospitalar. O maior investimento ocorreu no desenvolvimento e valorização das competências da equipe multiprofissional dedicada aos inúmeros cuidados envolvendo o paciente e seus familiares, bem como na articulação com os serviços de saúde externos (municípios) necessários ao funcionamento do PROVEMD. 

Para esse tipo de projeto, a equipe, além das habilidades vinculadas à qualidade da assistência médica, inerente aos processos para estabilização e adequado progresso do paciente sob ventilação assistida, viu a necessidade em desenvolver aptidões para interação com seus familiares, bem como análise do ambiente domiciliar da criança. Assim, além de avaliar a capacidade de assimilação dos familiares sobre os conhecimentos necessários aos cuidados com o paciente, a equipe passou a analisar o ambiente de moradia da família e a identificar e interagir com os principais equipamentos de saúde existentes na região.
A aquisição de novas habilidades no cuidado em ventilação mecânica na UCSI e PROVEMD trouxe um sentimento de auto-valorização entre os funcionários, que perceberam o resultado concreto de seu cuidado com crianças crônicas. 
A articulação com os Serviços de Saúde locais é ação fundamental para o sucesso do programa, uma vez que garantem o abastecimento dos principais materiais médico-hospitalares, além de equipe assistencial para problemas de baixa magnitude que possam surgir. Outro aspecto de relevância é a garantia da existência do leito de retaguarda no HAS, caso haja necessidade de internação. 

Um aspecto importante do PROVEMD é que ele antecipa-se a uma necessidade dos familiares de pacientes dependentes de ventilação mecânica, que, anteriormente, para obter um aparelho de ventilação domiciliar, eram obrigados a solicitá-los judicialmente ao Estado. Este programa permite que essa via seja evitada, com economia de custos, tempo e proporcionando melhor atendimento ao paciente.

Recentemente, foi realizada pesquisa junto às famílias das crianças que permanecem em ventilação domiciliar (7 crianças), cujo resultado revela ampla aprovação dos familiares ao PROVEMD, como pode ser observado no quadro 2.
Quadro 2 – Satisfação dos familiares em relação à infra-estrutura proporcionada pelo PROVEMD e serviços de saúde locais. Fonte: Pesquisa de satisfação do PROVEMD.
	Questões
	N= 7 (%)

	
	Péssimo
	Regular
	Bom
	Muito Bom
	Excelente

	Apoio recebido pelos profissionais do HAS
	-
	-
	-
	15
	85

	Apoio recebido pelo Serviço de Saúde Local
	14
	14
	14
	14
	44

	Fornecimento de materiais
	14
	14
	14
	29
	29

	Manutenção do BIPAP
	-
	-
	14
	29
	57


Promoção da transparência e do controle social
A utilização de recursos do SUS, assim como seus mecanismos já estabelecidos para o controle social, é amplificada por meio do PROVEMD, onde não somente o familiar tem controle sobre todos os equipamentos e infra-estrutura, mas também os mecanismos atualmente utilizados pelo Estado proporcionam transparência nos diversos processos licitatórios empregados na aquisição de insumos e contratos.

Desenvolvimento de parcerias com outras entidades do setor público, social ou privado
As parcerias inerentes à execução do PROVEMD são conseqüentes ao já preconizado no SUS, otimizando a integração dos diversos serviços existentes. Desse modo, o sucesso do PROVEMD depende da articulação e co-responsabilização dos vários atores envolvidos, isto é, família/cuidadores, equipe multiprofissional do hospital de retaguarda e do município de moradia do cliente/paciente. A equipe do projeto, uma vez concretizada a remoção da criança em ventilação mecânica para a sua residência, disponibiliza treinamento para a equipe ou equipes do Município, dando retaguarda para as intercorrências clínicas e/ou sociais que possam ocorrer com o paciente e/ou seus familiares. Outrossim, os contratos (Bipap e oxigênio domiciliar) e o fornecimento de material médico-hospitalar podem ser repassados, dentro do possível, para o município, no sentido de que o mesmo acabe por assumir na sua totalidade o atendimento ao seu munícipe. O cuidado domiciliar também abre oportunidade para parcerias com organizações não governamentais e empresas que atuam junto a crianças com necessidades especiais de saúde, como ocorreu com um dos pacientes no programa, que recebe seções complementares de fisioterapia fornecidas por um serviço privado através de contacto feito por uma ONG.
Custo- Benefício

As análises de custos de internação hospitalar na UTI e UCSI foram realizadas com base em dados fornecidos respectivamente pelo ICr e HAS, referentes ao primeiro semestre de 2009. Com relação ao atendimento domiciliar, realizou-se o levantamento das horas de trabalho exercidas por cada profissional e a quantidade de material consumido por paciente, atribuindo-se a estas variáveis os valores pagos pelo Estado. Este procedimento foi realizado para possibilitar a comparação de custos de maneira mais ampla, pois os valores locais podem variar de acordo com o município que recebe pacientes do PROVEMD.
No HAS, a implantação da equipe do PROVEMD teve custo econômico mínimo, pois ela é constituída por profissionais que já em atividade no hospital, não tendo havido necessidade de novas contratações nem constituição de infra-estrutura física própria, sendo utilizada a já existente. O custo ocorreu na forma de empenho dos profissionais em organizar e conduzir o programa concomitantemente à execução das atividades diárias na Unidade de Pediatria.
Para a execução do programa em cada município de residência dos pacientes, pela equipe de saúde local, os recursos humanos utilizados são: um Médico, um Enfermeiro, um Fisioterapeuta, um Assistente Social, um Psicólogo, um Oficial Administrativo e um Motorista. Em termos financeiros, o investimento realizado com recursos do SUS para o cuidado domiciliar fundamenta-se nos salários destes profissionais, material médico-hospitalar, contratos de fornecimento e manutenção do Bipap e fornecimento de oxigênio domiciliar, bem como custos de combustível e manutenção da viatura de transporte.

Os resultados encontram-se no quadro 3. Saliente-se que os dados referem-se ao custeio de cada serviço com o paciente e não o valor de reembolso pelo SUS (Autorização de Internação Hospitalar - AIH e Autorização de Procedimentos de Alta Complexidade - APAC do Ministério da Saúde). Se considerarmos os valores de reembolso, o mesmo representa 26,41% do custeio do ICr, 6,27% do custeio do HAS e 72,79 % do custeio do PROVEMD. Assim, considerando-se somente o custeio e reembolso do atendimento ao paciente estabilizado em ventilação mecânica, o município e/ou a Instituição tem, através do PROVEMD, a melhor relação custo/reembolso.
Da análise do quadro 3, o retorno da iniciativa de atendimento desses pacientes em ventilação mecânica estabilizados em domicílio acarreta uma economia para a UTI-ICr de cerca de R$ 54.691,50 por paciente/mês e, para o HAS, de cerca de R$ 32.699,60 por paciente/mês. A redução de custos no PROVEMD em relação aos custos de internação na UTI e UCSI deve-se à não utilização da infra-estrutura representada pelos profissionais, serviços e equipamentos hospitalares.
Quadro 3 – Custeio de paciente em ventilação mecânica 

	
	UTI-ICr
	UCSI-HAS
	PROVEMD

	Custo por paciente por dia (R$)
	1.925,73
	1.192,80
	102,68

	Custo por paciente por 30 dias (R$)
	57.771,90
	35.780,00
	3.080,40


Com relação ao cliente/paciente, a sua ida para casa acaba por promover o convívio diuturno com seus familiares e uma maior participação dos mesmos nos seus cuidados. Conforme apresentado na curva de estimativa de sobrevida de Kaplan–Meier na figura 1 (página 9), há uma sobrevida significativamente maior dos pacientes em ventilação domiciliar relativamente aos pacientes internados. Finalmente, o retorno para a comunidade como um todo é a liberação dos leitos da UTI, berçários e enfermarias do ICr e HAS para o atendimento de outras crianças em ventilação mecânica que se encontram ainda instáveis, promovendo, dessa maneira, o aumento da oferta de leitos, como demonstrado na seção sobre a relevância do trabalho. Acrescente-se ainda a economia de recursos financeiros, os quais poderão ser revertidos para a comunidade com a finalidade de prover uma assistência à saúde cada vez melhor para os seus cidadãos.
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