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Resumo

Apesar dos avangos nas técnicas de ventilagao nio in-
vasiva, a traqueostomia continua a ter indicagéo em
criangas com perturbagio grave da via aérea ou com
necessidade de ventilacio prolongada. Sendo um pro-
cedimento de execucio fdcil, nio ¢ isenta de riscos,
pelo que se justifica sempre a ponderagio prévia de
alternativas a decisao de traqueostomizar.

Foram objectivos deste estudo a identificagio das
criangas traqueostomizadas com seguimento num
servigo de pediatria de hospital tercidrio, a caracteri-
zagdo da doenga primdria e indica¢oes conducentes a

Abstract

Despite advances in non-invasive ventilation tech-
niques, tracheostomy is still indicated in children
with serious airway obstruction or with the need for
long-term ventilation. Alternatives should be studied
before deciding to tracheostomise as complications
exist, despite the simple procedure.

The aims of this study were the identification of tra-
cheostomised children followed in a tertiary care pae-
diatric department, the characterisation of primary
disease, the indications leading to tracheostomy and
any complications.
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decisdo de traqueostomizar e a avaliagio das compli-
cagoes registada neste grupo de doentes.

Procedeu-se a revisdo dos processos clinicos das dezasseis
criangas traqueostomizadas, com uma mediana de idade
a data da realizacio da traqueostomia de 4,5 meses, cin-
co com doenca neuromuscular, trés com paralisia cere-
bral e sete com doenga pulmonar ou das vias aéreas. A
indica¢o para a traqueostomia foi a necessidade de ven-
tilagdo invasiva prolongada em doze casos, estenose
subglética ou traqueal em trés e laringomalacia num ou-
tro. As complicagoes mais frequentes foram a coloniza-
¢do bacteriana persistente, a descanulagio transitéria
acidental e a obstrucao transitéria da cAnula. Verificou-
-se um Obito relacionado com a traqueostomia. Nove
criancas mantém traqueostomia, cinco foram descanu-
ladas (uma das quais veio a falecer) e outras duas falece-
ram ainda com traqueostomia.

Tal como sublinhado na literatura, as criancas e ado-
lescentes traqueostomizados tém habitualmente pa-
tologias multiplas que exigem apoio multidisciplinar.
A complexidade das situagoes clinicas e a exigéncia de
recursos determinam a necessidade de acompanha-
mento em centro especializado de referéncia.

Rev Port Pneumol 2009; XV (2): 227-239

Palavras-chave: Traqueostomia, crianga, complica-
¢oes, indicagoes.

Introducéio

Artur Sousa, Teresa Nunes, Rosa Roque Farinha, Teresa Bandeira

We present a case review of tracheostomised children
followed in our department.

Sixteen tracheostomised children were followed, me-
dian age of 4.5 months, neuromuscular disease — 5,
cerebral palsy — 3 and pulmonary or airway disease —
7. Indications were long-term invasive ventilation —
12, subglottic or tracheal stenosis — 3 and laryn-
gomalacia — 1. The most frequent complications
found were persistent bacterial colonisation, acciden-
tal decannulation and obstruction. There was a tra-
cheostomy-related death in 1 child. Outcome: 9 chil-
dren maintained tracheostomy, 5 were successfully
decannulated and 2 children died while on tracheos-
tomy.

Tracheostomised children usually have complex di-
sease that requires a multidisciplinary team and should
be followed-up at a specialised reference centre.

Rev Port Pneumol 2009; XV (2): 227-239

Key-words: Tracheostomy, child, complications, in-
dications.

Introduction
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A redugio da mortalidade de criangas com
doengas crénicas e/ou graves tem levado ao
aumento do nimero de criangas em ventila-
¢ao de longa duragao, com situagio clinica es-
tével'. A permanéncia no hospital é indesejavel
para a crianga em desenvolvimento, para além
de ser insustentdvel do ponto de vista financei-
ro?. Uma revisao recente dos doentes ventila-

PORTUGUESA

The lowered mortality rate in children with
chronic and/or severe disease has led to an
increased number of children on long-term
mechanical ventilation, with clinical stabi-
lity!. Long hospital stays are not the best
thing for the growing child and incur finan-
cial costs?. A recent review of ventilated pa-
tients in Portugal® revealed the existence of
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dos no nosso pais’ mostrou existirem trinta
com ventilagio por traqueostomia. Embora
com vantagens que incluem a redugio do risco
de aspiragio gdstrica, acesso fcil a via aérea e 0
evitar das complicagoes da entubagao transla-
ringea prolongada, a sobrecarga e as complica-
coes relacionadas com a traqueostomia nio
$20, no entanto, despreziveis. Perante estes fac-
tores e a evolu¢ao tecnoldgica na drea da venti-
lagio nao invasiva (VNI), a traqueostomia
deve ser ponderada com cuidado.

O aumento do niimero de criangas que sobre-
vivem dependentes de tecnologia, a complexi-
dade da abordagem da traqueostomia em idade
pedidtrica® e a auséncia de publicacdes recen-
tes® de revisdo sobre este tema conduziram os
autores a apresentarem a experiéncia da unida-
de acompanhada de revisao de literatura.
Descreve-se a nossa experiéncia no acompa-
nhamento de doentes pedidtricos traqueos-
tomizados, analisa-se a evolucio e discutem-
-se os aspectos relevantes relacionados com
os cuidados do doente traqueostomizado.

Material e métodos

Foi realizado um estudo retrospectivo, por
consulta dos processos clinicos das criancas
seguidas na unidade submetidas a traqueos-
tomia num perfodo de 11 anos.

Para cada processo foram analisados: dados
demograficos (sexo e idade a data da traqueos-
tomia), doenga primdria, indicagao para a
traqueostomia, local onde foi realizada, in-
ternamento em unidade de cuidados inten-
sivos (UCI) neonatais ou pedidtricos, tipo
de canula utilizada, complicagoes relaciona-
das com a traqueostomia, duragio da tra-
queostomia, presenca de refluxo gastroeso-
figico (RGE), presenga de gastrostomia ou
jejunostomia para alimentacio, necessidade

REVISTA PORTUGUESA DE

thirty on ventilation for tracheostomy.
While tracheostomy’s advantages include a
lowered risk of gastric aspiration, easy air-
way access and an avoidance of the compli-
cations of long-term translaryngeal intuba-
tion, tracheostomy brings its own substantial
overload and related complications. Thus,
and in view of technological advances in
non-invasive ventilation (NIV), tracheosto-
my must be considered carefully.

The number of children who survive de-
pendant on technology, the complexity of
tracheostomy in children* and the lack of
recent review studies on this theme led the
authors to present the Unit’s experience and
a literature review.

We describe our experience in following tra-
cheostomised children, analyse the outcome
and discuss the relevant aspects of caring for
the tracheostomised patient.

Material and methods

We conducted a retrospective study,
analysing the case files of children followed
at the unit who had undergone tracheosto-
my over an eleven year period.

We analysed demographic information
(gender, and age at tracheostomy), primary
disease, indication for tracheostomy, place
where the procedure was performed, stay in
neonatal or paediatric intensive care unit
(ICU), type of cannula used, tracheostomy-
related complications, duration of tracheos-
tomy, gastro-esophageal reflux (GOR), gas-
trostomy or jejunostomy for feeding, need
for mechanical ventilation, ambulatory ca-
pability / autonomy and outcome.
Complications were haemorrhage, obstruc-
tion, accidental decannulation, persistent
bacterial colonisation, microorganism in-

Vol XV N.°2 Marco/Abril 2009
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de apoio ventilatério, capacidade ambulaté-
ria/ vida auténoma e evolucio.
Consideraram-se complicagoes relacionadas
com a traqueostomia a ocorréncia de hemorra-
gia, obstrugdo, descanulagio acidental, coloni-
zagio bacteriana persistente, infecgio por mi-
crorganismo e morte provocadas ou favorecidas
pela existéncia da traqueostomia. Definiu-se
colonizagio bacteriana persistente como o iso-
lamento de uma ou mais bactérias em duas ou
mais amostras de secrecdes bronquicas, sem
evidéncia clinica de infeccio concomitante.

As varidveis foram analisadas por métodos
de estatistica descritiva.

Resultados

De Janeiro de 1995 a Julho de 2005 foram
acompanhadas dezasseis criangas traqueosto-
mizadas, das quais dez do sexo feminino e seis
do sexo masculino. A mediana (intervalo) de
idades & data de realizacio da traqueostomia
foi de 4,5 meses (1,5 meses — 17 anos). No
Quadro I estdo descritas as doengas primdrias
das criangas: cinco doentes apresentavam do-
enga neuromuscular, trés paralisia cerebral e
sete doenga pulmonar e/ou das vias aéreas.

A indica¢io para a traqueostomia foi insufi-
ciéncia respiratdria crénica global com necessi-
dade de ventilagao invasiva prolongada em doze
casos, estenose subglética ou traqueal em trés
casos e laringomalacia em um (Quadro II).

A traqueostomia foi realizada no Hospital de
Santa Maria em doze criancas, em Garches,
Franca, em dois casos, no Hospital Garcia de
Orta num caso e no Hospital de Dona Este-
fania num caso. Treze criancas estavam inter-
nadas em UCI (neonatais — 10, pedidtricos
— 3) a data de realiza¢io da traqueostomia.
Em todos os casos sio ou foram utilizadas
canulas de policloreto de vinilo (PVC) neo-
natais ou pedidtricas.

fection and tracheostomy-caused or fa-
voured death. Persistent bacterial colonisa-
tion was defined as the isolation of one or
more bacteria in two or more bronchial se-
cretion samples, with no clinical evidence of
concomitant infection.

Descriptive statistical methods were used to
analyse the variables.

Results

Sixteen tracheostmised children were fol-
lowed from January 1995 to July 2005, ten
female and six male. The median age at date
of procedure was 4.5 months (1.5 months
— 17 years). Table I shows the children’s pri-
mary disease. Five had neuromuscular dis-
ease, three cerebral palsy and seven pulmo-
nary and/or airway disease.

Indication for tracheostomy was chronic
global respiratory failure with need for long-
term invasive ventilation in twelve cases,
subglottic or tracheal stenosis in three and
laryngomalacia in one (Table II).
Tracheostomy was performed at Hospital
de Santa Maria in twelve children, at Gar-
ches, France in two, at Hospital Garcia de
Orta in one and at Hospital de Dona Es-
tefinia in one. Thirteen children were ad-
mitted to ICU (ten to a neonatal and three
to a pediatrics unit) when the tracheostomy
was performed.

Neonatal or paediatric plasticised vinyl can-
nulas (PVC) were used throughout.

In terms of complications, there were nine
cases of persistent bacterial colonisation
(56%) (Pseudomonas aeruginosa — 8, Staph-
ylococcus aureus — 3), accidental decannula-
tion in four (25%), obstruction in three
(19%), granuloma of the airway in two
(13%) and haemorrhage in one (6%).
There were two cases (13%) of death not
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Quadro |

Doenga primaria das criangas traqueostomizadas n=16

Doenga neuromuscular
Distrofia muscular congénita
Miopatia multicore
Distrofia muscular de Duchenne

Doenga pulmonar e/ou das vias aéreas

Displasia broncopulmonar associada a estenose subglética adquirida

Displasia broncopulmonar associada a estenose subglética adquirida, laringomalacia e broncomalacia
Displasia broncopulmonar isolada
Laringomalacia

Outras

5
3
1
1
7
3
Displasia broncopulmonar associada a traqueomalacia 1
1
1
1
4
Tetraparesia espastica pos-encefalite herpética 1
Lesdo medular isquémica 1
Sequela de ruptura de malformagao arteriovenosa do tronco cerebral 1

1

Sindroma de Ondine

Table |

Primary disease of the tracheostomised children

=
1

=N

[=2]

Neuromuscular disease
Congenital muscular dystophy
Multicore myopathy
Duchenne muscular dystrophy

Pulmonary and/or airway disease

Broncopulmonary dysplasia associated to acquired subglottic stenosis adquirida
Broncopulmonary dysplasia associated to tracheomalacia
Broncopulmonary dysplasia associated to acquired subglottic stenosis, laryngolmalacia and bronchomalacia
Isolated broncopulmonary dysplasia
Laryngolmalacia
Others
Post-encephalitis herpetic spastic tetraparesis

Ischaemic medular lesion
Sequela of fracture of arteriovenus malformation of the cerebral trunk

N I N O N I T N ORI T

Ondine’s curse

REVISTA PORTUGUESA DE PNEUMOLOGIA 231

Vol XV N.°2 Marco/Abril 2009



|| T T ]

®

CMK [N T

TRAQUEOSTOMIA: INDICACOES E COMPLICACOES EM DOENTES PEDIATRICOS
Artur Sousa, Teresa Nunes, Rosa Roque Farinha, Teresa Bandeira

Quadro Il
Idade —
adata Idade Duragao ?g; ::: Ind:;:gaao
da actual*  datraqueos- Doenga primaria " P Complicagdes Evolugao
R jejunos-  traqueos-
traqueos-  (anos) tomia (anos) fomia(J)  tomia
tomia
3M 10,0 9,7 D BP’, er?cefalopatla h|pox!co- S G ESA  Colonizagdo S6 traqueostomia
isquémica, traqueomalacia
Obstrugao, morte (ndo Morte a06s
2M 75 ESA, DBP S - IRG VP relacionada com a P .
) descanulag@o
traqueostomia)
Morte (relacionada com a
4 M ? DBP, ESA S - IRG VP ) Morte
traqueostomia)
4M 47 24 DBP, traqueomalacia s J RGP ?jiﬁf::g':iao Z:ij:ﬁ: di depois
17A 22,0 43 Miopatia multicore - - IRG VP Colonizagéo Ventilag&o nocturna
10A 15,1 42 DMC nd - IRGVP - VLD 24/24
5M 46 2,4 Fibrose quistica, ESA S - ESA - Descanulagéo
1,6M 3,9 38 DMC - G IRG VP  Obstrugo, colonizagdo  Hospital VLD 24/24
Descanulagao, .
3M 4,0 1,8 Lesdo medular isquémica - - IRG VP  colonizagéo, obstrugéo, Zle'fcaz:ﬁ: dz depois
granuloma
17A 208 34 Distrofia muscular de Duchenne - G  IRGVP 'C"jom:;;a;'lz granuloma, v\ 5 94/4
2M 34 18 L MELAS? s - L SJZET;:;Z?O Descanulagéo
Tetraparesia espastica Morte (ndo relacionada
15A 02 pds-encefalite herpética ¢ IRGVP com a traqueostomia) Morte
Ruptura de malformagao Obstrugao, descanula-
oM 31 23 arteriovenosa do tronco cerebral ¢ RG VP 4o, colonizagdo VLD 24/24
5M 1,9 15 Broncomalacia, L, ESA, DBP S - ESA  Colonizagéo Hospital VLD 24/24
5M 18 1,4 DMC - G IRGVP - VLD 24/24
2M 0,3 0,1 Sindroma de Ondine S SNG I\Ijg Colonizagéo VLD 24/24

Abreviaturas: DBP - displasia broncopulmonar, ESA — estenose subglética adquirida, DMC - distrofia muscular congénita, L — laringomalacia, MELAS -, RGE - refluxo
gastroesofagico, S — sim, G — gastrostomia, J — jejunostomia, SNG - sonda nasogastrica, IRG — insuficiéncia respiratoria global, VP — ventilagdo prolongada, VLD 24/24 -
ventilagdo de longa durac&o 24 horas por dia, nd — n&o disponivel, *idade a data de 15/7/2005
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Table Il
Duration Gastro Indications
Age Current of (G) for
at trache- age* traqueos- Primary disease GOR or tracheos- Complications Outcome
ostomy (years) tomy jejunos- tom
(years) tomy (J) Y
3M 10.0 9.7 DBP, hypoxic-ischaermic ) Y G ESA  Colonisation Tracheostomy only
encephalopathy, Tracheomalacia
Obstruction, death (not Death followin
2M 75 ESA, DBP Y - IRG VP related to the tracheos- ) 9
decannulation
tomy)
4M ?  DBPESA Y - Royp Deahlehtediothe
tracheostomy)
4M 47 24 DBP, Tracheomalacia % J IRgyp Decannuiatin, VLD 24/24 and then
colonisation decannulation
17Y 220 43 Multicore myopathy - - IRG VP  Colonisation Nocturnal ventialtion
10Y 15.1 42 DMC nd - IRGVP - VLD 24/24
5M 4.6 2.4 Cystic fibrosis, ESA Y - ESA - Decannulation
1,5M 3.9 3.8 DMC - G IRG VP  Obstruction, colonisation Hospital VLD 24/24
Decannulation,
3M 4.0 1.8 Ischaemic medula lesions - - IRG VP colonisation, obstruction, VLD 24124 ‘and then
decannulation
granuloma
7Y 208 34 Duchenne muscular dystrophy - G Rgyp Haemormhage granu- -y, oy
loma, colonisation
2M 34 18 L MELAS? Y - | Decannulation, Decannulation
colonisation
15Y 0.2 Post—.encephalms.herpetlc B G IRG VP Death (not related Death
spastic tetraparesis to the tracheostomy)
10M 31 23 Fracture of arteriovenus G IRG VP Qbstructlop, d.ecannula- VLD 24124
malformation of the cerebral trunk tion, colonisation
5M 1.9 15 Bronchomalacia, L, ESA, DBP Y - ESA  Colonisation Hospital VLD 24/24
5M 1.8 14 DMC - G IRGVP - VLD 24/24
2M 0.3 0.1 Ondine’s curse Y SNG l\IjF? Colonisation VLD 24/24

Abbreviations: DBP —-broncopulmonary dysplasia, ESA — acquired sublottic stenosis, DMC - congenital muscular dystrophy, L — laryngomalacia, MELAS —, GOR - gastrc
oesphogeal reflux, Y - yes, G — gastrostomy, J — jejunostomy, SNG — nasogastric tube, IRG - global respiratory failure, VP — long-term ventilation, VLD 24/24 — long-terr
ventilation 24 hrs a day, nd — not available, “age as of 15/7/2005
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Das complicagoes, hd a referir: colonizacio
bacteriana persistente em nove casos (56%)
(Pseudomonas aeruginosa — 8, Staphylococcus
aureus — 3), descanulacio acidental transité-
ria em quatro casos (25%), obstru¢io tran-
sitéria da cinula em trés (19%), granuloma
das vias dereas em dois (13%), hemorragia
em um caso (6%). Em dois casos (13%)
houve morte nao directamente relacionada
com a traqueostomia e num caso (6%) mor-
te relacionada com a traqueostomia.

A mediana da duragio da traqueostomia foi
de 29 meses (1,5-118 meses).

Nove criancas (56%) tinham RGE e oito
(50%) necessitaram de gastro ou jejunosto-
mia ou sonda nasogdstrica para alimentagao.
Em relagdo a evolugio: nove criancas (56%)
mantém traqueostomia (sete com necessidade
de ventilagio permanente, uma das quais com
internamento prolongado, uma com ventila-
G20 nocturna e uma apenas com traqueosto-
mia), cinco (31%) foram descanuladas, uma
da quais faleceu apés a descanulagio, e duas
faleceram ainda com traqueostomia (morte
relacionada com a traqueostomia em um caso
e com a doenca primdria no outro).

Discusséo

A revisdo actual confirma a existéncia de um
namero considerdvel de criangas traqueosto-
mizadas em ambulatério, dependentes ou
nao de ventilacio de longa duracio. A sobre-
carga de trabalho e as complicagoes relacio-
nadas com a traqueostomia nio sio no en-
tanto despreziveis, pelo que se tem assistido
a0 desenvolvimento de alternativas para a
evitar ou substituir®. Continuam, ainda as-
sim, a existir indicacées, como a necessidade
de ventilagdo invasiva prolongada (por IRC
nao controlada por técnicas de VNI ou por

directly to tracheostomy and one tracheos-
tomy-related death (6%). Median duration
of tracheostomy was 29 months (1.5-118
months).

Nine children (56%) had GOR and eight
(50%) needed gastrostomy, jejunostomy or
nasal tube for feeding.

In terms of outcome, nine children (56%)
maintained tracheostomy (seven with need
for permanent ventilation, one of which
was with long-term hospital stay, one with
nocturnal ventilation and one with tracheos-
tomy only), five (31%) were decannulated,
one of which died after decannulation, and
two died while on tracheostomy. Death was
tracheostomy-related in one case and with
the primary disease in the other.

Discussion

Our review confirmed the existence of a
considerable number of tracheostomised
children dependant or not on long-term
ventilation. The overload of work and tra-
cheostomy-related complications are not
minor, so alternatives have been developed
to avoid or replace it. There are still indica-
tions for tracheostomy, however, such as the
need for long-term invasive ventilation (for
CRF not managed by NIV or the lack of
bulbar respiratory reflexes), anatomical ab-
normalities of the airway and the need for
intensive pulmonary cleaning’s. We saw
these indications in patients in our review.
It was possible to avoid tracheostomy in
children with cranio-facial anomalies fol-
lowed in our unit, opting for non-invasive
ventilation and advanced surgical facial pro-
cedures (unpublished data). The patient
group who underwent tracheostomy had
neuromuscular disease and airway patholo-
gy as other authors have described>*>.
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auséncia de reflexos bulbares respiratérios),
as alteracoes anatémicas da via aérea e a ne-
cessidade de limpeza pulmonar intensiva” 8.
Estas indicacoes foram as que se verificaram
nos doentes referidos nesta revisio. Em crian-
cas com anomalias craniofaciais seguidas na
unidade, tem sido possivel evitar a traqueos-
tomia, optando-se pela ventilagio nao invasi-
va e por intervengoes cirtrgicas de avanco da
face (dados nao publicados). Os grupos de
doentes submetidos a traqueostomia distri-
buem-se entre as doencas neuromusculares
(DNM) e a patologia da via aérea, como refe-
rido por outros autores?*>?.

Vantagens relacionadas com a traqueosto-
mia tém sido descritas, nomeadamente a
redugao do risco de aspiragio gdstrica, o
acesso fécil as vias aéreas inferiores e o evitar
das complicagdes da entubagdo translarin-
gea prolongada'® !,

As complicagbes da traqueostomia sio fre-
quentes e podem por vezes ser fatais® 71013,
Podem agrupar-se em precoces, tardias e
mistas'?. Nestas tltimas incluem-se a desca-
nulagio acidental, a obstru¢io da cinula, a
infecgdo e a morte, que podem ocorrer em
qualquer altura da evolugao. As complica-
¢oes precoces incluem pneumomediastino,
pneumotérax, enfisema subcutineo, he-
morragia e complica¢des da ferida operaté-
ria. Entre as tardias incluem-se a formacao
de tecido de granulagio, a estenose laringea
ou traqueal, a traqueomalacia e a formacio
de pdlipos traqueais'®'?. A colonizacio das
canulas por bactérias, como a Pseudomonas
aeruginosa ou o Staphylococcus aureus, é fre-
quente, nao permitindo muitas vezes uma
valorizacio dos isolados destas bactérias para
decisdo terapéutica no caso de agravamento
infeccioso''. Na casuistica apresentada, a co-
lonizagio foi a complica¢io mais frequente,
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Tracheostomy-related advantages have been
described, particularly the reduced risk of
gastric aspiration, ease of lower airway ac-
cess and avoidance of the complications in
long-term translaryngeal intubation'®!!.
Tracheostomy-related complications are fre-
quent and can be fatal#71%13, They can be
grouped into early, late and mixed'’. The
latter include accidental decannulation and
obstruction, and infection and death, and
can onset at any time during outcome. Ear-
ly complications include
diastium, pneumothorax,
emphysema, haemorrhage and operation
incision complications. Later complications
include formation of granular tissue, laryn-

pneumome-
subcutaneous

geal or tracheal stenosis, tracheomalacia and
tracheal polyps'®'2. The colonisation of can-
nulas by bacteria such as Pseudomonas aerug-
inosa or Staphylococcus aureus is frequent,
and in cases of an infectious flare-up, the
therapeutic decision is very often not to per-
form isolation of these bacteria''. In the case
series we studied, colonisation was the most
frequent complication followed by poten-
tially fatal accidental decannulation and
cannula obstruction.

Even though not the aim of our study,
several authors have cited possible infe-
rence with development'®, changes some-
times difficult to assess in our case series,
as, as previously mentioned, many chil-
dren have multiple pathology involve-
ment. Groups specialising in this area
have to be attuned to this and be prepared
to work in tandem with other subspeciali-
ties, techniques and trainers. The impact
of a tracheostomy depends on the age of
the child and has been the deserved object
of attention by paediatricians and other
physicians and technicians who look after

As complicagées da
traqueostomia sdo
frequentes e podem
por vezes ser fatais

PNEUMOLOGIA 235

Vol XV N.°2 Marco/Abril 2009



|| T T ] ®

As criangas
traqueostomizadas
pertencem a grupos
com doengas graves
e/ou complicagées
que implicam um
grande nimero de
consultas
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seguida da descanulagdo acidental e da obs-
trucdo de cinula, potencialmente fatais.
Embora nao tivesse sido objectivo do pre-
sente estudo, alguns autores tém referido a
existéncia de possivel interferéncia com o
desenvolvimento'?, alteragdes por vezes difi-
ceis de valorizar na sua causalidade, pois, tal
como foi referido, muitas destas criancas
tém envolvimento patolégico multiplo.
Ainda assim, os grupos dedicados a esta pro-
blemdtica devem ter em atencéo e estar pre-
parados para lidar em multidisciplinaridade
com outras subespecialidades, técnicos e
educadores. A repercussio da traqueostomia
no desenvolvimento depende da idade da
crianga e tem merecido grande aten¢do por
parte dos pediatras e de outros médicos e
técnicos que cuidam destas criancas. Em al-
gumas casuisticas verificou-se atraso no de-
senvolvimento fisico em criangas traqueos-
tomizadas por mais de uma semana, atraso
na aquisi¢do da linguagem e da idade de co-
municagdo expressiva e receptiva'®.

Todas estas complicagdes nao sio desprezi-
veis, pelo que as familias devem ser treina-
das na actuagio face a cada uma delas. A alta
de uma crianca traqueostomizada implica a
existéncia de estabilidade clinica, a-vontade
dos prestadores de cuidados e existéncia de
estrutura familiar de suporte, que consti-
tuem os procedimentos habituais na unida-
de de pneumologia®”.

As criangas traqueostomizadas pertencem a
grupos com doengas graves e/ou complica-
¢oes que implicam um grande nimero de
consultas, com acompanhamento multidis-
ciplinar, pelo que deve ser favorecido o se-
guimento em centro de referéncia.

Em alguns paises, a alta de criangas ventila-
das com ou sem traqueostomia implica a
existéncia de cuidados domicilidrios presta-
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these children. Some case series show a
delayed physical development in children
tracheostomised for over a week, delayed
language acquisition and age of expressive
and receptive communication!®.

These are all weighty complications and
families should be instructed in how to
cope with them. The release of a tracheos-
tomised child from hospital implies clinical
stability has been attained, that health care
providers have agreed and there is a family
support system. These are Pulmonology
Unit norms>’.

Tracheostomised children belong to a group
with severe disease and/or complications,
implying a high number of hospital ap-
pointments and a multidisciplinary follow-
up, meaning that follow-up should prefera-
bly be in a specialised reference centre.

In some countries, the release from hospital
of ventilated children with or without tra-
cheostomy implies home care provided by
trained technicians®>. The American Tho-
racic Society recommends home support
given by a specialised nurse at least during
the transition period'. The greatest diffi-
culties described are related to the cost of
the human and technical resources consi-
dered essential in the home care provided
for these patients®. In Portugal and in this
case study only one child still remains in
hospital due to lack of family or other
means. The responsibilities and costs of the
transfer from the hospital institution to the
home has fallen on the families and health
care professionals in a way that is unpro-
tected by the institutions, as has the work of
promoting staff training in health centres
and the unconditional and permanent sup-
port to families. In terms of technology,
there are no references to important imped-
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dos por técnicos treinados’. A American
Thoracic Society recomenda mesmo o apoio
domicilidrio por enfermeira especializada,
pelo menos durante um periodo transité-
rio''. As maiores dificuldades referidas
relacionam-se com o financiamento dos re-
cursos humanos e técnicos considerados im-
prescindiveis aos cuidados prestados no do-
micilio a este doentes>. Em Portugal, e na
casuistica agora referida, apenas uma crian-
¢a permanece no hospital devido a auséncia
de condigbes familiares ou outras para a re-
ceber até ao momento. No entanto, a res-
ponsabilidade e os encargos das transferén-
cias das instituicoes hospitalares para o
domicilio tém recaido sobre as familias ¢ os
profissionais de saide de forma pouco pro-
tegida pelas institui¢oes, bem como as tare-
fas de promocio do treino do pessoal dos
centros de saude, do apoio incondicional e
permanente as familias e da gestao individu-
al dos casos. Se do ponto de vista tecnoldgi-
co nao hd referéncias a impedimentos im-
portantes, j4 que a maior parte dos
equipamentos necessarios sio comparticipa-
dos ou mesmo pagos na totalidade pelo Ser-
vico Nacional de Satde e o apoio técnico
prestado pelas empresas comerciais na drea
respiratéria é na maioria dos casos irrepre-
ensivel, do ponto de vista humano e social
ainda hd um longo caminho a percorrer.

A taxa de mortalidade geral em criancas
traqueostomizadas descrita pode elevar-se
a40% e a taxa de mortalidade relacionada
com a traqueostomia aos 6% nos diferen-
tes estudos!®. Na presente casuistica, a
morte relacionada com a traqueostomia e
nio com a doenga primdria ocorreu num
caso, o que permite calcular uma taxa de
6,7%, nao diferindo significativamente da
taxa referida.
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iments, in that the greater part of necessary
equipment is reimbursed or paid in full by
the National Health Service and the techni-
cal support given by companies in the respi-
ratory area is irreproachable in the majority
of cases. There is still a long way to go in
human and social terms, however.

The general mortality rate described in tra-
cheostomised children can rise as high as
40% and the tracheostomy-related mortali-
ty rate is put at as much as 6% in different
studies'. In our case study, death related to
tracheostomy and not the primary disease
occurred in one case, giving a rate of 6.7%,
not significantly different to the rate des-
cribed.

The duration of tracheostomy varied greatly
in our case series, similarly to others® 4.

In terms of outcome, almost all patients in
our case series who maintained tracheosto-
my needed NIV, either permanent or noc-
turnal. In only one case tracheomalacia was
the continued indicator for tracheostomy.
Decannulation was possible in some cases.
Decannulation is very often possible when
there is no longer any indication for tra-
cheostomy (either due to the growth of the
child or treatment measures) and the pa-
tient can maintain a patent airway indepen-
dent of tracheostomy cannula!’. It is under-
lined that in two cases death related to the
primary disease and not the tracheostomy
occurred, which again reinforces the com-
plexity and severity of these children’s clini-
cal situation.

Conclusion

Tracheostomised children usually have com-
plex disease that requires a multidisciplinary
team. Tracheostomy frequently has compli-
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Relativamente 4 duragio da traqueostomia,
podemos observar que variou muito na pre-
sente casuistica, mas que se assemelha a ou-
tras casuisticas na literatura® '4.

Quanto a evolugio, é de notar que na pre-
sente casuistica quase todos os que mantém
traqueostomia necessitam de VIP, perma-
nente ou nocturna. De facto, apenas num
caso a traqueomalacia continua a indicar a
traqueostomia. Em alguns casos foi possivel
a descanulacio. A descanulacio é muitas ve-
zes possivel quando a indicagdo para a tra-
queostomia deixa de estar presente (quer
pelo crescimento da crianga, quer por medi-
das terapéuticas) e o doente ¢ capaz de man-
ter uma via aérea patente independente da
canula de traqueostomia''. De notar ainda
que em dois casos ocorreu morte relaciona-
da com a doenca primdria e nio com a tra-
queostomia, 0 que mais uma vez vem refor-
car a complexidade e a gravidade das
situagoes clinicas destas criancas.

Concluséo

As criangas e adolescentes traqueostomiza-
dos tém habitualmente patologias comple-
xas exigindo apoio multidisciplinar. As
complicacoes da traqueostomia sdo frequen-
tes, habitualmente multiplas e potencial-
mente graves. Para além do envolvimento
dos cuidados de satide primdrios e secundé-
rios, o seguimento destas criangas deve tam-
bém ser feito em centro especializado e com
experiéncia nesta drea.

E fundamental a educagio dos prestadores
de cuidados que necessitam de informagio
acerca das complicagoes, plano de cuidados
permanentes e de emergéncia, formagao em
suporte de vida. Neste sentido, devem
promover-se a existéncia de tempos especifi-

cations, usually multiple and possible se-
vere. In addition to the primary and secon-
dary health care involved, the follow-up of
these children should also be conducted in a
specialised and experienced centre.

Health care providers have to be trained.
This means providing information on com-
plications, permanent and emergency care
plans and life-support training. Accordingly,
the multidisciplinary team must set aside
specific time for discussion of these cases
among themselves and with the families.
Leaflets should also be provided as home
aide memoires in complex situations.
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cos da equipa multidisciplinar para discus-
sao destes casos entre si e com as familias,
bem como a execugio de folhetos que pos-
sam ser auxiliares de meméria no domicilio
em situagoes complexas.
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