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Abstract
Objectives:  To  evaluate  mortality  in  adolescents  and  young  adult  patients  with  chronic  diseases
followed in  a  Latin  American  tertiary  hospital.
Methods:  A  cross-sectional  retrospective  study  was  performed  in  a  tertiary/academic  hospital
in the  state  of  São  Paulo,  Brazil.  Death  occurred  in  529/2850  (18.5%)  adolescents  and  young  adult
patients with  chronic  diseases,  and  25/529  (4.7%)  were  excluded  due  to  incomplete  medical
charts. Therefore,  504  deaths  were  evaluated.
Results:  Deaths  occurred  in  316/504  (63%)  of  early  adolescent  patients  and  in  188/504  (37%)  of
late adolescent/young  adult  patients.  Further  comparisons  between  early  adolescents  (n  =  316)
and late  adolescent/young  adult  patients  (n  =  188)  with  pediatric  chronic  diseases  at  the  last
hospitalization  showed  that  the  median  disease  duration  (22.0  [0---173]  vs.  43.0  [0---227]  months,
p <  0.001)  was  significantly  lower  in  early  adolescents  vs.  late  adolescent/young  adult  patients.

The median  number  of  previous  hospitalizations  was  significantly  lower  in  the  former  group
(4.0 [1---45]  vs.  6.0  [1---52],  p  <  0.001),  whereas  the  last  hospitalization  in  intensive  care  unit  was
significantly  higher  (60%  vs.  47%,  p  =  0.003).  Regarding  supportive  measures,  palliative  care  was
significantly  lower  in  the  younger  group  compared  to  the  older  group  (33%  vs.  43%,  p  =  0.02).  The
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frequencies  of  renal  replacement  therapy  (22%  vs.  13%,  p  =  0.02),  vasoactive  agents  (65%  vs.  54%,
p =  0.01),  and  transfusion  of  blood  products  (75%  vs.  66%,  p  =  0.03)  were  significantly  higher  in  the
younger group.  The  five  most  important  etiologies  of  pediatric  chronic  diseases  were:  neoplasias
(54.2%), hepatic  diseases/transplantation  (10%),  human  immunodeficiency  virus  (5.9%),  and
childhood-onset  systemic  lupus  erythematosus  and  juvenile  idiopathic  arthritis  (4.9%).  Autopsy
was performed  in  58/504  (11%),  and  discordance  between  clinical  and  postmortem  diagnoses
was evidenced  in  24/58  (41.3%).
Conclusions:  Almost  20%  of  deaths  occurred  in  adolescents  and  young  adults  with  distinct  sup-
portive care  and  severe  disease  patterns.  Discordance  between  clinical  diagnosis  and  autopsy
was frequently  observed.
©  2018  Published  by  Elsevier  Editora  Ltda.  on  behalf  of  Sociedade  Brasileira  de  Pediatria.  This  is
an open  access  article  under  the  CC  BY-NC-ND  license  (http://creativecommons.org/licenses/
by-nc-nd/4.0/).

PALAVRAS-CHAVE
Adolescente;
Doenças  crônicas;
Mortalidade;
Internação;
Necropsia;
Autópsia

Mortalidade  entre  adolescentes  e  adultos  jovens  com  doenças crônicas  durante  16
anos:  estudo  em  um  hospital  terciário  da  América  Latina

Resumo
Objetivos:  Avaliar  a  mortalidade  entre  adolescentes  e  pacientes  adultos  jovens  com  doenças
crônicas  acompanhados  em  um  hospital  terciário  na  América  Latina.
Métodos:  Foi  feito  um  estudo  retrospectivo  transversal  em  um  hospital  terciário/universitário
no Estado  de  São  Paulo,  Brasil.  Houve  mortalidade  de  529/2.850(18,5%)  pacientes  adolescen-
tes e  adultos  jovens  com  doenças  crônicas,  porém  25/529(4,7%)  foram  excluídos  devido  a
prontuários  médicos  incompletos.  Portanto,  foram  avaliados  504  óbitos.
Resultados:  Ocorrem  316/504(63%)  óbitos  entre  pacientes  no  início  da  adolescência  e
188/504(37%)  pacientes  no  fim  da  adolescência/adultos  jovens.  As  comparações  adicionais  entre
os pacientes  no  início  da  adolescência  (n  =  316)  e  no  fim  da  adolescência/pacientes  jovens  (n  =
188) com  doenças  crônicas  pediátricas  na  última  internação  mostraram  que  a  duração  média  da
doença [22,0  (0-173)  em  comparação  com  43,0  (0-227)  meses,  p  <  0,001],  foi  significativamente
menor nos  pacientes  no  início  da  adolescência  em  comparação  com  os  pacientes  no  fim  da  ado-
lescência/adultos  jovens.  O  número  médio  de  internação  anterior  foi  significativamente  menor
no primeiro  grupo  [4,0  (1-45)  em  comparação  com  6,0  (1-52),  p  <  0,001],  ao  passo  que  a  última
internação na  unidade  de  terapia  intensiva  foi  significativamente  maior  (60%  em  comparação
com 47%,  p  =  0,003).  Com  relação  a  medidas  de  suporte,  o  cuidado  paliativo  foi  significativa-
mente menor  no  grupo  de  pacientes  no  início  da  adolescência  em  comparação  com  o  grupo
de pacientes  no  fim  da  adolescência  (33%  em  comparação  com  43%,  p  =  0,02).  As  frequências
de terapia  de  substituição  renal  (22%  em  comparação  com  13%,  p  =  0,02),  agentes  vasoativos
(65% em  comparação  com  54%,  p  =  0,01)  e  transfusão  de  hemoderivados  (75%  em  comparação
com 66%,  p  =  0,03)  foram  significativamente  maiores  no  primeiro  grupo.  As  cinco  etiologias
mais importantes  de  doenças  crônicas  pediátricas  foram:  neoplasias  (54,2%),  doenças  hepáti-
cas/transplante  (10%),  vírus  da  imunodeficiência  humana  (5,9%),  lúpus  eritematoso  sistêmico
de início  na  infância  e  artrite  idiopática  juvenil  (4,9%).  Foi  feita  autópsia  em  58/504  (11%)  e  a
discordância  entre  os  diagnósticos  clínico  e  pós-morte  foi  comprovada  em  24/58  (41,3%).
Conclusões:  Quase  20%  dos  óbitos  ocorreram  em  adolescentes  e  adultos  jovens  com  diferentes
padrões de  cuidados  de  suporte  e  doenças  graves.  A  discordância  entre  o  diagnóstico  clínico  e
a necropsia  foi  frequentemente  observada.
© 2018  Publicado  por  Elsevier  Editora  Ltda.  em  nome  de  Sociedade  Brasileira  de  Pediatria.  Este
é um  artigo  Open  Access  sob  uma  licença  CC  BY-NC-ND  (http://creativecommons.org/licenses/
by-nc-nd/4.0/).
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s  doenças crônicas  têm  aumentado  nos  últimos  anos,
om  morbidez  relevante.1,2 As  crianças e  os  adolescentes

om  doenças crônicas  que  sobreviveram  durante  a  infân-
ia  precisam  de  acompanhamento  em  clínicas  hospitalares

 ambulatorial.3 Essas  doenças crônicas  podem  ter  agrava-
entos  agudos,  além  das  sequelas  do  quadro  clínico  crônico,
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 que  pode  exigir  várias  internações  e  apresentar  alta
axa  de  mortalidade  durante  a  adolescência  e  vida  adulta
ovem.3---7

Um  estudo  recente  relatou  que  os  pacientes  no  início  da

dolescência  com  doenças crônicas  precisam  de  mais  con-
ultas,  várias  especialidades  e  internações  hospitalares  em
omparação  com  os  pacientes  no  fim  da  adolescência/jovens
dultos.3 Contudo,  há  pouquíssimos  estudos  que  avaliam

http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/


n
c
d
d
fi
8

t
t
c
p
a
o
p
d
d
d
I
p
a
t
r
fi
n
a

d
l

A

O
p
t
f
f
c
d
u
f
o
c
d
e
f
e
O

R

N
-
o
e
f
P
d

Mortality  in  adolescents  

óbitos  em  adolescentes  com  doenças crônicas  pediátricas  de
hospitais  terciários,5---9 principalmente  que  avaliam  as  carac-
terísticas  do  óbito,  as  causas  do  óbito  e  a  necropsia  em  uma
grande  população  de  adolescente  e  pacientes  adultos  jovens
falecidos.

Portanto,  o  objetivo  deste  estudo  foi  avaliar  a  morta-
lidade  entre  pacientes  adolescentes  e  adultos  jovens  com
doenças  crônicas  acompanhados  em  um  hospital  terciário
na  América  Latina.  Além  disso,  foram  feitas  comparações
entre  os  dados  demográficos,  as  características  dos  óbitos  e
as  especialidades  pediátricas  em  pacientes  no  início  e  fim
da  adolescência  e  adultos  jovens,  bem  como  avaliação das
discrepâncias  entre  os  diagnósticos  clínicos  e  pós-morte.

Métodos

De  janeiro  de  2000  a  dezembro  de  2015,  foi  feito  um  estudo
transversal  com  base  na  revisão  retrospectiva  de  prontuários
com  relação aos  óbitos  entre  adolescentes  e  pacientes  adul-
tos  jovens  com  doenças crônicas,  acompanhados  no  Hospital
da  Criança do  Hospital  das  Clínicas  da  Faculdade  de  Medi-
cina,  Universidade  de  São  Paulo,  Estado  de  São  Paulo,  Brasil.
Os  critérios  de  inclusão  foram  pacientes  com  doenças crô-
nicas  entre  10  e  20  anos.  Os  critérios  de  exclusão  foram
prontuários  médicos  incompletos.  O  Comitê  de  Ética  do
nosso  Hospital  Universitário  aprovou  este  estudo.

Doenças  crônicas  foram  classificadas  de  acordo  com  a
duração  de  mais  de  três  meses.  O  diagnóstico  de  doença
crônica  pediátrica  foi  estabelecido  de  acordo  com  os  méto-
dos  válidos,  as  ferramentas  padronizadas  ou  os  critérios  de
classificação  de  diagnóstico.3,10 As  especialidades  pediátri-
cas  foram  divididas  em:  Alergia  e  Imunologia,  Cardiologia,
Endocrinologia,  Gastroenterologia,  Genética,  Hematolo-
gia,  Transplante  de  Células  Hematopoéticas,  Hepatologia,
Doenças  Infecciosas,  Nefrologia/transplante  renal,  Neuro-
logia,  Nutrologia,  Oncologia,  Cuidados  Paliativos  e  da  Dor,
Cirurgia  Pediátrica/transplante  hepático,  Pneumologia,  Psi-
quiatria  e  Reumatologia.

Os  dados  da  última  internação  foram  revisados  siste-
maticamente  por  meio  dos  prontuários  médicos.  Os  dados
demográficos  incluíram:  idade  no  óbito,  sexo,  local  de
residência  e  duração da  doença. As  características  das
últimas  internações  e  internações  anteriores  avaliaram
as  seguintes  variáveis:  número  de  internações  anterio-
res,  duração e  local  da  última  internação  em  unidades
de  terapia  intensiva  pediátrica  (UTIP),  pronto-socorro,
enfermarias  pediátricas,  salas  de  operação  e  outros.  As
intervenções  médicas  incluíram  a  avaliação  do  que  segue:
cuidados  paliativos,  procedimentos  cirúrgicos,  terapia  de
substituição  renal,  uso  de  antibióticos  e  antifúngicos,  agen-
tes  vasoativos,  uso  de  albumina,  uso  de  hemoderivados,
suporte  respiratório,  cateterização central  e  ordem  de  não
reanimar.

O  atestado  de  óbito  também  foi  avaliado.  O  registro  de
óbito  no  Brasil  está  de  acordo  com  o  Modelo  Internacional
de  Certificado  Médico  da  Causa  de  Morte,  de  acordo  com  a
Organização  Mundial  de  Saúde.11 O  presente  estudo  avaliou

os  atestados  de  óbito  de  acordo  com  a  causa  imediata  do
óbito  (doença ou  condição  final  que  resultou  em  óbito)  e  a
causa  de  óbito  subjacente  (doença ou  lesão  que  iniciou  os
eventos  que  resultaram  em  óbito).
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Foi  solicitada  permissão  das  famílias  para  fazer  a
ecropsia.  O  certificado  de  necropsia  e  os  diagnósticos
línicos  e  laboratoriais  pós-morte  também  foram  revisa-
os.  As  discordâncias  entre  o  certificado  de  necropsia  e  os
iagnósticos  clínicos  e  laboratoriais  pós-morte  foram  classi-
cadas  de  acordo  com  os  critérios  modificados  de  Goldman.

,9,12,13 O  erro  classe  I  incluiu  os  principais  erros  de  diagnós-
ico  (se  conhecidos  antes  do  óbito,  possivelmente  exigiram
roca  de  terapia  e  podem  ter  melhorado  a  sobrevida  ou
ura).  O  erro  de  diagnóstico  classe  II  foi  definido  como  os
rincipais  achados  inesperados  para  os  quais  a  detecção
ntes  do  óbito  possivelmente  não  exigiu  troca  de  terapia
u  mudança na  sobrevida  do  paciente  com  doença crônica,
ois  o  paciente  já  havia  sido  tratado  adequadamente  para  a
oença  não  diagnosticada  ou  nenhuma  terapia  eficaz  esteve
isponível  naquela  época  ou  já  era  muito  tarde  para  intro-
uzir  um  tratamento  eficaz  para  mudar  o resultado.  A  Classe
II  abrangeu  as  doenças relacionadas  ao  processo  terminal,
orém  não  diretamente  associadas  ao  óbito,  e  cuja  detecção
nterior  ao  óbito  não  exigiu  troca  de  terapia,  e,  consequen-
emente,  ao  resultado.  A  Classe  IV  abrangeu  os  diagnósticos
elevantes  não  relacionados  à  causa  do  óbito  que  pode,  por
m,  ter  influenciado  o  resultado,  caso  adequadamente  diag-
osticada  e  tratada.  A  Classe  V  foi  definida  como  a  falta  de
chados  inesperados.

Os pacientes  com  doenças crônicas  foram  divididos  em
ois  grupos:  pacientes  no  início  (10-14  anos)  e  fim  da  ado-
escência/adultos  jovens  (15-20  anos).

nálise  estatística

s  resultados  das  variáveis  contínuas  foram  apresentados
or  mediana  (intervalo)  ou  média  ±  desvio-padrão.  Os  resul-
ados  das  variáveis  categóricas  foram  apresentados  por
requência  e  percentual.  Para  as  variáveis  categóricas,  foi
eita  uma  análise  das  tabelas  de  contingência  2x2  e  3X2  e
omparadas  com  o teste  exato  de  Fisher.  Para  as  tabelas
e  contingência  3X2  com  o  uso  do  teste  exato  de  Fisher,
ma  análise  post-hoc  pelo  teste  qui-quadrado  2x2  também
oi  avaliada  para  determinar  onde  houve  diferença  entre
s  grupos.  Foi  feita  uma  análise  adicional  da  tabela  de
ontingência  3X4  com  o  teste  qui-quadrado  para  avaliar  as
iferenças  entre  os  prontuários  médicos,  o  atestado  de  óbito

 as  necropsias.  As  comparações  entre  a  mediana  (intervalo)
oram  feitas  pelo  teste  de  Mann-Whitney  ou  Kruskal-Wallis

 média  ±  desvio-padrão  pelo  teste  t,  conforme  adequado.
s  valores  de  p  <  0,05  apresentaram  relevância  estatística.

esultados

esse  período,  ocorreram  2,850  óbitos  entre  recém-
nascidos,  crianças, adolescentes  e  pacientes  jovens.  Deles,
correm  529/2.850  (18,5%)  óbitos  entre  adolescentes  e  paci-
ntes  jovens  com  doenças crônicas;  25/529  (4,7%)  pacientes
oram  excluídos  devido  a  prontuários  médicos  incompletos.
ortanto,  foram  avaliados  504  óbitos.  O  atestado  de  óbito
e  428/504  (85%)  pacientes  estava  disponível  e  as  cinco

rincipais  causas  diretas  de  óbito  desses  pacientes  foram:
nsuficiência  respiratória  n  =  142/428  (33,2%),  sepse/choque
éptico  n  =  82/428  (19,1%),  síndrome  da  disfunção  múltipla
os  órgãos  n  =  53/428  (12,3%),  hipertensão  intracraniana
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Tabela  1  Dados  demográficos  e  características  das  comparações  de  óbito  de  504  pacientes  no  início  e  fim  da  adolescên-
cia/adultos jovens  com  doenças  crônicas  pediátricas  em  sua  última  internação  em  um  hospital  universitário  da  América  Latina
por 16  anos  consecutivos

Variáveis  Início(10-14  anos)n  =  316  Fim(15-20  anos)n  =  188  p

Dados  demográficos
Idade  no  óbito,  anos 12,0  (10-14)  16,0  (15-20)  <  0,001
Sexo masculino 158/316  (50) 81/188  (43) 0,14
Reside no  estado  de  São  Paulo 272/315  (86) 175/187  (94) 0,01
Tempo de  acompanhamento,  meses  22,0  (0-173)  43,0  (0-227)  <  0,001

Internações
Duração da  última  internação,  dias  15,5  (0-172)  11,0  (0-196)  0,08
Número de  internações  anteriores  4,0  (1-45)  6,0  (1-52)  <  0,001
Última internação  na  UTIP  191/316  (60)  88/188  (47)  0,003
Última internação  no  PS  23  (9)  22  (14)  0,11

Medidas de  suporte
Cuidado  paliativo  103/316  (33)  80/188  (43)  0,02
Procedimentos  cirúrgicos  100/315  (32)  45/187  (24)  0,07
Terapia de  substituição  renal  68/316  (22)  25/188  (13)  0,02
Uso de  antibióticos  272/316  (86)  155/188  (82)  0,31
Uso de  antifúngicos  178/316  (56)  103/188  (55)  0,78
Agentes vasoativos  205/316  (65)  101/188  (54)  0,01
Uso de  albumina  105/316  (33)  52/187  (28)  0,23
Uso de  hemoderivados  237/315  (75)  124/188  (66)  0,03
Suporte respiratório  222/314  (71)  117/188  (62)  0,06
Cateterização central  232/316  (73)  125/188  (65)  0,11
Não ressuscitar  127/316  (40)  88/188  (47)  0,16
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PS, pronto-socorro; UTIP, unidade de terapia intensiva pediátrica.
Os resultados são apresentados em n (%), mediana (intervalo).

 =  24/429  (5,6%)  e  neoplasia  n  =  17/428  (3,9%).  As  três
rincipais  causas  subjacentes  de  óbito  desses  pacientes
oram:  neoplasia  n  =  115/428  (26,8%),  pneumonia  n  =  47/428
10,9%)  e  sepse/choque  séptico  n  =  44/428  (10.3%).

Ocorrem  316/504  (63%)  óbitos  entre  pacientes  no  iní-
io  da  adolescência  e  188/504  (37%)  entre  os  pacientes
o  fim  da  adolescência/adultos  jovens.  As  comparações
dicionais  entre  os  pacientes  no  início  (n  =  316)  e  fim
a  adolescência/pacientes  jovens  (n  =  188)  com  doenças
rônicas  pediátricas  na  última  internação  mostraram  que

 duração média  de  acompanhamento  [22,0  (0-173)  em
omparação  com  43,0  (0-227)  meses,  p  <  0,001]  foi  signifi-
ativamente  menor  nos  pacientes  no  início  da  adolescência
m  comparação  com  os  pacientes  no  fim  da  adolescên-
ia/adultos  jovens.  O  número  médio  de  internação  anterior
oi  significativamente  menor  no  primeiro  grupo  [4,0  (1-45)
m  comparação  com  6,0  (1-52),  p  <  0,001],  ao  passo  que  a
ltima  internação  com  permanência  na  UTIP  foi  significati-
amente  maior  (60%  em  comparação  com  47%,  p  =  0,003)
tabela  1).

Com  relação às  intervenções  médicas,  o  cuidado  pali-
tivo  foi  significativamente  menor  entre  os  pacientes  no
nício  da  adolescência  em  comparação  com  os  pacientes
o  fim  da  adolescência/adultos  jovens  (33%  em  comparação
om  43%,  p  =  0,02)  e  essa  intervenção  aumentou  nos  últimos

ito  anos  no  hospital  universitário.  As  frequências  de  tera-
ia  de  substituição  renal  (22%  em  comparação  com  13%,  p  =
,02),  agentes  vasoativos  (65%  em  comparação  com  54%,  p

 0,01)  e  transfusão  de  hemoderivados  (75%  em  comparação

e
c
0
e

om  66%,  p  =  0,03)  foram  significativamente  maiores  no  pri-
eiro  grupo  (tabela  1).
As  cinco  etiologias  mais  importantes  de  doenças crônicas

ediátricas  foram:  neoplasias  (54,2%),  doenças/transplante
epáticos  (10%),  HIV  (5,9%),  lúpus  eritematoso  sistêmico
e  início  na  infância  e  artrite  idiopática  juvenil  (4,9%).  A
aior  parte  dos  pacientes  com  HIV  (60%)  morreu  antes  de

004.  As  cinco  principais  especialidades  pediátricas  associ-
das  ao  óbito  em  adolescentes  e  pacientes  adultos  jovens
om  doenças crônicas  foram:  Oncologia  (n  =  273/504,  54,2%,
irurgia  Pediátrica  e  Transplante  de  Fígado  (n  =  33/504,
,5%),  Doenças Infecciosas  (n  =  30/504,  5,9%),  Hepatologia
n  =  27/504,  5,3%)  e  Reumatologia  (n  =  25/504,  4,9%).

Foram  feitas  comparações  adicionais  entre  a  prevalên-
ia  de  óbito  por  HIV/de  HIV  em  três  períodos:  2000-2005,
006-2010  e  2011-2015.  Uma  redução da  prevalência  de  mor-
alidade  por  HIV/HIV  foi  observada  de  forma  significativa
ntre  esses  três  pontos  de  corte  de  tempo  específicos  [19/74
25,5%)  em  comparação  com  10/95  (10,5%)  em  comparação
om  2/83  (2,4%),  p  =  0,00003].

O  atestado  de  óbito  de  428/504  (85%)  pacientes  estava
isponível.  A  tabela  2  mostra  as  causas  de  óbito  de  acordo
om  os  atestados  de  óbito  que  revelaram  que  a  causa  de
nsuficiência  respiratória,  causa  imediata  de  óbito,  foi  signi-
cativamente  menor  em  pacientes  no  início  da  adolescência

m  comparação  com  os  pacientes  no  fim  da  adolescên-
ia/adultos  jovens  (29%  em  comparação  com  a  40%,  p  =
,03),  particularmente  em  pacientes  com  neoplasia  (71%
m  comparação  com  75%,  p  =  0,038).  Nenhuma  diferença
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Tabela  2  Comparações  das  causas  de  óbito  entre  428  pacientes  no  início  e  fim  da  adolescência/adultos  jovens  com  doenças
crônicas pediátricas  em  sua  última  internação  em  um  hospital  universitário  da  América  Latina  por  um  período  de  16  anos
consecutivos

Variáveis  no  atestado  de  óbito  Início
(10-14  anos)
n =  267

Fim
(15-20  anos)
n =  161

p

Causa  imediata  do  óbito
Sepse/choque  séptico 55  (21) 27  (17) 0,38
Insuficiência  respiratória  78  (29)  64  (40)  0,03
Neoplasia 55  (71)  48  (75)  0,038
Fibrose Cística  8  (10)  3  (5)  0,54
Outras 15  (19)  13  (20)  0,32
Neoplasia 14  (5)  3  (2)  0,12
Síndrome de  disfunção  múltipla  dos  órgãos  33  (12)  20  (12)  1,0
Hipertensão  intracraniana  15  (6)  9  (6)  1,0
Outras 72  (27)  38  (24)  0,50

Causa subjacente  do  óbito
Sepse/choque  séptico  26  (10)  18  (11)  0,63
Pneumonia  30  (11)  17  (11)  0,90
Neoplasia 65  (24)  50  (31)  0,14
Outras 146  (55) 76  (47)  0,14
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Resultados apresentados em n (%).

foi  observada  entre  as  outras  causas  imediatas  de  óbito  e
as  causas  subjacentes  de  óbito  nos  dois  grupos  (p  >  0,05,
tabela  2).

O atestado  de  óbito  de  58/504  (11%)  pacientes  estava
disponível.  De  acordo  com  os  critérios  modificados  de
Goldman,  a  concordância  completa  (classe  V)  entre  os  diag-
nósticos  clínicos  e  pós-morte  foi  comprovada  em  34/58
(58,6%)  pacientes.  Foi  observada  discordância  em  24/58
(41,3%):  3/58  (5,2%)  apresentaram  discrepância  classe  I,
6/58  (10,3%)  apresentaram  discrepância  classe  III  e  15/58
(25,9%)  apresentaram  discrepância  classe  IV.  Entre  as
necropsias  classificadas  como  I,  trombose  do  seio  caver-
noso  foi  identificada  exclusivamente  na  necropsia  em  um
paciente  com  leucemia  linfoblástica  aguda.  Edema  pulmo-
nar  não  carcinogênico  associado  a  lesão  renal  aguda  foi
diagnosticado  exclusivamente  em  outro  paciente  com  leu-
cemia  linfoblástica  aguda.  Infecção fúngica  (aspergilose
invasiva)  foi  observada  exclusivamente  na  necropsia  em
um  pacientes  com  lúpus  eritematoso  sistêmico  de  início  na
infância.

A  tabela  3  inclui  a  causa  imediata  de  óbito  de  acordo
com  os  prontuários  médicos,  os  atestados  de  óbito  e  os  cer-
tificados  de  necropsia  em  pacientes  com  doenças crônicas
pediátricas  em  sua  última  internação  em  um  hospital  univer-
sitário  da  América  Latina  por  16  anos  consecutivos.  Nenhuma
diferença  foi  observada  entre  esses  três  grupos  (p  =  0,994,
tabela  3).

Discussão
Conforme  conhecimento  dos  autores,  este  estudo  avaliou
a  maior  população  falecida  de  adolescentes  e  pacientes
adultos  jovens  com  doenças crônicas  acompanhados  em  um
hospital  universitário  da  América  Latina.

c
h
s
m

As  vantagens  deste  estudo  foram  a  inclusão  de  uma
rande  população  falecida,  com  o  uso  de  uma  definição  para
s  doenças crônicas  pediátricas,3,10 e  a avaliação  de  dis-
ordância  entre  os  diagnósticos  clínico  e  pós-morte.8,9,12,13

osso  centro  médico  de  atendimento  quaternário  serve
omo  um  centro  de  referência  para  crianças e  adolescentes,
rincipalmente  aqueles  com  doenças crônicas.3,14---22

No  presente  estudo,  quase  dois  terços  dos  óbitos  ocor-
eram  em  pacientes  no  início  da  adolescência.  De  fato,
sses  pacientes  apresentaram  alta  taxa  de  internações  na
TIP,  necessitaram  de  mais  agentes  vasoativos,  transfusão
e  hemoderivados  e  terapia  de  substituição  renal,  refletiu-
se  que  essa  população  mais  nova  apresentou  doenças mais
raves.  A  lesão  renal  aguda  é  um  fator  de  risco  bem
onhecido  de  mortalidade  em  pacientes  no  início  e  fim  da
dolescência23 e  adultos  jovens.24

Além  disso,  identificamos  que  os  pacientes  no  fim  da  ado-
escência  e  adultos  jovens  apresentaram  maior  duração das
oenças  e  maior  número  de  internação  anterior.  Esse  acha-
os  também  foi  descrito  por  adultos  jovens  com  doença
rônica,  pois  a  taxa  de  internação  hospitalar  foi  associada

 taxa  de  mortalidade.4 A  alta  frequência  de  cuidado  pali-
tivo  nesse  grupo  pode  estar  relacionada  às  malignidades.
m  nosso  hospital  universitário,  a  intervenção  com  cuidado
aliativo  para  doenças crônicas  pediátricas  tem  sido  feita
istematicamente  nos  últimos  oito  anos.

A  maior  parte  das  etiologias  de  doenças crônicas  asso-
iadas  a  óbito  foi  condições graves  com  curso  imprevisível,
rincipalmente  neoplasia,  doenças hepáticas,  HIV  e  doenças
utoimunes.  Pacientes  com  câncer  também  apresentaram  a
aior  taxa  de  internação  em  adolescentes  e  adultos  jovens

om  doenças crônicas,  como  diagnóstico  primário  em  um

ospital  terciário  na  Espanha.4 É  importante  destacar  que  a
obrevida  de  pacientes  com  HIV  no  Brasil  aumentou  nos  últi-
os  anos  por  meio  de  um  programa  eficiente  com  terapia



672  Ramos  GF  et  al.

Tabela  3  Causa  imediata  do  óbito  de  acordo  com  os  prontuários  médicos,  os  atestados  de  óbito  e  os  certificados  de  necropsia
em pacientes  com  doenças  crônicas  pediátricas  em  sua  última  internação  em  um  hospital  universitário  da  América  Latina  por  16
anos consecutivos

Variáveis  Prontuários  Médicos
(n =  58)

Atestado  de  óbito
(n =  58)

Certificados  de  necropsia
(n =  58)

p

Sepse/choque  séptico 10  (17,3) 10  (17,3) 10  (17,3)  0,0094a

Insuficiência  respiratória 10  (17,3) 11  (19) 11  (19)
Neoplasia 5  (8,6)  7  (12)  7  (12)
Outras 33  (56,8)  30  (51,7)  30  (51,7)
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ntirretroviral  altamente  ativa  em  todos  os  pacientes19 e
 maior  parte  dos  óbitos  foi  observada  antes  do  estabeleci-
ento  desse  programa,  conforme  observado  neste  estudo.
Outro  importante  ponto  sobre  as  etiologias  das  doenças

rônicas  pediátricas  foi  a  alta  prevalência  de  doenças hepá-
icas  e  transplante  de  fígado.  Isso  se  deve  a  uma  situação
specífica  de  nosso  hospital  terciário,  pois  é  um  centro  de
eferência  para  a  maior  parte  das  doenças hepáticas  gra-
es  no  Brasil,  principalmente  com  relação à  insuficiência
epática  aguda.25

De  acordo  com  o  atestado  de  óbito,  as  causas  imediatas
e  óbito  mais  relevantes  foram  insuficiência  respirató-
ia  e  sepse/choque  séptico,  principalmente  em  pacientes
om  infecções  crônicas  e  doenças imunossupressoras.  Essas
ausas  de  óbito  observadas  neste  estudo  também  foram  rela-
adas  em  outros  manuscritos  com  pacientes  com  doenças
rônicas  imunossupressoras  durante  a  internação  em  UTIPs

 pronto-socorros.4,18---22

A  grande  maioria  de  nossos  pacientes  morava  no  Estado
e  São  Paulo,  principalmente  os  pacientes  no  fim  da  ado-
escência  e  adultos  jovens.  Essa  migração  de  pacientes  para
osso  hospital  universitário  pode  estar  relacionada  à  falta
e  centros  pediátricos  de  cuidados  de  saúde  abrangentes
róximo  às  suas  residências.

A necropsia  foi  relevante  na  identificação  de  eventos
ão  esclarecidos  ou  com  diagnóstico  incerto  no  momento  do
bito.8,9,12 No  presente  estudo,  a  necropsia  mostrou  doença
nfecciosa,  eventos  cardiovasculares  e  trombóticos  não  diag-
osticados  anteriormente  e  foi  importante  para  determinar

 causa  não  detectada  ou  duvidosa  do  óbito  e  sempre  deve
er  considerada.  Somente  foram  feitos  11%  de  autópsias.  As
axas  de  autópsia  caíram  nos  últimos  anos  e  esse  achado
ode  estar  relacionado  ao  número  elevado  de  nossos  paci-
ntes  com  doenças crônicas  graves  e  acompanhamento  de
ongo  prazo,  recusa  dos  pais  com  base  em  crenças religiosas
u  convicções  éticas.

Nosso  estudo  apresentou  limitações  devido  ao  modelo
etrospectivo  e  possível  perda  de  dados.  Uma  alta  prevalên-
ia  de  doença hepática  também  foi  um  viés  de  seleção. Não
valiamos  o  local  de  etiologia  infecciosa  e microbiológica  de
epse.  Nosso  sistema  de  tratamento  pode  não  representar
odos  os  hospitais  terciários  na  América  Latina.

Em  conclusão,  quase  20%  dos  óbitos  ocorreram  em
dolescentes  e  adultos  jovens  com  padrões  diferentes  de

uidados  de  suporte  e  doenças graves.  A  discordância  entre

 diagnóstico  clínico  e  a  necropsia  foi  observada  em  40%  dos
acientes.
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