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RESUMO

Objetivo: Avaliar os fatores associados a desospitalizacdo de
criancas e adolescentes com condicdo cronica complexa.
Métodos: Estudo transversal e retrospectivo, que investigou a
populacdo de criancas e adolescentes internados na Unidade de
Treinamento para Desospitalizacdo (UTD), de janeiro de 2012 a
dezembro de 2017. Os dados foram coletados por meio da consulta
aos prontudrios e livros de registros, de novembro de 2018 a
junho de 2019. Foram estudados o periodo de internamento na
UTD, a desospitalizacdo, as reinternacdes, a frequéncia e causa
dos ébitos, a idade, o sexo, o diagnéstico, o local de residéncia,
o nimero de cuidadores e parentesco e o uso de dispositivos.
Utilizou-se o teste do qui-quadrado para verificar a associacdo
entre a variavel dependente (desospitalizacdo) e as varidveis
independentes (idade, sexo, local de residéncia, uso de dispositivos
e diagndstico clinico).

Resultados: O total de 93 prontudérios de pacientes foi analisado,
37,6% tinham idade entre sete meses e dois anos, 58,1% eram
meninos, 95,7% usavam traqueostomia, 92,5% gastrostomia
e 71% ventilacdo mecanica invasiva. Encefalopatia hipdxico-
isquémica foi o diagndstico de 40,3% da populacdo. O tempo
médio de hospitalizacdo foi 288+265 dias; 60,2% ficaram
internados entre 31 dias e um ano, representando 50% dos

ABSTRACT

Objective: To assess the factors associated with the
de-hospitalization of children and adolescents with complex
chronic condition.

Methods: This cross-sectional and retrospective study investigated a
sample of children and adolescents admitted to the Dehospitalization
Training Unit, from January 2012 to December 2017. Data were
collected by consulting medical records and patient record books,
from November 2018 to June 2019. The length of stay in the unit,
de-hospitalization, readmissions, frequency and cause of death,
age, sex, diagnosis, place of residence, number of caregivers and
kinship, and use of devices were studied. The chi-square test was
used to verify the association between the dependent variable
(de-hospitalization) and the independent variables (age, sex, place
of residence, use of devices, and clinical diagnosis).

Results: A total of 93 patient records were analyzed, 37.6% aged
between 7 months and 2 years old, 58.1% boys, 95.7% used
tracheostomy, 92.5% gastrostomy, and 71% invasive mechanical
ventilation. Hypoxic-ischemic encephalopathy was the diagnosis of
40.3% of the sample. Average hospitalization time was 288 + 265 days;
60.2% were hospitalized between 31 days and one year, representing
50% of deaths. Of those de-hospitalized, 76.3% were discharged to
the Ventilatory Assistance Homecare Program. De-hospitalization
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Fatores associados & desospitalizacdo de criancas e adolescentes

6bitos. Dos desospitalizados, 76,3% receberam alta para o
Programa de Assisténcia Ventilatéria Domiciliar (PAVD). A
desospitalizacdo foi associada ao local de procedéncia (p=0,027)
e ao uso de derivacdo ventriculoperitoneal (DVP) (p=0,021).
Conclusées: Identificou-se que a desospitalizacio esteve associada
ao local de residéncia da crianca ou adolescente e ao uso de
DVP, sendo o maior ndmero de altas para a capital do estado.
Palavras-chave: Crianca; Respiracao artificial; Alta do paciente;
Assisténcia domiciliar.

INTRODUCAO

As condicoes cronicas complexas (CCC) podem ser caracte-
rizadas pela presenca de deficiéncia de funcio, dependéncia
dietética, medicamentosa e de insumos tecnoldgicos, além da
necessidade de cuidados multiprofissionais.™? A incidéncia de
hospitalizacio de criancas e adolescentes com CCC no Brasil ¢
de 331 por 100 mil habitantes, ocasionando cerca de 240 mil
hospitalizagoes por ano, das quais 13,5% exigem cuidados de
alta complexidade.? Entre as etiologias que podem levar a CCC,
as trés causas mais frequentes para internagdes sio as doencas do
sistema respiratério, neoplasias e doengas do sistema nervoso.?

Criangas e adolescentes com doencas cronicas complexas
costumam necessitar do uso de servigos de saide e de suporte
tecnoldgico por longos periodos; muitas vezes nascem e passam
grande parte da infincia em hospitais pedidtricos.* A realidade
de pacientes com CCC levanta questoes sobre os efeitos das
internagées prolongadas no desenvolvimento de uma crianga e
sobre o impacto na qualidade de vida dos familiares, que pas-
sam a viver em hospitais.” Além disso, a maior incidéncia de
criancas com CCC aumenta a indisponibilidade de leitos de
terapia intensiva para pacientes agudos, gerando custos eleva-
dos.® Nesse contexto, como alternativa para as longas interna-
¢6es em unidades de terapia intensiva (UTT), muitos pacientes
tém sido transferidos para unidades de menor complexidade,
tais como as de dependentes de ventilagio mecinica.’

A Unidade de Treinamento para Desospitalizacio (UTD)
pode ser caracterizada como local de internagdo de criangas
com CCC, e tem o intuito de realizar a sua transi¢io para o
domicilio, onde elas podem ser assistidas por outros progra-
mas, como o Programa de Assisténcia Ventilatéria Domiciliar
(PAVD). Para que esse processo de transi¢do ocorra, os fami-
liares e cuidadores recebem treinamentos e orientacoes. Todo
o processo de ensino ocorre dentro da UTD e ¢é realizado pelos
profissionais de satide da equipe multidisciplinar. As informa-

coes prestadas aos familiares sdo essenciais, pois podem surgir

was associated with the child or adolescent’s place of residence
(p=0.027) and use of ventriculoperitoneal shunt (p=0.021).
Conclusions: This study identified that de-hospitalization
may be associated with the place of residence of the child
or adolescent, with the highest number of discharges to the
state capital, and non-dehospitalization when using ventricular-
peritoneal shunt.

Keywords: Child; Respiration, artificial; Patient discharge;
Home nursing.

diferentes dtvidas no decorrer do tratamento e acompanha-
mento da crian¢a em domicilio.'®'" A alta para 0 PAVD ¢ pos-
sivel para os pacientes que apresentem estabilidade clinica e que
tenham familiares/cuidadores aptos para prestar os cuidados
bdsicos em domicilio.

As peculiaridades do amparo tecnoldgico, bem como do
modo de vida de criancas e adolescentes com CCC internados
na UTD e de seus familiares, ressaltam a relevincia de explorar
as caracteristicas desses pacientes e dos fatores que estdo asso-
ciados 2 desospitalizacao. A longa permanéncia em hospitais de
criangas e adolescentes que necessitam das tecnologias para a
sobrevivéncia é uma realidade atual e poucos estudos abordam
essa temdtica. A investigacdo sobre criangas e adolescentes com
CCC pode promover subsidios para a promogio de planos de
agdo voltados a real necessidade desses pacientes. A apresenta-
¢40 dos resultados de unidades de tratamento de pacientes com
CCC pode colaborar com as estratégias de atuagio de outros
servicos e profissionais que lidam com essa realidade. Desse
modo, o objetivo deste estudo foi analisar os fatores associa-

dos a desospitalizacao de criangas e adolescentes com CCC.

METODO

Trata-se de um estudo transversal e retrospectivo, que avaliou infor-
magdes dos prontudrios das criancas e adolescentes internados na
UTD do hospital filantrépico Martagao Gesteira, em Salvador,
Bahia, Brasil, desde a criacdo da unidade, em 25 maio de 2012,
até dezembro de 2017. A UTD desospitaliza criangas e adolescen-
tes com CCC e dependentes de tecnologias para a sobrevivéncia,
como o suporte ventilatério mecanico. O setor recebe pacientes
com longo tempo de hospitalizagio, que se encontram estdveis do
ponto de vista clinico, mas que, por causa da doenga de base, utili-
zam dispositivos tecnoldgicos e necessitam de assisténcia especifica.

Este estudo obedeceu as recomendacoes da Resolucio do

Conselho Nacional de Satde (CNS) n° 466, de 12 de dezembro
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de 2012, para o desenvolvimento de pesquisa com seres humanos
e foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Maternidade
Climério de Oliveira, sob parecer de n° 3.024.335.

Foram consideradas elegiveis para o estudo todos os pron-
tudrios das criancas e adolescentes (conforme a classificagio
do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica que considera
essa populacio a que se encontra entre a faixa etdria de zero a
18 anos) internados no setor durante o periodo analisado. Os
dados foram coletados por meio de consulta aos registros dos
pacientes. Foram excluidos do estudo prontudrios de criancas
que apresentavam informagoes incompletas.

Para a descrigio das caracteristicas sociodemograficas e clini-
cas das criangas e adolescentes, construiu-se um instrumento de
coleta de dados que continha informagoes quanto a idade, sexo,
diagnéstico, local de residéncia (capital, regido metropolitana ou
interior do estado), nimero de cuidadores, parentesco dos cui-
dadores, uso de dispositivos (traqueostomia — TQT, ventilagao
mecAnica, gastrostomia — GTM, colostomia, DVP) durante o
periodo de internamento na UTD. Também foram investiga-
dos o periodo total de internamento no setor e a desospitalizagio
(transferéncia para o PAVD, transferéncia para outro programa
de atendimento domiciliar ou alta hospitalar sem necessidade de
dispositivos), a quantidade de reinternagées ¢ a causa do dbito.

Os dados foram armazenados e analisados no soffware Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS), versao 20.0, sendo as varid-
veis quantitativas apresentadas em medidas de tendéncia central e
dispersio e as varidveis categéricas em frequéncia absoluta e rela-
tiva. O teste qui-quadrado foi utilizado para verificar a associagio
entre as varidveis independentes (idade, sexo, diagndstico clinico,
local de residéncia, uso de dispositivos) e a varidvel dependente

(desospitalizacao). O nivel de significAncia de 5% foi estabelecido.

RESULTADOS

Ao analisar os prontudrios, identificou-se que o total de 94
criangas e adolescentes foi internado na UTD entre 25 maio de
2012 e dezembro de 2017. Desses pacientes, 93 foram inclui-
dos no estudo e um foi excluido por falta de informagées rele-
vantes a pesquisa em prontudrio.

A maioria das criancas e adolescentes estudados tinha idade
entre sete meses e dois anos, 58,1% (54/93) eram meninos,
95,7% (89/93) usavam TQT, 92,5% (86/93) GTM e 71%
(66/93) faziam uso de ventilagio mecanica. Quanto ao diag-
néstico clinico primdrio, 55,9% (52/93) dos pacientes pos-
sufam alteracio do Sistema Nervoso Central, dos quais 40,4%
(21/52) apresentavam especificamente encefalopatia hipéxico-
-isquémica. Doengas raras, como doenga de Krabbe, sindrome
de Moebius e atresia de coanas, representam 11,8% (11/93)
dos diagndésticos (Tabela 1).

Tabela 1 Caracteristicas sociodemogréficas e clinicas
das criancas que foram internadas na Unidade de
Treinamento para Desospitalizacdo, no periodo de
maio de 2012 a dezembro de 2017.

Caracteristicas ‘ n=‘|’90?:: E('(EA )
Idade
0-6 meses 25 (26,9)
>6 meses—2 anos 35(37,6)
>2 anos 33 (35,5)
Média+DP da idade (meses) 32442
Sexo
Menina 39 (41,9)
Menino 54 (58,1)
Procedéncia
Salvador 39 (41,9)
Regido metropolitana 7 (7,5)
Interior do estado 47 (50,5)
Parentesco dos cuidadores
Mae 42 (45,2)
Mae/pai 33 (35,5)
Mae/avé 5(5,4)
Outras configuracoes familiares 13(13,9)
Média+DP do n° dos cuidadores 2,0840,78

Uso de dispositivos

TQT 89 (95,7)
VM 66 (71,0)
GT™M 86 (92,5)
CLT 2(2,2)
DVP 7(7,5
Diagnéstico
Doenca rara 11(11,8)
Alteracdo do SNC 52 (55,9)
Alteracdo do SNP 17 (18,3)
Cardiopatia congénita 4 (4,3)
ggrgll\locpatla congénita e alteracdo 7(7.5)
Outros 11(11,8)
edeiop ot
Média+DP de re-hospitalizacdo 1,56 +2,45

TQT: traqueostomia; VM: ventilacdo mecanica;

GTM: gastrostomia; CLT: colostomia; DVP: derivacao
ventriculoperitoneal; SNC: sistema nervoso central; SNP:
sistema nervoso periférico; DP: desvio padrio.
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O tempo de hospitalizacio foi, em média, de 2884265 dias,
€ 60,2% (56/93) das criangas ficaram internadas entre 31 dias
a um ano. A média de re-hospitalizagio dos pacientes foi de
1,56+2,45 (Tabela 1).

Cinquenta e oito criangas e/ou adolescentes foram desospi-
talizados, dos quais 75,9% (44/58) receberam alta para PAVD e
24,1% (14/58) para outros programas de internamento domi-
ciliar, enquanto 14 criancas e/ou adolescentes permaneceram
internados na UTD. Para essas 72 criancas ¢/ou adolescentes,
foi encontrada associagio entre a desospitalizagio e o local de
residéncia/procedéncia (p=0,027) e o uso de DVP (p=0,021)
(Tabela 2).

Do total de 93 criancas analisadas, 22,6% (21/93) evolui-
ram a 6bito durante o periodo estudado. A causa de 6bito mais
frequente foi sepse, com 52,4% (11/21), seguida de 23,8%
(5/21) de complicagoes da doenga de base. Entre os ébitos,
47,6% (10/21) foram de criangas que permaneceram interna-

das por periodo de 31 dias a um ano.

DISCUSSAO

De acordo com os resultados encontrados, metade dos inter-
nados era proveniente do interior do estado, representando a

grande maioria dos que permaneceram hospitalizados e dos que

Tabela 2 Fatores associados a desospitalizacdo de criancas com condicdes cronicas complexas internadas na
Unidade de Treinamento para Desospitalizacdo, no periodo de maio de 2012 a dezembro de 2017.

Desospitalizagao

Caracteristicas

Permanéncia na UTD

n=58 (%) n=14 (%)
|dade 0,430
0-6 meses 17 (29,3) 2 (14,3) 19 (26,5)
>6 meses—2 anos 21(36,2) 5(35,7) 26 (36,0)
>2 anos 20 (34,5) 7 (50,0) 27 (37,5)
Sexo 0,431
Menina 25(43,1) 7 (50,0 32 (44,4)
Menino 33(56,9) 7 (50,0 40 (55,6)
Procedéncia 0,027*
Salvador 28 (48,3) 3(21,4) 31(43,0)
Regido metropolitana 7 (12,0) 0(0,0) 7(9,8)
Interior do estado 23(39,7) 11 (78,6) 34 (47,2)
Uso de dispositivos
TQT 55(94,8) 13(92,8) 68 (94,4) 0,588
VM 37 (63,8) 9 (64,3) 46 (63,9) 0,973
GT™M 53(91,3) 12 (85,7) 65 (90,2) 0,411
CLT 2(3,4) 0(0,0) 2 (2,8) 0,647
DvP 1(1,7) 3(21,4) 4 (5,5) 0,021*
Diagndstico 0,619
Doenca rara 5(8,6) 1(7,1) 6 (8,3)
Alteracdo do SNC 30 (51,7) 11 (78,6) 41 (56,9)
Alteracdo do SNP 11(18,9) 1(7,1) 12 (16,6)
Cardiopatia congénita 7(12,1) 0(0,0) 79,7
e 10 oo
Outros 2 (3,4) 0(0,0) 2(2,8)

TQT: traqueostomia; VM: ventilacdo mecanica; GTM: gastrostomia; CLT: colostomia; DVP: derivacao ventriculoperitoneal; SNC: sistema nervoso
central; SNP: sistema nervoso periférico; SR: sistema respiratério. Diferenca estatisticamente significante pelo teste do qui-quadrado.
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evoluiram a 6bito. Quase todos os pacientes possuiam TQT e
GTM, e grande parte era ventilada mecanicamente. O periodo
médio de hospitalizagao foi longo, e metade dos pacientes que
faleceram tiveram a sepse como causa principal de morte.

As doencas do sistema nervoso sio consideradas uma das
principais causas de hospitalizagio prolongada, com maiores
indices no primeiro ano de vida.> A populacio deste estudo foi
constituida de um grande quantitativo de criangas com altera-
¢oes do sistema nervoso central, das quais a maior parte tinha,
especificamente, diagnéstico de encefalopatia hipéxico-isqué-
mica. Diferente, portanto, do estudo de Hanashiro et al.,’ rea-
lizado em um setor similar, em que essa sindrome represen-
tou o segundo maior diagndstico da amostra. A encefalopatia
hipéxico-isquémica é uma desordem de incidéncia, em paises
subdesenvolvidos, de 26 a cada mil nascidos vivos.'? Bebés com
encefalopatia hipéxico-isquémica podem desenvolver paralisia
cerebral, o prognéstico de morte precoce é baixo, mas hd asso-
ciagio com o desenvolvimento de sequelas neuroldgicas em
longo prazo.'>'* Além disso, ela é considerada umas das prin-
cipais causas de deficiéncias em recém-nascidos."

Segundo Hassani et al.,'® hd elevada ocupacio de leitos
de UTT pedidtrica, resultando em altos custos hospitalares. O
estudo de Hanashiro et al.,’ realizado em setores com propos-
tas semelhantes as da UTD e do PAVD, indica que a transfe-
réncia de 22 pacientes da UTI para uma unidade de depen-
dentes de ventilacio mecanica disponibilizou 8.643 leitos-dia
para novas hospitalizagdes na UTI pedidtrica, correspondendo
298 leitos-dia por més. O mesmo estudo revelou que a transfe-
réncia de oito pacientes para a ventilacdo mecinica domiciliar
disponibilizou, em quatro anos, 4.022 leitos-dia na unidade
de dependentes de ventilagdo mecinica.’ Felizmente, o surgi-
mento em 2018 do amparo legal para a disponibilizagao de
ventilagio mecinica domiciliar a pacientes com insuficiéncia
respiratdria cronica, via sistema tnico de satide,'” tornou mais
factivel a transferéncia de dependentes de ventilagao mecinica
para o domicilio.

A média do tempo de hospitalizacio foi de 288 dias, com
60,2% das criancas e adolescentes internados por entre 31 dias
e um ano, periodo muito superior ao do estudo de Pinto et al.,'®
que apresentou média de 35 dias de permanéncia hospitalar.
Prolongados periodos de internagio hospitalar geram consequéncias
deletérias para as familias envolvidas,” além de limitar a execugao
de atividades e restringir a participagio social das criancas com
CCC, podendo afetar seu desenvolvimento motor e cognitivo.

Houve associagio entre o uso de DVP com o desfecho
desospitalizacio. Criangas com condi¢bes cronicas hospitali-
zadas apresentaram maior taxa de infeccoes,” que pode estar
relacionada ao longo periodo de tempo que permaneceram

internadas.”® Além da hospitalizagio prolongada,* aumenta o

risco de infec¢do o uso de dispositivos invasivos, como a DVP*
Em nosso estudo, a principal causa de morte foi a sepse, ¢ nio
pudemos estabelecer a origem da infecgio. Além disso, o uso
de DVP também pode estar associado a complicagdes de natu-
reza mecnica, como o mau funcionamento da valvula,”? que
tem o potencial de aumentar a pressao intracraniana e ocasio-
nar desordens no sistema nervoso central,?® piorando o prog-
néstico e aumentando o tempo de hospitalizacio de criancas
e adolescentes com CCC.

Todas as criancas provenientes da regiio metropolitana
foram desospitalizadas. E importante ressaltar que o PAVD
assiste apenas a Salvador e cidades adjacentes, situagio que
torna mais dificultosa a desospitalizacio de pacientes prove-
nientes do interior do estado que, em sua grande maioria, nio
dispoem de residéncia na capital ou regido metropolitana. Além
disso, poucas cidades do interior possuem estrutura necessi-
ria e equipe capacitada para oferecer suporte adequado a essas
criangas e adolescentes em domicilio.

Para que a crianga com CCC seja desospitalizada ¢ necessé-
rio nio somente que ela esteja clinicamente estdvel, mas tam-
bém que a residéncia que ird recebé-la tenha a estrutura devida,
com condigées de higiene e temperatura adequadas, assim
como viabilidade de acesso para o atendimento de urgéncia.**
Para a aquisi¢do dessa estrutura sdo necessérios recursos finan-
ceiros muitas vezes indisponiveis pelos familiares de pacien-
tes de hospitais filantrépicos. Desse modo, a desospitalizacio
deve ser pensada para além do contexto hospitalar, englobando
melhorias sociais que tornem vidvel o tratamento da crianca
com CCC em domicilio, cabendo a proposicio de politicas
publicas direcionadas a esse fim.

A American Thoracic Society desenvolveu diretrizes, basea-
das em evidéncias, para a prética clinica e para o manejo de
criangas que utilizam ventilacdo mecanica invasiva em domici-
lio. A estabilidade da crianga para a desospitalizagio, a garan-
tia do atendimento médico e a seguranga do lar e do ambiente
comunitdrio foram critérios apresentados nas diretrizes que
podem ajudar a proporcionar melhor assisténcia a essas crian-
cas em domicilio. Outro critério apresentado foi a preparacio
da familia, sendo sugerido que pelo menos dois cuidadores
familiares sejam treinados para cuidar da crianga dependente
de ventilacio mecinica invasiva em casa.”

Para a seguranca do cuidado 4 crianga com CCC em domi-
cilio, é imprescindivel o conhecimento do familiar/cuidador
acerca de procedimentos bdsicos, bem como da identificagio
de sinais de instabilidade clinica. Os familiares de pacientes
da UTD sao treinados para tanto. Além disso, sdo submeti-
dos & simulagio supervisionada, remetendo 2 assisténcia que
serd oferecida no ambiente doméstico, sendo o desempenho

nesse periodo decisivo para a liberacio para a desospitalizagio.
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Entretanto, nem sempre hd éxito nesse processo de preparagio.
Desse modo, ¢ razodvel supor que o entendimento ¢ a habi-
lidade insuficientes para realizar procedimentos necessdrios
ao cuidado da crianga com CCC em ambiente domiciliar sio
fatores importantes para o prolongamento da hospitalizagao.
Todavia, essa associagio nio foi investigada no presente estudo.

Mais da metade das criangas da UTD possufa apenas uma
cuidadora, a qual era a genitora. A dedicacio de genitores as
suas criangas com doengas cronicas restringe a disponibilidade
de tempo para outras atividades, comumente prejudicando a
permanéncia ou a possibilidade de adquirir um emprego.”
Apesar de o governo brasileiro disponibilizar beneficio finan-
ceiro para essas criangas, para Tavares et al.”® as estratégias e
agoes promovidas pelas politicas publicas para a crianca com
CCC no Brasil ainda sio primdrias e mostram sinais de limi-
tagdo de financiamento.

Além das dificuldades laborais, questoes familiares associa-
das, como as relacionadas com o cuidado do restante da fami-
lia, podem estressar os genitores.” Diante disso, Moreira et al.*
recomendaram a adoc¢io de agoes de suporte para a rede fami-
liar, promovidas ainda no processo de hospitalizagio.

O presente estudo apresenta como limitacio a auséncia do
acompanhamento longitudinal e prospectivo que investigasse,
por exemplo, o desfecho hospitalar dos participantes que per-

maneceram internados no setor, o tempo de uso da ventilacio
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