HOSPITAL DE CLINICAS DE PORTO ALEGRE
PROGRAMA DE RESIDENCIA INTEGRADA MULTIPROFISSIONAL EM SAUDE

AREA DE CONCENTRAGAO SAUDE DA CRIANGCA — FISIOTERAPIA

ANA PAULA DATTEIN PEITER

FUNCIONALIDADE E RISCO DE REINTERNACAO HOSPITALAR DE
PACIENTES PEDIATRICOS APOS CUIDADOS INTENSIVOS: UM
ACOMPANHAMENTO DE 12 MESES

PORTO ALEGRE

2020



ANA PAULA DATTEIN PEITER

FUNCIONALIDADE E RISCO DE REINTERNACAO HOSPITALAR DE
PACIENTES PEDIATRICOS APOS CUIDADOS INTENSIVOS: UM
ACOMPANHAMENTO DE 12 MESES

Trabalho de Conclusdo da Residéncia Integrada
Multiprofissional em Saude do Hospital de Clinicas
de Porto Alegre como requisito para obtencdo do

titulo de Especializacdo em Saude da Crianca.

Orientadora: Dra. Renata Salatti Ferrari

Co-orientadora: Dra. Camila Wohlgemuth Schaan

PORTO ALEGRE

2020



CIP - Catalogacdo na Publicacao

Peiter, Ana Paula Dattein

Funcionalidade e risco de reinternagdoc hospitalar
de pacientes pedidtricos apds cuidados intensivos: um
acompanhamento de 12 meses / Ana Paula Dattein Peiter.
-- 2020.

43 £.

Orientadora: Renata Salatti Ferrari.

Coorientadora: Camila Wohlgemuth Schaan.

Trabalho de conclusio de curso (Especializacdo) —--
Universidade Federal do Rio Grande do Sul, Hospital de
Clinicas de Porto Alegre, Residéncia Integrada
Multiprofissional em Batde da Criancga, Porto Rlegre,
BR-R53, 20D20.

1. Pediatria. 2. Funcionalidade. 3. Terapia
intensiva pedidtrica. 4. Reinternagdoc hospitalar. I.
Ferrari, Renata Salatti, orient. II. Schaan, Camila
Wohlgemuth, coorient. III. Titulo.

Elaborada pelo Sisterna de Geragao Automatica de Ficha Catalografica da UFRGS com os
dados fornecidos pelola) autor(a).




SUMARIO

1. INTRODUGAO . ...ttt ettt s sttt 5
LLJUSTIFICATIVA ..ottt s s 6
1.2 QUESTAO DE PESQUISA........coieieeeieeteetetee et eneses sttt ane st 6
2. REVISAO DE LITERATURA . ....coo oottt snes s 7
2.1AVALIACAO DA FUNCIONALIDADE NA POPULACAO PEDIATRICA......... 7
2.2 CRIANCAS COM CONDICOES CRONICAS COMPLEXAS.........coovvevresrenrerinene. 8
2.3 REINTERNACAO HOSPITALAR APOS CUIDADOS INTENSIVOS EM
PEDIATRIA .. ..ottt n sttt 9
O] = | = I V0 1P 11
3.1 OBIETIVO GERAL.....ooeeeeeeveeeevereeee st sensn s, 11
3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS.........oviieeveseeeieie s eneesesses s, 11
A, METODOS.......oieitieeeeeeet ettt ettt es st s e en s ees s tanenaes 12
4.1 POPULAGCAO E AMOSTRA . ...cooivteeeeeeeeseeseses st 12
4.1.1 CRITERIOS DE INCLUSAOD........coeveeeretireeeeeesees s iss s sesissse s 12
4.1.2 CRITERIOS DE EXCLUSAO . ......c.oosieiieeiieesiesssteeiesessse s sesssses s sasas s 12
4.2 VARIAVEIS EM ESTUDO........ooieieieieeseseseeees s sness s, 12
4.3 ASPECTOS ETICOS......cooieiiieeieeceeetessie et es et enes st enes s st as s s ensnsan s 13
4.4 COLETA DE DADOS......oooveeeeeiriieeeeeeeeee st ses s s nenens 13
4.4.1 LOGISTICA DAS AVALIACOES........coeeieeeeeeeeeeeeeeeee s esissn e 13
4.4.2 ESCORE DE FUNCIONALIDADE...........oiiieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeseeeesee e 14
4.5 ANALISE DE DADOS.........oieieeeeeeeeeeeeeseseee e en s 14
5. RESULTADOS.......ooieiteeeeetsteteseee s es s ses st ssessesse s ssenen s 16
6. CONSIDERACOES FINAIS.......c.ooiiiieeeeeeeeeeeeeseesee s esnes s s, 35
REFERENCIAS. ... oottt en st s s s st s s aan s 36
APENDICE L.ttt sttt n et 40
N o =1\ 0] [0 =S I ST 42
ANEXO Aottt 44



1. INTRODUCAO

A mudanca no cenario mundial dos cuidados intensivos pediatricos nos ultimos
20 anos, resultou em um aumento significativo na taxa de sobrevida de criancas
criticamente doentes (WATSON et al., 2018). Em contrapartida, muitos destes
sobreviventes experienciam novas e persistentes alteracdes fisicas, cognitivas e sociais,
que sdo adquiridas apos internacao nas unidades de terapia intensiva pediatricas (UTIPs)

e que, por vezes, perpetuam apods a alta hospitalar (POLLACK et al., 2014).

Estas alteracbes, comumente denominadas como morbidades, podem ser
definidas como um importante desvio da normalidade ou como um resultado inesperado
apos determinada intervencdo. Em terapia intensiva, a morbidade pode decorrer do
processo de doenca, assim como a partir dos cuidados realizados para tratamento da
mesma, como a utilizag@o de ventilacdo mecénica invasiva (VMI) e de drogas vasoativas
(HENEGHAN e POLLACK, 2017).

Apesar da énfase de muitas pesquisas em pacientes hospitalizados, ha um
crescente reconhecimento de que as morbidades mais significativas séo as alteragdes no
estado funcional que persistem ou se desenvolvem apoés a alta hospitalar (DALTON e
POLLACK, 2018). Diversos estudos ja demonstraram alteracfes de funcionalidade em
criangas apds doenca critica. No estudo de Pollack e colaboradores (2014), que avaliou o
estado funcional de criancas em oito UTIPs nos Estados Unidos, identificou-se a
aquisicdo de uma nova morbidade em quase 5% dos pacientes na alta da UTIP, o dobro
da taxa de mortalidade das mesmas unidades. Pinto e colaboradores (2017) e Ahmed e
colaboradores (2019) também observaram um declinio funcional em suas amostras, com
taxas de nova morbidade na alta hospitalar de 5,2% e 11%, respectivamente,

demonstrando um crescente aumento de criangas com afeccdes crénicas.

Além disso, evidéncias demonstram que esta populacdo de criangas com
condigdes cronicas representam quase 20% das internacdes hospitalares anualmente e
estas, tém apresentado taxas de reinternagdo em até trinta dias apos a alta entre 13% e
40%, variando conforme a complexidade da doenca e 0 uso de tecnologias assistivas
(JURGENS et al., 2014). Entretanto, ainda sdo poucos os estudos que avaliam a
funcionalidade apds a alta hospitalar a longo prazo, seu impacto na qualidade de vida dos
pacientes e familiares e relagdo com indices de reinternacdo hospitalar, especialmente na

populacdo pediatrica brasileira.



1.1 JUSTIFICATIVA

O aumento na sobrevida de pacientes criticos pediatricos resulta em um novo
perfil de criancas com condicdes crénicas que necessitam de cuidados especiais nas
diferentes dimens@es do cuidado em satde. Muitos destes cuidados ndo estdo disponiveis
ou possuem dificuldade de acesso na atencdo primaria em salde de paises em
desenvolvimento, como o Brasil. Esta acaba implicando em necessidade de internacdes
hospitalares mais prolongadas, bem como na necessidade de readmissdes frequentes, o
que resulta em maiores custos para a saude publica, além de impactar negativamente a

qualidade de vida das criancas e seus familiares.

Ainda, tendo em vista que as taxas de reinternacdo sao também consideradas
indicadores de qualidade da assisténcia hospitalar e que, 0 comprometimento funcional
envolve diferentes aspectos da salde da crianga, no que tange a realizacdo de uma
residéncia multiprofissional em Salde da Crianca, a atuacdo dos diferentes profissionais
de saude em formacdo deve estar focada em identificar precocemente as possiveis
alteracOes funcionais dos pacientes pediatricos, a fim de propor uma intervencéo voltada
tanto para a prevengdo, Como para sua recuperacao e reinsercao na sociedade, visando a
transicdo do cuidado, baseada nas potencialidades da atuacdo em equipes

interdisciplinares.

Portanto, devido a escassez de estudos que avaliem a funcionalidade de pacientes
pediatricos ap6s cuidados intensivos a longo prazo, este estudo se propde a avaliar este
desfecho e sua possivel relagdo com o risco de reinternacéo hospitalar, tendo em vista que
ndo existe na literatura, até o presente momento, nenhum estudo na populacéo pediatrica

brasileira que se proponha a realizar este acompanhamento.

1.2 QUESTAO DE PESQUISA

Pacientes pediatricos apresentam alteracdo de funcionalidade apds trés (3), seis
(6) e doze (12) meses da alta hospitalar e a alteragdo no momento da alta hospitalar possui

associagcdo com risco de reinternacdo hospitalar ao longo de 12 meses?



2. REVISAO DE LITERATURA

2.1 Avaliacdo da funcionalidade na populacéo pediatrica

A avaliacdo da funcionalidade em pediatria € um desfecho em crescente estudo,
tendo em vista 0s avangos nos cuidados intensivos e menores taxas de mortalidade nas
UTIPs. O comprometimento funcional tem sido reportado e identificado apds a doenca
critica pediatrica, através da observagdo de uma ampla gama de sequelas fisicas, incluindo
disfuncéo respiratdria, dor, alteracdo de sensibilidade e mobilidade, assim como aspectos
de autocuidado prejudicado (ISHIHARA, T., TANAKA H., 2019; ONG et al., 2016).

Possuir instrumentos que avaliem o estado funcional de criancas ap6s doenca
critica, possibilitando a avaliacdo de alteracGes de forma precoce, favorecem a criagéo de
estratégias para intervencGes no ambito hospitalar (BASTOS et al., 2018). Entretanto, a
avaliacdo funcional na populacdo pediatrica sempre foi um grande desafio, em
decorréncia da ampla faixa etaria desta populacdo e a heterogeneidade das habilidades
referentes as diferentes fases do desenvolvimento neuropsicomotor (POLLACK et al.,
2009).

Algumas das escalas funcionais desenvolvidas e utilizadas em pediatria, como
Pediatric Cerebral Performance Category (PCPC) e Pediatric Outcome Performance
Category (POPC), com proposta de avaliar a presenca de morbidade fisica e cognitiva de
pacientes pediatricos apOs afeccdo aguda, apresentam algumas limitacdes, como a
necessidade de projecOes subjetivas dos avaliadores e a ndo consideracdo quanto a
artefatos limitantes da funcionalidade, como uso de sondas, tubos e demais equipamentos
médicos, que podem interferir diretamente nos resultados da avaliacdo (BUTT, 2012;
POLLACK et al., 2009), além de ndo serem validadas para lingua portuguesa. Outro
instrumento validado e utilizado no Brasil é a Pediatric Evaluation of Disability Inventory
(PEDI), porém, por ser muito extensa e complexa, é pouco viavel para utilizacdo no
contexto hospitalar (BASTOS et al., 2018).

Desta forma, dada a dificuldade de avaliagcdo funcional em criancas criticamente
doentes, Pollack e colaboradores (2009) desenvolveram a Functional Status Scale (FSS),
fundamentada nos conceitos de atividades de vida didria e comportamento adaptativo.
Uma escala especifica para criancas hospitalizadas, de medida funcional quantitativa, de

rpida aplicacdo e minimamente dependente de avaliagfes subjetivas, traduzida e



validada para a populacéo pediatrica brasileira, entdo denominada FSS-Brazil (PEREIRA
etal., 2019).

A FSS-Brazil avalia a funcionalidade através de seis diferentes dominios (estado
mental, estado sensorial, comunicagdo, funcdo motora, alimentacdo e respiragdo), com
uma aplicabilidade em diferentes estados funcionais, o que possibilita uma avaliagdo mais
dindmica do estado da doenca e sua evolucdo (PEREIRA et al., 2019). Além disso,
evidéncias ja demonstram que a avaliacdo funcional utilizando a FSS se mostra mais
objetiva e precisa quando comparada a demais escalas de funcionalidade em pediatria
(MADURGA-REVILLA etal., 2017).

2.2 Criangas com condicdes cronicas complexas

A mortalidade ap0s cuidados intensivos pediatricos tem apresentado importantes
taxas de reducdo secundarias a implementacdo de novas tecnologias, a capacitacdo
profissional e as evidéncias quanto a uso de ventilagio mecénica invasiva, de
procedimentos complexos e medicamentos (ONG et al., 2016). Porém, observam-se
efeitos indesejados destes avancos terapéuticos, através do desenvolvimento de diferentes
graus de morbidade nas criangas sobreviventes das UTIPs, resultando em uma populagédo
de criangas com condigdes cronicas complexas (CCCs) em todo o mundo. Estas
apresentam alteracdes fisicas, cognitivas, comportamentais € emocionais que requerem
cuidados de saude de maior complexidade e/ou com maior frequéncia do que aquelas

exigidas por criancas previamente higidas (LOPEZ et al., 2019).

As CCCs em pediatria podem ser definidas como qualquer condi¢do médica que
dure por pelo menos 12 meses e que envolva diferentes sistemas organicos, ou alteracédo
em apenas um sistema que seja suficiente para necessitar de cuidados especializados
pediatricos e um periodo de internacdo em hospital terciario (FEUDTNER et al., 2014).
As CCCs incluem um amplo espectro de problemas de satde e possuem como principal
caracteristica as alteragdes funcionais, a necessidade de cuidados especificos e, em

determinadas situacdes, a dependéncia tecnolégica (MOURA et al., 2013).

Nos Estados Unidos, em um estudo de coorte retrospectiva realizada em 2012,
observou-se que cerca de 65% das hospitalizaces pediatricas foram de pacientes com

uma ou mais condi¢des cronicas, sendo responsaveis por mais de 80% da utilizacdo de
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recursos financeiros das instituicbes (BERRY et al.,2017). No trabalho realizado por
Lopez e colaboradores (2019) na Argentina, observou-se uma prevaléncia de 48% de
criangas com CCCs que necessitaram de internacdo em UTIP na amostra analisada. No
Brasil, ainda sdo poucos os estudos que avaliam esta populacdo, porém estima-se que
mais de 240 mil criancas com CCCs sejam admitidas anualmente nos hospitais brasileiros
(MOURA et al., 2013).

Ainda, tem-se observado que, quando comparadas a populacdo adulta, criancas
com CCCs apresentam maior tempo de sobrevida com a presenca de morbidades apds a
doenca critica (HERRUP et al., 2017). Esta maior expectativa de vida exige um sistema
de saude organizado e preparado para atender as necessidades especificas destas criancas
cronicamente doentes, que inclui um processo rapido e eficiente para transicdo do
cuidados a diferentes servigos, além de suporte psicossocial para seus familiares,
compreendendo um grande impacto na salde publica e de demanda na assisténcia
multiprofissional (PIVA e FONTELA, 2020; MOURA et al., 2013).

2.3 Reinternacéo hospitalar ap6s cuidados intensivos em pediatria

Apesar da capacidade de crescimento e desenvolvimento organico da crianga ser
uma plataforma para recuperacdo ap6s doenca critica, ainda é expressivo o nimero de
sobreviventes das UTIPs que permanecem com alteracGes multissistémicas (WATSON
etal., 2018; HARTMAN et al., 2017). Em decorréncia da fragilidade do sistema publico
de salde, da falta de assisténcia e a baixa qualidade do cuidado, diversas criangas com
condigBes crbnicas experienciam recorrentes visitas as emergéncias e reinternacoes
hospitalares (BERRY et al., 2017).

Algumas evidéncias sugerem que a idade, a gravidade da doenca e o tempo de
internacdo na UTIP podem ser fatores de risco para reinternacdo hospitalar apés doenca
critica, entretanto ainda ha dados conflitantes (DUNBAR et al., 2019; HARTMAN et al.,
2017).

No estudo de Hartman e colaboradores (2017) que avaliou dados das internacGes
em UTIPs nos Estados Unidos entre 2006 e 2013, verificaram que criangas com maior
tempo de internacdo e que apresentavam condigdes médicas complexas pré-existentes

apresentavam maior risco para reinternacao hospitalar. Heneghan e colaboradores (2019)



em seu estudo observaram que criancas dependentes de tecnologia para alimentacédo e
respiracdo, também eram readmitidas com maior frequéncia e permaneciam por mais
tempo hospitalizadas. Por outro lado, Watson et al. (2018) em seu estudo encontraram
relacdo entre maiores chances de reinternacdo hospitalar de criangas ap6s insuficiéncia
respiratoria aguda com pior nivel de funcionalidade, indicando uma multifatoriedade
associada as maiores chances de reinternacdes hospitalares de criangas apds doenca

critica.

Além disso, algumas pesquisas demonstram que, além das condigdes clinicas,
fatores sociodemograficos, como menores niveis de escolaridade e menor renda familiar,
também estdo associados a um risco mais elevado de reinternacao e que, quase a metade
das reinternaces hospitalar podem estar relacionados a falta de recursos na atencdo
basica em saude (DA SILVA, P.S.L; FONSECA, M.C.M., 2019; BERRY, et al., 2013)

Portanto, compreender os fatores associados as reinterna¢fes na populacdo
pediatrica implica na possibilidade de criacdo de estratégias para minimizar o uso
inadequado dos servicos de salde, o que se torna primordial para melhorar a qualidade
da assisténcia, especialmente para paciente com condigdes cronicas que estdo associados

a maior necessidade dos recursos em saude (BERRY et al., 2017)
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3. OBJETIVOS

3.1 Objetivo Geral
- Avaliar a funcionalidade no momento da alta hospitalar e sua associacdo com

risco de reinternacdo hospitalar em um ano.

3.2 Objetivos Especificos
- Tragar o perfil clinico, epidemioldgico e sociodemografico da amostra.

- Avaliar a funcionalidade na linha de base, na alta da UTIP, na alta hospitalar e

aos trés, seis e 12 meses apos a alta hospitalar.

-Verificar a associacdo entre varidveis sociodemograficas e clinicas com

reinternacdo hospitalar em um ano.
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4. METODOS

Trata-se de um estudo de coorte prospectiva.

4.1 Populacdo e amostra

Amostra por conveniéncia, composta por pacientes egressos da UTIP no periodo
de abril a setembro de 2019, que receberam alta para a Unidade de Internacao
Pediatrica do Hospital de Clinicas de Porto Alegre, em que 0s pais e/ou responsaveis
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e que foram
avaliados apds a alta da UTIP e na pré-alta hospitalar, sendo estas informacdes obtidas
através de banco de dados.

4.1.1 Critérios de Inclusao

- Individuos de ambos os sexos, com idade > um més e < 18 anos completos, com
permanéncia na UTIP por um periodo > 24 horas e que tenham recebido alta da UTIP

para unidade de internacdo pediétrica.

4.1.2 Critérios de Exclusao

- Individuos dependentes de tecnologia ventilatdria previamente a internacdo na
UTIP;

- Individuos que apresentarem readmissdo na UTIP em um periodo < 24 horas.

4.2 Variaveis em Estudo
- Variavel Preditora: funcionalidade na alta hospitalar;
- Varidvel de Desfecho: reinternacdo hospitalar ao longo de um ano;

- Covariaveis: sexo, idade, escolaridade do responsavel, motivo da internagéo,
tempo de VMI, tempo de internagéo total, Pediatric Index of Mortality 2 (PIM-
2), e presenga de CCC.
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4.3 Aspectos Eticos

Este projeto esta cadastrado no Sistema AGHUse-Pesquisa e na Plataforma Brasil
e foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto
Alegre (CEP/HCPA) através do Certificado de Apresentacdo e Apreciacdo Etica
(CAAE) numero 6244919800005327. Todos os individuos foram selecionados para
o estudo mediante assinatura do TCLE (APENDICE 1) pelos pais e/ou responsaveis,

conforme Resolucéo 466/12, que regulamenta a pesquisa envolvendo seres humanos.

4.4 Coleta de Dados
4.4.1 Logistica das Avaliagdes

As informacBes clinicas e sociodemogréaficas, bem como os escores de
funcionalidade prévio a internacdo (linha de base), apds a alta da UTIP e pré-alta
hospitalar foram obtidos através de um banco de dados oriundo de avaliagcBes de

prontudrio e entrevistas realizadas com os pais e/ou responsaveis incluidos no estudo.

Os dados sociodemogréficos obtidos foram sexo, idade e escolaridade do
responsavel. Informacdes clinicas coletadas foram idade gestacional, diagnostico de base,
diagnostico da internacdo na UTIP, gravidade da doenca avaliada através do escore de
predicdo de desfecho PIM-2, tipo de internacdo (eletiva ou emergéncia), motivo da
internacao (clinico ou cirdrgico), tempo de internacdo na UTIP, tempo de internacéo total,
tempo de VMI, realizagéo de fisioterapia durante a hospitalizacdo e presenca ou nao de
CCC, classificadas conforme Feudtner et al. (2014).

Para a obtencdo dos dados de funcionalidade ap6s trés, seis e 12 meses da alta
hospitalar, foi realizado um contato telefénico com os responsaveis pelos individuos
participantes, conforme o protocolo realizado no estudo de Pinto et.al(2017), a fim de
realizar uma nova avaliacdo utilizando a FSS-Brazil. Para isto, um membro treinado da
equipe utilizou um modelo padronizado de perguntas telefonicas (APENDICE 1), sendo
realizadas de trés a cinco tentativas de ligacdo para todas as familias em cada um dos

momentos.

Os dados de reinternagéo hospitalar em um ano também foram obtidos por contato

telefdnico e/ou consulta em prontudrio. Foi considerada reinternacdo um periodo maior

13



de 24 horas internado em unidade de emergéncia, enfermaria ou unidade de terapia

intensiva pediétrica.

4.4.2 Escore de Funcionalidade

Para a avaliacdo da funcionalidade, em todos os momentos da avaliacdo, foi
utilizada a Functional Status Scale - Brazil(FSS-Brazil), disposta no ANEXO .

A FSS-Brazil possui seis dominios de avaliacdo, sendo estes, estado mental,
estado sensorial, comunicacao, funcdo motora, alimentacdo e respiracdo. Cada um destes
dominios é pontuado de 1 (sem disfungdo) a 5 (disfuncdo muito grave). A pontuacdo
global da FSS-Brazil é classificada como funcionalidade adequada (entre 6 e 7 pontos),
disfuncdo leve (entre 8 e 9 pontos), disfuncdo moderada (10 a 15 pontos), disfungéo

severa (16 a 21 pontos) e disfungdo muito severa (22 a 30 pontos).

Definimos a presenca de nova morbidade um aumento em dois ou mais pontos no
mesmo dominio a partir da linha de base da FSS-Brazil, conforme descrito por Meert et
al. (2020).

4.5 Analise de Dados

As analises descritivas foram expressas em frequéncia absoluta e percentuais para
variaveis categoricas e como medianas e intervalos interquartis (percentil 25-75) para as
variaveis continuas. Para verificar as associacdes entre as variaveis sociodemograficas e
clinicas com reinternacdo hospitalar foi utilizada a regressdo de Poisson para variancias
robustas para estimar o risco relativo (RR) e respectivo intervalo de confianca (IC) de
95%. O modelo ajustado incluiu as variaveis da analise univariada com p<0,05 (idade,
sexo, presenca de CCC, motivo da internagédo, tempo de internacdo e funcionalidade).
Analise de colinearidade entre FSS e CCC foi realizada a partir de estatistica variation

inflation factor (VIF), cujos valores > 2 sdo considerados como havendo colinearidade.

As informagdes foram armazenadas em banco de dados no Microsoft Office Excel
2013 e analisadas no programa SPSS (Statistical Package for the Social Sciencies) verséo

18.0. Foi observada uma significancia estatistica de 5% (p<0,05).
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5. RESULTADOS

Os resultados deste trabalho sdo apresentados na forma de artigo cientifico,
elaborado de acordo com as normas do Jornal de Pediatria (ISSN: 1678-4782). As normas

de submisséo de trabalhos para o periddico estdo apresentadas em anexo.
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RESUMO

Objetivo: Avaliar a associacdo entre funcionalidade de pacientes pediatricos apos
cuidados intensivos no momento da alta hospitalar e o risco de reinternacéo no periodo

de um ano.

Metodos: Estudo de coorte prospectivo realizado em uma unidade de terapia intensiva e
unidade de internacdo pediatrica de hospital terciario. Foram avaliadas caracteristicas
clinicas, sociodemogréaficas e funcionalidade através da escala FSS-Brazil na linha de
base, alta da UTIP, alta hospitalar, apos trés, seis e 12 meses da alta hospitalar, aquisicdo
de nova morbidade e reinternacdo hospitalar em um ano. O risco de reinternagédo
hospitalar foi associado com possiveis fatores preditores através da regressdo de Poisson

para estimar o risco relativo (RR).

Resultados: Foram incluidas 82 criancas, seis (7,3%) foram a dbito e 14 (17%) perdas
de seguimento. Ao final de um ano, 46,6% das criancas tinham algum grau de disfuncéo
e 12 pacientes (19,3%) adquiriam uma nova morbidade. Além disso, 57,8% das criangas
reinternaram pelo menos uma vez de forma ndo-eletiva e destas, 68,8% apresentaram
duas ou mais reinternacfes. Os mais jovens, do sexo feminino e com condicao crénica
complexa tiveram maior risco de reinternacdo no periodo de um ano [RR: 1,460 (1,029-
2,073); RR: 0,995 (0,989-1,000); RR: 1,985 (1,113-3,539), respectivamente].
Funcionalidade n&o foi associada com reinternagéo hospitalar [RR: 1,036 (0,998-1,077)].

Conclus6es: A prevaléncia de algum grau de disfuncdo foi alta (>40%) em todos os
momentos avaliados, todavia a funcionalidade no momento da alta hospitalar ndo foi

associada a um maior risco de reinternagdo hospitalar em um ano.

PALAVRAS-CHAVE: pediatria, funcionalidade, terapia intensiva pediatrica,

reinternagéo hospitalar.
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ABSTRACT

Objective: To evaluate association between functional status at hospital discharge of

children who required intensive care and the risk of hospital readmission within a year.

Methods: A prospective cohort study developed in an intensive care and inpatient units
of a tertiary hospital. We evaluated clinical and sociodemographic variables and
functional status through FSS-Brazil scale in different moments: baseline, pediatric
intensive care discharge, hospital discharge, three, six and twelve months of hospital
discharge. We also verified new morbidity and hospital readmission in a year. Hospital
readmission was associated with possible predictor variables through Poisson regression

to estimate relative risk (RR).

Results: A total of 82 children were included, six (7.3%) died and 14 (17%) lost follow-
up. At the end of a year, 46.6% children had some degree of functional impairment and
12 children (19.3%) had new morbidity. In addition, 57.8% were readmitted non-elective
at least once a year and of these, 68.8% required two or more readmissions. The younger,
female and with chronic conditions had higher risk to readmission in a year [RR: 1.460
(1.029-2.073); RR: 0.995 (0.989-1.000); RR: 1.985 (1.113-3.539), respectively].

Functional status was not associated with hospital readmission [RR: 1.036 (0.998-1.077)].

Conclusion: The prevalence of functional impairment was high (>40%) in all
evaluations; however, functional status was not associated with higher risk to hospital

readmission in a year.

KEY-WORDS: pediatric; functional status; pediatric intensive care; hospital

readmission.
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INTRODUCAO

A mudanca no cenario mundial dos cuidados intensivos pediatricos nos ultimos
20 anos resultou em um aumento significativo na taxa de sobrevida de criangas
criticamente doentes.! Em contrapartida, muitos destes sobreviventes experienciam novas
e persistentes alteragdes fisicas, cognitivas e sociais, que sdo adquiridas apos internacdo
nas unidades de terapia intensiva pediatrica (UTIPS) e que, por vezes, perpetuam apos a

alta hospitalar.?

O desenvolvimento de diferentes graus de morbidade nas criangas sobreviventes
das UTIPs, tem resultado em uma populacdo de criangas com condi¢Ges cronicas
complexas (CCCs) em todo o mundo, que requerem cuidados de saude de maior
complexidade e/ou com maior freqiiéncia.>Apesar da énfase de muitas pesquisas em
pacientes hospitalizados, ha um crescente reconhecimento de que as morbidades mais
significativas sdo as alterac6es no estado funcional que persistem ou se desenvolvem apds

a alta hospitalar.*

Diversos estudos ja demonstraram alteracdes de funcionalidade em criangas apds
doenca critica.> > ® Pollack et al.? e Pinto et al.’ observaram um declinio funcional
comparando os escores de funcionalidade prévios a internacdo com a alta hospitalar
(funcionalidade adequada de 76,6% vs 62,3% e 72% vs 63%, respectivamente). Além
disso, Ong et al.°em sua revisio observou taxas de reducdo da funcionalidade apos a

internacdo nas UTIPs entre 10% e 36% no momento da alta hospitalar.

Entretanto, ainda sdo poucos os estudos que avaliam a funcionalidade apds a alta
hospitalar ao longo prazo, seu impacto na qualidade de vida dos pacientes e familiares e
relacdo com indices de reinternacdo hospitalar, especialmente na populacdo pediatrica
brasileira. Desta forma, o objetivo principal deste estudo foi verificar a associacao entre
funcionalidade na alta hospitalar de pacientes pediatricos que necessitaram de internacao
em UTIP e reinternacdo hospitalar ao longo de 12 meses. Além disso, avaliar as alteragdes
da funcionalidade aos trés, seis e 12 meses da alta hospitalar apds cuidados intensivos e

a presenca de nova morbidade.
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METODOS
Local de estudo e pacientes

Estudo de coorte prospectiva realizado com pacientes egressos da UTIP geral de
um hospital publico terciario da regido Sul do Brasil. Foram incluidas criancas de ambos
os sexos, com idade > um més e < 18 anos completos, que permaneceram na UTIP por
um periodo > 24 horas e que receberam alta para unidade de internacdo pediatrica, em
que os pais e/ou responsaveis assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE). Foram excluidos do estudo criancas dependentes de tecnologia ventilatoria
previamente a internacdo na UTIP e aquelas que apresentaram readmissdo na UTIP em
um periodo < 24 horas. Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa

institucional.

Coleta de dados

Atraveés de entrevista com pais e/ou responsaveis e analise de prontuario foram
obtidos dados sociodemograficos, além de informacdes clinicas como diagndstico de base
e da internacdo na UTIP, motivo (clinico ou cirurgico) e tipo de internacdo (eletiva ou
emergéncia), gravidade da doenca, tempo de ventilagdo mecéanica invasiva (VMI), tempo
de internacdo na UTIP e internacdo total, realizagdo de fisioterapia durante a
hospitalizacao e presenca de CCCs. Para avaliacdo da gravidade da doenca foi utilizado
o0 escore de predicdo de desfecho Pediatric Index of Mortality 2 (PIM-2) ja utilizado como
rotina de avaliacdo na admissdo do paciente na UTIP e disponivel em prontuario. A
presenca de CCCs, assim como respectiva classificacao foi realizada conforme proposto

por Feudtner et al.’

Para avaliacdo do estado funcional em todos os momentos foi utilizada a
Functional Status Scale - Brazil (FSS-Brazil), desenvolvida especificamente para
avaliacdo da funcionalidade de criangas hospitalizadas, traduzida e validada para a
populacio brasileira.® ° A FSS-Brazil possui seis dominios de avaliagio, sendo estes,
estado mental, estado sensorial, comunicacgdo, fungdo motora, alimentacdo e respiragao.
Cada um destes dominios é pontuado de 1 (sem disfuncéo) a 5 (disfuncdo muito grave),

e 0 escore total varia de 6 a 30.° A partir da pontuacgdo global da FSS-Brazil ¢ realizada a
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classificacdo como funcionalidade adequada (entre 6 e 7 pontos), disfuncdo leve (entre 8
e 9 pontos), disfungédo moderada (10 a 15 pontos), disfuncdo severa (16 a 21 pontos) e
disfuncdo muito severa (22 a 30 pontos).’

A funcionalidade prévia a internacdo hospitalar (linha de base) foi avaliada
através de entrevista ao responsavel, apés a alta da UTIP e na alta hospitalar foi avaliada
através da observacdo direta de pesquisador treinado sobre o estado funcional daquele
momento. Para a obtencao dos dados de funcionalidade apos trés (3), seis (6) e doze (12)
meses da alta hospitalar, foi realizado um contato telefénico com os responsaveis pelos
individuos participantes, conforme o protocolo realizado no estudo de Pinto et.al.,® a fim
de realizar uma nova avalia¢do utilizando a FSS-Brazil. Para isto, um membro treinado
da equipe utilizou um modelo padronizado de perguntas telefénicas (APENDICE 1),
sendo realizadas de trés a cinco tentativas de ligacdo para todas as familias em cada um
dos momentos. Além disso, foi avaliada a presenca de nova morbidade, considerada uma
diferenca de dois ou mais pontos no mesmo dominio da escala funcional entre 0 momento

de 12 meses e a linha de base.1°

Os dados de reinternacdo no periodo de um ano apdés a alta hospitalar também
foram obtidos por contato telefébnico e/ou consulta em prontuério. Foi considerada
reinternacdo um periodo > 24 horas internado em unidade de emergéncia, enfermaria ou

terapia intensiva pediatrica.

Anélise Estatistica

As analises descritivas foram expressas em frequéncia absoluta e percentuais para
variaveis categoricas e como medianas e intervalos interquartis (percentil 25-75) para as

variaveis continuas.

Para verificar as associagdes entre as variaveis sociodemogréficas e clinicas com
reinternagé@o hospitalar foi utilizada a regresséo de Poisson para variancias robustas para
estimar o risco relativo (RR) e respectivo intervalo de confianca (IC) de 95%. O modelo
ajustado incluiu as variaveis da anélise univariada com p<0,05 (idade, sexo, presenca de
CCC, motivo da internacdo, tempo de internacdo e funcionalidade). Analise de
colinearidade entre a FSS-Brazil e CCC foi realizada a partir de estatistica variation
inflation factor (VIF).
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As analises foram realizadas no programa SPSS (Statistical Package for the Social

Sciencies) versdo 18.0 e foi observada uma significancia estatistica de 5% (p<0,05).

RESULTADOS

No periodo de abril a setembro de 2019, 228 criancas internaram na UTIP. Destas,
82 foram incluidas no estudo ap6s familiares e/ou responsaveis assinarem o termo de
consentimento para participacdo no estudo (Figura 1). Durante o periodo de um ano de

acompanhamento, seis criangas foram a obito e houve 14 perdas de seguimento (17%).

As caracteristicas da amostra estdo apresentadas na tabela 1. A mediana de idade
foi de oito meses, com maior prevaléncia do sexo masculino (60,1%) e mediana de idade
gestacional de 38 semanas. Cerca de 40% dos responsaveis apresentaram ensino medio
completo ou ensino superior, 21,7% das criancas (n=26) eram previamente higidas a
internacdo na UTIP, 18,3% (n=15) tinham diagndstico de base hepatico/gastrointestinal
e 17% (n=14) possuiam comprometimento neuroldgico prévio. A presenca de CCC foi
observada em aproximadamente 60% da amostra, sendo a condicdo
neuroldgica/neuromuscular a mais prevalente. Os ¢bitos observados ao longo do

acompanhamento foram na maioria de meninos (n=5).

A funcionalidade nos diferentes momentos até um ano apos a alta hospitalar esta
apresentada na figura 2. Aproximadamente 60% da amostra apresentou funcionalidade
adequada previamente a internacdo, sendo que 90,2% das criangas apresentaram algum
grau de disfuncdo no momento da alta da UTIP. Porém 52,6% delas retornou a
funcionalidade adequada no momento da alta hospitalar. Adicionalmente, observamos
uma mudanca na presenca de disfuncéo leve e severa/muito severa ap6s um ano quando
comparada a linha de base (13,4% vs. 19,3% e 4,9% vs. 8,0%, respectivamente). Ao final

de um ano de acompanhamento, 12 pacientes (19,3%) adquiriram nova morbidade.

No presente estudo, foi observado que 57,8% das criancas reinternaram pelo
menos uma vez de forma néo-eletiva no periodo de um ano, destas, 68,8% apresentaram
duas ou mais reinternagfes. Com relagdo as variaveis associadas ao risco de reinternacao,
observamos que 0s mais jovens tiveram maior 0 risco de reinternar e as meninas
apresentaram cerca de 50% de maior risco de reinternacédo ao longo de 12 meses apds alta

hospitalar comparado com o0s meninos. Alem disso, a presenca de CCC tambem foi
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associada a um risco de reinternacdo aproximadamente duas vezes maior quando
comparado a auséncia de condigdo cronica. A funcionalidade no momento da alta
hospitalar ndo foi associada com reinternagdo hospitalar (tabela 2).

DISCUSSAO

O presente estudo mostra dados preliminares da associagdo entre funcionalidade
no momento da alta hospitalar e reinternacdo ao longo de um ano de criangas que
necessitaram de internacdo em unidade de terapia intensiva. Observamos que a
funcionalidade piora logo apds a alta da UTIP, porém a maioria dos pacientes retorna ao
seu estado funcional prévio a internacdo, o que se perpetua ao longo prazo. A presenca
de condicGes cronicas complexas foi associado a um maior risco de reinternagdo, assim
como ser do sexo feminino e ser mais jovem. No presente momento, a funcionalidade ndo

foi um fator de risco para reinternacédo hospitalar em um ano.

O declinio funcional na alta da UTIP, quando comparada a linha de base com
recuperacdo quase total desta no momento da alta hospitalar, observado no presente
estudo, também ja foi descrito em estudos anteriores*™: 2 que demonstraram que a maioria
dos pacientes retorna ao seu estado funcional prévio a internacdo na UTIP. Porém, com
relagdo a aquisicdo de nova morbidade, observamos uma prevaléncia maior do que ja
relatado em outros estudos que também utilizaram a FSS, como Pollack et al.? e Ahmed
et al.'* que observaram aquisi¢éo de nova morbidade em 4,8% e 11%, respectivamente,
no momento da alta hospitalar. Assim como Pinto et al.,®que observaram aquisicio de
nova morbidade em 6,5% dos pacientes apds seis meses da alta hospitalar e em 10,4% da
sua amostra ap6s 3 anos da alta. Essas diferencas podem estar relacionadas ao perfil dos
pacientes avaliados, ao motivo pelo qual necessitaram de internacdo nas UTIPs, assim
como ao momento em que se avalia a aquisicdo de nova morbidade. Além disso, 0s
estudos prévios foram realizados em paises desenvolvidos, podendo diferir bastante no
cuidado recebido por estas criangas apo6s a alta quando comparados com paises em

desenvolvimento, como o Brasil.

Nosso estudo também demonstrou que 0s pacientes mais jovens e as meninas
apresentaram maior risco de reinternacdo. A idade ja tem sido descrita como um fator
associado, tanto para risco de readmissio hospitalar quanto para reinternagéo na UTIP.™

14 Isto porque as criangas mais jovens apresentam uma maior imaturidade do sistema
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imunologico, dificultando a reversdo da doenca critica e predispondo a uma maior chance
de complicagdes.® O estudo de Chaudhari et al.®> que avaliou o risco de hospitalizacio
em criangas com infeccdes respiratorias, demonstrou que 0s mais jovens (< 3 meses)
apresentam maior risco para admissdao nas UTIPs e necessitam maior tempo de VMI, o
que também predispde a maiores taxas de complicacGes e necessidade de cuidados
especiais. Com relacdo ao sexo feminino, uma revisdo sistematica que buscou avaliar
fatores preditivos para readmissdo hospitalar em criangas asmaticas, também identificou
que os meninos tinham cerca de 10% menos chance de reinternar comparado com as
meninas.'®Entretanto, este foi o Gnico estudo que encontramos que observou esta
associacdo. Em nosso trabalho, obtivemos uma maior mortalidade entre os meninos, o
que pode ter influenciado ao longo prazo no nimero de reinternacBes. Todavia, a exata
relacdo entre sexo e reinternacdo no presente estudo, ndo pode ser completamente

elucidada.

Quanto a associacao entre presenca de CCC e o risco de internagdo, nosso estudo
vai ao encontro dos trabalhos de Hartman et al.,’da Silva et al.,*® e Dunbar et al.,*® que
avaliaram readmissdo e mortalidade apds doenca critica, perfil de criancas com
reinternagdes em UTIPs e readmissdo de adolescentes e adultos jovens com doencas
cronicas, respectivamente. Estes descrevem as CCCs como um fator relacionado a uma
maior procura a assisténcia médica e, consequentemente, maior necessidade de
internacBes hospitalares desta populacio.t”*® Ainda, compreende-se que crian¢as com
CCCs possuem maiores limitacOes e requerem necessidades especiais de cuidados em
salde, sendo que muitos destes sdo de dificil acesso pela atengdo primaria em salude de

paises em desenvolvimento, o que aumenta as demandas nos servicos terciarios.?% 2*

Em nosso estudo ndo observamos associagdo entre funcionalidade e risco de
reinternagdo, apesar de alguns trabalhos ja demonstrarem isto. Pereira et al.?? que
avaliaram a funcionalidade através da FSS-Brazil apos alta da UTIP, mostraram que 0s
pacientes readmitidos em nesta unidade, tinham escores globais de funcionalidade
menores, assim como nos dominios de fungdo motora, alimentacao e respiracao. Por outro
lado, da Silva et al.!® observaram que a deficiéncia cognitiva, que compdem a avaliago
da funcionalidade, foi um fator de risco para reinterna¢do na UTIP (OR: 1,08, 1C95%:
1,05-1,29). Ainda, Watson et al.Z verificaram em seu estudo que as criancas com declinio
funcional apos cuidados intensivos eram mais provaveis de serem readmitidas apos a alta

hospitalar, quando comparada as criangas com funcionalidade adequada (54% vs. 29%;
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p<0.0001). Desta forma, compreendemos que Sa0 necessarios novos estudos com

acompanhamento ao longo prazo para melhor avaliar estas possiveis associagoes.

O presente estudo tem limitacdes, como tamanho amostral que ainda néo foi
totalmente coletado devido ao prazo de acompanhamento dos pacientes e que pode ter
influenciado nos achados. Além disso, as informacGes coletadas via telefone e através de
acesso prontuario podem ter viés de memoria ou informacdo, embora tenha-se
minimizado estes fatores com os devidos cuidados com a coleta de dados, assim como
treinamento prévio para que a entrevista ao telefone conseguisse 0 maior nimero de
informacdes e a maior qualidade delas possivel. Por outro lado, destacamos alguns pontos
fortes, principalmente 0 acompanhamento ao longo de um ano, em que pdde ser verificada
a evolucdo funcional ao longo do tempo e as necessidades de cuidados de satde apds uma
internacdo em unidade de terapia intensiva. E importante destacar também que este é o

primeiro estudo a avaliar a funcionalidade através da FFS-Brazil a longo prazo.

CONCLUSAO

Podemos concluir que a funcionalidade no momento da alta hospitalar nédo foi
associada a um maior risco de reinternagdo hospitalar em um ano, porém criangas mais
jovens, do sexo feminino e com presenca de condi¢Bes cronicas complexas possuem

maior risco para reinternacao.

E de suma relevancia o acompanhamento em longo prazo destes pacientes afim
de verificar as necessidades e possiveis novas morbidades adquiridas nesta populacao
apos cuidados intensivos, visando intervencGes que ocasionem uma melhoria na
qualidade de vida destes pacientes e de seus familiares. Para isto, se faz necessario o
desenvolvimento de novos estudos que realizem este acompanhamento com a populagéo

pediatrica brasileira.
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Figura 1. Fluxograma do estudo.

228 internagdes na UTIP

146 foram excluidas:
= Obites na UTIF (n=15}
=  M&o preencheram critérios
de inclusdo (n=105)
=  Perdas/ndc coletados
(n=28)

82 pacientes avaliados

Obitos na enfermaria pedigtrica
n=3)

Alta hospitalar: 79 pacientes

Ohbitos (n=1]
Perdas de seguimento (n=10)

3 meses: 68 pacientes

Oibitos (n=1)
Perdas de seguimento (n=3)

6 meses: 64 pacientes

Obitos (n=1)
Ferdas de seguimento {n=1)

1 ano: 62 pacientes
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Tabela 1: Caracteristicas da amostra

Variaveis n=_82
Idade (meses) 8 [3-30]
Sexo masculino, n (%) 50 [60,1]
Idade gestacional 38 [35-39]
Escolaridade responsavel, n (%)
Fundamental incompleto 22 [27,8]
Fundamental completo/Médio incompleto 25 [31,7]
Médio completo/Ensino Superior 32 [40,4]
Diagndstico de base, n (%)
Respiratdrio 819,7]
Gastrointestinal/Hepatico 15[18,3]
Neuroldgico 14 [17,0]
Renal 1[1,2]
Oncoldgico 1[1,2]
Metabdlico 2[2,4]
Sindrome Genética 9[11,0]
Higido prévio 26 [21,7]
Outros 6[7,3]
Tempo de VMI (dias) 2 [0-6]
Tempo de internagdo UTIP (dias) 7 [4-10]
Tempo de internacao total (dias) 20 [12-73]

PIM-2 (%)

0,93 [0,15-4,62]

Realizacdo de fisioterapia durante internacéo, n (%)

57 [69,5]
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Presenca de condigéo crénica complexa, n (%) 47 [57,3]
Neurolégico/neuromuscular 14 [29,8]
Respiratorio 1[2,1]
Gastrointestinal 13 [27,7]
Hematologico/imunologico 2[4,3]
Metabdlico 21[4,3]
Defeito genético/outras alteracGes genéticas 12 [25,5]
Neoplasias malignas 1[2,1]
Prematuro/neonatal 2[4,2]

Obitos 6 [7,3]

*Dados expressos em frequéncia absoluta e % ou mediana e [percentil 25-75]. VMI:
ventilacdo mecanica invasiva; UTIP: unidade de terapia intensiva pediatrica; PIM-2:

Pediatric index of mortality 2.
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Figura 2. Classificacdo da FSS-Brazil nos diferentes momentos de avaliacéo.
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Tabela 2: Associagdo entre
hospitalar em 12 meses.

variaveis sociodemogréficas e clinicas com reinternacéo

Andlise ndo ajustada

Analise ajustada*

RR (1C95%) p- value RR (1C95%) p- value

Idade 0,998 (0,992-1,003) 0,428 0,995 (0,989-1,000) 0,0497
Sexo

Masculino 1 1

Feminino 1,495 (1,022-2,187) 0,038" 1,460 (1,029-2,073) 0,034f
Escolaridade Responséavel

Classificacdo 3 1

Classificagdo 2 1,011 (0,658-1,553) 0,962 - -

Classificagdo 1 0,766 (0,446-1,314) 0,332 - -
Presenca de CCC

Né&o 1 1

Sim 2,048 (1,248-3,360) 0,005" 1,985 (1,113-3,539) 0,0207
PIM-2 0,998 (0,989-1,008) 0,741 - -
Motivo da internacéo

Clinico 1 1

Cirargico 1,553 (1,082-2,229) 0,017f 1,268 (0,937-1,716) 0,124
Tempo de VMI 1,010 (0,996-1,024) 0,149 - -
Tempo de internagao total 1,002 (1,001-1,004) 0,0037 1,000 (0,998-1,001) 0,684
FSS-Brazil alta hospitalar 1,075 (1,037-1,114) <0,001" 1,036 (0,998-1,077) 0,066

¥ p<0.05; RR: risco relativo; IC: intervalo de confianca; CCC: condigdo cronica
complexa; Escolaridade Classificacdo 1: ensino fundamental incompleto; Classificacéo
2: ensino fundamental completo e ensino médio incompleto; Classificagdo 3: ensino
médio completo e ensino superior. PIM-2: Pediatric index of mortality 2; VMI:
ventilacdo mecanica invasiva; * ajustado para idade, sexo, presenca de CCC, motivo
da internacdo, tempo de internacdo total e escore FSS-Brazil na alta hospitalar.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

Em nosso estudo observamos um maior risco de reinternacdo associado a criangas mais
jovens, do sexo feminino e com presenca de condicdes cronicas. A funcionalidade no momento
da alta hospitalar n&o foi associada a um maior risco de internagdo hospitalar no periodo de um
ano.

Consideramos que nosso trabalho é bastante relevante no contexto da Residéncia
Multiprofissional, uma vez que traz informacdes sobre o perfil das criangas atendidas na
unidade de terapia intensiva do Hospital de Clinicas de Porto Alegre e a respeito de suas

necessidades apds a alta hospitalar diante do Sistema Unico de Sadde.

Nosso estudo apresentou algumas limitagdes. O tamanho amostral ainda ndo totalmente
coletado que pode ter influenciado nos achados, assim como o risco de viés de memoria ou
informacdo, uma vez que houveram informacdes coletadas via telefone e através de acesso ao
prontuério, apesar de terem sido tomados cuidados para minimizar estes vieses. Entretanto, é
importante destacar que ainda sdo poucos os estudos brasileiros que avaliaram a funcionalidade

de criancas ao longo prazo.
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APENDICE I

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
Titulo do Projeto: AVALIACAO DO ESCORE FUNCIONAL DE PACIENTES
PEDIATRICOS APOS A ALTA DA UNIDADE DE TERAPIA INTENSIVA E EM FOLLOW
UP.

O paciente pelo qual vocé é responsavel esta sendo convidado a participar de uma
pesquisa cujo objetivo é avaliar a capacidade funcional apds a alta da Unidade de Cuidados
Intensivos Pediatricos, antes e ap6s a alta hospitalar. Esta pesquisa esta sendo realizada pela
Unidade de Internacdo Pediatrica do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA).

Se vocé concordar com a participacdo na pesquisa, 0s procedimentos envolvidos sdo os
seguintes: Primeiramente, os prontuarios dos pacientes que entrardo para este estudo serdo
revisados, a fim de coletar dados clinicos relevantes para a pesquisa. Apos, seré realizada uma
avaliacdo no leito do paciente, onde o pesquisador ira observar o paciente e realizard perguntas
ao responsavel presente no momento. Trata-se de uma escala de avaliacdo da funcionalidade,
desenvolvida para pacientes pediatricos hospitalizados, onde serdo realizadas perguntas sobre
como esta seu nivel de consciéncia, sua visao, audicao e tato, como ele estd comunicando-se,
respirando, alimentando-se e movimentando-se. O tempo da avaliagdo serd de
aproximadamente 10 minutos. Apoés a alta hospitalar, entraremos em contato para realizacdo de
uma nova avaliacdo, que serd realizada com o responsavel pelo paciente por telefone.

A capacidade funcional avalia as condicGes de salde gerais do individuo, suas
habilidades e limitagbes para desenvolverem suas atividades diarias, como por exemplo,
alimentar-se, respirar sozinho ou com ajuda de aparelhos e movimentarse.

N&o sdo conhecidos riscos ao individuo e sua familia na realizacdo dessa avaliacdo,
podendo apenas desencadear desconforto ou choro em alguns participantes devido a
aproximacao do pesquisador para avaliacdo e em razdo do tempo de resposta ao questionario.

A participacdo na pesquisa ndo trard beneficios diretos aos participantes, porém,
contribuira para o aumento do conhecimento sobre o assunto estudado, e, se aplicavel, podera
beneficiar futuros pacientes.

Além disso, a pesquisa é totalmente voluntaria, ou seja, ndo é obrigatdria. Caso vocé
decida ndo autorizar a participacdo, ou ainda, retirar a autorizacdo ap0s a assinatura desse
Termo, ndo havera nenhum prejuizo ao atendimento que o participante da pesquisa recebe ou

possa Vvir a receber na instituigéo.
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N&o esté previsto nenhum tipo de pagamento pela participacdo na pesquisa e ndo havera
nenhum custo com respeito aos procedimentos envolvidos. Caso ocorra alguma intercorréncia
ou dano, resultante da pesquisa, 0 participante recebera todo o atendimento necessario, sem
nenhum custo pessoal.

Os dados coletados durante a pesquisa serdo sempre tratados confidencialmente. Os
resultados serdo apresentados de forma conjunta, sem a identificacdo dos participantes, ou seja,
0S nomes ndo aparecerdo na publicacdo dos resultados.

Caso vocé tenha duvidas, podera entrar em contato com o pesquisador responsavel
Renata Salatti Ferrari, pelo telefone 33598483 ou Jéssica Knisspell de Oliveira pelo telefone
(51) 33598371 ou pelo e-mail jkdoliveira@hcpa.ufrgs.br e/ou com o Comité de Etica em
Pesquisa do HCPA, a qualquer momento para esclarecimentos de duvidas, através do telefone
33597640, das 8h as 17h, ou no 2° andar, sala 2227. Este documento sera elaborado em duas
vias, sendo uma entregue ao responsavel pelo participante e outra mantida pelo pesquisador
responsavel.

Esse Termo é assinado em duas vias, sendo uma para o participante e seu responsavel e

outra para 0s pesquisadores.

Nome do participante da pesquisa

Assinatura (se aplicavel)

Nome do responsavel

Assinatura

Nome do pesquisador que aplicou o Termo
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APENDICE II

MODELO PADRONIZADO DE PERGUNTAS TELEFONICAS

Poderia falar com o pai ou responsavel de (nome do paciente)? Oi, é (diga seu nome)
do Hospital de Clinicas de Porto Alegre. Estou ligando para saber como (nome do paciente do
estado) estd. Quando ele/ela estava internado ha 3 meses (ou 6 ou 12 meses) no hospital,
perguntamos se poderiamos ligar para ver como ele/ela estava. Vocé tem alguns minutos para
responder a 6 perguntas? (Se solicitado, a chamada leva aproximadamente 5 minutos). Se a
resposta for ndo, pergunte quando é um bom momento para ligar de volta.

Algumas das minhas perguntas podem parecer estranhas ou como se ndo se aplicassem,
porque sdo criancas com diferentes condi¢cbes meédicas que estavam internadas em nosso

hospital, entdo, por favor, tenha paciéncia.

1) Minha primeira pergunta é sobre como ele/ela esta alerta. O (nome do paciente do estado)
dorme e acorda normalmente e em horarios normais do dia em comparacao com outras criangas
da sua idade? Ir& responder adequadamente quando vocé o estimular?

Se alguma resposta for ndo, pergunte:

= VVocé o descreveria como sonolento, mas alerta, ou tendo periodos de ndo responsividade?

= VVocé o descreveria como sendo letargico, irritado, minimamente desperto, sem resposta, em

coma ou estado vegetativo?

2) Minha proxima pergunta é sobre audicéo e visao. O (nome do paciente de estado) ouve e vé
normalmente? Ele/ela responde ao toque?

Se alguma resposta for ndo, pergunte:

= Ele/ela suspeita de perda de audicao ou viséo?

= Ele reage a estimulos auditivos, como sons?

= Ele reage a estimulos visuais como luzes?

= Ele/ela tem respostas anormais ao toque ou dor?
3) Vamos falar sobre comunicacio. E (nome do paciente do estado) capaz de se comunicar com

vocé com palavras, expressoes faciais ou gestos?

Se alguma resposta for ndo, pergunte:
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= Ele/ela tem diminuigdo da capacidade de falar ou de expressfes faciais ou diminuig¢do da
capacidade de interagir socialmente?
= Ele consegue chamar sua atencdo quando precisa de algo?

= E capaz de demonstrar desconforto? = Ele/ela nio consegue se comunicar?

4) Em seguida, falaremos sobre seus movimentos corporais. E (nome do paciente do estado)
capaz de mover todas as partes do corpo (dele/dela) normalmente e de forma coordenada,
incluindo seus bracos, pernas, e cabeca?

Se alguma resposta for ndo, pergunte:

= Ele/ela tem dificuldade em se mover ou usar 0s bracos ou as pernas? (E se sim, 0s pais
especificam qual(is) membro(s) ). = Ele/ela tem controle normal da cabega?

= Tem movimentos espasticos, paralisia ou alteracdo postural de qualquer parte do seu corpo?

5) Em seguida, vamos falar sobre comer. O (home do paciente do estado) come tudo pela boca?
Precisa de mais ajuda comparado com outras crianc¢as da sua idade?
Se a crianca ndo comer tudo pela boca ou precisar de mais ajuda do que outras, pergunte:

= Ele usa SNG, SNE ou nutri¢cdo IV como NPT para ajudar a nutri¢cdo?

6) Minha ultima pergunta é sobre respirar. O (nome do paciente do estado) precisa de alguma
ajuda para respirar, como oxigénio, aspiracdo, traqueostomia ou uso de aparelhos respiratorios?
Se a resposta for sim, pergunte:

= Precisa de oxigénio?

= Precisa de aspiracdo?

= Ele/ela tem uma traqueostomia?

» Ele/ela usa CPAP?

= Ele/ela usa um ventilador? Se sim, pergunte quantas horas por dia ele/ela usa o ventilador.
Muito obrigado por responder as nossas perguntas.

(Se apropriado, diga: “Estamos muito felizes em saber como estd indo o estado do paciente”).
(Se esta é a chamada de 6 meses, lembre-os: “Estaremos chamando para outra chamada de

acompanhamento aos 12 meses”). Obrigado!
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ANEXO A

Escala F55-Brazil

1 2 3 4 5

ADEQUADD DISFUNCAD DISFUNCAD DISFUNCAD DISFUNCAD
LEVE MODERADA SEVERA MUITO SEVERA

ESTADD MENTAL Sonajvigilia Spnolenta, mas | Letdrgico efou Minimo despertar HWio responsiva

narmal; dasparta irritsde| mediante estimulos | @/ou coma afou
responsividade mied ante {estuparf sstada vegetativo

apropriada barulho/toque
movimenta

alpy parindos
de nia
responsividade
sacial

ESTADD SENSORIAL

Budigio & visda
preservadas &
responsivo aa
taque

Suspeaita da
parda auditiva
au suspeita de
parda visual

NEo reatnes a
astimulas auditivos
Ol ndo reativo a
astimulas visuas

MEo reaten a
astimulos auditivos
[ nda reativa &
astimulas visuas

Respoata anarmal
Ao togue au a dor

COMUNICACAD

Camunicagda
apropriada
quanda nio
charando,
axprews o Facial
interativa ou

Wocalizagio,
sypress o facial
&alou
responsividade
sacial reduzidas

Busdncia dea
comportamenta de
busca de atencia
para interacia au
oamunicagio

Sem demonstragio
de descanforto

AusEncia de
oomunicagda

gEstas

FUNGCAD MOTORA Maovimentos Um membro Dais ou mais Pouco contrale de Lipasticidade
COrparais funcionalmente | membros cabega difusa, paralisia,
woardenadas, prejudicado funcionalmente postura de
ontrale prejudicados desperebragio/dec
miuscular articacdo
narmal e

oanscidéncia da
agda e por que
asta senda feita

ALIMENTACAD Todos as WNada par via Alimentagio oral & | Nutricio par sonda | Somente nutrigio
alimentas aral (MPO) ou par sanda COM Ou SEm parenteral
consumidos por | necessita de alimentagia
wia aral, cam ajuda para parenteral
ajuda alimentagia,
aproprigda para | inapropriada
idade para idade

RESPIRACAD Respiranda em Recebendo Tragueastomia Wentilagia ndo- Suparte

ar ambisnte,
sem qualguer
suporte artificial

oaxigénio &fou
aspiragdo

inwasiva
(CPAR/Bilevel) am
partes da dia ou em
tada o dia efau
suporteE mecinica
inwasiva em parte
da dia

wentilatdria
mechnico invasiva
durante todo o dia
@& noite
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