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Apresentacao:

A pesquisa Diagnostico das condigcbes cronicas em pediatria no
INSMCA Fernandes Figueira: retrato da morbidade hospitalar e linhas de
cuidados que teve seu inicio em maio de 2014, realizou coleta de dados
durante 12 meses na enfermaria de pediatria e na unidade intermediaria do
Instituto Nacional de Saude da Mulher, da Crianca e do Adolescente Fernandes
Figueira / FIOCRUZ. Foram analisados 241 registros de internacdo nesse
periodo, sendo 203 internacdes de Condi¢cbes Crénicas Complexas.

O presente documento ndo representa o relatério da pesquisa, mas uma
sintese de dados que podem se somar as evidéncias da literatura como
subsidio a atividade de validacdo das recomendacdes da pesquisa pelos

especialistas.

1. Introducéo:

Em consonancia com as necessidades de desenho das definicbes e
conceitos, consideramos que a locucdo condi¢cdes crénicas de saude (OMS,
2003)! se mostrava muito genérica e pouco especifica ao perfil das criancas e
adolescentes que ocupam leitos pediatricos. Isso se d4 em funcdo da definicdo
abarcar tanto as doencas de longa duracao - que exigem cuidados continuos,
interrompem rotinas de vida — como as doencas infecciosas que exigem
longitudinalidade e controle (como por exemplo a tuberculose e a Aids), e as
mais variadas deficiéncias.

A Condicdo cronica complexa (CCC)? em pediatria se caracteriza pela
limitacdo de fungcdo fisica e/lou mental, necessidade de cuidados
multiprofissionais, dependéncia medicamentosa, dietética, tecnoldgica e

necessidade de terapia de reabilitacéo fisica, de linguagem, ou de degluticdo

! ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE. Cuidados inovadores para condicdes cronicas: componentes estruturais de
acao. Relatério Mundial. Genebra: Brasil, 2003.

2 Flores JC, Carrillo D, Karzulovic L, Cerda J, Araya G, Matus MS, Llévenes G, Menchaca G, Vargas NA. Nifios y
adolescentes con necesidades especiales de atencién en salud: prevalencia hospitalaria y riesgos asociados. Rev Med
Chile, 140 (nimero): 458-65, 2012.

Mc Pherson M.; Arango, P. Fox, H. ; Lauver, C., McManus, M. Newacheck PW, et al. A new definition of children with
special care needs. Pediatrics. 1998, 102, 137-139.
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(Cohen et al, 2011; Flores et al, 2012; Newacheck & Kim, 2003; Burns et al,
2010). Da definicdo faz parte a referéncia a duracdo da condicdo crdnica
complexa de ao menos 12 meses, que compromete diferentes sistemas
organicos® ou severamente ao menos 1 sistema requerendo cuidado pediatrico
especializado e algum periodo de hospitalizacdo em um centro de cuidado
terciario.* ® 6

Optamos assim, por assumir que criancas e adolescentes com condi¢des
cronicas complexas que internam no Instituto Fernandes Figueira sdo mais do
gue marcadas pela cronicidade; sdo resultado de um nascimento, crescimento
e desenvolvimento qualificado pela complexidade dos quadros de saude, por
diferentes graus e tipos de dependéncias tecnolégicas e por doencas
multissistémicas.

As Condi¢des Crbnicas Complexas (CCC) sao irreversiveis e representam
um elevado custo social para os pacientes e suas familias, exigindo
adaptacdes domésticas e comunitarias e um sistema de saude agil. No Brasil,
ainda ndo ha dados sobre a prevaléncia de criancas e adolescentes com CCC,
mas possivelmente o retrato seja semelhante ao panorama mundial. O
aumento destes casos pode resultar em uma maior demanda por cuidados e
hospitalizagéo.

Segundo Burns et al (2010) os ambientes de hospitalizacdo sdo os melhores
locais para observar e analisar o crescimento do niumero de internacdes de
criancas e adolescentes com CCC, porque tanto se hospitalizam com
dependéncias e complexidades, como podem desenvolvé-las no curso de seu
adoecer. Tal afirmacao ratifica a escolha do cenario das unidades de pediatria

geral e intermediaria para coleta de dados.

3 S3o os sistemas, que agrupam CIDS: Malformag&o neuromuscular; malformagéo cardiovascular; respiratorio; renal;
gastrointestinal; hematolégico ou imunolégico; metabdlico; outros defeitos genéticos ou congénitos; neoplasias)

“Burns, Katherine H.; Casey, Patrick H.; Lyle, Robert E.; Bird, T. Mac; Fussell, Jill J.; Robbins, James M. Increasing
prevalence of medcally complex children in US Hospitals. Pediatrics, 2010, 20, 638-646.

Feudtner, C.; Hays, R.; Haynes, G.; Geyer, R.; Neff, J.; Koepsell, T. Deaths attributed to pediatric complex chronic
conditions: national trends and implications for supportive care services. Pediatrics. 2001, 107(6).

Newacheck PW & Kim SE. A national profile of health care utilization and expenditures for children with special health
care needs. Arch Pediatr Adolesc Med, 159 (nimero): 10-7, 2003.

> Simon TD, Berry J, Feudtner C, Stone BL, Sheng X, Bratton SL, Dean JM, Srivastava R. Children with chronic

conditions in inpatient hospital settings in the United States. Pediatrics, 126 (4): 647-55, 2010.
6 Cohen E, Kuo DZ, Agrawal R, Berry JG, Bhagat SKM, Simon TD, Sirivastava R. Children with medical complexity: an
emerging population for clinical and research initiatives. Pediatrics, 127 (21): 529-38, 2011.
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2. Descricdo do cenario que impacta no crescimento do grupo das
Criancas e Adolescentes com Condi¢cbes Crdnicas Complexas
(CCC) nos anos 2000 do século 21.

Assumimos como marco os anos 2000 em virtude da divulgacdo publica de
um primeiro documento que redefine Criangas com Necessidades Especiais de
Saude’ e do reconhecimento pela OMS em 2003! da mudanga no cenario
epidemioldgico, com a relevancia a atencdo as condi¢cdes cronicas de saude
como estratégica para reorganizacao do sistema.

A presenca de criancas e adolescentes com condi¢gdes cronicas complexas
hospitalizadas tem se tornado evidente nos ultimos 20 anos. Uma mudancga no
perfil das enfermarias de pediatria indica uma transicdo que pode ser
qualificada como uma “nova pediatria” (Moreira e Goldani, 2010). Nao sé&o
poucos os relatos da préatica, e mesmo gque escassos 0s dados de pesquisa, 0S
mesmos comecam de forma esparsa a gerar registros no Brasil®. Parte das
criancas e adolescentes com CCC hospitalizados permanecem dependentes
de tecnologia e sdo reconhecidos também como pacientes criticamente
cronicos. Encontram-se ndo somente ocupando leitos de terapia intensiva, mas
colocando desafios na transicdo dessas unidades para as enfermarias de
pediatria geral, fundamentada em um imperativo de reducdo de custos e

disponibilizacédo de leitos intensivos.

7 Mc Pherson M.; Arango, P. Fox, H. ; Lauver, C., McManus, M. Newacheck PW, et al. A new definition of children with
special care needs. Pediatrics. 1998, 102, 137-139.

8 Costa, Maria Tereza Fonseca da; Gomes, Maria Auxiliadora e Pinto, Marcia. Dependéncia cronica de ventilagdo pulmonar
mecanica na assisténcia pediatrica: um debate necessario para o SUS. Ciénc. salde coletiva [online]. vol.16, n.10, pp. 4147-4159,
2011.

Duarte, Josélia Giordano; Gomes, Saint Clair Gomes; Pinto, Marcia Teixeira; Gomes, Maria Auxiliadora de Souza. Perfil dos
pacientes internados em servicos de pediatria no municipio do Rio de Janeiro: mudamos? Physis Revista de Salde Coletiva, Rio de
Janeiro, 22 [ 1]: 199-214, 2012.

Duarte, Maria Cristina Senna and Moreira, Martha Cristina Nunes Autonomia e cuidado em terapia intensiva pediatrica: os
paradoxos da pratica. Interface (Botucatu), vol.15, no.38, p.687-700, 2011.

MOREIRA, M.C.N., SA M.R.C, GOMES, R. Doengas cronicas em criangas e adolescentes: uma revis&o bibliografica. Ciénc. saide
coletiva, Jul 2014, vol.19, no.7, p.2083-2094.

Moreira MEL e Goldani MZ. A crianca é o pai do homem: novos desafios para a area de salide da crianca. Ciéncia e Satde Coletiva
2010; 15: 321-327




Em nossa pesquisa, 84,2% das internacfes foi de pacientes com CCC. A
maioria das criangas internadas tinha menos de um ano de idade, porém mais
de 10% tinha entre 10 e 16 anos (Figura 1).
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Figura 1 — Distribuicdo das internacbes com condi¢cdes cronicas segundo a idade na
internacdo. Maio de 2014 a abril de 2015.

O fato de mais de 10% das internacdes estar referida a faixa etaria superior
aos 10 anos nao deve ser ignorada. Esse grupo pode estar situado em uma
lacuna assistencial entre servicos pediatricos e os de adultos. Isso compromete
0 acesso a rede de atencdo a saude por parte desse grupo, tanto no nivel
ambulatorial, quanto de hospitalizacdo, o que pode indicar um incremento na
vulnerabilidade. Ressaltamos que da mesma forma que criancas nédo séo
adultos em miniatura, os adolescentes ndo séo criancas crescidas e nem
adultos. Cabe garantir a eles o direito ao acesso, e com isso garantido,
respeitar a ambiéncia e privacidade no espacgo de hospitalizacao.

A necessidade de especificar definicbes evoca a forca de rever normas e
convencdes quanto ao que se espera como sendo numero e formacdo de
profissionais para o cuidado com essas criangas e adolescentes principalmente
nas enfermarias de pediatria geral, onde a complexidade do quadro de saude
as caracteriza.

A melhoria na cobertura vacinal, nos indicadores sociais e econOmicos

(reducdo da mortalidade e da taxa de fecundidade, politicas compensatorias
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para garantia de minimos sociais, etc) beneficiam a todos. Porém, mais uma
vez, buscando especificar definigcbes, delimitamos que o grupo de criangas que
nascem, crescem e se desenvolvem com problemas de saude complexos e
sistémicos, séo resultado de avancos em diversas areas. Uma das areas com
conquistas, e que contribuiram inclusive com diagndéstico precoce intrautero, foi
a medicina fetal. Nessa diregcdo, com base em evidéncias geradas pelas
andlises de nossa pesquisa, a época do diagnostico se distribui conforme o

gréafico abaixo:

Epoca do Diagnéstico
Nl N2 ®3 W4 W5 W6 7 8 9 10 m1l
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Figura 2 — Distribuicdo das internacdes com condi¢cdes cronicas segundo a época do
diagnéstico e a classificac@o das doengas ou problemas de saude. IFF. Maio de 2014 a abril de
2015.

1-Algumas doencas infecciosas e parasitarias; 2-Doencas do sangue e dos Orgaos
hematopoéticos e alguns transtornos imunitarios; 3-Doencgas enddcrinas, nutricionais e
metabdlicas; 4-Doencas do sistema nervoso; 5-Doencas do aparelho respiratério; 6-Doencas
da pele e do tecido subcutaneo; 7-Doencas do sistema osteomuscular e do tecido conjuntivo;
8-Doencas do aparelho geniturinario; 9-Algumas afeccdes originadas no periodo perinatal; 10-
MalformagBes congénitas, deformidades e anomalias cromoss6micas; 11-Sintomas, sinais e
achados anormais de exames clinicos e de laboratério, ndo classificados em outra parte

Houve avancos nas técnicas cirdrgicas, na engenharia biomédica, nas

abordagens clinicas e aparelhamento tecnoldgico, que permitiram que antes
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pacientes considerados inviaveis sobrevivessem sustentados pelos avancos da
ciéncia em periodos precoces de seu desenvolvimento. Essa sobrevivéncia
veio marcada muitas das vezes por sequelas e incrementos de necessidades
de atencdo mais complexas a saude, como por exemplo dependéncias de
tecnologia e suporte clinico multiprofissional, colocando desafios no campo do
cuidado hospitalar, e nas trajetorias de desospitalizagéo.

Muitas dessas criangcas vivem, portanto, com problemas de saude
sistémicos, incluindo: deficiéncias do neurodesenvolvimento, doencas
gastrointestinais, complicacbes pulmonares, anormalidades
musculoesqueléticas, e déficits nutricionais. As criangas e adolescentes com
essas combinacdes de condi¢cdes sdo as que mais precisam de coordenacao
do cuidado e envolvimento de multiplos especialistas.

Nossos dados apontam, apdés andlise, que a maioria das internacdes
ocorreu por demanda domiciliar direta, seguida por encaminhamento do
ambulatério de pediatria geral e da unidade de pacientes graves (Figura 3).
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Figura 3 — Distribuicdo das interna¢cdes com condi¢cBes crbnicas segundo a procedéncia. IFF.
Maio de 2014 a abril de 2015.



Do total das 203 internagcbes com CCC estudadas, as malformacdes
congénitas, deformidades e anomalias cromossémicas predominaram entre as

doencas ou problemas mais frequentes (Figura 4).
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Figura 4 — Distribuicdo das internacdes com condi¢Bes cronicas segundo a classificacao das
doencgas ou problemas de saude. IFF. Maio de 2014 a abril de 2015.

Cabe destacar que para a definicdo de complexidade, ndo se parte somente
da classificacdo da doenca, mas da dependéncia tecnolégica, e do numero de
sistemas afetados pela condi¢éo crbnica de saude.

Com relacdo as dependéncias tecnoldgicas durante a internacéo, os dados

destacam a predominancia das dependéncias respiratorias (66,8%).



O numero de sistemas afetados foi maior entre os casos com CCC, com

média duas vezes maior do que a média dos pacientes sem CCC (Tabela 1).

Tabela 1 — Sistemas afetados segundo presenca de condigdo cronica complexa
(CCCQC). IFF, Maio de 2014 a abril de 2015.

CCC Total
Sistemas afetados Nao Sim (n=241) p
(n=38) (n=203) %
Quantidade — M (DP) 1,1 2,3(0,1)! 2,1(0,1) <0,001
(0,1)
Respiratorio 28 138 68,9 0,486
Neuromuscular 7 96 42,7 0,001
Gastrointestinal 3 86 36,9 <0,001
Cardiovascular 0 57 23,7 <0,001
Metabdlico 0 41 17,0 0,001
Renal 1 28 12,0 0,057
Hematolégico/imunolégico 1 15 6,6 0,479
Outros 2 4.6 0,686
Mental 1 1,7 0,499

M=média; DP=desvio padréo

As doencas do sistema respiratorio foram a principal causa de internacdo em
todo grupo de internacdes estudado (241), seguidas pelas do grupo do sistema
neuromuscular, dai nossa opcédo por detalhar as internacfes vinculadas a
esses dois sistemas.

A préxima figura demonstra que no grupo das internacdes com
comprometimento do sistema respiratorio, existem comprometimentos
simultaneos de outros sistemas, sendo 0s mais prevalentes, em ordem

decrescente, gastrointestinal, neuromuscular e cardiovascular (figura 5).
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Figura 5 — Distribuicdo das interna¢cdes com comprometimento do sistema respiratorio
segundo numero de sistemas afetados. IFF. Maio de 2014 a abril de 2015.

No que se refere ao sistema respiratério destacamos a Fibrose Cistica,
quadro que implicou em episodios de reinternacao frequentes (figura 6).
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Figura 6 — Distribuicdo das internagces com fibrose cistica por nimero de interna¢des no
periodo. IFF. Maio de 2014 a abril de 2015.
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No que se refere a dependéncia tecnoldgica relacionada a respiracéo, foi
mais comum o0 uso de ventilagdo mecanica n&o invasiva, em todos o0s
momentos (Figura 7), destacando-se a auséncia de ventilagdo mecanica

invasiva em todos eles.
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Figura 7 — Distribuic@o das internagBes com fibrose cistica segundo dependéncia de tecnologia
relacionada a respiracédo nos diferentes momentos da hospitalizagéo. IFF. Maio de 2014 a abril
de 2015.

No grupo das doengas neuromusculares ganha relevancia a Paralisia
Cerebral em nossa pesquisa. Assim como no grupo anterior — do sistema
respiratorio — a maior causa de internacdo desse segmento foram as doencas
do aparelho respiratorio.

Estas internagbes, além do sistema neuromuscular, mostraram
comprometimento de outros sistemas na maioria dos casos, com pico em trés,
chegando a afetar até cinco sistemas (Figura 8). Os trés mais frequentes em

ordem decrescente foram o respiratdrio, o cardiovascular e o metabdlico.
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Figura 8 — Distribuicdo das internacdes com comprometimento do sistema neuromuscular
segundo numero de sistemas afetados. IFF. Maio de 2014 a abril de 2015.

Estas internacdes se caracterizaram, no ingresso, por maior dependéncia de
alguma tecnologia relacionada a alimentacdo (41 casos), porém ganha
destaque durante a hospitalizacdo aquelas relacionadas a respiracdo, em

consonancia com a causa bésica da internacéo (Figura 9).
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Figura 9 — Distribuicdo das internagbes com comprometimento do sistema neuromuscular
segundo dependéncia de tecnologia durante o ingresso, a hospitalizacéo e a alta hospitalar.
IFF. Maio de 2014 a abril de 2015.

Com relacdo aos grupos mais frequentes de internacdo, destacando desse
grupo as criangas com paralisia cerebral, apontamos reflexdes importantes
para a area de atencdo a salde da crianca, e ao ciclo pré, peri e pés-natal. Em
2013 o Ministério da Saude publica as diretrizes para atencao as pessoas com
paralisia cerebral (Brasil, 2013). Recorrendo a uma revisdo de literatura atual,
nacional e internacional, € apontado que nos paises desenvolvidos, a
prevaléncia encontrada varia de 1,5 a 5,9/1.000 nascidos vivos; estima-se que
a incidéncia de PC nos paises em desenvolvimento seja de 7 por 1.000
nascidos. Os distintos padrdes de desenvolvimento com relacdo aos paises
pode justificar as diferencas na magnitude da prevaléncia relacionada as mas
condicOes de cuidados pré-natais e ao atendimento primario as gestantes. Com
relacdo a etiologia, incluem-se os fatores pré-natais (infec¢cdes congénitas, falta
de oxigenacdo etc.); fatores perinatais (anoxia neonatal, eclampsia etc); e

fatores poés-natais  (infeccbes, traumas etc). A severidade de
13



comprometimentos da paralisia cerebral esta associada as limitacbes das
atividades e a quantidade de sistemas atingidos. Essa severidade de
comprometimentos, suas limitacdes e comorbidades, podem funcionar como
um exemplo daquilo que definimos como uma Condi¢ao Cronica Complexa em
criancas e adolescentes. Se pensarmos ainda que estdo incluidos entre os
fatores etioldgicos eventos no ciclo pré, peri e pés-natal, vale acentuar a
necessidade das politicas de saude voltadas para o periodo gestacional, que
comeca com as 20 semanas, e se extende até os 2 primeiros anos da crianca,
reconhecidos como os mil dias da crianca (Pastoral da Crianca, 2015). Nessa
direcdo, cabe destacar o esforco do Ministério da Saude em implementar a
Rede Cegonha (Brasil, 2011)° que considera como seus componentes a
atencdo ao Pré-natal; ao Parto e nascimento; ao Puerpério e atencao integral a

salde da crianca; e Sistema logistico (transporte sanitario e regulacéo).

3. Definicdo de Condicdo Crénica Complexa em pediatria: dialogo com

a literatura

A definicdo de condicdo crbnica de saulde se liga estreitamente a de
necessidades de saude. No caso de uma condi¢cdo de saude qualificada como
cronica menos fundamental é ainda a definicdo de um quadro de doenca, e o
circuito diagndstico / tratamento / prognostico e cura. A cura nao se coloca
como objetivo quando se estd diante de uma crianca e adolescente com uma
condicdo cronica. E no rol das necessidades de saude ndo estdo incluidas
somente as necessidades de tecnologias duras, como equipamentos, e leve
duras como conhecimentos, mas acima de tudo o vinculo, a longitudinalidade
do cuidado e o acolhimento qualificam a abordagem, que vai incluir ndo

somente a crianca e adolescente, mas por direito e necessidade seus

% Brasil. Ministério da Sadde. Secretaria de Atengdo a Saude. Departamento de Ac¢des Programaticas Estratégicas.
Diretrizes de atencdo a pessoa com paralisia cerebral / Ministério da Salude, Secretaria de Atengdo a Saude,
Departamento de A¢Bes Programaticas Estratégicas. — Brasilia : Ministério da Satde, 2013. 80 p.

Brasil. Portaria n°® 1.459, de 24 de junho de 2011. Institui, no ambito do Sistema Unico de Salde - SUS - a Rede
Cegonha. http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2011/prt1459 24 06 2011.html. Acesso em 28 de maio de
2015.

Pastoral da Crianga. http://www.pastoraldacrianca.org.br/pt/mildias. Acesso em 28 de maio de 2015.
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responsaveis, como mediadores e muitas vezes intérpretes de suas dores,
incobmodos e necessidades de saude.

As condigbes cronicas podem se manifestar como necessidades de
cuidados complexos. E no caso das criancas e adolescentes hospitalizados e
acompanhados durante 12 meses em nossa pesquisa isso € um fato. Essas
necessidades de cuidados especiais de salde incluem necessidades de
medica¢do, monitorizacdo, suporte tecnoldgico e cuidados continuos.

Essas criancas com condi¢cdes cronicas de saude sdo reconhecidas como
um novo grupo de criancas que historicamente na literatura revisada por vezes
€ nomeada como “criancas com necessidades especiais em saude”, ou ainda
“criancas com condicdes médicas complexas”, ou “criangas com condigdes
complexas de saude”.

No caso da definicdo de Criancas com Necessidades Especiais de Saude —
CRIANES em espanhol, e CSHCN em inglés — essas necessidades referem
em comum: - o risco de apresentar alteracbes nas condi¢cbes fisicas,
emocionais, de desenvolvimento e comportamentais e que necessitem de
cuidados de servicos de saude além dos usuais e cuidados domiciliares
primarios (Flores et al, 2012; Mcpherson et al, 1988). J4& as chamadas
condi¢cdes médicas complexas sao situadas pelas necessidades continuas de
salde: - longo tempo de oxigenioterapia e/ou ventilacao assistida; - limitacdes
nas vias esperadas de alimentacdo e limitacbes motoras e cognitivas (escuta,
aprendizagem, mobilidade e comunicacao). As condi¢cbes crbnicas complexas
aparecem lado a lado com as mais variadas deficiéncias (cognitivas, motoras,
sensoriais ou multiplas).

A relevancia da discusséo sobre as necessidades de saude no enquadre de
vida das criancas e adolescentes com condi¢cdes crénicas complexas, evoca a
dimensdo do adoecimento cronico. Nesse enquadre ndo ha como ignorar as
determinacdes relacionadas as condigcbes genéticas, fatores ambientais, ou
combinacdo de ambos, causas pré e perinatais.

Quanto ao aspecto das dependéncias de tecnologias cabe um paréntese:
damos preferéncia prioritariamente a usar a expressao “tecnologias de saude”.
Essa opgcdo ndo é aleatdria, mas assume o imperativo de que o cuidado a
salude nado se restringe as especialidades médicas. No entanto, devemos
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destacar, por exemplo, que o uso de um oOculos, de lentes de contato, de
aparelhos ortodonticos, para citar alguns exemplos, configuram-se como
tecnologias. S6 que essas tecnologias ndo se comparam em complexidade
aquilo que pode ser nomeado como tecnologias médicas, essas que Sao
prescritas, indicadas e necessitam de interfaces multidisciplinares na avaliacao
do uso, na atualizacdo de parametros. Citamos aqui 0os medicamentos,
equipamentos e procedimentos médicos ou cirdrgicos, que demandam
sistemas organizacionais e de apoio mediante os quais estdo referidos, néo
dissociados dos cuidados profissionais que séo oferecidos, e que por vezes
sdo esclarecidos no seu uso para os membros da familia.

Com isso, a dependéncia tecnolégica comparece aqui como médica, porque
se refere as prescricdbes e avaliagbes desse universo com a interface
multiprofissional. E ao mesmo tempo tem funcdo de manutencéo da vida e da
saude, o que é um diferencial na definicdo das necessidades das criancas e
adolescentes com condig¢des cronicas complexas.

Como exemplo da discussdo sobre dependéncia tecnolégica médica
recorremos ao artigo de Costa et al (2011). As autoras dedicaram-se em seu
estudo a qualificar a Dependéncia cronica de ventilacdo pulmonar mecanica
(DCVPM) como um fator que influencia na ocupacao dos leitos pediatricos por
um grupo de criancas e adolescentes com condicBes crénicas complexas.
Segundo as autoras esse quadro se define por um patamar onde é alcancada
certa estabilidade clinica, e ainda assim mantém-se a necessidade de suporte
ventilatério artificial, em parte ou no total das 24 horas do dia, por mais de 1
més, se menores de 1 ano, ou mais de 3 meses, no caso de pacientes com
mais de 1 ano, independentemente do local onde essa assisténcia seja
oferecida.

O segundo fator importante na definicdo e qualificacdo de complexidade na
condicdo crbnica de criancas e adolescentes diz respeito a maneira como o
quadro de saude envolve comprometimento de multiplos sistemas. Nesse
sentido uma condi¢do cronica complexa pode englobar doengas de origem
cardiovascular, neoplasica, neuromuscular, congénita e genética, respiratoria,

renal, hematoldgica e imunoldgica, metabdlica e gastrointestinal (Feudtner et
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al, 2001) de forma multissistémica, o que requer assisténcia multiprofissional e
complexa (Burns et al, 2010).

Cohen et al (2011) retomam as expressdes criangas com necessidades
especiais de saude, englobando o grupo das criancas com condicOes
complexas cronicas ou ainda as criancas com complexidades médicas. Como
definimos e destacamos acima, nossa escolha tedrica € por reafirmar a
terminologia mais especifica e mais multidisciplinar, ao referir criancas e
adolescentes com condicdes cronicas complexas de saude (CCC).

O artigo de Cohen et al (2011) € ao nosso ver o que melhor contribui para a
compreensao / definicho desse grupo de criancas e adolescentes cujas
hospitalizagdes acompanhamos em nossa pesquisa. E ainda tal definicdo
contribui caso assim o desejemos, para um olhar sobre planejamento e
programacdo em saude. Os autores desenham a definicho em quatro
enquadres que contemplam: as necessidades, a propria definicdo das
condigdes cronicas, as limitagdes funcionais e a intensidade / demanda por uso
dos cuidados de saude.

Quanto as necessidades, destaca-se a consideracao sobre as necessidades
da familia no uso e acesso aos servicos de saude, como cuidado médico,
terapia especializada e necessidades educacionais. As necessidades de uso e
acesso aos servicos tém impacto na unidade familiar, no que toca ao tempo
dedicado ao cuidado, as visitas frequentes aos prestadores, a coordenacao do
cuidado e os encargos financeiros.

No que se refere ao segundo enquadre, a condi¢cdo cronica complexa de
salude apresenta: uma ou mais condicbes clinicas cronicas, tanto ja
diagnosticada quanto em processo de investigacdo; gravidade e/ou fragilidade
clinica (ex, altas taxas de morbimortalidade); sequelas que podem durar a vida
toda, apesar da possibilidade de algumas criancas se recuperarem com O
tratamento ou com o tempo.

O terceiro enquadre diz respeito as limitacdes funcionais presentes nas
condi¢cdes crbnicas complexas, que se configuram como graves e podem
necessitar de assisténcia tecnoldgica, como tubo de traqueostomia, de

alimentacdo ou cadeira de rodas. Essas limitacbes funcionais precisam ser
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avaliadas quanto ao tipo, consisténcia e gravidade e também podem variar
durante a vida, dependendo de fatores ambientais e pessoais.

O quarto enquadre diz respeito a elevada utilizacdo de recursos para a
manutencdo da saude, o que pode incluir hospitalizacdes frequentes ou
prolongadas, varias cirurgias, envolvimento permanente de equipe
multiprofissional, e também varia com o tempo.

Em sintese uma Condicdo cronica complexa (CCC) 1° em pediatria se
caracteriza pela limitacdo de funcdo fisica e/ou mental, necessidade de
cuidados médicos, psicologicos e/ou educacionais especializados e
dependéncia medicamentosa, dietética, tecnoldgica (ventilacdo mecanica,
sonda ou cateter para alimentacao enteral ou parenteral, cateter ou derivacao
de via urinaria ou digestiva, e cateter de derivacdo de ventriculos cerebrais) e
necessidade de terapia de reabilitacdo fisica, de linguagem, ou de degluticao,
(Cohen et al, 2011; Flores et al, 2012; Newacheck & Kim, 2003; Burns et al,
2010). Cabe ainda destacar na definicdo a referéncia a duracdo da condicéo
cronica complexa de ao menos 12 meses, que compromete diferentes sistemas
organicos' ou severamente ao menos 1 sistema requerendo cuidado
pediatrico especializado e algum periodo de hospitalizagdo em um centro de
cuidado terciario!? 13:14

Destacamos aqui no interior do estudo de Flores et al (2012) a contribuicao
dada a definicdo e especificacdo sobre o risco de hospitalizacdo prolongada (>
7 dias). Os autores apontam que dentro da grande categoria de CRIANES
aquelas que ingressaram no hospital e ja tinham acompanhamento com 3 ou

mais profissionais por a0 menos 12 meses, e associaram com ingresso por

10 Fiores JC, Carrillo D, Karzulovic L, Cerda J, Araya G, Matus MS, Llévenes G, Menchaca G, Vargas NA. Nifios y
adolescentes con necesidades especiales de atencidn en salud: prevalencia hospitalaria y riesgos asociados. Rev Med
Chile, 140 (nGmero): 458-65, 2012.

Mc Pherson M.; Arango, P. Fox, H. ; Lauver, C., McManus, M. Newacheck PW, et al. A new definition of children with
special care needs. Pediatrics. 1998, 102, 137-139.

11 S30 os sistemas, que agrupam CIDS: Malformagdo neuromuscular; malformagdo cardiovascular; respiratdrio; renal;
gastrointestinal; hematolégico ou imunolégico; metabdlico; outros defeitos genéticos ou congénitos; neoplasias)
2Burns, Katherine H.; Casey, Patrick H.; Lyle, Robert E.; Bird, T. Mac; Fussell, Jill J.; Robbins, James M. Increasing
prevalence of medcally complex children in US Hospitals. Pediatrics, 2010, 20, 638-646.

Feudtner, C.; Hays, R.; Haynes, G.; Geyer, R.; Neff, J.; Koepsell, T. Deaths attributed to pediatric complex chronic
conditions: national trends and implications for supportive care services. Pediatrics. 2001, 107(6).

Newacheck PW & Kim SE. A national profile of health care utilization and expenditures for children with special health
care needs. Arch Pediatr Adolesc Med, 159 (nimero): 10-7, 2003.

13 Simon TD, Berry J, Feudtner C, Stone BL, Sheng X, Bratton SL, Dean JM, Srivastava R. Children with chronic

conditions in inpatient hospital settings in the United States. Pediatrics, 126 (4): 647-55, 2010.
14 Cohen E, Kuo DZ, Agrawal R, Berry JG, Bhagat SKM, Simon TD, Sirivastava R. Children with medical complexity: an
emerging population for clinical and research initiatives. Pediatrics, 127 (21): 529-38, 2011.
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unidade de paciente critico, com infeccdo associada a atencdo a saude e
hospitalizagao prolongada, sdo um grupo mais complexo.

Do total de criangcas com CCC, quase 90% apresentavam histérico de
internacbes anteriores com média de 4,1 internacdes por ano de diagndstico
em vida desde o nascimento, sendo a primeira internacdo com
aproximadamente 13 meses de idade (Tabela 2). As malformacdes congénitas,
deformidades e anomalias cromossomicas apresentaram a maior densidade de
internacbes por ano-diagndstico em vida e a menor idade da primeira

internacao.

Tabela 2 — Internacdes previas dos pacientes com condi¢cdo cronica complexa. IFF.
Maio de 2014 a abril de 2015.

Internacdes n M (DP) %
Internagdes anteriores 203 89,7
Numero de internagfes anteriores total 168 5,2 (0,5)

Numero de internagdes por ano - M (DP)

166 4,1 (0,4)
Numero de internag@es por ano e CID

Doencas do sangue e dos érgdos hematopoéticos e 10 2,9 (0,8)

alguns transtornos imunitarios
Doencas enddcrinas, nutricionais e metabdlicas 40 53(1,1)
Doencas do sistema nervoso 19 2,2 (0,4)
Doencas do aparelho respiratorio 12 3,3(1,5)

Malformacdes congénitas, deformidades e anomalias
cromossodmicas 78 43(07)
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4. Consideracdes acerca da Complexidade da Condicdo Crdnica em
criangas hospitalizadas em enfermarias de pediatria geral e

unidades intermediarias

Nessa secdo procuramos dois eixos de sintese, que podem derivar em
perspectivas de acéo, no eixo do planejamento e programacédo em saude, em
um diadlogo mais efetivo com normas e regulamentacdes. Aqui destacamos a
necessidade de reconhecer que a complexidade € inerente a definicdo de
condicdo cronica, e acompanha as criancas marcadas por essas condi¢cdes
onde quer que elas estejam. E no caso da pesquisa que conduzimos, as
evidéncias da analise dos dados nos levam a reconhecer e reafirmar que os
leitos de enfermarias de pediatria geral sdo hoje locais onde essas criancas
podem estar hospitalizadas, com uso de equipamentos e tecnologias que
talvez até 20 anos atras estivessem restritas as unidades de terapia intensiva.
Uma caracteristica marcante e um diferencial nessas definicbes talvez se
concentre em dois enquadres: (1) complexidade e média de permanéncia
elevada; (2) complexidade e requalificacdo do ambiente e da equipe

multiprofissional na hospitalizacdo e desospitalizacéo.

(1) Complexidade e média de permanéncia hospitalar elevada:

Na nossa pesquisa, 0 numero de sistemas afetados foi maior entre os casos
com CCC, com média duas vezes maior do que a média dos pacientes sem
CCC. Essa definicao maior engloba aquele grupo de criangas que possuem um
risco aumentado para o desenvolvimento de condi¢cbes cronicas fisicas,
comportamentais, do desenvolvimento ou emocionais e que requerem um
maior uso de servicos de saude que as criangcas em geral, com uso intensivo
de internacdo, com mais de um sistema organico afetado, com internacdes
superiores a 7 dias. Com base nas evidéncias que indicam que: (a) a média de
permanéncia geral em hospitais representa o tempo médio que o paciente
permanece internado no hospital;, (b) a meédia de permanéncia
hospitalar/Brasil/SUS/2014 em pediatria foi de 6,1 dias; (c) as médias de

permanéncia acima de 7 dias indicam risco aumentado para infecgao hospitalar
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em hospitais com emergéncia aberta *°> e nesses hospitais a média varia entre
3 e 5 dias; (d) o aumento dessa média € influenciado pela faixa etaria elevada
(idosos), severidade e numero de comorbidades associadas; (e) a ANS indica o
monitoramento de pacientes com média de permanéncia superior a 8 dias e
indica o0 uso de hospitais de retaguarda e homecare; (f) sdo consideradas no
SUS internagfes de longa permanéncia aquelas superiores a 30 dias (Brasil,
2002): psiquiatria, cuidados prolongados, pneumologia sanitaria e reabilitagdo
e, (g) Flores et al (2010) consideram como muito prolongadas internacdes
maiores que 20 dias. Apds 0 exposto consideramos a necessidade de redefinir
o tempo de permanéncia esperado para criangas com condi¢cdes cronicas
complexas em enfermarias de pediatria geral. Deve-se incluir nessas faixas de
aumento de média de permanéncia o grupo de criancas com CCC, para o qual
a média de permanéncia esperada ja vai ser superior a 7 dias. Deve-se
considerar a necessidade de didlogo com a Rede de Atencao Psicossocial para
aprendizados sobre a acdo das Equipes de Desinstitucionalizacdo (CONASS,
2013), como mediadoras entre o ambiente de internacdo hospitalar para
criancas com CCC com internacdes superiores a 30 dias, e a Atencdo Basica,

proporcionando a atencéo das Equipes de Atencdo Domiciliar.

(2) Complexidade e requalificacdo do ambiente e da equipe multiprofissional

na hospitalizacdo e desospitalizacao.

Quantos aos recursos utilizados (Tabela 3), a demanda foi maior por
especialidade médica e acdes de promoc¢do da saude. Os procedimentos mais
frequentes foram realizacdo de exames e dependéncia tecnoldgica relacionada
a respiracdo. As internacdes por CCC demandaram mais especialidade médica
e de reabilitacdo, suporte clinico, acdes de promocao da saude e dependéncia
tecnoldgica relacionada a alimentacéao do que as internacdes sem CCC.

15 Segundo documento da Agéncia Nacional de Satde Suplementar, disponivel em
http://www.ans.gov.br/images/stories/prestadores/E-EFI-05.pdf.
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Tabela 3 — Recursos utilizados durante as internagdes segundo presenga de condigao
cronica complexa (CCC). IFF, Maio de 2014 a abril de 2015.

CCcC
Recursos Nao Sim Total P
(n=38) (n=203) n=241
Especialidade médica - M(DP) 1,2 1,7 1,6 0,036
(0,2) 0,1) (0,1)
Especialidade de reabilitacio - M(DP) 0,9 1.3 1,2 0,034
(0,2 0,1) (0,1)
Suporte clinico - M(DP) 0,3 0,9 0,8 <0,00
(0,1) 0,1) (0,1) 1
Acdes de promocéao da saude -M(DP) 1,2 1,6 1,6 0,003
(0,1) 0,1) (0,1)
Dependéncia alimentacdo 4 65 28,6 0,006
tecnologica respiracéo 27 134 66,8 0,545
relacionada a
eliminagéo 0 1 0,4 1,000
uso de cateter/dreno 14 67 33,6 0,646
procedimento cirdrgico 10 48 24,1 0,724
Realizacdo de exames 38 203 100,0
Realizacdo de transfuséo de sangue 4 22 10,8 1,000
Necessidade de parecer técnico externo 0 12 5,0 0,222

M=média; DP=desvio padrao; *somente para quem respondeu sim (54 casos no total)

Uma parcela das criancas com CCC internadas em unidades intermediéria e
enfermaria de pediatria geral encontram-se dependentes de ventilacéo
mecanica e traqueostomizadas. Considerando que as criancas com condicdes
cronicas complexas acabam por permanecer por mais tempo hospitalizadas,
com uso de equipamentos portateis para ventilagdo mecéanica, com usos de
tecnologias respiratorias e alimentares, o espaco fisico das enfermarias precisa
ser requalificado, com vistas a contemplar suas necessidades de suporte
tecnoldgico.

Considerando ainda que esse uso de equipamentos nao se restringe a
espacos de terapia intensiva, seu manejo demanda uma requalificacdo e

atualizacdo profissional com vistas a positivar seu manejo. Considerando
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ainda, os longos tempos de permanéncia hospitalar, essas enfermarias
precisam contar com suportes de promocdo de saude que possibilitem o
acesso a qualidade de vinculos caracteristicos da infancia. Vale ressaltar que
as maiores taxas de internacdo por condi¢cdes cronicas, de complexidade
variavel, acontecem exatamente nos primeiros mil dias das criancas, ou seja ha
faixa etaria até os quatro anos, considerados estratégicos para o crescimento e
desenvolvimento de habilidades motoras, sociais, comunicacionais e
cognitivas. Tal taxa merece atencéo, considerando que se além de serem as
gue mais internam, forem as que ficam mais tempo internadas, quais 0s
possiveis comprometimentos as perspectivas de futuro dessas criangas? Como
deveriamos pensar sobre inovagdes nos hospitais pediatricos para oferecer
estimulos positivos as mesmas, caso essas internacdes ndo sejam totalmente
previniveis (porque necessarias em virtude da prépria complexidade da crianca
e de sua clinica, j4 esperado em func¢éo da condicdo crénica e do processo de
amadurecimento dos sistemas). Ou seja, em perspectiva valem acdes que
considerem a importancia da promocdo de saude em hospitais pediatricos.
Citamos aqui as abordagens ladicas que incorporam perspectivas terapéuticas
de elaboracdo dos agravos e limitacbes nas rotinas, emoc¢des e mobilidade; e
aguelas relacionadas ao apoio educacional, mediacdo de leitura, artes e
musica. Na perspectiva das bases de apoio sinalizamos as acdes do
voluntariado organizado, que em articulagdo com as equipes multiprofissionais
podem potencializar agcdes que requalifiquem o cotidiano e suas relagdes
institucionais.

Consideramos importante referir que criangas e adolescentes com condi¢cdes
cronicas complexas podem estar mais sujeitas a vulnerabilidade pela
invisibilidade de sua presenca em espacos de vida comum. Esse grupo de
criancas e adolescentes encontram-se muitas vezes restritos ao ambiente
hospitalar, ou a espacos técnicos de reabilitagdo. Aqui ao tocarmos em
promocdo de salde retomamos o0s determinantes sociais e a abordagem
ecossistémica em saude (Gomez & Minayo, 2006). Segundo esses autores, ao
retomarem o historico da abordagem ecossistémica em saude, fazem questao
de aponta-la ndo como um modelo ou novo paradigma, mas como um enfoque
que visa integrar pesquisa e intervengcdo. Os autores apontam que nem a
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biomedicina solitariamente, nem a perspectiva social, nem muito menos a
tecnologia isoladamente conseguem enfrentar a complexidade posta pela
relagdo entre ecossistema e saude humana. Dai buscam definir o enfoque
ecossistémico como aquele que: “(...) tem por objetivo desenvolver novos
conhecimentos sobre a relacdo saude-ambiente, tendo como foco realidades
concretas, de forma a permitir a implantacédo de acfes apropriadas e saudaveis
das pessoas e para as pessoas que ai vivem” (Gémez & Minayo, 2006, p. 8)*°.
Fundamental para esse enfoque é pressupor a necessidade de unido entre
ciéncia e mundo da vida, buscando valorizar as capacidades dos sujeitos
individuais, fortalecer ag¢Bes comunitarias com vistas a fazer escolhas
saudaveis, dentro da perspectiva holistica e ecoldgica da promocéo da saude.

Por fim cabe destacar que das criancas que tiveram como desfecho
permanéncia 6 delas estdo aguardando decisfes referidas as acfes judiciais.
Esse cenério de judicializacdo da saude deve provocar discussdes importantes,
sem afirmacgfes a favor ou contra, mas que problematizem limites e possiveis
conquistas. E importante dizer ainda, que essas criangcas que saem da curva, e
estdo situadas nos extremos das longas permanéncias, de mais de 12 meses
sdo aquelas que mais precisam ser consideradas na urgéncia das estratégias
de promocdo de saude, considerando que ainda que hospitalizadas, nédo
interrompem seus processos de crescimento e desenvolvimento.

Consonante com a definicdo acima, afirmamos que o0 ecossistema das
familias das criancas e adolescentes com condi¢Bes cronicas complexas evoca
também ele proprio uma complexidade digna de atencdo. Dessa discussao faz
parte a consideracdo sobre o acesso aos beneficios sociais. A maioria das
familias recebia beneficio de prestacdo continuada, mas a propor¢éo foi menor

entre as maes com menos de 20 anos de idade (Figura 10).

1% Gémez, CM. Minayo, MCdeS. 2006. Enfoque Ecossistémico De Saude: Uma Estratégia Transdisciplinar.

http://www.interfacehs.sp.senac.br/br/artigos.asp?ed=1&cod_artigo=11
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Figura 10 — Distribui¢cdo das internagbes com condi¢Bes cronicas segundo a idade materna e

recebimento de beneficio governamental. IFF. Maio de 2014 a abril de 2015.

BPC = beneficio de prestacéo continuada; BF = bolsa familia; 3 casos sem informacéo

Chama a atencéo o fato de que a presenca de acompanhante permanente foi mais

frequente entre as familias ndo contempladas com o beneficio de prestacédo

continuada (BPC) do que entre as familias beneficiarias (Tabela 4). A escolaridade

materna e a chefia familiar paterna ndo se associam com a presenca de

acompanhante permanente.

Tabela 4 — Presenca de acompanhante permanente de pacientes com condi¢cdo

crbnica complexa segundo caracteristicas sociais. IFF, Maio de 2014 a abril de 2015.

Acompanhante permanente

N&o sim p
Beneficio de prestacdo continuada — n 101 (91,0) 73 (81,1) 0,041
(%)
Escolaridade materna - M (DP) 9,0 (0,7) 9,5(0,2) 0,816
Chefia paterna — n (%) 12 (42,9) 103 (58,9) 0,113

A maior parte das familias residia na area metropolitana, especialmente no

municipio do Rio de Janeiro (Figura 11).
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Figura 11 - Mapeamento das residéncias dos pacientes internados com condi¢des cronicas
segundo municipio de residéncia no estado do Rio de Janeiro. IFF. Maio de 2014 a abril de
2015.

De acordo com a figura acima, pode-se perceber uma concentracdo das

internacdes na regido metropolitana, mas com forte densidade em bairros

proximos ao IFF/FIOCRUZ e em cidades da baixada fluminense.
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