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RESUMO

Introducdo: O cuidado aos pacientes pés-alta da unidade de terapia intensiva
pediatrica (UTIP) é um tema que vem sendo pesquisado em razdo do aumento da
sobrevida de pacientes com condigdes crénicas complexas de saude e que
necessitam de cuidados em saude de forma continua e integrada. Em raz&o da
necessidade de verificar as condigdes funcionais dos pacientes pds-alta da UTIP, a
escala de avaliacdo do desempenho funcional Functional Status Scale (FSS) foi
inserida na ficha de avaliagao da fisioterapia a partir de setembro de 2019. A FSS
inclui seis dominios: estado mental, fungao sensorial, comunicagao, fungido motora,
alimentagao e estado respiratorio.

Objetivo: Refletir, na perspectiva da bioética, quanto ao cuidado e a responsabilidade
social direcionadas aos pacientes com condi¢des cronicas complexas de saude, pos-
alta da UTIP, através da escala FSS.

Meétodo: Estudo retrospectivo documental de natureza descritiva. O escore FSS foi
avaliado em 3 momentos: na admissao, na alta e no retorno ao ambulatério de
pacientes egressos, no ano de 2020. As avaliagdes foram registradas em uma planilha
elaborada pela pesquisadora e classificados de acordo com o grau de
comprometimento funcional, o qual varia de 06 a 07 (funcdo adequada); 8 a 9
(disfuncao leve); 10 a 15 (disfungdo moderada); 16 a 21 (disfungao grave) e acima de
21 (disfungcdo muito grave). Foram selecionados os pacientes com FSS 2 8 na alta da
UTIP. Entre esses pacientes foi verificado o diagndstico de base, a fim de verificar
quantos apresentavam uma condigao crénica complexa de saude, de acordo com o
sistema de classificacdo de condigdes crénicas complexas pediatricas versdo 2:
atualizado para CID-10 e dependéncia e transplante de tecnologia médica complexa.
Resultados: A amostra foi composta por 349 individuos, sendo 56% do sexo
masculino, com média de 4 anos de idade. Quanto ao estado funcional na alta da
UTIP no ano de 2020 (n=349), 77% apresentaram funcionalidade adequada, 5%
disfuncao leve, 11% disfuncdo moderada; 5% disfungao grave e 1% disfungdo muito
grave. Um total de 81 pacientes apresentou escore global da FSS = 08 na alta da
UTIP, sendo 23% disfuncgéo leve, 48% disfungdo moderada, 23% disfungao grave e
6% disfungcdo muito grave. A mediana do escore global da FSS foi de 12 [8 - 28] e
maiores escores nos dominios “funcdo motora” 3 [1 - 5] e “alimentacéo” 4 [1 - 5], que
significa, respectivamente, moderado comprometimento da fungdo motora e grave

comprometimento da alimentagdo. Entre esses 81 pacientes, 68 apresentavam
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condicdo crénica complexa de saude prévia a internagcdo na UTIP, sendo 27
condigdes neuroldgicas; 07 condi¢gdes cardiovasculares; 24 anomalias congénitas ou
defeitos genéticos; 09 prematuros; 01 transplante hepatico.

Conclusdo: Com essa pesquisa foi possivel verificar o escore funcional e os dominios
funcionais mais comprometidos dos pacientes na alta da UTIP no ano de 2020,
caracterizando o estado funcional dos pacientes com condi¢cdes cronicas complexas
de saude, além de identificar os pacientes que receberam alta da UTIP, com escore
FSS = 8, e que nao retornaram no ambulatério de egressos. Diante desses resultados,
a escala FSS pode ser um indicador de saude e qualidade do cuidado para a triagem
dos pacientes que serdo atendidos no ambulatorio de egressos, uma vez que é
importante o seguimento desses pacientes pds-alta da UTIP com o objetivo de
verificar as demandas funcionais, bem como promover a implementagao de medidas
que garantam a continuidade e a qualidade dos cuidados oferecidos a essa
populacgao.

Palavras-chaves: Criangcas com condi¢gdes cronicas complexas; Unidades de terapia
intensiva pediatrica, Escala de estado funcional; Assisténcia integral a saude; Pds-alta
da unidade de terapia intensiva pediatrica.



ABSTRACT

Introduction: Care for post-discharge patients from the pediatric intensive care unit
(PICU) is a subject that has been researched due to the increased survival of patients
with chronic and complex health conditions and who need continuous and integrated
health care. Due to the need to verify the functional conditions of patients after
discharge from the pediatric intensive care unit, the Functional Status Scale (FSS)
functional performance assessment scale was included in the physiotherapy
assessment form as of September 2019. FSS includes six domains: mental status,
sensory function, communication, motor function, eating, and respiratory status.
Objective: Reflect, from the perspective of bioethics, regarding the care and social
responsibility directed to patients with complex chronic health conditions, after
discharge from the PICU, through the FSS scale.

Method: Retrospective documentary study of descriptive nature. The FSS score was
evaluated at 3 moments: upon admission, upon discharge and upon return to the
outpatient clinic of discharged patients, in the year 2020. The evaluations were
recorded in a spreadsheet prepared by the researcher and classified according to the
degree of functional impairment, the which ranges from 06 to 07 (appropriate function);
8 to 9 (mild dysfunction); 10 to 15 (moderate dysfunction); 16 to 21 (severe dysfunction)
and above 21 (very serious dysfunction). Patients with FSS = 8 at PICU discharge
were selected. Among these patients, the baseline diagnosis was verified in order to
verify how many had a complex chronic health condition, according to the Pediatric
Complex Chronic Conditions Classification System Version 2: Updated for ICD-10 and
Medical Technology Dependence and Transplantation complex.

Results: The sample consisted of 349 individuals, 56% of whom were male, with an
average of 4 years of age. Regarding functional status at discharge from the PICU in
2020 (n=349), 77% had adequate functionality, 5% mild dysfunction, 11% moderate
dysfunction; 5% severe dysfunction and 1% very serious dysfunction. A total of 81
patients had a global FSS score = 08 at PICU discharge, with 23% mild dysfunction,
48% moderate dysfunction, 23% severe dysfunction and 6% very severe dysfunction.
The median of the FSS global score was 12 [8 - 28] and higher scores in the domains
“motor function” 3 [1 - 5] and “feeding” 4 [1 - 5], which means, respectively, moderate
impairment of function motor function and severe nutritional impairment. Among these

81 patients, 68 had complex chronic health conditions prior to admission to the PICU,



27 of which were neurological conditions; 07 cardiovascular conditions; 24 congenital
anomalies or genetic defects; 09 premature babies; 01 liver transplant.

Conclusion: With this research, it was possible to verify the functional score and the
most compromised functional domains of the patients discharged from the PICU in the
year 2020, characterizing the functional status of patients with complex chronic health
conditions, in addition to identifying the patients who were discharged from the PICU,
with an FSS score = 8, and who did not return to the outpatient clinic. In view of these
results, the FSS scale can be an indicator of health and quality of care for screening
patients who will be treated at the discharged outpatient clinic, since it is important to
follow up these patients after discharge from the PICU in order to verify the functional
demands, as well as promoting the implementation of measures that guarantee the
continuity and quality of care offered to this population.

Key Words: Children with complex chronic conditions; Pediatric intensive care units;
Functional status scale; Comprehensive health care; After discharge from the pediatric

intensive care unit.
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1 INTRODUGAO

Essa € uma pesquisa em bioética empirica, a qual permitiu a identificacdo de
problemas e desafios que os profissionais da saude enfrentam na pratica assistencial,
além de apresentar solugcdes para os conflitos nos cuidados em saude, abordando as
seguintes condi¢des(1):

1. Condigéo veridica:

A oferta de cuidados em saude aos pacientes com Condi¢cdes Crobnicas
Complexas de saude tem sido tema de debates recentes no campo da assisténcia
pediatrica e da gestdo em saude, pela natureza do desafio. Nas ultimas décadas,
houve uma mudanca no perfil de adoecimento da populagdo, com importante
destaque para alguns processos de longo curso clinico(2).

Algumas destas condigbes encontram-se fora de perspectiva de cura. Outras,
demandam intervengdes tecnoldgicas complexas e com possibilidade de limitagdo dos
agravos. Mas, todas requerem a coordenagao do cuidado e uma atuagao em equipe
multiprofissional, de forma a garantir que os projetos terapéuticos estabelecidos
alcancem um minimo de garantia de qualidade de vida ou de bem viver(3,4).

As pesquisas e as estratégias politicas centradas na produgéo dos atributos do
cuidado em saude, com foco no paciente, ainda sao insuficientes no Brasil(5-7).

O processo de pesquisa tenta garantir que a questao ética que esta sendo
pesquisada seja genuina e auténtica, enquadrada em termos da maneira como é
vivenciada e negociada na pratica por atores morais, em vez de ser construida

abstratamente por um ted6rico moral(1).

2. Condig&o realista:
Além do acolhimento na rede de atengdo em saude e da oferta imediata e
necessaria de agdes clinicas visando a limitagdo do agravo, o que geralmente ocorre

em contexto de internagbes hospitalares, € necessario incluir nos projetos

terapéuticos medidas que garantam a continuidade do cuidado desses pacientes apos
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intervengdes cirurgicas, internagdes para cuidados intensivos ou longos periodos em
enfermarias(3).

E nesse contexto que se inscreve a presente proposta de pesquisa: a
necessidade de avaliar e apoiar a transi¢gao de cuidados entre Unidades de Terapia
Intensiva Pediatricas (UTIP) e a assisténcia ambulatorial ou domiciliar. E necessario
e importante conhecer as condi¢gdes funcionais desses pacientes pds-alta da UTIP e
seus itinerarios terapéuticos, a fim de planejar sua atengdo e promover o acesso aos
servigos de reabilitacdo e as tecnologias de suporte as fungdes de alimentagéo e
respiracao(8).

O processo de pesquisa tenta garantir que a analise atenda as circunstancias
em que os atores morais se encontram e preste a devida consideragao aos fatores

que podem restringir ou limitar as agdes ou escolhas disponiveis para os atores(1).

3. Condigcao pragmatica:

O mote para a realizagdo da pesquisa surgiu em razdo da atuagcédo da
pesquisadora como fisioterapeuta na equipe multiprofissional da UTIP e no
ambulatorio de egressos da UTIP do Hospital Materno Infantil de Brasilia (HMIB), para
o qual os pacientes retornam, aproximadamente, apds trés meses da alta do cuidado
intensivo.

A UTIP do HMIB ¢ a referéncia do Distrito Federal para atendimento as criangas
e adolescentes criticamente enfermos procedentes do pronto socorro, enfermarias,
centro cirurgico do HMIB, de outros hospitais da Regido Integrada de
Desenvolvimento do Distrito Federal e Entorno e de outras cidades da regido central
do Brasil. E, o ambulatorio de egressos da UTIP do HMIB é o unico ambulatério dessa
natureza existente nos hospitais da Secretaria de Estado de Saude do Distrito Federal
(SES-DF). O atendimento acontece desde o ano de 2001, a partir da iniciativa de uma
meédica - Dr. Mércia Lira. O acompanhamento dos pacientes pds-alta da UTIP, tem
gerado informagdes que permitem estabelecer o perfil de criangas que sobreviveram
ao curso de suas condigdes pelos recursos e atuacido da equipe da UTIP, além de

permitir a verificacdo do que os responsaveis ou o0 proprio paciente pensam acerca da
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assisténcia prestada, de forma a permitir a elaboracdo de mecanismos e instrumentos,
visando corrigir e melhorar a oferta de cuidados e o trabalho em equipe(9).

A pesquisadora, como participante da equipe multiprofissional do ambulatério
de egressos, verificou a necessidade de estabelecer um instrumento para proceder a
avaliacdo do desempenho funcional do paciente na alta da UTIP e no retorno no
ambulatério de egressos. A escala de avaliagdo do estado funcional - Functional
Status Scale (FSS) foi o instrumento de avaliagcdo selecionado e inserida na ficha de
avaliacao da fisioterapia a partir de 2019.

O escore funcional obtido com a FSS pode ser considerado uma medida
realistica (concreta) da vulnerabilidade dessas criangas, ou seja, um indicador de
saude e qualidade do cuidado, uma vez que permite identificar as demandas
funcionais do paciente.

Para a realizagdo da presente pesquisa foi necessaria a colaboragao dos
profissionais fisioterapeutas que atuam na UTIP. Em razdo da atuacdo da
pesquisadora como preceptora da residéncia Multiprofissional em Saude da Criancga,
foi possivel contar com a colaboragao dos residentes de fisioterapia. Foi um grande
desafio conseguir a colaboragdo da equipe da fisioterapia para a realizagdo dessa
pesquisa, em razdo da grande demanda do servigo da fisioterapia e da pandemia de
Coronavirus Disease (COVID-19), em 2020 e 2021.

O processo de pesquisa tenta gerar conclusdes/solugdes para problemas
normativos, que sejam respeitosos e sérios, com as preocupagdes e questdes
relevantes das partes interessadas, de modo que possam ser aceitos e
implementados(1).
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 CONDIGAO CRONICA COMPLEXA DE SAUDE

O cuidado aos pacientes com Condi¢cdes Cronicas Complexas € um tema que
vem sendo pesquisado em razdo do aumento da sobrevida dessa populagao,
complexa e heterogénea, que necessitam de cuidados em saude de forma continua e
integrada(10-15).

O termo “Condigdo Cronica Complexa” (CCC) é definido como: “Qualquer
condicao de saude que envolva dependéncia de cuidados continuos por pelo menos
12 meses e envolvimento de mais de um 6rgao ou sistema, ou apenas um 6rgéo de
forma severa, necessitando de cuidados especializados e periodos de internacdo em
hospital terciario”(16).

Atualmente, ha 12 categorias de CCC, atualizada de acordo com os conceitos
da Classificagdo Internacional de Doencas (CID-10). Dez categorias estéao
relacionadas aos 6rgédos e/ou sistemas acometidos prioritariamente. Sao elas: as
condigdes neuroldgicas e/ou neuromusculares; respiratorias; cardiovasculares; renais
e/ou urolégicas; gastrointestinais; hematologicas e/ou imunolégicas; metabdlicas;
relacionadas a anomalias congénitas ou defeitos genéticos; de malignidade e
relacionadas a prematuridade e ao periodo neonatal. As outras duas categorias
(dependéncia tecnoldgica e o6rgdos ou tecidos transplantados) podem ser
classificadas também como subcategorias dos grandes o6rgdos e/ou sistemas
afetados concomitantemente(17).

Cohen et al(18)consideram quatro dimensdes que configuram um quadro de

condigao crénica na infancia:

1. Uma doenca crbnica ao longo da vida, muitas vezes incuravel, tdo grave
que pode acometer multiplos 6rgaos e/ou sistemas do corpo.

2. Limitagao significativa na capacidade de desempenhar fungbes corporais
basicas, incluindo capacidade de comer, beber, respirar.

3. A necessidade de inumeros prestadores de servicos de saude e
tratamentos para manutencao da saude.
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4. Alto uso de recursos de saude por intermédio de iniumeras consultas
ambulatoriais, prescricdo de medicamentos, hospitalizagbes recorrentes e
visitas a rede de emergéncia. (p.530)

Moreira et al(11) destacam a importancia de incorporar a nogao de
complexidade para qualificar e diferenciar uma condig&o cronica das doengas cronicas
mais prevalentes em fungcdo dos graus de complexidade no uso dos servigos de
saude, no aporte tecnoldgico que garante suas fungdes vitais e da qualidade de vida
desses pacientes, que nascem e vivem boa parte da sua infancia dentro de
enfermarias ou unidades de tratamento intensivo.

As criangas com CCC de saude representam uma proporgdo crescente da
populagédo(13,19). A maior disponibilidade de recursos tecnoldgicos nas UTIP vem
resultando na reduc¢ao da mortalidade e aumento da sobrevida das criangcas com CCC
de saude, mas com o aumento da morbidade(13,17,19-23).

A partir dos maiores indices de sobrevivéncia de pacientes com CCC de saude,
o perfil das criangas internadas nas UTIP vem sendo alterado, o indice de internacdes
por doengas cronicas dobrou e as taxas de readmisséo triplicaram(11,12,20,24), além
dos longos processos de desospitalizacao, principalmente daquelas dependentes de
ventilacdo mecénica invasiva, observados em paises de renda média a baixa como o
Brasil(25-27).

Na Argentina, um estudo verificou uma prevaléncia de 48,06% de criangas com
CCC em 19 UTIP(13).

No Brasil, em 2013, a taxa anual estimada de admissdes de pacientes com
CCC nas UTIP, foi de 240 mil hospitalizacbes por ano, representando 331 criancas
com CCC a cada 100 mil habitantes(24).

Andrades et al(14), em um estudo realizado em uma UTIP no sul do Brasil,
verificaram que a prevaléncia de criangcas com CCC dentre 1753 admissdes foi de
49,8%.

As causas mais frequentes para internagdes das criangcas com CCC sao as
doencas do sistema respiratdrio, neoplasias e doencas do sistema nervoso(24,28).

Esses pacientes, que ja apresentam morbidades subsequentes a doenga de base, na
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ocorréncia de algum evento agudo grave e reinternagdes na UTIP, podem evoluir com
alteracbes no desempenho funcional, aspectos que devem ser considerados na
avaliacao dos resultados pos-internagao na UTIP(29).

O desenvolvimento de novas morbidades em terapia intensiva pediatrica vem
sendo pesquisado, mas ainda pouco se sabe sobre seus efeitos funcionais no pos-
alta e a longo prazo em criangas(20,30-32). O tempo prolongado de internagao, o
maior tempo de ventilagdo mecanica invasiva, a utilizagdo de farmacos como
corticosteroides, bloqueadores neuromusculares e sedativos aumentam o risco de
sequelas fisicas e/ou neurocognitivas(33).

A sobrevivéncia ndo € mais um resultado primario; as consequéncias a médio
e longo prazo que os cuidados intensivos tém sobre as criangas e suas familias devem
ser consideradas. As incapacidades funcionais ap6s o decurso de uma doenca grave
nao afetam apenas a crianga, mas toda a familia e a comunidade onde essa criangca
vive(29).

Como a expectativa de vida das criancas € maior do que a dos adultos, o valor
dos cuidados da UTIP deve se estender além da condicdo de sobrevivéncia, para
compreender a vida apo6s a UTIP, ou seja, compreender como as criangas e suas
familias se recuperam depois de sobreviver a uma doenca critica. As evidéncias sobre
as sequelas de longo prazo de doencas criticas em criancas s&do limitadas. E
importante verificar as condicdes funcionais desses pacientes e conhecer as
trajetérias de recuperagao dessas criangas apos a alta hospitalar(34).

E necessario reconfigurar o enfoque terapéutico para esses pacientes que nao
mais se trata de cura, mas sim da otimizacdo do seu estado de saude e de sua
qualidade de vida(19). Berry et al(35), referem que o plano de cuidado deve ter como
objetivos: reduzir as hospitalizagbes evitaveis, utilizar os recursos de saude de forma
nao obstinada, atender as necessidades da crianga e da familia e maximizar as
habilidades funcionais da crianga fora do ambiente hospitalar. Essas criancas
merecem atencao e acdes especificas para prevenir a ocorréncia de efeitos adversos

que comprometam ainda mais a qualidade de vida(36,37).
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Sao criangas vulneraveis, com suscetibilidade aumentada a sofrer danos
devido a adversidades circunstanciais e necessitardo de maiores investimentos em
termos de saude publica, medicagdao e maior nivel de assisténcia dos pais ou
cuidadores(3,11).

2.2 AVALIACAO DO DESEMPENHO FUNCIONAL

O desempenho funcional de uma crianga que ficou internada em uma UTIP
deve ser preocupacgao de diferentes profissionais da saude, sendo responsabilidade
da equipe multiprofissional identificar alteragcdes funcionais precocemente e promover
o cuidado adequado(38).

A avaliagao do desempenho funcional € utilizada como instrumento de analise
do desenvolvimento motor e cognitivo, com objetivo de identificar o diagnostico, o
prognostico e para comparar a resposta ao tratamento dos pacientes, norteando o
profissional na elaboracdo de tratamentos e prevencdo de incapacidades
fisicas(20,29,39).

E importante que essa avaliacdo seja realizada na alta da UTIP para a
elaboracao de um plano de cuidado que atenda as demandas dos pacientes no
ambiente p6s-hospitalar, fornecendo a justificativa para o acompanhamento continuo
desses individuos vulneraveis(34).

Em razado disso, a pesquisadora propés um instrumento de avaliagdo para
verificar a condic&o funcional do paciente pré-internagdo na UTIP, na alta da UTIP e
no retorno no ambulatério de egressos da UTIP.

Foi realizada uma revisdo bibliografica sobre a avaliagdo funcional dos
pacientes pediatricos pos-internacdo em UTIP. Foram encontrados alguns estudos
publicados que se propuseram a avaliar as condi¢des funcionais das criangas apos a
alta da UTIP utilizando a Functional Status Scale (FSS)(20,29,30,32,34,39-41).

A FSS para uso em criangas, ja traduzida, adaptada e validada para o
portugués do Brasil(42,43), foi desenvolvida por meio de consenso multidisciplinar,
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englobando dominios de estado mental, sensorial, comunicagao, motor, alimentagéo
e respiratorio. Estes categorizados de 1 a 5, sendo 1 fungdo normal e 5 muito
grave(44)(ANEXO A). E uma ferramenta que vem sendo utilizada para a avaliagéo do
desempenho funcional de pacientes pediatricos hospitalizados, sendo apropriada
para uma faixa etaria de 0 a 18 anos(20,29,32,34,45).

A FSS foi a escala selecionada para a avaliagdo do desempenho funcional por
ser um instrumento de facil e rapida aplicagao, que nao exige treinamento especifico
nem manuseio direto do paciente, sendo basicamente observacional. Pode ser
aplicada por qualquer profissional da area da saude que tenha o entendimento minimo
a respeito das condig¢des funcionais dos pacientes, além de ser um instrumento que
vem sendo utilizado nas pesquisas sobre o tema(40,44).

Melhorar a compreensao de como os aspectos do estado funcional séo
afetados apds uma doenca critica pediatrica permitira identificar pacientes em risco,
aconselhar familias e direcionar a reabilitacdo e apoio social para criangas e suas
familias. Ao fazé-lo, sera possivel projetar estudos futuros com o objetivo de otimizar
a recuperacao funcional e, finalmente, melhorar a qualidade da sobrevivéncia em
criangas gravemente doentes(12,46,47).

A avaliagado das condi¢des funcionais nas quais se encontram as criangas no
momento da alta da UTIP deveria ser interesse dos cuidadores/responsaveis, das
equipes de terapia intensiva e dos administradores em saude. De forma que, gerando
indicadores de assisténcia, ha a possibilidade de uma melhor gestdo dos recursos.

O artigo 14, da Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos
(DUBDH), Responsabilidade Social e Saude, considera direito fundamental o mais
alto padrao de saude que se possa atingir e, para o acesso a cuidados de saude de
qualidade, € necessario que as atividades dos profissionais de saude sejam pautadas
na humanidade comum e no compromisso mutuo para melhorar a saude dos
pacientes(48).

Sao pacientes vulneraveis, em situacao de risco de perder a qualidade de vida
pela auséncia de agao preventiva(11,49).

E responsabilidade do profissional de satde garantir o direito da crianca e do
adolescente a assisténcia e prevencdo em saude, buscando a melhoria dos processos
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de identificagdo de alteragcdes funcionais que possam comprometer o
desenvolvimento fisico e/ou cognitivo dos pacientes(12).

A avaliacdo do desempenho funcional é importante para nortear as praticas de
cuidado em diregdo a manutencgéo da vida com qualidade, saude e bem-estar(12,46).

Apesar do conhecimento sobre a importadncia da avaliacdo funcional
longitudinal de criangas que se recuperam de doengas criticas apos a alta da UTIP, o
acompanhamento multiprofissional para esses pacientes pés-alta da UTIP é um
grande desafio para o servigo de saude(50).

O aumento da expectativa de vida das criangas com CCC de saude exige um
sistema de saude organizado e preparado para responder adequadamente as suas
necessidades em constante mudancga. Isso inclui um processo rapido e eficiente para
fazer a transigao dos cuidados de pacientes com CCC para diferentes servigos, bem
como a transi¢ao para o servigo de pacientes adultos e a prestacdo de um bom apoio
psicossocial para os pacientes e suas familias(27).

O cuidado as criangas com CCC de saude requer maior investimento do
sistema de saude devido as hospitalizacbes mais frequentes e prolongadas, e a
necessidade de vinculagdo a uma equipe especializada para acompanhamento fora
do ambiente hospitalar, além do treinamento dos cuidadores para que haja uma alta

hospitalar com qualidade, responsabilidade e seguran¢a(11,23,27).
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3 UM MODELO DE CONTINUIDADE DE CUIDADO E RESPONSABILIDADE
SOCIAL E SAUDE - AMBULATORIO DE PACIENTES EGRESSOS DA UTIP HMIB

O ambulatério de pacientes egressos da UTIP do HMIB é um modelo de
continuidade de cuidado conforme preconizado pelo artigo 14, da Declaragéo
Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (DUBDH), Responsabilidade Social e
Saude(48).

Cuidado em saude € uma agao complexa, que tem significados e sentidos
voltados para a compreensao ampla de saude, considerando as diferencas entre as
pessoas, suas condi¢des de vida e suas necessidades especificas(51-53).

O ambulatorio de egressos da UTIP do HMIB € um espacgo de escuta empatica
e acolhedora, onde o paciente e responsavel se sentem seguros em esclarecer suas
duvidas e expor seus receios a equipe que os tratou com respeito e dignidade durante
o periodo de internag&o(9).

De acordo com a pesquisa de Fernandez et al(8), € nos ambulatérios de
acompanhamento que essas criangas € seus responsaveis sao mais Vvisiveis,
dialogam e decidem sobre o plano de cuidado.

A consulta no ambulatorio € agendada no momento da alta da UTIP, em um
prazo de 30 a 60 dias. Os retornos sao agendados de acordo com a necessidade de
cada caso e avaliacdo da equipe. Sao realizados contatos telefénicos prévios com os
familiares para a confirmag&o da consulta.

A equipe de profissionais, atualmente, é formada por médico intensivista,
enfermeiro, nutricionista, fisioterapeuta e terapeuta ocupacional, sendo os demais
profissionais da equipe acionados conforme as demandas.

Os atendimentos ocorrem com todos os profissionais reunidos, tendo como
objetivo avaliar as condi¢gbes de saude e bem-estar do paciente e de seu familiar na
pos-internagdo na UTIP, além de esclarecer as duvidas e diminuir a angustia dos
envolvidos, fortalecendo o vinculo com os profissionais de saude. O acolhimento

adequado no atendimento pediatrico € fundamental. Envolve um posicionamento
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ético, uma escuta eficiente e um olhar humanizado, capaz de reconhecer e valorizar
as demandas do outro sem julgamento, o que facilita a construgéo de vinculos(8,54).

E realizado um atendimento centrado no paciente e na familia. Essa
abordagem enfatiza a importancia da participagdo da familia e do paciente na tomada
de decisao durante a intervencédo, além da responsabilidade pelo cuidado(53,55).

A tomada de decisdo é um processo do qual participam pacientes, seus
familiares e profissionais de saude, envolvendo um fluxo de troca de informacdes,
seguido pela deciséo e implementagédo do cuidado(8).

Considerar a familia como uma unidade de cuidado €& reconhecer seu
protagonismo junto a crianga. E, além de auxilia-la na compreenséo da doenga e suas
interfaces, favorece seu empoderamento e autonomia no desempenho de um cuidado
que tenha como propdsito o bem-estar e a qualidade de vida da crianga(8,51,56).

A equipe verifica se os encaminhamentos realizados no momento da alta da
UTIP foram efetivados ou se ha necessidade de novos encaminhamentos e
orientagdes. Sao fornecidas informagdes sobre o acesso a programas, servigos e
praticas essenciais de cuidado, a fim de prevenir a ocorréncia de novas internagdes
hospitalares, reduzir o itinerario terapéutico e, consequentemente, o estresse e a
ansiedade dos cuidadores(9).

O cuidado é uma dimensdo da integralidade em saude e que deve estar
presente no cotidiano dos profissionais de saude(5,57). E uma relagdo reciproca que
combina o saber técnico do profissional com os desejos e necessidades das criangas
e suas familias, para que cheguem juntos a definigdo de suas necessidades em
saude, a partir da logica da multidisciplinariedade e do trabalho em rede(51,56).

As agdes de cuidados devem ser articuladas com outros servigos, como
educacao e assisténcia social, além da saude, criando uma rede de apoio na qual se
identificam os principais recursos disponiveis no territorio para apoiar e garantir
direitos as CCC de saude, como 0 acesso aos beneficios assistenciais e ao ensino
regular(4,56).

O cuidado de uma crianga com CCC de saude provoca mudancgas profundas
na dinamica familiar, causando um impacto significativo na vida dos cuidadores. A

experiéncia da angustia e dos sentimentos ambiguos relacionados as incertezas
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guanto ao futuro da crianga, desconhecimento e mitos sobre os cuidados e eventuais
diagnosticos sao fatores de sobrecarga de trabalho e estresse no ambiente familiar
da crianga. Em raz&o disso, os cuidadores também sao incluidos em programas de
servicos especificos de assisténcia(56,58).

O profissional de saude deve avaliar a crianga e os fatores externos e, junto a
familia, identificar possiveis riscos no desenvolvimento da crianga, conhecer as
expectativas, as necessidades, as fragilidades e as potencialidades dessa familia, a
qual devera ser a protagonista no cuidado da crianga. O cuidado em saude deve ser
realizado de forma que o individuo participe ativamente da decisdo sobre o seu
processo terapéutico(8,51,53).

E, para isso, o profissional de saude informa e capacita as familias para
gerenciar as demandas dos seus filhos, sempre considerando a realidade
socioecondmica de cada familia. E importante o profissional compreender as
condi¢cdes nas quais as familias vivem, a fim de reconhecer os determinantes sociais
de saude que se formam na producdo de um quadro integral de saude do
individuo(8,51,59).

Realizamos o atendimento de um paciente traqueostomizado, no ambultatério
de egressos da UTIP, cuja mae tinha adquirido um ambu, mas ndo sabia como utiliza-
lo. Em outro caso, um paciente admitido na UTIP, por ocasido de uma parada
cardiorrespiratoria por obstrugao da canula de traqueostomia, evoluiu para um estado
vegetativo, sendo que nesse caso, a mée referiu que ndo tinha o ambu. Nesses dois
exemplos, os pacientes apresentavam escore funcional FSS=8 (disfungao leve), com
alteragdo no dominio estado respiratorio, com pontuagdo=3 (disfungdo moderada).
Tais exemplos, demonstram a importancia do acompanhamento dessas familias e
pacientes com CCC de saude. A utilizagdo adequada do ambu, na ocorréncia da
obstrucdo da canula de traqueostomia, por secrecio traqueal, podera evitar o obito
do paciente por insuficiéncia respiratéria. A pontuacdo=3, no dominio estado
respiratorio, da escala FSS, identifica os pacientes com traqueostomia. Temos
verificado que muitos pacientes tém falecido em raz&o da obstrugdo ou deslocamento
da canula traqueal, através do contato realizado com os responsaveis para confirmar

a presenga no ambulatorio.
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Em uma revisao sistematica sobre complicagdes, inclusive ébitos, em pacientes
pediatricos traqueostomizados, verificou-se que a mortalidade geral desses pacientes,
em raz&o da decanulagéo acidental e do bloqueio do estoma por plug de secrecéo, é
consideravel e aumenta de acordo com as comorbidades associadas, procedimento
de emergéncia, baixa idade e baixo peso. Porém, se houver o treinamento adequado
dos pais em relagcado aos cuidados com a traqueostomia pela equipe assistencial antes
da alta hospitalar, como higiene e eventual reposicionamento da canula, os eventos
adversos poderao ser minimizados(60).

A implementacdo da avaliagédo funcional, com a escala FSS, tem permitido
identificar os pacientes traqueostomizados na alta da UTIP e realizar o
acompanhamento no ambulatério de egressos, pois a pontuagédo 3, para o estado
respiratorio, sinaliza o uso de traqueostomia, podendo ser, portanto, considerada um

indicador de saude e qualidade do cuidado.
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4 A ESCALA FSS COMO UM INDICADOR DE SAUDE E QUALIDADE DO
CUIDADO

E crescente o nimero de criancas com CCC de saude, e que passam longos
periodos de internagdo hospitalar, recebendo um tratamento obstinado, com muitas
intervencgdes clinicas combinadas com o sofrimento moral da equipe assistencial e
familiares. S&o criangas vulneraveis as escolhas feitas por suas familias e médicos,
bem como pelos sistemas de saude e comunidades, e precisardo de um cuidado
continuado que atenda as suas necessidades. Tal realidade € uma questao bioética,
pois é importante considerar ndo apenas a sobrevivéncia desses pacientes, mas,
também, como eles e suas familias viverdo apés uma internagéo prolongada(46,49).

Nesta pesquisa utilizou-se a escala FSS para identificar as demandas
funcionais dos pacientes pés-internacédo na UTIP, além de verificar se, por ocasidao da
internacdo na UTIP, novas demandas funcionais surgiram em relagdo ao estado
funcional basal, com o objetivo de orientar um plano de cuidado singular, de acordo
com as necessidades de cada crianca e sua familia, por ocasido do seu retorno no
ambulatério de egressos da UTIP.

O escore funcional obtido com a FSS pode ser considerado uma medida
realistica (concreta) da vulnerabilidade das CCC de saude, uma vez que permite
identificar alteragdes funcionais, sendo sugestao desta pesquisa sua utilizagdo como
um indicador de saude e qualidade do cuidado. Com a implementacédo de medidas de
monitoramento durante a hospitalizacdo e o acompanhamento das condi¢des
funcionais das criancas apos a alta, é possivel reduzir os impactos secundarios as
doengas criticas para as criangas e suas familias(34).

Por meio do escore funcional FSS obtido com a avaliagdo dos dominios
funcionais: estado mental, funcionamento sensorial, comunicacdo, funcionamento
motor, alimentacdo e estado respiratorio, € possivel dar maior visibilidade as
necessidades dessas criangas, contribuir para a melhor gestdo dos processos de
cuidados ofertados, prevenir maiores danos funcionais e reduzir a sobrecarga para as

familias.
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O plano de cuidado implementado antes da alta hospitalar precisa ser
constantemente revisado e repactuado com a familia e o paciente, pois o que foi
ensinado dentro do hospital pode se perder ou é ressignificado na chegada em casa,
principalmente, quando a crianga faz uso de cénula de traqueostomia, sonda de
gastrostomia e suporte ventilatorio(8).

Os dominios, estado respiratério e alimentacdo, da escala FSS, indicam a
necessidade de suportes de vida para esses pacientes. De acordo com Pollack et
al(44), no dominio estado respiratério, a pontuacdo 1 significa respiracdo em ar
ambiente e sem suporte artificial ou auxilios; a pontuacdo 2 indica administragao de
oxigénio e/ou aspiragdo de vias aéreas; a pontuacdo 3 significa que o paciente faz
uso de traqueostomia, a pontuacao 4, ventilagdo ndo-invasiva em partes do dia ou em
todo o dia e/ou suporte ventilatorio mecanico invasivo em parte do dia e a pontuagao
5, indica a necessidade de suporte ventilatorio mecanico para todo o dia e noite.

No dominio alimentagdo, a pontuagdo 1 indica que todos os alimentos sao
recebidos por via oral, com ajuda apropriada para a idade; a pontuagédo 2 indica
alimentacdo oral com aumento da densidade caldrica por alimento; a pontuagao 3
indica alimentacao oral e por sonda; a pontuacao 4 indica o uso de uma sonda de
alimentacao; e a pontuacdo 5 indica nutricdo parenteral exclusiva.

Assim como nos demais dominios, mental, sensorial, comunicagao e motor, &
possivel identificar as principais demandas funcionais desses pacientes, de acordo
com a pontuagao obtida com a escala FSS e, realizar os encaminhamentos para os
especialistas, no caso, terapeuta ocupacional, fonoaudidlogo e fisioterapeuta,

respectivamente.
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5 JUSTIFICATIVA

Para a gestédo nos processos de cuidados aos pacientes com CCC de saude,
deve-se considerar um indicador de saude e qualidade do cuidado, pois, pela logica,
n&o se gerencia o que n&o se mede. E importante dar visibilidade a essas criancas e
reconhecer suas necessidades(51).

Planejar o cuidado e promover o acesso aos servigos de reabilitacdo e as
tecnologias de suporte as fungdes vitais como, a alimentacéo e a respiragao, é uma
questdo bioética, que diz respeito ao preconizado pelo artigo 14 da Declaragéo
Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (DUBDH), Responsabilidade Social e
Saude(48).

A escala FSS pode ser utilizada como um indicador de saude e qualidade do
cuidado dos pacientes egressos da UTIP, pois poderemos triar os pacientes com
maior comprometimento funcional e acompanha-los no ambulatério, prevenindo a
ocorréncia de eventos adversos que poderao causar o Obito.

No ano de 2020, em razdo da pandemia COVID — 19, as atividades do
ambulatério foram suspensas, mas o0s pacientes que receberam alta da UTIP, com
alteracédo no escore funcional avaliado por meio da FSS, poderao ser localizados e
agendados para o acompanhamento no ambulatério, ou seja, com o escore FSS
avaliado na alta hospitalar, poderemos identificar os pacientes com maior
vulnerabilidade.

O seguimento desses pacientes egressos da UTIP no ano de 2020 & importante
para refletirmos sobre as condutas realizadas por ocasido da internacdo na UTIP, e

melhorarmos 0 nosso processo de cuidado.
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6 OBJETIVOS

6.1 OBJETIVO GERAL

Refletir, na perspectiva da bioética, quanto ao cuidado e a responsabilidade
social direcionadas aos pacientes com CCC de saude, pés-alta da UTIP, por meio da
escala FSS.

6.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Apresentar o escore funcional e os dominios funcionais mais comprometidos

dos pacientes na alta da UTIP no ano de 2020;

- ldentificar os pacientes que receberam alta da UTIP no ano de 2020, com
escore FSS = 8, e que nao retornaram no ambulatorio de egressos;

- Propor a FSS como um indicador de saude e qualidade do cuidado para a
triagem dos pacientes que serédo atendidos no ambulatorio de egressos.
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7. METODO

7.1 DELINEAMENTO

Estudo retrospectivo exploratério documental de natureza descritiva.

Os escores funcionais dos pacientes que internaram na UTIP, no ano de 2020,
foram registrados em uma planilha elaborada pela pesquisadora e classificados de
acordo com o grau de comprometimento funcional, o qual varia de 06 a 07 (fung&o
adequada); 8 a 9 (disfuncéo leve); 10 a 15 (disfungdo moderada); 16 a 21 (disfungéo
grave) e acima de 21 (disfungdo muito grave). Esses escores funcionais foram
verificados em 3 momentos:

1) na admissé&o, considerado o escore basal, obtido através de informagdes do
responsavel sobre a condicdo funcional da crianga antes do evento agudo que
motivou a internagao na UTIP;

2) na alta da UTIP;

3) no retorno no ambulatorio de egressos.

Foram selecionados os pacientes com FSS = 8 na alta da UTIP, ou seja,
aqueles com algum comprometimento funcional. Entre esses pacientes foi verificado
o diagnéstico de base, a fim de verificar quantos apresentavam uma condig&o crénica
complexa de saude, de acordo com o sistema de classificagdo de condi¢des cronicas
complexas pediatricas versao 2: atualizado para CID-10 e dependéncia e transplante
de tecnologia médica complexa(17).

A planilha apresenta os seguintes campos: numero do prontuario; diagnostico
de base; motivo da internagao; data nascimento; idade (em dias); data da internagao;
data da alta da UTIP; data da traqueostomia; FSS basal; FSS na alta da UTIP; FSS
no retorno ao ambulatério; transferéncia; obito; telefone para contato; procedéncia;
principal cuidador; escolaridade do principal cuidador; renda familiar.

A planilha foi alimentada a partir das informagdes registradas na ficha de
avaliacdo da fisioterapia; dos indicadores dos meédicos, do livro de registro de
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admissao e alta dos pacientes; do prontuario do paciente e do contato telefénico com

0S responsaveis.

7.2 CASUISTICA

Foram incluidos individuos de ambos os sexos, com idade superior a 1 més de
vida e inferior a 18 anos completos, que internaram na UTIP, por um periodo = 24
horas, no ano de 2020. Foram excluidos os individuos com permanéncia na UTIP por
um periodo inferior a 24h, pacientes que foram a obito e aqueles que nao foram
avaliados com a escala FSS. Foi considerado o tempo minimo de internagao (24
horas), conforme utilizado no estudo de Pollack et al(20).

A pesquisa foi realizada na UTIP e no ambulatério de pacientes egressos da
UTIP do HMIB, por ser o unico hospital da SES — DF que tem um ambulatério para
acompanhar os pacientes que permanecem internados na UTIP.

7.3 INSTRUMENTO UTILIZADO NO ESTUDO

7.3.1 Escala de Avaliagao Funcional - Functional Status Scale (FSS)

A escala de estado funcional - Functional Status Scale (FSS) € uma ferramenta
para avaliagdo quantitativa, rapida e de facil aplicacdo que se propde a verificar as
condigbes funcionais globais dos pacientes pediatricos, que possui alto grau de
confiabilidade entre avaliadores podendo ser aplicada por qualquer profissional da
equipe de terapia intensiva(44).

Essa escala foi desenvolvida por Pollack e equipe multiprofissional em 2009
com o objetivo de criar uma escala funcional que abrangesse de forma adequada
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criangas de zero a 18 anos. A correlacao intra-classe total do FSS € 0,95 indicando
elevada reprodutibilidade(44).

A FSS (ANEXO A) é uma escala de livre acesso (disponivel em https://
www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3191069/), composta por seis dominios
(estado mental, funcionamento sensorial, comunicagdo, funcionamento motor,
alimentagao e estado respiratorio). Cada dominio € pontuado em uma escala de 1
ponto (normal) a 5 pontos (disfungdo muito severa). A pontuagao total varia de 6 a 30
pontos, e pontuagdes menores indicam melhor funcionalidade. A pontuacéo global da
FSS é categorizada em: 6 a 7, fungdo adequada; 8 a 9, disfungao leve; 10 a15,
disfungdo moderada; 16 a 21, disfungéo grave; e mais de 21 pontos, disfungdo muito
grave. O tempo de aplicacdo da escala pode variar de 5 a 10 minutos(44).

74  PROCEDIMENTOS ETICOS PARA A PESQUISA

O inicio da pesquisa foi precedido do encaminhamento do projeto ao Comité
de Etica em Pesquisa da Fundagdo de Ensino e Pesquisa em Ciéncias da Saude —
CEP/FEPECS, como o intuito da aprovagao prévia a coleta de dados, de forma a
obedecer ao disposto na Resolugdo CNS-MS n° 466 de 2012, sob o registro n® CAAE:
54230421.2.0000.5553 e parecer n°® 5.226.646.

Para a analise dos dados dos pacientes que foram admitidos na UTIP,
anteriormente & aprovacéo desta pesquisa pelo Comité de Etica e Pesquisa (CEP),
foi solicitada a dispensa do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE
A), no caso de impossibilidade de realizagdo de contato com os responsaveis legais.

Para os pacientes que foram admitidos na UTIP, apds a aprovagao desta
pesquisa pelo CEP, os responsaveis legais foram convidados a participar do estudo e
consentiram formalmente sua participagcdo na pesquisa por meio do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido do responsavel (APENDICE B).

O sigilo e a confidencialidade dos dados serao preservados, pois ndo havera a
identificacdo pessoal dos pacientes.


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3191069/
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Nao ha conflitos de interesses entre a autora e os possiveis resultados obtidos

neste estudo.

8. RESULTADOS E DISCUSSAO

8.1 CARACTERIZAGAO DA AMOSTRA

No ano de 2020 houve 437 internagdes na UTIP, sendo que 30 pacientes
reinternaram mais de uma vez. Houve 14 6bitos no periodo e 44 pacientes nao foram
avaliados com a FSS na admisséao e na alta da UTIP. Um total de 349 pacientes foram
avaliados com a FSS, na admissdo na UTIP e na alta. Os 30 pacientes que tiveram
mais de uma internagdo na UTIP, no ano de 2020, foram analisados separadamente.
Em razdo da pandemia COVID-19, somente 20 pacientes foram atendidos no
ambulatério de egressos no ano de 2020.

Quanto ao género dos pacientes que internaram na UTIP (n=437), 44% do sexo
feminino e 56% do sexo masculino, com média de idade de 4 anos.

Em relagéo ao local de procedéncia do paciente (n=437), 67,0% dos pacientes
foram provenientes do HMIB; 27,3% de outra regional; 3,3% de outra UTIP e 2,4% do
Instituto de Cardiologia do Distrito Federal. Figura 1.
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Figura 1 - Local de procedéncia dos pacientes internados na UTIP (n=437). Fonte: indicadores 2020 da
UTIP-HMIB

Quanto ao local de residéncia dos pacientes (n=437), 62,1% Distrito Federal;
31,4% Goias; 4,8% Minas Gerais; 1,0% outros Estados e 0,7% Bahia. Figura 2.
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Figura 2 - Local de residéncia dos pacientes internados na UTIP (n=437). Fonte: indicadores 2020 da
UTIP-HMIB

Quanto as variaveis clinicas, motivo da internagcao (n=437), 29,73% dos
pacientes apresentaram acometimento respiratério (pneumonia e bronquiolite);

17,82% infeccado; 16,30% outros motivos; 12,88% enddcrino metabdlico; 9,21%
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alteracao cardiaca; 6,47% sistema nervoso; 2,76% aparelho digestivo; 1,44%
neoplasia; 1,39% aparelho genitourinario; 1,04% alteragbes hematoldgicas; 0,95%
anomalias cromossdmicas, sendo que 12 pacientes apresentaram teste positivo para
COVID 19; 04 Sindrome Inflamatdria Multissistémica Pediatrica. Tabela 1.

Tabela 1 - Motivo da internagéo dos pacientes internados na UTIP (n=437 pacientes)

38:88;‘; 29,73%

25,00% 9

20,00% 12.88% 17,82% 16,30%

15,00% z

10,00%
5,00%
0,00%

Fonte: indicadores 2020 da UTIP-HMIB

Em relagdo a presenca de doenga prévia (n=437), 29,3% né&o apresentavam
doenca prévia; 25,1% outros; 16,1% ex-prematuro; 11,1% neuropatia; 9,7%

sindrome/ma-formacao; 8,0% cardiopatia; 0,6% nefropatia. Figura 3.

35,0% - 2o 394
,3% . . ~
30,0% - 25,1% lSmdf/Maf.ormagao
25,0% M Cardiopatia
20,0% = Neuropatia
15,0% m Nefropatia
10,0% H Ex-prematuro
5,0% m Outros
0,0% Sem doenga

doenca prévia

Figura 3 - Doenga prévia a internagdo dos pacientes na UTIP (n=437). Fonte: indicadores 2020 da
UTIP-HMIB
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8.2 ESTADO FUNCIONAL BASAL DOS PACIENTES QUE INTERNARAM NA
UTIP NO ANO DE 2020

Quanto ao estado funcional basal (prévio a doenga critica) dos pacientes que
internaram na UTIP no ano de 2020 (n=349), 83% apresentaram funcionalidade
adequada, 3% disfungao leve, 8% disfungdo moderada, 5% disfungdo grave e 1%
disfungdo muito grave. Um total de 83% dos pacientes apresentou FSS basal
adequada, e apenas 17 % FSS basal = 8, o que significa que a maioria dos pacientes
internou na UTIP com estado funcional adequado.

Os resultados da avaliacado funcional basal na UTIP por meio da FSS estao
apresentados na figura 4.

Adequada (6 e 7)

Leve (8a9)

Moderado (10 a 15)

Grave (16 a 21)

Muito Grave (+21)

Figura 4 - Avaliagdes funcionais realizadas na admisséo (FSS basal) na UTIP no ano de 2020 (n=349).
Fonte: elaborag&o propria.

A tabela 2 apresenta a mediana dos escores funcionais das avaliagbes
realizadas na admissédo na UTIP o qual variou do escore 06 (fungdo adequada) ao
escore 25 (disfungdo muito grave), assim como a mediana dos dominios funcionais,

que variou de 1 (fungdo adequada) a 5 (disfungao muito grave).
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Tabela 2 - Avaliagao funcional segundo a FSS na admissdo na UTIP (n= 349)

Dominio Mediana
Escore Global 6[6-25]
Estado Mental 1[1-5]
Sensorio 1[1-5]
Comunicacao 1[1-3,5]
Funcgéo Motora 1[1-5]
Alimentacéao 1[1-5]
Respiracao 1[1-5]

Resultados expressos como mediana Interquartil [25-75]

Observa-se que a mediana do escore FSS foi igual a 6, que significa fungao

adequada em todos os dominios funcionais avaliados.

8.3 ESTADO FUNCIONAL DOS PACIENTES NA ALTA DA UTIP NO ANO DE 2020

Quanto ao estado funcional na alta da UTIP no ano de 2020 (n=349), 77%
apresentaram funcionalidade adequada, 5% disfuncdo leve, 11% disfungao
moderada, 5% disfungdo grave e 1% disfungdo muito grave. Um total de 77% dos
pacientes apresentou FSS adequada na alta da UTIP, e apenas 23% FSS =2a 08, o
que significa que a maioria dos pacientes recebeu alta da UTIP com estado funcional
adequado.

Os resultados da avaliagao funcional na alta da UTIP por meio da FSS estao
apresentados na figura 5.
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Total

Adequada (6 e 7)

Leve (8a9)

Moderado (10 a 15)

Grave (16 a 21)

Muito Grave (+21)

Figura 5 - Avaliagbes funcionais realizadas na alta da UTIP no ano de 2020 (n=349). Fonte: elaboragao
prépria.

A tabela 3 apresenta a mediana dos escores funcionais das avaliagdes
realizadas na alta da UTIP, o qual variou do escore 06 (fungdo adequada) ao escore
28 (disfungdo muito grave), assim como a mediana dos dominios funcionais, que

variou de 1 (fungdo adequada) a 5 (disfungdo muito grave).

Tabela 3 - Avaliagao funcional segundo a FSS na alta da UTIP (n= 349)

Dominio Mediana
Escore Global 6[6-28]
Estado Mental 1[1-5]
Sensorio 1[1-5]
Comunicacao 1[1-3,5]
Fungéo Motora 1[1-5]
Alimentagéo 1[1-5]
Respiracao 111-5]

Resultados expressos como mediana Interquartil [25-75]

Observa-se que a mediana do escore FSS foi igual a 6, que significa fungao
adequada em todos os dominios funcionais avaliados.

A classificagao do estado funcional basal, referente as condigbes da criancga
antes do momento agudo que gerou o periodo de internagdo na UTIP (condi¢des
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prévias - relato dos pais), e no momento pos agudizagao/estabilizagdo do processo
da doencga (alta da UTIP - avaliagado dos pesquisadores), podem ser observados na
tabela 4.

Tabela 4 - Classificagao do estado funcional basal e apoés alta

Variaveis Basal (n=349) Alta (n=349)
Fungao adequada — n (%) 289 (83%) 268 (77%)
Disfungéo leve — n (%) 09 (3%) 19 (5%)
Disfungdo moderada — n (%) 28 (8%) 38 (11%)
Disfungéo grave — n (%) 19 (5%) 19 (5%)
Disfungéo muito grave — n (%) 04 (1%) 05 (1%)

Resultados expressos em numeros absolutos e percentuais

Observa-se que nao houve alteracdo no numero de pacientes com disfungao
grave na alta da UTIP em relagcdo a admissdo. Ja o numero de pacientes com
disfuncdo leve a moderada na alta da UTIP aumentou em relacdo a admisséao,
resultado da diminuigdo do numero de pacientes com fungdo adequada na alta, ou
seja, entre os pacientes que apresentavam fungdo adequada na admissdo na UTIP,
10 pacientes receberam alta com disfungdo leve; 10 pacientes com disfuncao
moderada e um paciente com disfungdo muito grave.

Pollack et al(20) verificaram, que os pacientes com funcdo adequada na
admissao na UTIP passaram de 72% para 63% na alta da UTIP, os pacientes com
disfuncao leve de 10% para 15%; os pacientes com disfungao moderada de 13% para
14%; os pacientes com disfungdo grave de 4% para 5%, e disfungcdo muito grave
permaneceu inalterado em 1%.

O estado funcional dos pacientes foi comparado na admissé&o (basal) e no dia
da alta pela escala FSS, evidenciando piora no escore final devido, principalmente,

aos dominios alimentag&o, fungdo motora e estado respiratorio (tabela 5).
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Tabela 5 - Escore FSS basal e alta (n= 349)

Basal Alta

Média (DP) Média (DP) P*
Estado Mental 1,13 0,48 1,13 0,48 0,88
Funcgéo Sensorial 1,12 0,54 1,13 0,58 0,79
Comunicacao 1,17 0,59 1,19 0,62 0,71
Fungao Motora 1,42 1,1 1,46 1,13 0,61
Alimentacéo 1,41 1,01 1,58 1,16 0,04
Estado Respiratério 1,18 0,71 1,25 0,77 0,22
FSS 7,44 3,61 7,75 3,87 0,27

* Teste T pareado. DP, Desvio Padrao

A média do escore FSS na alta da UTIP comparado a média do escore FSS
basal aumentou 4%, sendo que a média do escore basal foi igual a 7,44 e na alta 7,75,
que significa um grau de disfungao leve. Pollack et al(20) estudaram o estado funcional
em 8 UTIPs e constataram que o FSS geral aumentou 4,8% na alta em relagéo ao
basal. A FSS varia de 6 a 30, e no estudo referido a média do escore basal foi igual a
12 e na alta, igual a 14,9, que significa um grau de disfungdo moderada no estado
funcional, com maior comprometimento funcional nos dominios "fun¢gdo motora",
"alimentacao” e “estado respiratério”.

O estudo de Pereira et al(30) avaliou a funcionalidade de 50 pacientes
pediatricos apos a alta da UTIP através da FSS, e apontou piora do estado funcional
geral em 82% dos pacientes. A média do escore FSS apoés a alta da UTIP foi igual a
11,5, com comprometimento funcional maior nos dominios "fungdo motora" e
"alimentacgao".

Dannenberg et al(41)utilizaram a FSS para avaliar o estado funcional de 303
pacientes, tanto basal como apds a alta da UTIP e verificaram que 68% dos pacientes
avaliados apresentaram alguma piora funcional na alta da UTIP. Desses, 66% eram
portadores de condi¢cbes cronicas prévias. Além disso, nesse mesmo estudo, 183
(61%) criangas foram previamente classificadas como tendo bom estado funcional
basal e 75 (25%) mantiveram esse estado na alta, indicando que pelo menos 108

criangas (36%) apresentaram algum declinio funcional na alta da UTIP.
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Caporal et al(61), em um estudo multicéntrico, envolvendo 3.280 pacientes de
35 UTIP em 8 paises latino-americanos, verificaram que 85 (2,6%) dos pacientes
desenvolveram uma nova morbidade funcional apds a admissdo na UTIP, com um
aumento significativo no escore FSS de uma mediana basal de 6 (fungdo adequada)
para uma mediana de 9 (disfuncéo leve) na alta da UTIP.

Alvarez et al(62), em um estudo realizado na Argentina, verificaram que a
aquisicao de nova morbidade na alta da UTIP aumentou em 3,56%.

Eulmesekian et al(63) verificaram que 17% dos pacientes que tiveram um
evento adverso durante a internagao na UTIP apresentaram aquisicdo de uma nova
morbidade medida pelo FSS.

O desenvolvimento de uma nova morbidade esta diretamente associado a
sindrome do desconforto respiratério agudo, sepse, infeccdo por adenovirus e
infecgdes do trato respiratério inferior; além do maior tempo de duragao da ventilagéao
mecanica invasiva e da internag&o na UTIP(61).

8.4 PACIENTES COM ESCORE FSS = 08 NA ALTA DA UTIP

Um total de 81 pacientes apresentaram escore FSS =08 na alta da UTIP, sendo
23% disfungao leve, 48% disfuncdo moderada, 23% disfungéo grave e 6% disfungéo

muito grave, conforme a figura 6.
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Leve (8a9)

Moderado (10 a 15)

Grave (16 a 21)

Muito Grave (+21)

Figura 6 - Avaliagdes funcionais realizadas na alta da UTIP no ano de 2020 (n=81). Fonte: elaboragao
prépria.

A tabela 6 apresenta a mediana dos escores funcionais na alta da UTIP, dos
pacientes que apresentaram um escore FSS = 08, o qual variou do escore 08
(disfungéo leve) ao escore 28 (disfungédo muito grave), assim como a mediana dos
dominios funcionais, que variou de 1 (fungdo adequada) a 5 (disfungado muito grave).

Tabela 6 - Avaliagao funcional segundo a FSS na alta da UTIP (n= 81)

Dominio Mediana
Escore Global 12[8-28]
Estado Mental 1[1-5]
Sensorio 1[1-5]
Comunicagao 1[1-5]
Fungéo Motora 3[1-5]
Alimentacéo 4[1-5]
Respiracao 111-5]

Resultados expressos como mediana Interquartil [25-75]

Observa-se que a mediana do escore FSS foi igual a 12 [8-28], que significa
grau de disfungdo moderada, com maior comprometimento nos dominios
“alimentagao”, classificado como disfungdo grave (pontuagdo=4), que significa

auséncia de alimentacéao por via oral; e no dominio “fungcéo motora”, classificado como
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disfungdo moderada (pontuagdo=3), que significa presenga de dois ou mais membros

funcionalmente prejudicados.

8.5 ESCORE FSS BASAL DOS PACIENTES QUE APRESENTARAM ESCORE FSS
=2 08 NA ALTA DA UTIP

Quanto ao estado funcional basal (prévio a doencga critica) dos 81 pacientes
que receberam alta da UTIP com escore FSS = 08, 27% apresentavam funcionalidade
adequada, 11% disfuncgéao leve, 33% disfungdo moderada, 23% disfungéo grave e 5%
disfungdo muito grave.

Os resultados da avaliagao funcional basal dos 81 pacientes que receberam
alta da UTIP com escore FSS 2= 08 estdo apresentados na figura 7.

Total

Adequado (6 e 7)

Leve (8a9)

Moderado (10 a 15)

Grave (16 a 21)

Muito Grave (+21)

Figura 7 - Escore FSS basal 2 8 na admissdo na UTIP no ano de 2020 (n=81). Fonte: elaboragao
prépria.

A tabela 7 apresenta a mediana dos escores funcionais na admissao (basal) na
UTIP, dos pacientes que apresentaram um escore FSS = 08 na alta da UTIP, o qual

variou do escore 06 (fungdo adequada) ao escore 25 (disfungdo muito grave), assim
como a mediana dos dominios funcionais, que variou de 1 (fungdo adequada) a 5
(disfungé&o muito grave).
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Tabela 7 - Avaliagao funcional segundo a FSS basal na UTIP (n= 81)

Dominio Mediana
Escore Global 11[6-25]
Estado Mental 1[1-5]
Sensorio 1[1-5]
Comunicacao 1[1-4]
Funcgéo Motora 3[1-5]
Alimentacéao 3[1-5]
Respiragao 1[1-5]

Resultados expressos como mediana Interquartil [25-75]

Entre os 81 pacientes com escore FSS = 08 na alta da UTIP, observa-se que a
mediana do escore FSS basal foi igual a 11, que significa grau de disfungdo moderada,
com maior comprometimento nos dominios “alimentagdo”, classificado como
disfungdo moderada (pontuagdo=3), que significa alimentacdo por via oral e por
sonda; e no dominio “funcdo motora”, classificado como disfuncdo moderada
(pontuacédo=3), que significa presenga de dois ou mais membros funcionalmente
prejudicados.

A tabela 8 apresenta a média do escore funcional FSS dos 81 pacientes com
escore FSS 2 08 na alta da UTIP e seus dominios na admissdo (basal) e na alta,
evidenciando que ndo houve piora significativa no escore FSS basal quando

comparado com o escore FSS na alta.
Tabela 8 - Escore FSS basal e alta (n= 81)

Basal Alta
Média (DP) Média (DP) p
Estado Mental 1,56 0,87 1,57 0,87 0,93
Funcgé&o Sensorial 1,52 1,03 1,57 1,1 0,77
Comunicacao 1,74 1,03 1,81 1,08 0,66
Fungao Motora 2,78 1,68 2,96 1,61 0,48
Alimentacéo 2,73 1,38 3,48 1,03 0,00
Estado Respiratorio 1,77 1,32 2,01 1,31 0,24
FSS 12,09 5,28 13,41 4,78 0,10

* Teste T pareado. DP, Desvio Padrao
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A média do escore FSS na alta da UTIP comparado a média do escore FSS
basal aumentou 10%, sendo que a média do escore basal foi igual a 12,09 e na alta
13,41, que significa grau de disfun¢gdo moderada.

Observa-se que o aumento do escore FSS na alta ocorreu mais em razao da
piora no dominio alimentagdo, que passou de uma disfungdo moderada para grave,
ou seja, auséncia de alimentacgdo por via oral. Esses pacientes faziam uso de sonda
nasogastrica e ainda se alimentavam pela boca, mas em razdo do risco de

broncoaspiragéo, a gastrostomia foi indicada.

8.6 ESCORE FSS DOS PACIENTES QUE REINTERNARAM NA UTIP

No ano de 2020, houve 437 internagcdes na UTIP, sendo que 26 pacientes
internaram 02 vezes, 02 pacientes 03 vezes, 01 paciente 04 vezes e 01 paciente 07
vezes. Entre esses pacientes que reinternaram, 22 pacientes foram classificados com
condicao crdnica complexa de saude e apresentavam escore FSS = 08.

A figura 8 apresenta os escores FSS basal e FSS alta da ultima internacéo
desses 30 pacientes, e a FSS daqueles que retornaram ao ambulatorio de egressos.

Observa-se que 13 pacientes apresentaram piora do escore FSS na alta.
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Figura 8 - Escore FSS basal e FSS alta dos pacientes que reinternaram (n=30). Fonte: elaboragao
prépria.

A tabela 9 mostra que os pacientes que reinternaram na UTIP (n=30),
apresentavam disfungdo moderada na admissdo na UTIP, com comprometimento
grave no dominio alimentagdo, moderado no dominio fungdo motora e leve no dominio

estado respiratério.

Tabela 9 - Avaliagao funcional segundo a FSS na admissao (basal) na UTIP (n= 30)

Dominio Mediana
Escore Global 12[6-29]
Estado Mental 1[1-5]
Sensorio 1[1-5]
Comunicacéao 1[1-5]
Funcgéo Motora 3[1-5]
Alimentacéo 4[1-5]
Respiragao 2[1-5]

Resultados expressos como mediana Interquartil [25-75]

A tabela 10 mostra que os pacientes, que reinternaram na UTIP, receberam
alta com disfungcdo moderada, com melhora no dominio fungdo motora (disfungéo

leve). Pereira at al(30) em um estudo com 50 pacientes, no qual houve 20
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reinternacdes, observaram que os pacientes que reinternaram na UTI pediatrica
demonstraram, comparativamente aos que nao reinternaram, piora da funcionalidade
global, com maior comprometimento nos dominios fungdo motora (grau de disfungéo
moderada= 3) e alimentagao (grau de disfuncdo grave= 4).

Um escore funcional FSS aumentado na alta da UTIP esta associada as

probabilidades de readmisséo e as multiplas admissdes na UTIP estdo associadas a

pior sobrevida(64).

Tabela 10 - Avaliagéo funcional segundo a FSS na alta da UTIP (n= 30)
Dominio Mediana
Escore Global 11[6-29]
Estado Mental 1[1-5]

Sensorio 1[1-5]
Comunicacéao 1[1-5]
Fungao Motora 2[1-5]
Alimentagéo 4[1-5]
Respiragao 2[1-5]

Resultados expressos como mediana Interquartil [25-75]

A melhora observada no dominio fungdo motora pode ser resultado da atuagao

da equipe de fisioterapia, a qual esta presente 24h na UTIP.

8.7 PACIENTES COM CONDIGCAO CRONICA COMPLEXA DE SAUDE

Entre os 81 pacientes com FSS = 08 na alta da UTIP, 68 foram classificados
como pacientes com CCC de saude, de acordo o sistema de classificacdo de
condi¢cbes crénicas complexas pediatricas versdo 2: atualizado para CID-10 e
dependéncia e transplante de tecnologia médica complexa(17), sendo: 27 pacientes
com condi¢des neuroldgicas e/ou neuromusculares; 07 condi¢gdes cardiovasculares;
24 pacientes com anomalias congénitas ou defeitos genéticos; 09 pacientes
prematuros; 01 transplante hepatico. Desses pacientes, 28 eram traqueostomizados,
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09 dependentes de ventilagdo mecanica invasiva; 48 com alimentagao por sonda e 05
pacientes com dieta parenteral exclusiva.

Quanto ao estado funcional basal (prévio a doencga critica) dos 68 pacientes
com CCC de saude, 19,12% apresentavam funcionalidade adequada, 7,35%
disfuncédo leve, 41,18% disfuncdo moderada, 26,47% disfuncdo grave e 5,88%
disfungdo muito grave.

Os resultados da avaliagdo funcional basal dos 68 pacientes com CCC de

saude est&do apresentados na figura 9.

Total

Adequado (6 e 7)

Leve (8a9)

Moderado (10 a 15)

Grave (16 a 21)

Muito Grave (+21)

Figura 9 - Escore FSS na pré-admissdo na UTIP no ano de 2020 dos pacientes com CCC (n=68).
Fonte: elaboracao propria.

A tabela 11 apresenta a mediana dos escores funcionais na admissao (basal)
dos pacientes com CCC de saude, o qual variou do escore 06 (fungdo adequada) ao
escore 25 (disfungdo muito grave), assim como a mediana dos dominios funcionais,

que variou de 1 (fungédo adequada) a 5 (disfungdo muito grave).
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Tabela 11 - Avaliagéo funcional segundo a FSS pré-admissao (basal) na UTIP (n= 68)

Dominio Mediana
Escore Global 12[6-25]
Estado Mental 1[1-5]
Sensorio 1[1-5]
Comunicacao 2[1-3,5]
Funcgéo Motora 3[1-5]
Alimentacéao 4[1-4]
Respiracao 1[1-5]

Resultados expressos como mediana Interquartil [25-75]

Observa-se que a mediana do escore FSS basal foi igual a 12, que significa
grau de disfuncdo moderada, com maior comprometimento nos dominios
“alimentac&o”, classificado como disfungdo grave, que significa alimentacdo por
sonda; no dominio “funcdo motora”, classificado como disfungcdo moderada, que
significa presengca de dois ou mais membros funcionalmente prejudicados e no
dominio “comunicagdo”, classificado como disfuncéo leve, que significa vocalizagao,
expressao facial e/ou responsividade social reduzidas.

Quanto ao estado funcional na alta da UTIP dos 68 pacientes com CCC de
saude, 13,24% apresentaram grau de disfuncao leve, 51,47% disfungdo moderada,
27,94% disfungao grave e 7,35% disfungdo muito grave, na alta da UTIP, conforme a
figura 10.

Os resultados da avaliagéo funcional na alta da UTIP dos 68 pacientes com

CCC de saude estéo apresentados na figura 10.
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Total

Adequado (6 e 7)

Leve (8a9)

Moderado (10 a 15)

Grave (16 a 21) 19  27,94%

Muito Grave (+21)

Figura 10 - Escore FSS na alta da UTIP no ano de 2020 dos pacientes com CCC (n=68). Fonte:
elaboragéo propria.

A tabela 12 apresenta a mediana dos escores funcionais na alta da UTIP, o
qual variou do escore 08 (disfungao leve) ao escore 28 (disfungdo muito grave), assim
como a mediana dos dominios funcionais, que variou de 1 (fungcao adequada) a 5
(disfungdo muito grave).

Tabela 12 - Avaliagéo funcional segundo a FSS na alta da UTIP (n= 68)

Dominio Mediana
Escore Global 13[8-28]
Estado Mental 1[1-5]
Sensorio 1[1-5]
Comunicacao 2[1-3,5]
Fungao Motora 3[1-5]
Alimentacéao 4[1-4]
Respiracao 2[1-5]

Resultados expressos como mediana interquartil [25-75]

A mediana do escore global da FSS na alta da UTIP foi de 13, que significa
grau de disfungdo moderada, com maior comprometimento nos dominios
“alimentagao”, classificado como disfungéo grave, que significa alimentagdo por
sonda; no dominio “funcdo motora”, classificado como disfuncdo moderada, que

significa presenga de dois ou mais membros funcionalmente prejudicados, no dominio
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‘comunicagao”, classificado como disfungcdo leve, que significa vocalizagao,
expressédo facial e/ou responsividade social reduzidas e no dominio “estado
respiratorio”, classificado como disfungéo leve, que significa necessidade de oxigénio
e/ou aspiragao de vias aéreas superiores. Nos dominios “estado mental” e “fungao
sensorial”, sem comprometimento funcional.

A tabela 13 apresenta a média do escore funcional FSS e dos dominios na
admissao e na alta dos 68 pacientes com CCC de saude, evidenciando que nao houve
piora significativa no escore FSS basal quando comparado com o escore FSS na alta.

Tabela 13 - Escore FSS basal e alta (n= 68)

Basal Alta
Média (DP) Média (DP) p
Estado Mental 1,00 0,92 1,00 0,92 0,93
Funcgéo Sensorial 1,00 1,11 1,00 1,18 0,76
Comunicacao 2,00 1,08 2,00 1,13 0,64
Fungao Motora 3,00 1,69 3,00 1,56 0,43
Alimentacéao 4,00 1,32 4,00 1,00 0,01
Estado Respiratério 1,00 1,40 2,00 1,36 0,24
FSS 12,50 5,18 13,00 4,76 0,17

* Teste T pareado. DP, Desvio Padrao

Colleti et al (45)estudaram o estado funcional de pacientes com CCC de saude
em 15 UTIPs durante o surto da pandemia de COVID -19 e constataram que o escore
FSS melhorou na alta (FSS=12) em relagdo ao basal (FSS=14,9), principalmente
devido a melhora no dominio “estado respiratério”, apesar de apenas 22% das
internagdes serem relacionadas a causas respiratorias. De acordo com os autores &
contra-intuitivo encontrar um melhor estado funcional na alta, mas acreditam que a
condicao respiratéria desses pacientes € tdo relevante que assim que a condigao
clinica do paciente melhora, eles melhoram o estado funcional geral.

Choong et al(12)verificaram que pacientes com alteragdes funcionais prévias a
internagdo na UTIP, tém menor diminuigao no escore funcional global na alta, quando
comparados com pacientes com escore funcional basal normal, uma vez que teriam

menos fungdes a perder.
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8.8 AVALIACAO FUNCIONAL NO AMBULATORIO DE EGRESSOS DA UTIP

Em razdo da pandemia de COVID-19 o ambulatério de pacientes egressos da
UTIP foi suspenso a partir do dia 18/03/2020. A média de atendimentos realizados no
ambulatério nos anos de 2017, 2018 e 2019 foi de 150 pacientes por ano.

Dos 349 pacientes que receberam alta da UTIP em 2020, 20 pacientes
retornaram no ambulatério em 2021 e 2022.

A figura 11 apresenta as avaliagdes funcionais na admisséo, na alta e no
retorno no ambulatoério desses 20 pacientes.

I

GEEREEE 6/6/6

:

Figura 11 - Evolugao dos escores funcionais dos pacientes que retornaram no ambulatério (n=20
pacientes).

Observa-se que trés pacientes apresentaram piora do escore funcional no
retorno ao ambulatério comparado ao escore avaliado na alta da UTIP:
- PAC3: disfuncdo leve no dominio comunicacdo. A familia foi orientada pela
fonoaudidloga da equipe e encaminhada para a reabilitagdo fonoaudioldgica.
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- PAC4: disfuncéo leve nos dominios fungdo motora e alimentagdo. A familia foi
orientada pelo fisioterapeuta e fonoaudidlogo da equipe e encaminhada para o
seguimento com a fisioterapia e fonoaudiologia.
- PAC15: disfungdo moderada nos dominios estado mental, fungcdo sensorial,
comunicagdo e estado respiratorio, disfungdo grave no dominio alimentagéo e
disfungdo muito grave no dominio fungdo motora. A familia foi orientada pelos
profissionais: fisioterapeuta, terapeuta ocupacional e fonoaudiélogo e encaminhada
para um servico de reabilitagcdo que atenda todas as demandas funcionais da crianga.
Dos 20 pacientes que retornaram no ambulatério, a maioria apresentava
disfuncdo moderada, com maior comprometimento nos dominios fungcdo motora,
alimentacao e comunicac¢ao. Um total de 05 pacientes traqueostomizados, 6 pacientes
alimentagao por sonda, 09 pacientes com alteragdo motora grave.

8.9 PACIENTES COM FSS = 08 QUE NAO RETORNARAM NO AMBULATORIO DE
EGRESSOS

Verificamos que um total de 66 pacientes receberam alta da UTIP com algum
grau de disfung&o e ndo retornaram no ambulatorio de egressos (figura 12).
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Leve (8a9)

Moderado (10 a 15)

Grave (16 a 21)

Muito Grave (+21)

Figura 12 - Pacientes com FSS = 08 que nao retornaram no ambulatério (n=66). Fonte: elaboragao
propria.

A tabela 14 mostra que esses pacientes ja apresentavam disfungdo moderada
(pontuagéo= 11) na admissao na UTIP, com disfungao leve (pontuagédo= 2) no dominio

fungdo motora e moderada (pontuagao= 3) no dominio alimentagéo.

Tabela 14 - Avaliagéo funcional segundo a FSS Basal (n= 66)

Dominio Mediana
Escore Global 11[6-21]
Estado Mental 1[1-4]
Sensorio 1[1-3]
Comunicagao 1[1-3]
Fungao Motora 2[1-5]
Alimentacéo 3[1-4]
Respiracao 111-5]

Resultados expressos como mediana Interquartil [25-75]

A tabela 15 mostra que esses pacientes receberam alta com o mesmo grau de
disfungdo moderada (pontuagéo=11) apresentado na admissao na UTIP, mantendo o
grau de disfungao leve (pontuagdo=2) no dominio fungdo motora, mas com piora no
dominio alimentagdo que passou de moderado (pontuagdo=3) para grave

(pontuagéao=4).
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Tabela 15 - Avaliagéo funcional segundo a FSS na alta da UTIP (n= 66)

Dominio Mediana
Escore Global 11[8-21]
Estado Mental 1[1-4]
Sensorio 1[1-3]
Comunicacao 1[1-3]
Fungao Motora 2[1-5]
Alimentacéo 4[1-5]
Respiragao 1[1-5]

Resultados expressos como mediana Interquartil [25-75]

Esses 66 pacientes que n&o retornaram no ambulatério de egressos
apresentaram grau de disfungédo grave no dominio alimentacdo e disfungéo leve no
dominio fungdo motora na alta da UTIP em 2020. Isso evidencia que € importante o
acompanhamento desses pacientes pela equipe multiprofissional, intensificando a
reabilitacdo das fungdes comprometidas e prevenindo novas internagdées na UTIP.
Diante dos resultados obtidos, planejamos localizar esses pacientes e realizar o
agendamento para o retorno no ambulatério.

Choong et al(12)relataram alta prevaléncia de diminui¢cdo da funcao (85%) na
alta da UTIP, e que 55,7% dos pacientes nao retornaram a fungao basal seis meses
apos a alta da UTIP.

Dannenberg et al(34) verificaram o estado funcional de 128 pacientes 1 ano
apos a alta da UTIP. Um total de 79 (62%) apresentava alteragdo funcional na alta da
UTIP, e um ano apds a alta, 42 (33%) pacientes apresentaram piora no estado
funcional, avaliado com a FSS. Tal achado, demonstra a necessidade do
acompanhamento desses pacientes pés-internacdo na UTIP. A identificagdo precoce
de alteragcbes funcionais é importante para planejar uma estratégia de cuidado

centrada na familia.
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9. CONSIDERAGOES FINAIS

Com esta pesquisa foi possivel verificar o escore funcional e os dominios
funcionais mais comprometidos dos pacientes na alta da UTIP no ano de 2020,
caracterizando o estado funcional dos pacientes com condi¢des crénicas complexas
de saude, além de identificar os pacientes que receberam alta da UTIP, com escore
FSS = 8, e que n&o retornaram no ambulatério de egressos.

A partir do momento em que o outro € visto, nasce a consciéncia da
responsabilidade. O pensar no outro, retoma a responsabilidade do agir compativel a
permanéncia da vida humana na terra. Cuidar pressupde responsabilizar-se pelo
outro(65).

Ao se transferir a responsabilidade do cuidado para os familiares daquilo que é
produto da tecnologia e fora de seus dominios, emergem sobrecargas emocionais,
sociais e financeiras, que somente podem ser amenizadas por agdes educativas que
priorizem a autonomia, o acolhimento e o suporte social.

A bioética possibilita que os profissionais reflitam sobre os conhecimentos
cientificos adquiridos em confronto com a incorporagdo das novas tecnologias
assistenciais, especialmente em terapia intensiva, a fim de poderem enfrentar os
desafios cotidianos de interligar o cuidado/ética e o cuidado/técnica, integrando
principios e competéncias em contexto de cuidado e responsabilizacéo pelo respeito
ao ser humano, promog¢ao da saude e alivio do sofrimento(66).

Segundo Berlinguer(67), a presenga de um doente em casa pode agregar ou
desagregar a unidade familiar, fortalecer ou destruir uma pequena comunidade.
Qualquer acdo humana que tenha reflexo sobre as pessoas e seu ambiente deve
implicar no reconhecimento de valores e uma avaliacdo de como estes poderao ser
afetados. Reconhecida a dignidade da vida como valor foi que se chegou ao costume
de respeita-la. Independentemente de crengas religiosas ou convicgdes filosoficas ou
politicas, a vida tornou-se um valor ético. As relagdes humanas na area de saude se
entrelagam de tal forma que na grande maioria das discussées o enfoque maior é
sempre dado ao paciente, pessoa afetada pela doenca, em estado de extrema
vulnerabilidade; em segundo plano esta a familia que ndo podemos esquecer que
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possivelmente se encontra completamente perdida, desorientada, desestruturada
financeiramente, e se esforgcando ao maximo para conviver com a nova situagao, o
impacto da doencga.

A preocupagao com a oferta de cuidados pés-internacédo na UTIP das CCC de
saude € a condicdo veridica dessa pesquisa em bioética empirica, e a necessidade
de avaliar e apoiar a transi¢ao de cuidados entre UTIP e a assisténcia ambulatorial ou
domiciliar, a condic¢ao realista, sendo a condi¢do pragmatica, a utilizagdo da escala de
avaliacdo FSS, como demonstrado nos resultados da pesquisa.

A pesquisadora, fisioterapeuta, atuante na UTIP e no ambulatério de egressos,
assumiu o compromisso de pesquisar na literatura uma escala de avaliagédo funcional
que permitisse o seguimento dos pacientes, com o objetivo de melhorar o servico ja
ofertado na UTIP e no ambulatério de egressos. Ao identificar as principais demandas
funcionais, poderemos avaliar seus padrbes de utilizacdo de cuidados de saude e
projetar programas para fornecer cuidados coordenados, eficientes e econémicos.

A escala FSS pode ser considerada um bom indicador de saude e qualidade
do cuidado para o seguimento desses pacientes no ambulatério de egressos, o qual
foi oportunamente descrito na presente pesquisa como um modelo de
responsabilidade social e saude, em razao do compromisso mutuo de profissionais da
saude sensibilizados e preocupados com a vida pos-internagao desses pacientes e
seus familiares, o que estad de acordo com a ética do cuidado proposta por Carol
Gilligan(68).

A autora destaca dois conteudos morais indispensaveis as agdes de cuidado:
a consciéncia da conexao entre pessoas e o reconhecimento da responsabilidade de
uns pelos outros. Esses pontos devem orientar a conduta cooperativa e comunicativa
entre todos os agentes envolvidos, para que o paciente e/ou cuidador se torne o
principal responsavel pelas a¢des de cuidado(69).

A aplicagédo da FSS permitiu a caracterizagdo do estado funcional das CCC de
saude que receberam alta da UTIP no ano de 2020, demonstrando maior prevaléncia
de disfungdo moderada na funcionalidade global e maior comprometimento funcional,

principalmente nos dominios “alimentagao” e “fungédo motora”.
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Diante desses achados, poderemos planejar as condutas terapéuticas no
sentido de melhorar o escore funcional nos dominios “alimentagao” e “fungao motora”.
Atualmente, ha um numero maior de profissionais fonoaudiélogos na UTIP e um
protocolo de mobilizagdo precoce vem sendo desenvolvido pela equipe
multiprofissional.

A inesperada limitac&o desta pesquisa foi a pandemia de COVID-19, raz&o pela
qual as atividades do ambulatério de egressos da UTIP foram suspensas e, em
consequéncia, poucos pacientes, que receberam alta da UTIP no ano de 2020,
puderam retornar. Porém, com o escore FSS avaliado no momento da alta da UTIP,
sera possivel localiza-los e fazer o seguimento no ambulatério.

Como sugestéao para trabalhos futuros:

- Localizar os pacientes com FSS = 8, que perderam o seguimento no
ambulatorio de egressos em razao da pandemia COVID 19;

- Analisar o banco de dados com os escores funcionais FSS dos pacientes
criado por ocasiao desta pesquisa, e identificar os pacientes traqueostomizados e
gastrostomizados;

- Propor a avaliagao do estado funcional, por meio da FSS nas demais UTIP da
SES — DF, com o objetivo de propor politicas publicas que atendam as necessidades
de cuidados na transicdo da UTIP para os cuidados domiciliares.
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ANEXO A - VERSAO BRASILEIRA PEDIATRICA DA FUNCTIONAL STATUS SCALE

Normal Disfuncao leve 21531;1;:33
(Pontos = 1) (Pontos = 2) _
(Pontos = 3)

Disfunc¢io grave
(Pontos = 4)

Disfuncdo muito
grave
(Pontos = 5)

Sonolento, mas desperta

Sono/vigilia normal; Mediante barulho/toque/

Estado Mental responsividade movimento Letéargico e/ou irritavel
apropriada e/ou periodos de ndo
responsividade social
- - ita rda ~ . .
F ~ Audigdo e visao preservadas Suspe .d.e perd Nao reativo a estimulos
Uuneao e auditiva auditivos ou a estimulos
sensorial . ou suspeita de perda o 4
responsivo ao toque . visuais
visual
Vocalizagado apropriada Vocalizagao, a
N d prop - ? G Lo/ Auséncia de comportamento
Comunicagﬁo quando ndo expressdo facial efou - atengio para interagio ou
chorando, expressdo facial responsividade social S
. . . comunicagao
interativa ous gestos reduzidas
Movimentos corporais
~ na ntrol 1 .
Fungao coordenados, controle membro 2 ou mais membros
muscular normal, e funcionalmente funcionalmente preiudicado
motora consciéncia da agdo e por prejudicado prej
que esta sendo feita
Todos os alimentos Nada por via oral ou
. N ingeridos necessita de ajuda para Alimentagdo oral e por
Ahmenta(;ao por via oral com ajuda alimentagdo ou sonda
adequada para a idade inapropriada para a idade
Respirando em ar ambient Al
Estado espirando em ar ambiente, Recebendo oxigénio )
. , . sem suporte e/ou aspiracio Traqueostomia
respiratorio artificial pirag

minimo despertar mediante
estimulos (estupor)

Naio reativo a estimulos
auditivos e a estimulos
visuais

Sem demonstracdo de
desconforto

Pouco controle da
cabeca

Nutri¢@o por sonda com ou
sem nutrigdo parenteral

Ventilagdo nao-invasiva
(CPAP/BIPAP) em partes do
dia ou em todo o dia e/ou
suporte ventilatorio mecanico
invasivo em parte do dia

Nao responsivo e/ou coma
e/ou estado vegetativo

Respostas anormais a dor
ou ao toque

Auséncia de comunicago

Espasticidade difusa,
paralisia, postura de
decerebracdo/decorticagio

Somente nutri¢do parenteral

Suporte ventilatorio
mecanico invasivo durante
todo o dia e a noite

Fonte: Pereira GA, Schaan CW, Ferrari RS, Normann TC, Rosa NV, Ricachinevsky CP, et al. Functional Status Scale: Cross-Cultural Adaptation and Validation in Brazil.
Pediatr Crit Care Med [Internet]. outubro de 2019 [citado 6 de maio de 2021];20(10):e457—63. Disponivel em: http://journals.lww.com/00130478-201910000-
00024
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APENDICE A - SOLICITAGAO DE DISPENSA DE TERMO DE
CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu, Lisandra Parcianello Melo Iwamoto, CPF 71583874020,
pesquisadora responsavel pelo projeto de pesquisa “O cuidado aos pacientes
com condi¢des crénicas complexas de saude pds-alta da Unidade de Terapia
Intensiva Pediatrica — principio da Responsabilidade Social e Saude preconizado
pela bioética latino-americana”, cujo objetivo é refletir, na perspectiva da bioética,
guanto ao cuidado e a responsabilidade social, direcionadas aos pacientes pos-
alta da UTIP do HMIB, caracterizando o perfil de vulnerabilidades de pacientes
com condi¢des cronicas complexas de saude através da escala FSS, venho
solicitar junto ao CEP-FEPECS a dispensa de apresentacdo do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), conforme previsto no capitulo 1V,
inciso IV.8 da Resolugdo CNS-MS n° 466 de 2012:

“Nos casos em que seja inviavel a obtengdo do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido ou que esta obtencéo signifique riscos substanciais a privacidade
e confidencialidade dos dados do participante ou aos vinculos de confianga entre
pesquisador e pesquisado, a dispensa do TCLE deve ser justificadamente
solicitada pelo pesquisador responsavel ao Sistema CEP/CONEP, para
apreciagdo, sem prejuizo do posterior processo de esclarecimento”.
Pretende-se analisar os dados referentes aos escores funcionais dos
pacientes obtidos através da avaliagao funcional realizada com a FSS, pré-
admissao na UTIP, na alta da UTIP e no retorno ao ambulatério de egressos, os
quais estdo armazenados em planilhas do software MS Excel desde o ano de
2019 e sao utilizados para a elaboragao dos indicadores da UTIP anualmente.
O cumprimento do sigilo e da confidencialidade dos dados dos participantes da
pesquisa serao respeitados, uma vez que nao havera a identificagao pessoal dos
mesmos, conforme especificado na apresentagcdo do Projeto Basico da

Plataforma Brasil e no Projeto Brochura.

O motivo da solicitagdo de Dispensa do TCLE para o referido projeto se
baseia na seguinte justificativa: como pretende-se analisar os escores funcionais
dos pacientes desde o ano de 2019, talvez ndo seja viavel a obtengdo do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido dos responsaveis pelos pacientes que
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internaram na UTIP antes da aprovacio da pesquisa pelo CEP, uma vez que &

frequente a mudanga do numero do telefone destes usuarios.

Declaro que me comprometo em garantir a privacidade e a
confidencialidade dos dados obtidos, preservando integralmente o anonimato e
a imagem do participante da pesquisa, bem como a sua ndo estigmatizacao,
além de nao utilizar as informagdes em prejuizo das pessoas e/ou comunidades,

inclusive em termos de autoestima, de prestigio e/ou econdmico financeiro.

Asseguro que foram estabelecidas salvaguardas seguras como o
armazenamento dos dados no computador pessoal da pesquisadora com
restricbes de acesso empregando chaves criptografadas, além do cuidado no
manuseio das planilhas, a fim de se preservar a confidencialidade dos dados da
pesquisa, e que 0os mesmos, serdo utilizados exclusivamente para a finalidade

prevista na metodologia proposta.

Por fim, assumo a responsabilidade pela fidedignidade das informagdes
e aguardo deferimento.

Atenciosamente,

Assinatura do pesquisador(a)

Brasilia, 15 de outubro de 2021.
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO -
RESPONSAVEL

O (A) seu (sua) dependente

esta sendo convidado(a) a participar do projeto “O cuidado aos pacientes com
condi¢cbes crbnicas complexas de saude péds-alta da Unidade de Terapia
Intensiva Pediatrica — principio da Responsabilidade Social e Saude preconizado
pela bioética latino-americana”, sob a responsabilidade da pesquisadora
Lisandra Parcianello Melo Iwamoto, fisioterapeuta da UTIP do HMIB. O nosso
objetivo € refletir, na perspectiva da bioética, quanto ao cuidado e a
responsabilidade social, direcionadas aos pacientes pos-alta da UTIP do HMIB,
caracterizando o perfil de vulnerabilidades de pacientes com condi¢des crbnicas
complexas de saude através da escala FSS, a fim de aprimorarmos os cuidados
em saude.

O(a) senhor(a) recebera todos os esclarecimentos necessarios antes e
no decorrer da pesquisa e Ihe asseguramos que seu home n&o sera divulgado,
sendo mantido o mais rigoroso sigilo através da omisséo total de quaisquer
informagdes que permitam identifica-lo(a).

Para a realizagdo da pesquisa sera necessario 0 acesso aos dados
(informagbes) do seu dependente contidos no prontuario e no acervo da
instituicdo, os quais sdo coletados, diariamente, como rotina do servigo, e
armazenados em planilhas do software MS Excel para a elaboracdo dos
indicadores da UTIP. Os dados do seu dependente serdo de uso exclusivo para
este estudo e serdo empregados procedimentos que impecam a identificacdo
pessoal dos mesmos, sendo preservado o sigilo e a confidencialidade. Os riscos
de perda ou vazamento dos dados serdo minimizados pela atencdo e cuidado
do pesquisador no manuseio das planilhas, além do seu armazenamento no
computador pessoal com restricbes de acesso empregando chaves
criptografadas. Os dados coletados, pos estudo, ficardo armazenados no Nucleo
de Evidéncia em Saude da Universidade de Brasilia. Se vocé aceitar, estara
contribuindo para melhoria dos nossos cuidados em saude.

O(a) Senhor(a) pode nao autorizar a divulgagdo dos dados do seu
dependente, podendo desistir de participar da pesquisa em qualquer momento
sem nenhum prejuizo. O tratamento do seu (sua) dependente seguira de acordo
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com o previsto em protocolos da instituigdo, de forma gratuita, pelo tempo que
for necessario, caso ndo concorde ou desista de participar da pesquisa. O(A)
Senhor(a) pode pensar o tempo que for necessario se deseja ou nao autorizar a
participagéo de seu (sua) dependente, inclusive pode levar este documento para
sua casa, para poder decidir.

Os resultados da pesquisa serao divulgados na Universidade de Brasilia
— UnB e no HMIB, podendo ser publicados posteriormente. Os dados e materiais
utilizados na pesquisa ficarao sobre a guarda dos pesquisadores.

Se o(a) Senhor(a) tiver qualquer duvida em relagdo a pesquisa, por
favor, telefone para: Lisandra Parcianello Melo lwamoto, fisioterapeuta na UTIP
— HMIB, email:lisandra.iwa@gmail.com , telefone: (61) 981735554, no horario
das 8h as 18h, disponivel inclusive para ligagao a cobrar.

Este projeto foi Aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da FEPECS
(CEP/FEPECS/SES-DF). O CEP é composto por profissionais de diferentes
areas cuja funcédo é defender os interesses dos participantes da pesquisa em
sua integridade e dignidade e contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro
de padrdes éticos. As duvidas com relacdo a assinatura deste TCLE ou aos
direitos do participante da pesquisa podem ser encaminhadas ao CEP/FEPECS
através do e-mail: comitedeetica.secretaria@gmail.com ou por contato direto
pelo telefone: (61) 2017 2132 ramal 6878.

Caso concorde em autorizar a participagdo de seu (sua) dependente,
pedimos que assine esse documento que foi elaborado em duas vias, sendo que
uma ficara sob a responsabilidade do pesquisador Lisandra Parcianello Melo

Iwamoto e a outra com o Senhor (a).

Nome / assinatura

Responsavel por

Pesquisador Responsavel
Nome e assinatura
Brasilia, 15 de outubro de 2021



