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Abstract This paper aimed to identify the use
of technology and to analyze the cost of hospital
care for children and adolescents with medical
complex chronic conditions at a public federal
hospital specialized in high-complexity pedia-
tric care, and was performed concomitantly
with a prospective cohort study conducted over
a one-year period. It included 146 patients with
complex medical chronic conditions and 37 non-
chronic patients. The analysis showed that most
patients had, on average, two hospitalizations a
year and were diagnosed with diseases related to
at least two organic systems. Catheters, drains
and gastrostomy were the most common tech-
nologies used. Median direct costs of patients
with medically complex chronic conditions were
higher than those of non-chronic patients when
comparing the use of technology. The study
shows high hospitalization cost to these patients.
Technology use and hospitalization care costs
documentation yields more data to support de-
cision-makers in the planning, managing, and
financing of pediatric health policies.

Key words Child, Youth, Chronic disease, Cost
and cost analysis.

Resumo O objetivo deste artigo foi identificar a
utilizagio de tecnologias e estimar o custo direto
da atengdo hospitalar de criancas e adolescentes
com condigbes cronicas complexas em um hospital
publico federal especializado na assisténcia de alta
complexidade a pacientes pedidtricos. O trabalho
foi realizado concomitantemente com um estudo
de coorte durante o periodo de um ano e incluiu
146 pacientes com condigbes complexas cronicas
e 37 pacientes ndo-crénicos. A andlise identificou
que a maioria dos pacientes com condigbes com-
plexas cronicas internou em média duas vezes
em um ano e que tinham doengas com o envol-
vimento de pelo menos dois sistemas orgdnicos. O
uso de drenos e cateteres e a gastrostomia foram
as tecnologias de maior utilizagdo. Na compara-
¢do com os pacientes ndo-cronicos, o custo direto
mediano dos pacientes com condigbes complexas
crénicas foi superior quando se comparou a utili-
zagdo de tecnologias. O estudo indica um elevado
custo da atengdo hospitalar para esses pacientes.
Documentar a utilizagdo de tecnologias e o custo
da atengio hospitalar permite subsidiar os gesto-
res e contribuir para a tomada de decisdes de pla-
nejamento, gestdo e financiamento das politicas
de satide na drea pedidtrica.

Palavras-chave Crianga, Adolescente, Custo e
andlise de custos.
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Introducao

Em 2003, a Organizagao Mundial de Satde as-
sociou o reconhecimento das transformagdes no
cendrio epidemiolégico a necessidade de reor-
ganizac¢do dos sistemas de satde considerando a
atencdo e cuidado as pessoas com condi¢oes de
saide cronicas'. No interior desse grupo urge
reconhecer as necessidades de criancas e adoles-
centes, cuja situagdo de cronicidade cursa com
complexidades variadas que se caracterizam por
limitacdes de fungoes fisicas e/ou mentais, cui-
dado multiprofissional que demanda articula-
¢do entre diversas dreas da satude, com especial
destaque para a reabilitacdo, dependéncia de
multiplas medica¢des e de tecnologias para ali-
mentagdo, respiracao e excre¢ao”™. Esses grupos
sao reconhecidos na literatura por diversas de-
finigdes - Criangas com Necessidades Especiais
de Sadde, Criangas Dependentes de Tecnologia,
Criangas com Condigoes Médicas Complexas**.
Neste artigo, utilizamos o termo Condi¢ao Cro-
nica Complexa de Satide (CCC) para categorizar
criangas e adolescentes e que permite uma sintese
das situagdes que a vida com a cronicidade de-
flagra: duragdo de sintomas que supera 12 meses
compromete a0 mesmo tempo um ou mais sis-
temas organicos, e demanda cuidado pedidtrico
especializado em centros de atengdo terciaria.

As CCC sao irreversiveis e representam um
alto custo para os pacientes e suas familias, re-
querendo adaptag¢bes familiares e na comunida-
de e um sistema de saide eficiente**” . No in-
terior da categoria “condi¢des cronicas” existe o
grupo de criancas e adolescentes com CCC cuja
prevaléncia estd crescendo em virtude da redu-
¢do da mortalidade infantil, do acesso as novas
tecnologias e melhorias nos indicadores sociais
e de sadde”. Em paises desenvolvidos, estima-
se em aproximadamente 16% na populagio até
18 anos de idade*. Até trinta anos atrds, criancas
com essas condi¢des nao sobreviviam'?, mas ob-
serva-se que atualmente existe a possibilidade de
serem tratadas e sobreviverem com perfis medi-
camente frdgeis e com necessidades de cuidados
especiais de saude’.

As criangas e adolescentes com CCC utilizam
servigos de saude intensivos em tecnologia e re-
cursos humanos, através de internagdes prolon-
gadas e processos de alta hospitalar que deman-
dam muitas negociagcdes com atores situados em
outros setores da sociedade — familia, Poder Judi-
cidrio, servigos de atengdo bdsica e de assisténcia
social”. Durante a hospitaliza¢do, esses pacientes
se caracterizam pela dependéncia de tecnologia e

por uma situagao clinica fragil, sujeitos a instabi-
lidades e agravamentos do seu quadro. E, ainda
que representem uma parcela menor da popula-
¢do, esse grupo com CCC é responsével por uma
significativa propor¢ao dos gastos hospitalares®.
Nesse sentido, estimar o custo da assisténcia mé-
dica tem sido um objeto de andlise em paises de-
senvolvidos'®.

A emergéncia sanitdria em virtude da epide-
mia pelo virus Zika no Brasil em 2015 incremen-
ta a importincia dessa discussdo, considerando
que bebés nascidos com microcefalia ou com os
agravos variados provocados pela Sindrome da
Infecgdo Congeénita pelo virus Zika fardo parte
do grupo de criancas que crescem com CCC'. O
Ministério da Satide estima que 29% dos munici-
pios brasileiros notificaram casos de microcefalia
e alteragdes no sistema nervoso'.

O presente artigo contribui para sistematizar
e analisar dados sobre o custo da assisténcia mé-
dica de criangas e adolescentes com CCC hospi-
talizadas e a utilizacdo de tecnologias de sadde.
Essas condi¢des demandam uma ampla gama de
servicos de satde que representam um desafio
para o Sistema Unico de Satde (SUS). Esses no-
vos e emergentes problemas de satide, que tocam
complexidades multiplas, convocam uma defini-
¢30 sobre recursos adequados para capacita¢do
de profissionais, programagdo sobre demandas
de tecnologias para suporte a vida, organizacido
de redes de ateng@o e financiamento adequado'.

A literatura brasileira que sistematiza os pa-
drdes de utilizagdo de tecnologias e os custos
médicos ainda é pouca. Discutir sobre estes pa-
droes no grupo de criangas e adolescentes com
CCC torna-se uma questdo importante dada a
relevancia da sua participa¢do no or¢amento do
setor satude, tanto em cendrios nacionais como
internacionais'*'®. Este estudo faz parte de uma
pesquisa mais ampla que sistematizou o perfil de
morbidade hospitalar das criangas e adolescentes
hospitalizados e seu objetivo foi calcular o cus-
to direto da assisténcia médica de uma coorte de
pacientes hospitalizados com CCC.

Métodos

Trata-se de uma andlise retrospectiva de uma
coorte de pacientes com CCC conduzida entre
maio/2014 e abril/2015. Foram incluidos todos
os pacientes entre 0 e 18 anos hospitalizados du-
rante 12 meses no Instituto Nacional de Satde da
Mulher, da Crian¢a e do Adolescente Fernandes
Figueira (IFF), hospital publico federal especia-



lizado em assisténcia pediétrica, localizado no
municipio do Rio de Janeiro, com abrangéncia
em todo o estado do Rio de Janeiro. A institui-
¢do também recebe casos de outras regides do
Brasil por sua qualificacdo como referéncia para
doengas raras em criangas e adolescentes. Como
estas doengas clinicamente podem ser identifi-
cadas como CCC, isso faz com que as pesquisas
conduzidas nesse ambiente possam vir a refletir
demandas nacionais que o mesmo aglutina. O
estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da instituigdo.

A defini¢do da condigdo cronica ou nao-cro-
nica da crianga foi feita no momento da interna-
¢d0. Se no decorrer da internacio algum paciente
ndo-créonico fosse submetido a determinados
procedimentos que indicassem dependéncia de
tecnologia como indice de cronicidade, como
traqueostomia e gastrostomia, ele seria incluido
no grupo de CCC. Os pacientes foram identifica-
dos a partir da classificagdao proposta por Feudt-
ner et al."” e atualizada pela Classificacio Interna-
cional de Doengas — 102 Revisdo (CID-10). Uma
nova versdo daquela classificacio foi publicada
em 2014, adaptando o diagnéstico de CCC a
CID-10. Foram acrescentadas trés novas catego-
rias: diagndsticos de origem no periodo neonatal,
transplantes e dependéncia de tecnologia®. Esta
atualizac¢do foi confirmada neste estudo, através
de consulta aos especialistas da drea pedidtrica
com experiéncia na assisténcia médica as crian-
¢as e adolescentes com diagnoéstico de CCC.

Os pacientes readmitidos e aqueles transferi-
dos de outros setores do hospital — ambulatério
de pediatria geral, ambulatdrios especializados,
unidades de terapia intensiva neonatal e intensi-
va pedidtrica, enfermarias de cirurgia pedidtrica
e doencas infecciosas e unidades semi-intensiva
e de pacientes internados - foram incluidos no
periodo de acompanhamento da coorte. Assim,
os pacientes com CCC foram divididos nos se-
guintes grupos conforme a CID-10: respiratd-
rio, metabodlico, neuromuscular, cardiovascular,
renal, gastrointestinal, doencas hematoldgicas,
imunodeficiéncias, transtornos psiquidtricos, de-
ficiéncias congénitas ou genéticas e cancer.

Em seguida, a partir do perfil clinico, a popu-
la¢do do estudo foi subdividida em: i. pacientes
que utilizaram tecnologias indicativas de com-
plexidade: traqueostomia, gastrostomia, uso de
drenos (térax, peritoneal ou subgaleal) e cateteres
(derivagdo ventriculo peritoneal, venoso profun-
do ou de inser¢do periférica), uso de oxigenio-
terapia, ventilagdo mecénica invasiva, férmulas
infantis especiais e antibioticoterapia; ii. nimero

de diagnésticos conforme os grupos da CID-10
associados as CCG; iii. procedéncia dos pacientes
readmitidos ou transferidos de outros setores do
hospital; e iv. desfechos clinicos: alta com e sem
uso de tecnologia, permanéncia hospitalar até o
final do estudo e 6bito hospitalar.

Estimou-se o custo médico direto e adotou-
se a perspectiva do SUS provedor. O método apli-
cado foi o do custo por paciente que considera a
sua trajetdria pelos diferentes servicos. O sistema
de custo por absor¢ido por centro de custo hospi-
talar permitiu a valora¢do dos recursos de sadde.
Foi calculado o custo direto total por paciente,
considerando o valor da diaria hospitalar de cada
servigo pelo qual o paciente foi atendido. Os itens
de custos incluidos foram: exames (laboratoriais
e de imagem), materiais, medicamentos, férmu-
las lacteas especiais, recursos humanos, uso de
oxigenioterapia e administrativos (energia elétri-
ca, telefone, agua, limpeza, seguranca, coleta de
residuos quimicos e ambientais e lavanderia). O
horizonte temporal foi de um ano e nio conside-
rou o periodo anterior e posterior ao inicio e tér-
mino da coorte. Nao foram aplicados descontos
ou ajuste inflaciondrio devido ao curto periodo
de tempo. O custo refere-se a reais (R$) de 2016.

Incluiu-se uma comparagdo do custo entre os
pacientes com CCC e os pacientes nao-cronicos,
a partir da utilizagdo das seguintes tecnologias
médicas prescritas para ambos os grupos: férmu-
las lacteas especiais, antibioticoterapia, oxigenio-
terapia, uso de ventilacio ndo-invasiva e exames
de imagem (raio-x, tomografia, ultrassonografia
e ecocardiografia). A hipétese era que os pacien-
tes com CCC teriam maior consumo de recursos
de satide que os nao-cronicos e, portanto, maio-
res custos.

Para descri¢do do custo, foram apresentados
os valores medianos, minimos e maximos. As va-
ridveis categoricas foram apresentadas através de
frequéncias absolutas e percentuais. Com o obje-
tivo de verificar o impacto da presenga de comor-
bidades, procedéncia do paciente, duragio das
internagdes e realizagdo de procedimentos sobre
o custo total da internacio, foram realizadas and-
lises de regressdes univariadas utilizando o mode-
lo de equagdes de estimativas generalizadas (GEE,
do inglés Generalized Estimating Equations).
Como a varidvel resposta, neste caso, o custo dire-
to total dos pacientes com CCC ndo possuia dis-
tribuigdo Normal, foi aplicada a transformagao
logaritmica para fins de adequagdo do modelo
supracitado. O pressuposto de normalidade foi
testado através do teste de Kolmogorov-Smirnov.
A significancia estatistica foi mensurada com
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base em um nivel de significAncia de 5%. Além
do logaritmo, o custo direto total por paciente
foi agregado e apresentado, em valores absolutos,
como custo mediano direto total da assisténcia
de pacientes com CCC e de pacientes nao-cro-
nicos. As andlises foram realizadas nos softwares
SPSS (SPSS Inc. Release VCSI. SPSS Statistics for
Windows, versao 18, IL, EUA) e R (R Core Team.
Foundation for Statistical Computing V, Austria,
versao 3.2.2).

Resultados

Durante o periodo do estudo, foram incluidos
183 pacientes, dos quais 146 (79,8%) com CCC.
Pacientes nio-cronicos totalizaram 37 individu-
0s (20,2%). Foram registradas 241 internagdes.
O grupo com CCC registrou idade mediana de
um ano e mediana de permanéncia hospitalar
de 11 dias (média: 35 dias; desvio-padrdo: 72
dias). A Tabela 1 mostra que do total de pacientes
com CCC, 35,7% tinham doencas com o envol-
vimento de pelo menos dois sistemas orgéanicos,
62,4% de trés sistemas e, aproximadamente, 92%
apresentaram duas interna¢des durante um ano.
As hospitalizagdes mais frequentes foram regis-
tradas entre os pacientes com diagnostico de de-
feitos genéticos ou congénitos (78,1%), doengas
respiratdrias (64,4%) e neuromusculares (50%).
O uso de dreno e/ou cateter (39,7%) e a gastros-
tomia (15,8%) foram as tecnologias mais utiliza-
das durante a hospitalizacio.

A Tabela 2 apresenta a comparagdo entre os
pacientes com CCC e 0s nao-crdnicos, e o custo
mediano total do primeiro grupo foi superior,
com variagdo entre 60% na internacdo para o
diagndstico de doengas respiratdrias e 657% para
a realizacdo de tomografia. Para os procedimen-
tos realizados durante o tratamento, o custo va-
riou de 133% a 339% entre os dois grupos.

Em relagdo aos pacientes com CCC, os resul-
tados do modelo de regressao evidenciaram que
o tempo de permanéncia, o nimero de sistemas
afetados, o servico de procedéncia do paciente,
os desfechos e a necessidade de tecnologias na
alta hospitalar aumentaram significativamente
o custo. O custo mediano total foi diretamente
proporcional a duragdo da internagao hospitalar
(Figura la) e altamente sensivel ao nimero de
doengas/sistemas organicos afetados (Figura 1b),
sendo o maior custo verificado para os pacientes
com CCC com diagndstico de doengas respira-
torias e metabolicas (Figuras 1c e 1d). As demais
categorias de doengas classificadas pela CID-10

Tabela 1. Caracteristicas clinicas e de utilizacdo de
tecnologias de pacientes em um hospital ptblico
federal, 2016

Caracteristicas clinicas n %
Condigao cronica complexa 146 79,8
Nao-cronicos 37 20,2
Utilizagao de tecnologias durante a
internagao
Traqueostomia 7 4.8
Gastrostomia 23 15,8
Dreno/cateter 58 39,7
Shunt ventricular do liquido 8 5,5
cefalorraquidiano

Hospitalizagoes
Uma 106 72,6
Duas 28 19,2
Trés 8 5,5
Quatro 3 2,1
Cinco 1 0,7

Doengas
Defeitos genéticos ou congénitos 114 78,1
Respiratdrias 94 64,4
Neuromusculares 73 50,0
Gastrointestinais 62 42,5
Cardiovasculares 43 29,5
Metabolicas 27 18,5
Renais 20 13,7
Hematoldgicas e 10 6,8
imunodeficiéncias
Transtornos psiquidtricos 1 0,7
Cancer 1 0,7

Diagnésticos associados com CCC

(CID-10)
Um 16 11,0
Dois 36 24,7
Trés 39 26,7
Quatro 38 26,0
Cinco 15 10,3
Seis 2 1,4

CID-10: Classificagdo Internacional de Doengas — 102 Revisdo.

(neuromusculares, cardiovasculares, renais, gas-
trointestinais, hematoldgicas ou de deficiéncia
imunoldgica, distirbios psiquidtricos e deficién-
cias genéticas ou congénitas e cancer) nao apre-
sentaram significancia estatistica para o custo
mediano total.

O custo dos pacientes com CCC oriundos
de duas unidades de interna¢io pediatrica — se-
mi-intensiva e de pacientes internados — foi
superior ao estimado para os outros setores do
hospital. O menor custo foi associado aos pa-
cientes dos ambulatérios especializados quando



Tabela 2. Custo total mediano de pacientes com condi¢do cronica complexa de satide e pacientes ndo-cronicos
hospitalizados em um hospital publico federal, 2016.

Pacientes nao-cronicos (R$)?

Pacientes com condigao cronica

Variavel complexa de saude (R$)* p-valor
(n=37) (n = 146)
Utilizagao de tecnologias
Férmulas lacteas especiais 18.507,64 (2.022,45 — 40.449,00)  40.449,00 (2.022,45 — 792.562,68)  <0,01
Antibioticoterapia 12.134,70 (2.022,45 —-169.834,86)  28.314,30 (2.022,45 — 792.562,68)  <0,01
Oxigenioterapia 12.134,70 (2.022,45 — 169.834,86) 31.421,19 (2.022,45 - 762.079,50)  <0,01
?fvn:sl}j:ao MECHMEATAO 9 798,16 (8709,48 — 10.886,85)  43.009,43 (4354,74 — 762079,50)  <0,01
Exames de imagem: 11.510,78 (2.022,45 — 169.834,86)  26.291,85 (2.022,45 — 792.562,68)  <0,01
Raio-x 12.134,70 (2.022,45 — 169.834,86)  26.291,85 (2.022,45 — 792.562,68)  <0,01
Tomografia 8.709,48 (2.022,45 — 169.834,86)  65.953,52 (2.022,45 — 792.562,68)  <0,01
computadorizada
Ultrassonografia 16.179,60 (6.067,35 — 169.834,86)  56.628,60 (4.044,90 — 792.562,68)  <0,01
Ecocardiografia 16.799,28 (6.067,35 — 169.834,86)  55.617,38 (2.022,45 — 792.562,68)  <0,01
Comorbidades associadas
Doengas respiratdrias 10.499,55 (2022,45 — 169.834,86)  26.291,85 (2.022,45 - 73.6171,80)  <0,01
Doengas gastrointestinais  15.241,59 (14.157,15 — 20.224,50)  28.314,30 (2.022,45 — 79.2562,68)  <0,01
Diagndstico da internagao
Doengas respiratorias 10.112,25 (20.22,45 — 40.449,00)  16.179,60 (2.022,45 — 72.9418,95)  <0,01

R$: reais.

* Custo apresentado em termos do valor mediano (minimo — méximo).
" p-valor: relativo ao ajuste do modelo de equagdes de estimativas generalizadas, considerando o logaritmo do custo total como
desfecho e a presenca ou nao de condigdo cronica complexa de satide como varidvel preditora.

comparados com aqueles provenientes das uni-
dades de internagao (Figura 2a). Os pacientes
que permaneceram internados ao final do perio-
do do estudo registraram o maior custo mediano
total dentre os desfechos estudados, seguidos pe-
los que foram a dbito e pelos que receberam alta
(Figura 2c¢). Isso provavelmente se deve ao tempo
mediano de permanéncia de 77,5 dias, 21,5 dias
e 10 dias para internagao hospitalar, 6bito e alta,
respectivamente. O custo mediano total dos pa-
cientes que necessitaram de tecnologias na alta
hospitalar também foi elevado (Figura 2c).

Discussao

Os resultados mostraram que a idade mediana
de um ano da amostra refletiu o predominio de
condi¢des congénitas e apontaram para a com-
plexidade dos casos pois observou-se uma sig-
nificativa carga associada as CCC, expressa pela
presenca de trés ou mais diagndsticos, cendrio
também observado no programa estadunidense
Medicaid'. Ressalta-se que aproximadamente a
totalidade dos pacientes (97%) registrou até trés
internacoes durante o periodo do estudo e a li-
teratura indica que uma das principais varidveis

preditoras para hospitalizagoes pedidtricas, read-
missoes e despesas hospitalares sio as admissoes
com duas ou mais CCC”".

O custo da assisténcia médica dos pacientes
com CCC foi elevado quando comparado com
o0s pacientes ndo-cronicos e, proporcionalmente,
aumentou em relacdo a duracdo da internagdo
hospitalar como esperado. As doengas respirato-
rias e metabolicas foram as CCC que geraram os
maiores custos. Em nosso estudo, a fibrose cis-
tica, uma doenga progressiva que afeta muitos
sistemas, representou o maior grupo de doengas
metabdlicas, o que poderia explicar a maior pro-
porgdo dos custos como ja observado em outros
paises®. Pacientes com fibrose cistica e outras
condi¢bes complexas, incluindo aqueles com de-
pendéncia tecnoldgica, sobrevivem mais do que
no passado e tém necessidades especiais de cui-
dados de satide que exigem significativos recur-
sos financeiros, hospitalares e comunitdrios'>?!.

Neste estudo, o custo mediano total dos pa-
cientes que morreram foi superior ao observado
por aqueles que receberam alta hospitalar, su-
gerindo padroes diferenciados de cronicidade e
complexidade e utilizagdo mais intensiva de re-
cursos de saude. O estudo de Miller et al.? cor-
robora este resultado ao mostrar que o tempo de
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Figura 1. Logaritmo do custo total da aten¢do hospitalar a paciente com condigao cronica complexa de satide
em relagdo ao tempo de permanéncia, quantidade de sistemas afetados ou doengas e presenca de doengas

respiratorias e metabélicas em um hospital publico, 2016.

R$: reais

estadia de pacientes foi inversamente proporcio-
nal & gravidade clinica quando comparados aos
pacientes extremamente graves e de gravidade
moderada, resultando em maior custo total para
os primeiros. Embora nosso objetivo principal
ndo tenha sido estimar o “custo da morte”, cabe
refletir sobre os desafios e limites que a complexi-
dade clinica impde e os recursos necessarios para
enfrentd-los no cendrio cotidiano. A expressdo “a
morte tem um custo” aponta duas questdes: os
custos para as familias relacionados as exigén-
cias de cuidados abrangentes e permanentes e a
obstinagdo terapéutica dos profissionais de satide
apoiados pelos avangos tecnolégicos e terapéuti-
cos. O prolongamento da vida pode requerer me-

didas as vezes necessdrias para atender as neces-
sidades de alguns pacientes, mas extraordinarias
para os outros®.

Em relacdo ao resultado do custo mediano
total maior entre pacientes com CCC provenien-
tes das unidades semi-intensiva e de pacientes in-
ternados, vale discutir em estudos futuros a tra-
jetoria percorrida, que inclui um nascimento em
situagdes adversas que leva a dependéncia tecno-
logica e a realiza¢do de procedimentos cirtrgi-
cos, prolongando permanéncias no hospital por
anos. Isso se reflete no presente estudo quando se
comparou a procedéncia do paciente, entendida
como o lugar por onde entrou na pesquisa, com
o resultado do custo total da assisténcia médica.
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Figura 2. Logaritmo do custo total da aten¢ao hospitalar de pacientes com condi¢do cronica complexa em
relagdo a origem, desfecho e necessidade de tecnologia na alta hospitalar.

R$: reais; APG: ambulatério de pediatria geral; AE: ambulatérios especializados; Neo: unidade de terapia intensiva neonatal; UPG:
unidade de terapia intensiva pedidtrica; CIPE: enfermaria de cirurgia pediatrica; DIPE: enfermaria de doengas infecciosas; Ul

unidade semi-intensiva; UPL: unidade de pacientes internados.

O hospital analisado possui uma unidade
semi-intensiva que funciona como unidade de
desmame prolongado de ventilagdio mecanica
que impede que os leitos de terapia intensiva
pediétrica sejam bloqueados por pacientes com
CCC dependentes de ventilagio mecénica. Con-
sequentemente, acredita-se que o custo poderia
ser ainda maior se os mesmos tivessem permane-
cido em terapia intensiva, causando impedimen-
to potencial ao acesso de pacientes agudos e ins-
taveis™ que se beneficiariam mais desta atencio
especializada. Este aspecto merece destaque no
que toca & organizacao de servicos para atencao
a esse grupo de pacientes com CCC dependen-
tes de ventilacdo mecénica. Isso porque induz a
articulacdo e organizacdo da rede de servicos de

sadde intra-hospitalar, ambulatorial e de emer-
géncia, que se vé confrontada com as necessida-
des de satde da populagdo pedidtrica no estado
do Rio de Janeiro®.

Este estudo apresenta algumas limita¢des.
Foi realizado em um tnico hospital tercidrio, o
que significa que ndo é possivel generalizar os re-
sultados e restringe sua comparagdo com outros
hospitais de menor complexidade. Porém, tem-
se argumentado’ que o hospital é o melhor locus
para observar e analisar o nimero crescente de
criancas e adolescentes com CCC, uma vez que
este grupo tem frequentes readmissdes hospita-
lares, como também as CCC podem ser desen-
volvidas durante o curso de suas doen¢as. Uma
segunda limitac¢do refere-se ao horizonte tempo-
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ral, pois o custo mediano total foi calculado para
o periodo de um ano. Alguns pacientes da coorte
ja estavam internados antes do inicio do estudo
e a utilizagdo prévia de recursos nio foi consi-
derada. Ainda, os pacientes demandam recursos
por toda vida e ndo foram incluidas as consultas
ambulatoriais e o custo para as familias. Este é
um componente a ser incorporado em pesquisas
futuras, pois sdo superiores para criangas de-
pendentes de tecnologias'>**%, Ressalta-se ainda
que o custo mediano total aumentou de acordo
com o numero de doengas e sistemas afetados. O
nosso objetivo nao foi comparar este custo dis-
criminando quais sistemas foram afetados, mas
entender como a complexidade poderia impactar
na utiliza¢do de tecnologias, no tempo de perma-
néncia e no custo. Em razdo dessas limitagdes, os
resultados podem estar subestimados e sugere-
se que a pesquisa nesse campo seja ampliada no
Brasil a fim de se conhecer o custo sob a perspec-
tiva da sociedade.

Cabe apontar a importincia do planejamen-
to das agdes de desospitalizacio na linha de cui-
dado para esses pacientes, considerando o custo
gerado pela dependéncia tecnoldgica e as reper-
cussdes para o sistema de satde e para as fami-
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lias. Agregue-se também outras demandas, como
0 acesso aos beneficios previdencidrios, aos ser-
vicos de transporte para tratamento continuo e
fora do domicilio e as adaptacdes na residéncia.
A programacido da desospitalizagdo pode ser um
processo complexo com abordagens multidisci-
plinares, organizadas em etapas que envolvem
diferentes niveis de aten¢do em sauide, a fim de
garantir que cada paciente permaneca sauddvel,
se desenvolva e receba suporte para o cuidado
continuo em casa®’. Além disso, deve-se levar
em conta no planejamento da alta a sobrecarga
emocional imposta as familias quando assumem
o cuidado cotidiano dos paciente com CCC em
casa.

No Brasil, vem se observando ao longo das
ultimas décadas uma mudanca do perfil pedi-
trico hospitalar®?¥.
para uma “nova pediatria”® que apresenta novos
desafios para os profissionais de satde. A medida
que a prevaléncia de CCC aumenta globalmente,
¢é importante documentar a utilizagdo de recur-

Observa-se uma transicdo

sos de satde e o custo, ainda que no nivel local,
bem como entender os obstdculos para planejar
de forma eficiente o sistema de saide para as
criancas e adolescentes com CCC.
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