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Care alternatives
for pediatric chronic mechanical ventilation

Alternativas de tratamento para pacientes pediatricos em ventilacdo mecanica crénica

Milton Hanashiro?!, Antonio O. C. Franco?, Alexandre A. Ferraro3, Eduardo J. Troster4

Resumo

Objetivo: Determinar o impacto da transferéncia de uma populagéo
pediatrica para unidades de dependentes de ventilagdo mecanica (UDVMs)
ou para ventilagdo mecanica domiciliar (VMD) na disponibilidade de leitos
na unidade de terapia intensiva (UTI) pediatrica.

Métodos: Estudo longitudinal retrospectivo de criangas hospitalizadas
que necessitavam de VM prolongada na UDVM do Hospital Auxiliar de
Suzano, um hospital publico secundario do estado de Sdo Paulo. Calcu-
lamos o nimero de dias que os pacientes passaram na UDVM e em VMD
e analisamos sua sobrevida com o estimador Kaplan-Meier.

Resultados: Quarenta e um pacientes foram admitidos na UDVM
em 7,3 anos. A mediana do tempo de internagdo na unidade foi de 239
dias (amplitude interquartil = 102-479). Desses pacientes, 22 vieram
da UTI pediatrica, onde a transferéncia disponibilizou 8.643 leitos-dia
(uma média de 14 novos pacientes por més). A VMD de oito pacientes
disponibilizou 4.022 leitos-dia no hospital em 4 anos (uma média de 12
novos pacientes por més na UTI). A taxa de sobrevida dos pacientes
em casa ndo foi significativamente diferente daquela verificada nos
pacientes hospitalizados.

Conclusao: Uma unidade hospitalar para dependentes de ventilagdo
mecéanica e a VMD podem melhorar a disponibilidade de leitos em UTIs.
A taxa de sobrevida dos pacientes que recebem VMD ndo apresentou
diferengas significativas em relagdo a dos pacientes que permanecem
hospitalizados.

J Pediatr (RioJ). 2011,87(2):145-149: Respiragdo artificial, servicos
de assisténcia domiciliar, doengas neuromusculares, tempo de internacao,
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Introducgao

As criancas dependentes de ventilagdo mecanica sdo um
grupo de pacientes pediatricos com necessidades complexas
de tratamento, devido ao uso continuo de aparelhos para
fornecer ventilagdo mecanica e as hospitalizacées prolon-
gadas. Essa populagdo vem crescendo nos ultimos anos!?,

Abstract

Objective: To determine the impact of transferring a pediatric
population to mechanical ventilator dependency units (MVDUs) or to
home mechanical ventilation (HMV) on bed availability in the pediatric
intensive care unit (ICU).

Methods: This is a longitudinal, retrospective study of hospitalized
children who required prolonged mechanical ventilation at the MVDU
located at the Hospital Auxiliar de Suzano, a secondary public hospital
in Sdo Paulo, Brazil. We calculated the number of days patients spent
at MVDU and on HMV, and analyzed their survival rates with Kaplan-
Meier estimator.

Results: Forty-one patients were admitted to the MVDU in 7.3
years. Median length of stay in this unit was 239 days (interquartile
range = 102-479). Of these patients, 22 came from the ICU, where their
transfer made available 8,643 bed-days (a mean of 14 new patients per
month). HMV of eight patients made 4,022 bed-days available in the
hospital in 4 years (a mean of 12 new patients per month in the ICU).
Survival rates of patients at home were not significantly different from
those observed in hospitalized patients.

Conclusion: A hospital unit for mechanical ventilator-dependent
patients and HMV can improve bed availability in ICUs. Survival rates of
patients who receive HMV are not significantly different from those of
patients who remain hospitalized.
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care services, neuromuscular diseases, length of stay, intensive care.

como resultado dos avancos tecnoldgicos no tratamento de
pacientes cronicos graves, e também do aumento do acesso
publico aos recursos médicos.

Mesmo quando os pacientes estdo clinicamente estaveis,
muitos permanecem hospitalizados em unidades de terapia
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intensiva (UTI) por periodos que variam de poucos meses a
anos?. Essa situacdo expde os pacientes e seus familiares a
problemas associados a internagdes prolongadas, tais como
infecgGes hospitalares e disturbios psicoldgicos34 e de relacio-
namento na familia. Para o hospital, a ocupagdo prolongada
de leitos por pacientes estaveis compromete a capacidade
de receber novos pacientes com condigdes severas>, além
de aumentar os gastos®.

Como uma alternativa para as longas internagdes na
UTI, muitos pacientes tém sido transferidos para servigos de
menor complexidade, tais como as unidades de dependentes
de ventilagdo mecanica (UDVM)7-10, Pacientes que apresen-
tam condig0es clinicas e socioeconémicas favoraveis podem
ser indicados para receber ventilagdo mecanica domiciliar
(VMD)7:11-18,

N&o existem dados disponiveis sobre a ocupagéo de leitos
ou tempo de internagdo associados a pacientes que necessi-
tam de internagdo na UDVM ou de tratamento com VMD nos
paises em desenvolvimento. No Brasil, poucas instituigbes
oferecem o servigo de ventilagdo mecanica prolongada para
pacientes pediatricos.

Em nosso estudo, buscamos avaliar o impacto da trans-
feréncia dessa populacdo para uma UDVM ou para VMD na
disponibilidade de leitos de uma UTI pediatrica.

Materiais e métodos

Este é um estudo longitudinal retrospectivo que incluiu
criangas hospitalizadas que necessitavam de ventilagdo me-
canica prolongada fornecida pelo Hospital Auxiliar de Suzano
(SP) na UDVM. Esse hospital recebe pacientes pediatricos
dependentes de ventilagdo mecanica do Instituto da Crian-
ca, provenientes de trés setores: UTI, bercario e unidade
semi-intensiva. As duas instituicdes sdo hospitais publicos
estaduais ligados ao Hospital das Clinicas da Faculdade
de Medicina da Universidade de S&o Paulo. Desde 2001, a
assisténcia a pacientes pediatricos clinicamente estaveis,
mas que ainda necessitam de ventilagdo mecanica prolon-
gada, é fornecida pela UDVM. A unidade possui 14 leitos,
com uma taxa de ocupacdo média mensal de 100%. Trés
médicos atendem durante os dias de semana (cada um por
um periodo de 4 horas durante o dia), enquanto um médico
fica encarregado dos turnos da noite e dos fins de semana.
O critério para uma crianca ser considerada dependente de
ventilagdo mecénica, e consequentemente indicada para a
transferéncia da UTI para a UDVM, é o adotado pelo United
Kingdom Working Party on Paediatric Long Term Ventilation:
“qualquer crianca que, quando clinicamente estavel, ainda
necessite de auxilio mecéanico para respirar, apés falha con-
firmada no desmame, ou desmame lento, 3 meses depois
do inicio da ventilagdo”1.

Em maio de 2005, o Hospital Auxiliar de Suzano iniciou
um programa com o objetivo de dar alta a esses pacientes
que estavam hospitalizados na UVDM, mas tinham condigdes
de receber tratamento em casa. Os critérios para elegibili-
dade do paciente foram: 1) estabilidade clinica; 2) condi-
cOes familiares adequadas (educagao, habitacdo, situacao
socioecondmica); e 3) existéncia de um servigo de saude
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local para prestar auxilio (assisténcia profissional, material
meédico, transporte). O paciente recebe alta somente se
ele mesmo (quando intelectualmente capaz) ou sua familia
expressam o desejo de voltar para casa, e apds receber to-
das as informacdes necessarias e relevantes sobre a VMD.
Nesses casos, o0 hospital cede aos pacientes uma aparelha-
gem composta por um respirador que fornece dois niveis de
pressdo (BiPAP®), um gestor de energia e um conjunto de
baterias. O aparelho é fornecido por uma empresa privada,
que também oferece manutencgdo e suporte técnico tanto
de forma periddica quanto em situagées de emergéncia. As
despesas do hospital com o aparelho sdo posteriormente
reembolsadas pelo sistema publico de saude brasileiro, o
Sistema Unico de Saude (SUS). Esse reembolso é devido a
uma legislacdo especifica2®. Antes de o paciente ter alta, sua
familia recebe um treinamento especifico sobre os cuidados
com o paciente, tanto com as tarefas diarias quanto com
procedimentos basicos de emergéncia. O SUS, por meio
da secretaria de saude da cidade do paciente, fornece uma
equipe para supervisionar o tratamento. O sistema publico
de saude também fica responsavel por prestar auxilio em
casos de emergéncia.

Os pacientes foram incluidos no estudo de acordo com
os seguintes critérios: 1) estar hospitalizado na unidade
pediatrica do Hospital Auxiliar de Suzano durante o periodo
entre 5 de fevereiro de 2001 e 10 de junho de 2008; e 2)
satisfazer a definicdo de ventilagdo prolongada do United
Kingdom Working Party on Paediatric Long Term Ventilation,
citada acima?®.

Os dados sobre a hospitalizagéo e o diagnostico principal
de cada paciente foram obtidos por meio dos prontuarios dos
pacientes, fornecidos pelo hospital. Os pacientes foram clas-
sificados de acordo com a unidade de origem (UTI, bergario
e unidade semi-intensiva) e entdo por grupo de doencas
(neuromusculares, metabdlicas, encefalopatia hipdxico-is-
quémica, malformagdes neuroldgicas, sindromes genéticas,
tumores do sistema nervoso central e outras). Calculamos
o tempo de internacdo de cada paciente na UDVM. A seguir,
calculamos o nimero de leitos-dia para os grupos de pacientes
segundo a unidade de origem e o grupo de doengas. A re-
hospitalizagdo foi definida como qualquer episddio em que o
paciente precisou de uma internagédo curta durante o periodo
em que esteve recebendo tratamento em casa. Pacientes que
precisaram ser re-hospitalizados e ndo puderam voltar para
casa logo depois ndo foram mais considerados pacientes que
estavam recebendo tratamento em casa.

Prosseguimos com a analise de sobrevida dos grupos de
pacientes que permaneceram na UDVM (grupo 1) e dos que
receberam alta e estavam sendo tratados com VMD (grupo
2). Foi utilizado o programa Stata 11 para calcular o estima-
dor Kaplan-Meier e outros dados estatisticos. Consideramos
duas situagles: na primeira, comparamos a taxa de sobre-
vida do grupo 1 a do grupo 2. A fim de controlar os grupos
de doengas como um possivel fator de confusdo, em uma
segunda situagdo modificamos o grupo 1: mantivemos nele
somente os pacientes que pertenciam aos mesmos grupos
de doengas dos pacientes do grupo 2, e excluimos aqueles
gue ndo preenchiam esse critério. Esse grupo de pacientes
foi chamado de grupo 1A. Presumimos que ha grupos de
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doencgas cujos pacientes tendem a ser clinicamente mais
estaveis do que os pacientes de outros grupos, uma situagao
que aumentaria sua chance de sobrevida, e também a chance
de receber alta para serem tratados com VMD.

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica do Hospital
das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de
Sdo Paulo (USP).

Resultados
Caracteristicas dos pacientes

O periodo total de estudo dos pacientes internados na
UDVM foide 2.682 dias, o que corresponde a 7,3 anos. Para os
pacientes que estavam recebendo VMD, o periodo de estudo
foi de 1.476 dias, o que corresponde a 4,0 anos.

Identificamos 41 pacientes que preenchiam nossos crité-
rios de inclusdo. Todos eles foram incluidos no estudo. Vinte
pacientes eram do sexo masculino e 21 do sexo feminino. A
idade média era de 5,4+5,0 anos. Entre os pacientes inclu-
idos neste estudo, identificamos 24 doencas de diferentes
etiologias. A Tabela 1 mostra o nUmero de casos por grupo
de doengas.

Oito pacientes receberam alta para serem tratados em
casa. Dos 33 pacientes que permaneceram hospitalizados, 10
faleceram antes do programa de VMD ter sido estabelecido,
14 ndo apresentavam estabilidade clinica para receber alta
e continuar o tratamento em casa com seguranca (12 deles
faleceram), uma paciente foi transferida para um hospital
mais préoximo de casa (e ainda estava viva no final da
coleta de dados), seis apresentavam condigdes familiares
inadequadas (um faleceu), e em dois casos a secretaria de
salde da cidade do paciente ndo pdde se responsabilizar
pelo tratamento do paciente em casa.
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Dados sobre a hospitalizacao
A Tabela 1 mostra os dados sobre a hospitalizagdo.

A mediana do tempo de internagdo na UDVM foi de 239
dias (amplitude interquartil = 102-479).

Quanto aos pacientes em VMD, oito criangas represen-
taram 4,022 leitos-dia. A mediana do tempo de internagao
dos pacientes em VMD foi de 330 dias (amplitude interquar-
til = 160-760).

O tempo total estimado de re-hospitalizagdo foi de 88
leitos-dia, o que corresponde a 2,2% do total de leitos-dia
em que os pacientes permaneceram em casa. Um dos pa-
cientes foi re-hospitalizado e ndo voltou para casa devido a
instabilidade clinica.

Analise de sobrevida

Para a primeira parte da analise de sobrevida, incluimos
33 pacientes que permaneceram na UDVM no grupo 1, e
oito pacientes que recebiam VMD no grupo 2 (Figura 1A).
A taxa de sobrevida no grupo 1, depois de 6 anos, foi de
0,106+0,076, enquanto que no grupo 2 foi de 0,552+0,195
(p = 0,040). Na segunda parte da analise, incluimos 14 pa-
cientes no grupo 1A, e o grupo 2 continuou o0 mesmo, com
oito pacientes (Figura 1B). Os grupos de doengas encontra-
dos tanto no grupo 1A quanto no grupo 2 foram: doengas
neuromusculares (cinco pacientes no grupo 1A e 5 no grupo
2), doencas metabdlicas (cinco pacientes no grupo 1A e 2
no grupo 2) e malformagdes (quatro pacientes no grupo 1A
e 1 no grupo 2). A taxa de sobrevida no grupo 1A, depois
de 6 anos, foi de 0,264+0,146, e o grupo 2 manteve a
mesma taxa de sobrevivéncia de 0,552+0,195 (p = 0,224).
N3o havia pacientes de outros grupos de doengas devido
aos seguintes motivos: pouca estabilidade clinica, falta de

Tabela 1 - Numero de leitos-dia ocupados por cada grupo de doengas, segundo a unidade de origem do paciente

Tipo de unidade de origem

UTI Bergario Unidade semi-intensiva Total
Grupo de doengas LD (%) n (%) LD (%) n (%) LD (%) n (%) LD (%) n (%)
Neuromusculares 3.070 (17,4) 6 (14,6) - - 4.188 (23,7) 5(12,2) 7.258 (41,2) 11 (26,9)
Metabdlicas 1.659 (9,4) 6 (14,6) - - 35(0,2) 1(2,4) 1.694 (9,6) 7 (17,0)
MalformagGes neuroldgicas 1.689 (9,6) 2 (4,9) 518 (2,9) 3(7,3) - - 2.207 (12,5) 5(12,2)
EHI 806 (4,6) 3(7,3) 2.151 (2,2) 3(7,3) 1.595 (9,0) 2(4,9) 4.552 (25,8) 8(19,5)
Sindromes genéticas 171 (1,0) 1(2,4) 34 (2,0) 2(4,9) - - 518 (2,9) 3(7,3)
Tumores do SNC 479 (2,7) 1(2,4) - - 102 (0,6) 1(2,4) 581 (3,3) 2 (4,8)
Outras 769 (4,4) 3(7,3) 61 (0,3) 2(4,9) - - 830 (4,7) 5(12,2)
Total 8.643 (49,1) 22 (53,5) 3.077 (17,4) 10(24,4) 5.920(33,5) 9(22,0) 17.640 (100) 41 (100)

EHI = encefalopatia hipdxico-isquémica; LD = leito-dia; SNC = sistema nervoso central; UTI = unidade de terapia intensiva.
Os nuimeros correspondem ao periodo de 5 de fevereiro de 2001 a 10 de junho de 2008.
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condigbes familiares adequadas e falta de apoio por parte
do servico de saude local.

Discussao

A Tabela 1 demonstra que a UTI foi a unidade que mais
enviou pacientes para a UDVM. A transferéncia de 22 pacien-
tes da UTI para a UDVM disponibilizou 8.643 leitos-dia para
novas hospitalizages na UTI pediatrica. Isso corresponde a
98 leitos-dia por més. Se considerarmos o tempo médio de
internacdo na UTI como sendo de 6,66+8,86 dias?!, esses
8.643 leitos-dia representam a hospitalizagao de 1.298 pacien-
tes em 7,3 anos na UTI, ou 14 novos paciente por més.

Da mesma forma, os pacientes transferidos para a VMD
disponibilizaram 4.022 leitos-dia na UDVM, durante 4 anos.
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Figura 1 - A) Curvas de sobrevida de Kaplan-Meier para as
criangas em ventilagdo mecanica prolongada inter-
nadas na UDVMs (grupo 1) e em VMD (grupo 2);
B) Taxas de sobrevida pelo estimador Kaplan-Meier
dos pacientes internados na UDVM (grupo 1A) que
tiveram o mesmo diagndstico dos pacientes que
recebiam VMD (grupo 2)

UDVM = unidade de dependentes de ventilagdo mecénica;
VMD = ventilagdo mecanica domiciliar.
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Como a mediana do tempo de internagdo dos pacientes nes-
sa unidade é de 239 dias, essa transferéncia de pacientes
possibilitou a hospitalizacdo de 17 novos pacientes na UDVM.
Indiretamente, isso poderia representar 604 hospitalizagdes
na UTI em 4 anos, ou 12 novos pacientes por més.

A taxa de sobrevida dos pacientes em VMD (grupo 2) foi
significativamente maior se comparada a de todos os que
permaneceram no hospital (grupo 1). Esse resultado era
esperado, visto que pacientes capazes de receber tratamento
em casa eram mais estaveis do que aqueles permaneceram
hospitalizados. Ao considerarmos no grupo 1A somente os
pacientes que pertenciam ao mesmo grupo de doengas do
grupo 2, a diferenca entre as taxas de sobrevida nao foi sig-
nificativa. Os grupos 1A e 2 apresentam algumas diferengas
na proporgao dos grupos de doengas na sua composigao, um
fator que poderia prejudicar a comparagao. No entanto, a
auséncia de diferenca significativa nas taxas de sobrevida
pode ser devida a semelhancas clinicas entre os pacientes.

E interessante destacar um dado revelado pelo estimador
Kaplan-Meier: a VMD nao diminuiu a taxa de sobrevida dos
pacientes que recebiam tratamento em casa. Acreditamos que
isso pode ser explicado ndo apenas pela estabilidade clinica
do paciente, mas também pela capacidade dos cuidadores.
Observamos que os cuidadores familiares se tornam grandes
conhecedores da condigdo clinica do paciente e podem realizar
com sucesso todas as tarefas necessarias para o cuidado do
paciente sem maiores dificuldades.

Quanto ao grupo de doengas, os pacientes com doengas
neuromusculares constituiram o grupo que ocupou mais
leitos por dia na UDVM, com 7.258 leitos-dia (41,2%),
seguido pela encefalopatia hipdxico-isquemica (25,8%) e
malformacoes (12,5%).

A disponibilidade de leitos nas UTIs pediatricas é um
importante problema no sistema publico de salde brasileiro.
Duas das maiores cidades brasileiras (Sao Paulo e Rio de
Janeiro) apresentam falta de leitos na UTI pediatrica dos
hospitais publicos, com uma distribuigdo desigual?2:23, Cerca
de 80% da populagdo brasileira depende dos servigos publi-
cos de saude?*, entdo esse recurso escasso e caro deve ser
utilizado com sensatez. Embora o nimero de pacientes que
dependiam de ventilagdo mecéanica no nosso estudo tenha
sido pequeno, suas longas internagdes representam um
fardo para as UTIs, reduzindo a disponibilidade de leitos. A
implementacgao dos servigos de UDVM e VMD para pacientes
que dependem de VM pode ser uma medida UGtil para otimizar
a ocupacao de leitos das UTIs dos hospitais publicos, sem
prejudicar a sobrevida dos pacientes.

E importante mencionar que a transferéncia de um pa-
ciente para a UDVM, e mais tarde para a VMD, apresenta
outros aspectos importantes para o hospital e também para a
familia dos pacientes25:26, Para o hospital, essa transferéncia
pode representar uma grande reducdo nos custos econémi-
€os, uma vez que muitos recursos caros disponiveis na UTI
ndo sdo necessarios na UDVM. Para a familia, as atividades
de cuidado trazem nao somente um aumento na quantidade
de trabalho para os cuidadores, mas também fardos sociais,
econémicos e com relagdo a salude. No entanto, existem
também aspectos positivos importantes: o paciente é libe-
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rado do ambiente estressante do hospital e do isolamento
afetivo, e também recupera suas ligagdes sociais. O genitor
que o/a acompanha (frequentemente a mae) também pode
retornar para casa, restaurando o grupo familiar. Esses as-
pectos devem ser considerados e discutidos com a familia
antes da alta hospitalar.

Este estudo relata a experiéncia de um Unico hospital
universitario e foi realizado considerando-se um pequeno
numero de pacientes. Demonstramos neste artigo que a
transferéncia de pacientes estaveis sob ventilagdo mecanica
para uma UDVM ou para a VMD leva a uma maior disponibili-
dade de leitos nas UTI. Essa maior disponibilidade possibilita
que o hospital fornega um servigo mais qualificado para a
comunidade.
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