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RESUMO

Introduc¢do: Com os avangos nos cuidados intensivos e tecnologicos ocorreu redugdo na
mortalidade em pacientes pediatricos graves. Estes sobreviventes de internagdo em Unidade
de Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP) podem ser acometidos, em longo prazo, por sequelas
advindas da doenga grave, o que contribuiu para o aumento da morbidade, trazendo novos
desafios a essa populagdo. Esses pacientes podem apresentar diferentes graus de incapacidade
fisica e psicossocial, o que podem ser persistentes apos a alta da UTIP e hospitalar. Assim, a
mensuracdo da Qualidade de Vida Relacionada a Satde (QVRS) em sobreviventes da
condi¢do grave emerge como uma maneira de identificagdo da condicdo de saude para
avaliagdo do impacto de interven¢des multidisciplinares durante a internagdo na UTIP.
Objetivo: Investigar a associagdo das varidveis demograficas, clinicas e nutricionais durante a
Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica com a Qualidade de Vida Relacionada a Saude, apds
o periodo de seis a nove anos de alta hospitalar. Métodos: Estudo prospectivo, observacional
e longitudinal. A amostra foi composta por pacientes pediatricos graves, de até 18 anos, de
ambos os sexos, internados na UTIP no periodo de julho de 2013 a fevereiro de 2016. As
varidveis clinicas, demograficas e de estado nutricional foram coletadas do periodo de
internacao em UTIP. Os dados de QVRS foram coletados em 2022-2023, via Google Forms®.
A mensuracio da QVRS foi avaliada por meio do Pediatric Quality of Life Inventory™
(PedsQL™), autorrelatado e heterorrelatado, sendo resultado expresso em escore total. Um
questionario adaptado foi aplicado para identificar os impactos da pandemia do COVID-19 a
fim de minimizar possiveis vieses. As varidveis categéricas foram descritas como categorias
de frequéncia absoluta e relativa e intervalo de confianga de 95% (IC95%). As varidveis
quantitativas foram descritas em média e desvio padrao (DP), ou mediana e intervalo
interquartil [IQR], dependendo da simetria. Teste de correlagdo, Mann-Whitney e regressao
linear foram aplicados, e p<0,05 foi considerado significativo. Resultados: Foram incluidas
33 criangas e adolescentes (31 heterorrelato; 27 autorrelato), 36,4% feminino, mediana de
idade na internagdo de 15,57 meses [6,62; 64,09] e de idade no follow up de 10 anos [8; 13],
72,73% foram admitidos por motivos clinicos, 15,15% apresentavam condi¢do cronica
complexa, 37,50% apresentavam deterioracdo do estado nutricional e 12,12% tiveram
internagao prolongada na UTIP. O escore médio do PedsQL-autorrelatado foi de 69,28 +£20,95
e do PedsQL-heterorrelato foi 67,57+17,93 (p=0,417). O tempo de internacao hospitalar
apresentou correlacdo negativa moderada com PedsQL-autorrelatado (r -0,432; p=0,017), bem
como associagdo na regressdo linear (B= -0,02; 1C95% -0,03; 0,00). Nao houve associagdao
entre as variaveis clinicas e de estado nutricional com o escore total do PedsQL. Nao foi
observada associacao entre dados da pandemia com PedsQL-heterorrelatado. Em relagdo, aos
dados do COVID-19, foi possivel observar que 20% das criangas e adolescentes consideraram
“dificil e estressante as mudangas relacionadas a pandemia”, apresentando menor média do
PedsQL-autorrelatado (48,91£25,21) quando comparado aos 30% da amostra que
consideraram “nada dificil e estressante” (85,68 + 8,89; p=0,017). Conclusao: O escore do
total do PedsQL™ apés 6 a 9 anos de alta foi baixo. O tempo de internagdo hospitalar parece
influenciar a QVRS apds 6 a 9 anos de alta. Mais estudos, com maior tamanho amostral,
devem ser conduzidos para avaliar o impacto de demais variaveis da internagdo em desfechos
em longo prazo.

Palavras-chave: Qualidade de Vida Relacionada a Saude. Unidade Terapia Intensiva
Pediatrica. Estado Nutricional.



ABSTRACT

Introduction: With advances in intensive care and technology there was a reduction in
mortality in severe pediatric patients. These survivors of hospitalization in the Pediatric
Intensive Care Unit (PICU) can be affected, in the long term, by sequelae arising from severe
disease, which contributed to increased morbidity, bringing new challenges to this population.
These patients may have different degrees of physical and psychosocial disability, which may
be persistent after discharge from the PICU and hospital. Thus, the measurement of Health-
Related Quality of Life (HRQoL) in survivors of the severe condition emerges as a way of
identifying the health condition to assess the impact of multidisciplinary interventions during
hospitalization in the PICU. Objective: To investigate the association of demographic,
clinical and nutritional variables during the Pediatric Intensive Care Unit with Health-Related
Quality of Life after six to nine years of hospital discharge. Methods: Prospective,
observational and longitudinal study. The sample consisted of severe pediatric patients, aged
up to 18 years, of both sexes, admitted to the PICU from July 2013 to February 2016. The
clinical, demographic and nutritional status variables were collected from the period of
hospitalization in the PICU. HRQoL data were collected in 2022-2023, via Google Forms®.
The measurement of HRQoL was evaluated by the Pediatric Quality of Life Inventory™
(PedsQL™), self-reported and heterorrelated, being expressed as a total score. An adapted
questionnaire was applied to identify the impacts of the COVID-19 pandemic in order to
minimize possible biases. Categorical variables were described as categories of absolute and
relative frequency and 95% confidence interval (95%CI). The quantitative variables were
described as mean and standard deviation (SD), or median and interquartile interval [IQR],
depending on symmetry. Correlation test, Mann-Whitney and linear regression were applied,
and p<0.05 was considered significant. Results: We included 33 children and adolescents (31
hetero-self-report; 27 self-report), 36.4% female, median age at hospitalization of 15.57
months [6.62; 64.09] and follow-up age of 10 years [8; 13], 72.73% were admitted for clinical
reasons, 15.15% had complex chronic condition, 37.50% had deterioration of nutritional
status and 12.12% had prolonged hospitalization in the PICU. The mean PedsQL-self-
reported score was 69.28 20.95 and PedsQL-heterorrelato was 67.57 17.93 (p=0.417). The
length of hospital stay showed moderate negative correlation with PedsQL-self-reported (r -
0.432; p=0.017), as well as association in linear regression (f= -0.02; 95%CI-0.03; 0.00).
There was no association between clinical and nutritional status variables with the total
PedsQL score. No association was observed between data from the pandemic and PedsQL-
heterorrelatado. Regarding the COVID-19 data, it was possible to observe that 20% of
children and adolescents considered "difficult and stressful the changes related to the
pandemic", presenting a lower PedsQL-self-reported average (48.91 25.21) when compared to
the 30% of the sample that considered "nothing difficult and stressful" (85.68 8.89; p=0.017).
Conclusion: The total PedsQL™ score after 6 to 9 years of discharge was low. The length of
hospital stay seems to influence HRQoL after 6 to 9 years of discharge. More studies, with
larger sample size, should be conducted to assess the impact of other variables of
hospitalization on long-term outcomes.

Keywords: Health-Related Quality of Life. Pediatric Intensive Care Unit. Nutritional Status.
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1 INTRODUCAO

Pacientes pediatricos graves sdo aqueles que necessitam de assisténcia continua em
virtude de apresentar comprometimento de um ou mais dos principais sistemas fisiologicos
(Anvisa, 2010). A Unidade de Terapia Intensiva Pediétrica (UTIP) ¢ uma enfermaria de
terapia intensiva para criangas com doengas potencialmente fatais, como insuficiéncia
respiratoria, insuficiéncia cardiaca, parada cardiaca, choque, convulsdo e depressao grave do
sistema nervoso central (Tang et al., 2021). Desse modo, esses pacientes graves admitidos em
UTIP estdo expostos a diversas intervencdes necessarias para sobrevida (Anvisa, 2010; Ekim,
2020).

O catabolismo de proteinas durante a doenca grave pode resultar em perda
significativa e mensuravel de massa e fun¢do muscular, contribuindo para a morbidade, perda
funcional nos sobreviventes, diminui¢do da resposta imune e¢ da fungdo cardiopulmonar
(Bechard et al., 2022; Wilson; Typpo, 2016). Assim, os pacientes pedidtricos, enquanto
internados na UTIP, possuem maiores chances de desenvolver infec¢des relacionadas a
assisténcia em saude (IRAS) e, consequentemente, de permanecerem mais dias em ventilacao
mecanica (VM), de apresentarem desnutricdo e mortalidade (Mehta ef al., 2013; Mehta;
Smallwood; Graham, 2014; Wilson; Typpo, 2016).

O objetivo usual dos cuidados intensivos tem sido prevenir a morte. Apesar da
mortalidade geral ap6s doengas graves em criangas ter sido bastante reduzida, muitos
sobreviventes apresentam morbidades. Os avangos tecnoldgicos tém proporcionado
assisténcia qualificada, resultando na redu¢do na taxa de mortalidade (2-4%), o que pode ser
analisado ao longo dos anos. Em 1982, a taxa de mortalidade foi de 11%, enquanto em 2005-
2006 houve queda para 4,8%. Entretanto, o numero de pacientes pediatricos sobreviventes
com deficiéncias moderadas a graves em longo prazo dobrou em 2005-2006 quando
comparado a 1982 (18% vs. 8,4%) (Bechard et al., 2022; Long; Fink, 2021; Namachivayam et
al., 2010).

A reducdo na taxa de mortalidade de pacientes pedidtricos graves levou a nova
necessidade de cuidados de saude, pois apesar um numero crescente de criangas que
sobreviveram a doenca grave, estes apresentam recuperacdo funcional e
neurodesenvolvimento incompletos. Ainda, podem ter déficits novos e sustentados no
funcionamento fisico, psicologico, cognitivo e social apos terem recebido alta do hospital

(Long; Fink, 2021; Tang et al., 2021). A partir dessa transi¢do epidemioldgica, busca-se
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diminuir a morbidade infantil para garantir desenvolvimento saudavel (Bastos et al., 2018;
Brown et al., 2019).

Nesse interim, a evolugao do paciente pediatrico grave, pos-alta, cursa com frequentes
reinternagdes hospitalares, significativos indices de mortalidade em longo prazo, além de
morbidades fisicas, disfun¢do cognitiva e depressdo. Isso leva ao aumento das despesas com
cuidado em saude e reduz a qualidade de vida relacionada a saude (QVRS), que pode
impactar o funcionamento familiar, o desempenho escolar e o trabalho de pais e/ou
responsaveis (Ekim, 2020; Teixeira; Rosa, 2018).

A QVRS pode ser definida como a percepcao do individuo sobre sua condi¢do de vida
frente as enfermidades, ou seja, um julgamento pessoal de como a doenca afeta ou mesmo
interfere em sua condi¢ao de vida (WHO, 1958, 1995b).

Mensurar a QVRS emergiu como um resultado essencial para promocao de saude e os
instrumentos que podem auxiliar nessa abordagem devem consistir no minimo das dimensdes
de saude fisica, mental e social delineadas pela Organizacio Mundial da Satde (OMS)
(Varni; Seid; Kurtin, 2001).

Os instrumentos de avaliagdo da QVRS devem ser sensiveis ao desenvolvimento
cognitivo e incluir o autorrelato da crianga e o relato dos pais e/ou responsaveis (Varni; Seid;
Kurtin, 2001). Nesse sentido, instrumentos validados, como o Pediatric Quality of Life
Inventory™ (PedsOL™), podem ser utilizados como métodos para mensurar a QVRS, com
intuito de avaliar os prejuizos causados apoOs as intervengdes terapéuticas na UTIP em
criancas ¢ adolescentes (Bechard et al., 2022; Tume et al., 2019).

O instrumento PedsQL™ 4.0 tem sido utilizado para avaliar a QVRS de criangas e
adolescentes com doencgas graves. Em estudo de coorte retrospectivo e prospectivo de
acompanhamento com 70 pacientes pediatricos graves, com idade entre 2 a 18 anos, foi
avaliada a QVRS dos sobreviventes da UTIP, apds oito anos da alta hospitalar. Observou-se
que a QVRS de 42,9% dos sobreviventes da UTIP havia diminuido e que 20% dos pacientes
tiveram problemas relacionados a satde e que necessitaram de hospitalizagcdo (Conlon et al.,
2009).

Outro estudo de coorte observacional e longitudinal de acompanhamento de 1109
pacientes pediatricos graves, com idade < 17 anos. Avaliou a QVRS dos sobreviventes da
UTIP, apds 6 anos de alta hospitalar. Observou-se que o comprometimento da QVRS foi de
8,4% destes sobreviventes e que 20% destes apresentaram alteracdes cromossomicas (Kydsti

et al.,2018).
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Diante do exposto, este estudo tem como objetivo investigar a associagdo das variaveis
demogréficas, clinicas e nutricionais durante a Unidade de Terapia Intensiva Pedidtrica com a
QVRS apos o periodo de seis a nove anos de alta hospitalar. Dessa maneira, os achados
poderdo auxiliar na identificagdo de grupos de risco e auxiliar os profissionais da satide com

melhores resultados no atendimento humanizado a esses pacientes.
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 PACIENTE PEDIATRICO GRAVE

O paciente pediatrico grave ¢ aquele com comprometimento de um ou mais dos
principais sistemas fisioldgicos, com perda de sua autorregulacdo, necessitando de assisténcia
continua. Desse modo, a assisténcia ocorre por meio da UTIP, destinada a pacientes com
idade de 29 dias a 14 ou 18 anos, sendo este limite definido de acordo com as rotinas da
instituicdo. A UTI é um ambiente hospitalar com sistema organizado para oferecer suporte
vital de alta complexidade, com multiplas modalidades de monitorizacdo e suporte organico
avancados para manter a vida durante condigdes clinicas de gravidade extrema e risco de
morte por insuficiéncia organica (Anvisa, 2010; Brasil, 2017; CFM, 2020).

No entanto, mesmo com os avangos tecnologicos nos cuidados intensivos, a
mortalidade ainda ¢ consideravel e tem variagdo conforme o grau de enfermidade. Em um
estudo realizado nos Estado Unidos, com o objetivo de avaliar a taxa de mortalidade nas
UTIP, em 47 hospitais, ocorreu diminui¢do no percentual de mortalidade de 4,6% em 2004
para 2,4% em 2015 (Gupta; Gossett; Rettiganti, 2018) e, de acordo com estudo multicéntrico
ocorrido no Brasil com pacientes pediatricos graves, a mortalidade geral encontrada foi de 5%
(Ventura et al., 2022). Desse modo, foram desenvolvidas ferramentas com o objetivo de
avaliar a gravidade da doenca e o risco de mortalidade em pacientes internados em UTIP, a
fim de auxiliar no direcionamento mais adequado do tratamento terapéutico e dos recursos
(Anvisa, 2010).

Os principais escores prognosticos utilizados sdo o Pediatric Risk of Mortality
(PRISM), desenvolvido por Pollack, Ruttimann e Getson (1988) e o Pediatric Index of
Mortality (PIM), desenvolvido por Shann et al. (1997) e suas novas versdes, o PRISM 11
(Pollack; Patel; Ruttimann, 1996) e o PIM-2 (Slater; Shann; Pearson, 2003).

No ano de 1997, o PIM foi originalmente desenvolvido, sendo este modelo
constituinte de algumas varidveis que sdo coletadas no momento da admissdao na UTIP. Com
os avangos tecnologicos e cuidados intensivos em pediatria, no ano de 2003, foi realizada uma
atualizacdo desse escore (PIM-2). As primeiras variaveis que foram incorporadas para o
desenvolvimento do PIM foram: varidveis demograficas e o diagnostico principal na Unidade
de Terapia Intensiva (UTI) (definido como o principal motivo de internagdo na UTI), sendo o
mesmo desenvolvido com intuito de avaliar os desfechos na UTI (falecimento na UTI, alta ou

transferéncia para outra UTI). Ja o PIM-2 utiliza varidveis referentes ao motivo de internacao,
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diagnostico, reflexo pupilar, parametros de VM e pressdo arterial sistolica e descreve o quanto
a crianga estava doente no momento em que se iniciaram os cuidados intensivos (Slater;
Shann; Pearson, 2003).

Dessa forma, foram adicionadas varidveis que identificam diagnosticos com baixo
risco de mortalidade, aprimorando, assim, o desempenho do PIM-2 em pacientes de pds-
operatdrio ndo cardiaco e em pacientes com doengas respiratorias (Slater; Shann; Pearson,
2003).

Em estudo de coorte prospectivo com 2.536 pacientes pediatricos graves, com idade
entre 1 més e 15 anos, admitidos em uma UTIP no Japao, foi observado que o PIM 2 pode ser
usado como uma ferramenta para a avaliagdo geral do atendimento de uma UTIP. Nesse
estudo, observou-se uma prevaléncia de mortalidade de 67 pacientes pediatricos (2,6%)
durante a internagao (Imamura et al., 2012).

Em estudo de coorte com 119 pacientes pediatricos admitidos em UTIP que avaliou o
uso do PIM 2 como preditor de mortalidade, observou-se prevaléncia de mortalidade de
46,2% (n=55), enquanto a taxa de mortalidade prevista pelo PIM 2 foi de 68% (n=82)
(Gandhi et al., 2013).

2.1.1 Condi¢ao Cronica Complexa

A presenca de condicdo cronica complexa (CCC) pode aumentar o risco de
mortalidade do paciente pediatrico grave. A defini¢do de CCC ¢ caracterizada pela duragdo da
CCC de, ao menos, 12 meses, no qual compromete diferentes sistemas organicos, ou
severamente ao menos um sistema, que necessita de cuidados pediatricos especializados € um
periodo prolongado de hospitalizagdo. A CCC ¢ uma condi¢ao independente da UTIP e que os
pacientes podem apresenta-la quando internam, por exemplo, pacientes com fibrose cistica,
cancer, cardiopatias entre outras (Moreira ef al., 2017).

Edwards et al. (2012) propuseram um agrupamento das CCC em 10 categorias de
acordo com as especialidades médicas, sendo elas: cardiovascular, respiratoria,
neuromuscular, congénita/genética, oncologica, metabdlica/endocrinoldgica, renal,
gastrointestinal, hematologica/imunologica e outras (psiquidtrica e reumatologica).

Dessa maneira, a CCC pode ser caracterizada pela limitacdo de condicdes fisica e/ou
mental. Esses pacientes ficam dependentes do uso da tecnologia, do tratamento

medicamentoso e dietético. Além disso, sdo submetidos & pratica de terapia de reabilitagdo
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fisica, linguagem e degluticdo, recebendo apoio e cuidados multidisciplinares (Moreira et al.,
2017).

As criangas com presenca de CCC, que fazem o uso de dispositivos que requerem a
dependéncia da tecnologia para realizagao das fungdes corporea, apresentam como reflexo das
condi¢des subjacentes o risco inerente associado a sua dependéncia de tecnologia e sua
reserva fisiologica reduzida. Esses pacientes demostram ter risco aumentado das necessidades
terapéuticas, tempo prolongado de permanéncia na UTIP e mortalidade. Por exemplo, a
utilizacdo de VM esta associada a maiores taxas de utilizacao de recursos médicos (Heneghan
etal.,2021).

Seguindo-se a isso, a CCC ¢ predominante irreversivel e exige um elevado custo social
para os pacientes ¢ familiares, demandando adaptagdes domésticas e comunitarias. Com isso,
o aumento desses casos pode influenciar em uma maior demanda por cuidados pediatricos e
hospitalizagdes. Criangas com necessidades especiais de satide passam sete vezes mais tempo
internadas (552 vs. 90 dias por 1.000; p <0,01) e tém cerca de 3,4 vezes mais hospitalizagdes
(86 vs. 27 altas por 1.000; p < 0.01) do que outras criangas (Moreira et al., 2017). Diante
disso, Moura et al. (2017), em seu estudo sobre hospitalizagdes pediatricas por CCC no
Brasil, apontaram uma taxa de incidéncia de hospitalizagdes em criangas e adolescentes com
CCC de 331 por 100 mil habitantes.

A maioria de criancas e adolescentes hospitalizadas em enfermarias e UTIPs, com
presenca de CCC, sdo dependentes da tecnologia para sobrevida, necessitando, dessa forma,
de VM e traqueostomia. Esses pacientes requerem um maior tempo de hospitalizacdo, com
uso de instrumentos portateis para VM e tecnologias respiratdrias e alimentares para

sobrevida (Moreira ef al., 2017).

2.1.2 Variaveis clinicas durante a internacao

Foram desenvolvidas diretrizes com critérios de admissdo e alta de pacientes
pediatricos graves, e estas podem ser adaptadas de acordo com cada instituicdo, conforme
Resolugdo n°® 2.156/2016, do Conselho Federal de Medicina (CFM) especificamente no Art.
5°: “sdo considerados critérios de admissdao na UTI a instabilidade clinica, isto é necessidade
de suporte para disfungdes organicas e monitoragdo intensiva’.

De acordo, com a Resolugdo n°® 2.156/2016, do CFM, entende-se como paciente grave
aquele que necessita de suporte para as disfun¢des organicas, tais como ventilacdo mecanica,

hemodialise e suporte circulatéorio mecanico, e ainda os pacientes sem nenhuma faléncia
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organica, mas com alto risco de descompensagdo e que, por esse motivo, necessitam de
vigilancia e monitora¢dao continuas. Conforme a Resolucdo n° 2.156/2016, do CFM, no Atrt.
10, nos critérios para requerimento para alta, devem ser considerados os pacientes que tenham
seu quadro clinico controlado ou estabilizado.

Comumente, pacientes em permanéncia na UTIP permanecem restritos ao leito,
ocasionando imobilidade e inatividade, gerando disfungdo grave do sistema osteomioarticular.
Ademais, nesses pacientes, ha aumento no tempo de permanéncia em VM de duas a cinco
vezes (Dantas et al., 2012). Nesse sentido, sabe-se que, dos pacientes pedidtricos graves
admitidos em uma UTIP, cerca de 40% necessitam de VM (Dahlem; Randolph, 2015).

Assim sendo, a VM ¢ um método utilizado para o tratamento de pacientes com
insuficiéncia respiratdria aguda ou cronica agudizada. Essa alternativa de suporte favorece a
manuten¢do das trocas gasosas. Entretanto, pode ser considerado um método invasivo, pois o
tubo endotraqueal é desconfortavel e estd associado a lesdes no trato respiratorio superior, o
que aumenta a necessidade de farmacos sedativos (Carvalho; Toufen Junior; Franca, 2007).

A VM tornou-se uma das principais indicagdes de internagdo em UTI, e algumas
condi¢cdes requerem a utilizacdo desse suporte, como cianose por doenca cardiaca congénita,
insuficiéncia respiratéria, doenca respiratoria cronica, obstrucdo das vias respiratorias
superiores € doenca reativa das vias respiratorias (Khemani et al., 2009). Além disso, a VM
pode ser necessaria em outras situacdes, como na sepse € choque séptico, doencas
neuromusculares, no pos-operatdrio e nos casos de alteracdo do estado mental com perda de
consciéncia (Silva et al., 2009). Ademais, a VM pode causar prejuizos aos pulmdes, pelo
estresse e tensao desenvolvida no 6rgao e pela alta pressao e volume (Charles et al., 2014). O
tempo de permanéncia em VM est4 associado ao risco de desenvolver IRAS (Kusahara ef al.,
2014).

Os pacientes internados em UTIP s3o mais suscetiveis a desenvolverem IRAS, que
englobam todas as infec¢des diagnosticadas apos 48 horas de admissdo até 72 horas apds a
alta hospitalar (Ahirrao; Mauskar; Ravi, 2017). Esse fato pode ser explicado pela
complexidade da doenga, exposi¢do a procedimentos invasivos (como intubacdo orotraqueal,
uso de VM e de dispositivos de acesso vascular), uso de sedativos e outros agentes
paralisantes, terapia de supressao imunologica e desnutricao (Mathot et al., 2015; Pollack et
al., 2014).

Com isso, a presenca de IRAS exerce impacto negativo na evolugdo do paciente

pediatrico, ressaltando-se a importancia da prevencdo do desenvolvimento de pneumonias
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associadas a VM, infeccdes do trato urinario e infeccdes na corrente sanguinea durante a
doenga critica em adultos e criangas (Heyland et al., 2011).

O reflexo dessas condigdes terap€uticas utilizadas como suporte para sobrevida do
paciente leva ao aumento do tempo de internagdo, dos custos em satde, e esta associado com
o aumento da mortalidade nessa populagdo (Bigham et al., 2009; Turton, 2008).

A UTIP configura-se um local propicio ao surgimento de IRAS, dado o uso de
imunossupressores, internacdo por tempo prolongado, colonizagdo por micro-organismos
resistentes, prescricdo de antimicrobianos € a propria caracteristica do ambiente da UTIP,
além da condicdo clinica do paciente (Pereira et al., 2020).

A internagdo por tempo prolongado ¢ caracterizada por permanéncia prolongada em
UTI por periodo >14 dias com disfun¢do organica de baixo grau e multiplos fenotipos,
incluindo inflamacao cronica de longa duracdo, imunossupressdo e catabolismo (Moore ef al.,
2017). A internagdo ¢ um processo traumatico que afeta a rotina habitual da crianga,
associado a outros fatores como o afastamento familiar, a auséncia do ato de brincar e de
outras situacdes estressoras decorrentes da internacao, podendo produzir sentimentos como
medo, inseguranga e ansiedade, prejudiciais ao desenvolvimento da crianga (Pereira et al.,
2020).

Com isso, estes pacientes estdo expostos a alteragdes/atraso no desenvolvimento, em
virtude do tempo prolongado de hospitalizagdo, sendo necessario o cuidado com intervengdes
multiprofissionais, para minimizar o impacto no desenvolvimento fisico, emocional e social

(Pereira et al., 2020).

2.1.3 Estresse metabolico do paciente pediatrico grave

A doenga grave ou lesdo tecidual leva ao estresse fisico grave devido as intervencdes
terapéuticas necessarias a sobrevida, desencadeando imediatas respostas metabdlicas que
envolvem alteracdes nos sistemas neuro-imune-endocrino (Joosten; Kerklaan; Verbruggen,
2016; Preiser et al., 2014). A resposta metabolica a doenga grave ¢ caracterizada por
alteracdes no metabolismo energético e na distribuicdo de substratos e nutrientes para
sustentar a fungdo celular, reparar e sustentar a resposta imune e o crescimento (Orellana;
Coss-Bu, 2021).

Diante desse contexto, esses fatores determinam a fase inicial da inflamagao da doenga
grave, conhecida como aguda. A fase aguda da doenga ocorre apds o surgimento de um

evento (como trauma, sepse ou cirurgia); podendo durar horas ou dias, ou menos tempo em
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pacientes pediatricos graves em comparacdo aos pacientes adultos. A resposta metabdlica
aguda ¢ caracterizada pelo aumento do catabolismo, liberagdo de quantidades aumentadas de
glicose, aminoacidos (AA) e acidos graxos dos estoques do corpo (Orellana; Coss-Bu, 2021).
Assim, pode ser observado na Figura 1.

Desse modo, o estresse metabdlico envolve componentes inflamatdrios, imunoldgicos
e endodcrinos, afetando o metabolismo do substrato de macronutrientes (Mehta; Smallwood;
Graham, 2014; Preiser et al., 2014). De acordo com Mehta, Smallwood e Graham (2014), o
estresse metabolico caracteriza-se por um catabolismo proteico e liberagao de AA que atuam
na resposta inflamatoria, reparagdo de tecidos e cicatrizagdo de feridas. A prolongada
persisténcia do estado catabdlico leva a deplecdo dos recursos nutricionais do corpo. Essa
condi¢do causa perda de massa muscular, diminui¢do da fun¢do imune, ma cicatrizagdo de
feridas e diminui¢do da fungdo cardiopulmonar secundaria a ruptura de massa muscular
cardiaca e respiratéria (Wilson; Typpo, 2016).

Quando comparada a populagdo adulta, a pediatrica possui maior necessidade
energética por unidade de massa corporal, além de possuir menor reserva de energia. Devido
ao processo de crescimento e suas reservas limitadas de micronutrientes € macronutrientes, o
paciente pediatrico possui maior risco de desnutri¢do dada essa elevada demanda e sdo mais
susceptiveis a esses efeitos (Wilson; Typpo, 2016). Dessa forma, conforme Joosten e Hulst
(2008), nesses pacientes, as chances de desenvolvimento de deficiéncias nutricionais € maior
quando sdo admitidos em hospitais e permanecem internados por longos periodos. Dentre os
principais fatores associados a deple¢do acentuada de massa muscular nos pacientes graves,
destacam-se: a imobilidade, imunossupressao, uso de VM, sedativos e disfuncao de orgaos
(Coss-Bu et al., 2017).

A hiperglicemia ¢ uma resposta fisiolégica normal e importante ao estresse, comum
em pacientes graves. Nesses pacientes, 0sS mecanismos normais que neutralizam a
hiperglicemia sdo sobrecarregados, levando ao estado persistente e ndo controlado de
hiperglicemia. Embora a hiperglicemia aguda possa ser benéfica para o organismo durante o
estresse metabolico, o pico de glicose e a duragdo da hiperglicemia tém sido diretamente
associados com a pior evolug@o em pacientes pediatricos (Santos, 2013).

No entanto, a resposta metabolica ¢ caracterizada pela desregulacdo do metabolismo
energético, portanto, ¢ importante entender e identificar essas alteragdes durante a fase aguda
da lesdo, a fim de implementar intervengdes oportunas e adequadas para apoiar
metabolicamente o paciente agudo, evitando hipoalimentacdo e hiperalimentacdo (Orellana;

Coss-Bu, 2021).



Figura 1 - Representagdo esquematizada da resposta metabolica ao estresse
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Fonte: Orellana e Coss-Bu (2021), Wilson e Typpo (2016), Joosten, Kerklaan e Verbruggen (2016) e Mehta et
al. (2013).

Quando o curso da doenga grave ndo se resolve rapidamente, essa fase, ¢ chamada de
fase estavel, e dura semanas em vez de dias, e também pode ser chamada de fase cronica.
Durante essa fase, ocorre o desenvolvimento de fraqueza muscular, que ¢ um importante fator
de risco para um desfecho clinico desfavoravel em pacientes pedidtricos graves. Além da
inflamagdo, a atrofia muscular ocasionada pelo hipercatabolismo ¢ agora exacerbada pela
imobilizacdo e medicacdo (por exemplo, esteroides, bloqueio neuromuscular) (Joosten;
Kerklaan; Verbruggen, 2016).

A fase estavel da doenca grave € representada pela estabilizacdo ou desmame do
suporte de oOrgdos vitais, enquanto os diferentes aspectos da resposta ao estresse ndo sao
completamente resolvidos. Nessa fase, as concentragdes plasmaticas de citocinas pro-
inflamatoérias sdo substancialmente diminuidas. A duragdo dessa etapa pode variar de dias a
semanas, dependendo da idade e do diagndstico da crianca (Joosten; Kerklaan; Verbruggen,
2016).

A mobilizacdo clinica da crianga, que nao mais necessita de suporte de orgaos vitais,
juntamente com a resolucao da resposta ao estresse, marca o inicio da fase de recuperagao.
Essa fase final pode durar semanas a meses. Os niveis hormonais voltam gradualmente ao
normal, o corpo muda do catabolismo para o anabolismo com a sintese proteica, excedendo a
quebra de proteina e resultando em balango positivo de nitrogénio, reparo tecidual e
crescimento (recuperagdo) (Joosten; Kerklaan; Verbruggen, 2016).

Todavia, com o0s avangos tecnoldgicos e intervencgdes terapéuticas realizadas nos

pacientes pedidtricos graves admitidos em UTIP, deve-se considerar a complexidade da
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doenca grave e o estresse metabodlico. Portanto, ¢ necessdria melhor compreensdo da
fisiologia dessa resposta metabdlica para que o cuidado intensivo auxilie na sobrevivéncia

desses pacientes (Preiser et al., 2014).

2.1.4 Estado Nutricional de Pacientes Pediatricos Graves

O desfecho da resposta metabolica e inflamatoria, em pacientes graves, envolve
alteragdes no estado nutricional, com perda da massa muscular. Assim, como consequéncia, o
paciente tem elevado risco de desenvolver desnutricdo hospitalar, que ¢ uma das
complicacdes mais frequentes em pacientes com doenca grave (Mehta et al., 2015).

A desnutri¢ao hospitalar em criangas tem como definig¢ao, os conceitos de cronicidade,
etiologia e patogenia da desnutri¢do, sua relagdo com a inflamagdo e seu impacto sobre as
alteragdes funcionais corporais (Mehta et al., 2013). Dessa forma, a desnutri¢do pediatrica ¢
estabelecida como o desbalango entre os requerimentos € a ingestdo de nutrientes, o que
resulta em déficit cumulativo de energia, proteina e/ou micronutrientes. Esse fato pode afetar
negativamente o crescimento, desenvolvimento e levar a outros desfechos importantes, tais
como: a) perda de massa magra corporal; b) fraqueza muscular; c) retardo ou atraso de
desenvolvimento intelectual; d) maior risco e desenvolvimento de infeccdes; e) disfungdo
imunologica; f) atraso na cicatrizagcdo de feridas; g) maior tempo de permanéncia hospitalar
(Mehta et al., 2013; Valla et al., 2019).

A etiologia da desnutricdlo na doenca grave ¢ multifatorial. Em geral, o
desenvolvimento ou a perpetuagdo da desnutricao durante a internagdo em UTIP ¢ decorrente
da doencga, imobilidade, medicamentos, condi¢do nutricional prévia e oferta insuficiente de
nutrientes (Mehta et al., 2013; Zamberlan et al., 2011).

Na resposta ao estresse ocorre balango nitrogenado negativo e taxa de catabolismo
acelerado, atribuivel a mobilizacao de proteinas para o reparo do tecido e da resposta imune.
Esses mecanismos desencadeiam a degradacdo de tecido muscular e afetam
significativamente as reservas musculares esqueléticas (Fischer; Jevenn; Hipskind, 2015).

Nos pacientes pediatricos graves, observa-se rapida perda de tecido muscular
esquelético, sobretudo dos musculos respiratdrios, acarretando em atraso no desmame da VM,
aumento no tempo em VM e até a morte (Cohen; Nathan; Goldberg, 2015).

Para Valla et al. (2019), a fraqueza adquirida na UTIP e falha no desmame da VM
podem ser resultados da desnutri¢do adquirida e pela perda muscular. Devido a deterioragdo

de massa muscular, a funcao fisica fica prejudicada, intensificando a fraqueza muscular, que ¢



27

relacionada exponencialmente a morbimortalidade (Demling, 2009; Landi et al., 2019).
Ainda, a desnutricdo hospitalar estd associada ao aumento dos custos de saude,
independentemente da doenca da base, presenca de comorbidades, idade e/ou fatores
socioeconomicos associados (Bechard et al., 2016; Lim et al., 2012).

A deterioracdo do estado nutricional pode ser definida como uma perda de peso ou
declinio em relagdo aos indicadores de avalia¢do do estado nutricional durante a internacao na
UTIP. No entanto, algumas varidveis, como a gravidade da doenga e o tempo de permanéncia
em VM, podem estar associadas com a deterioragdao do estado nutricional e estes, por sua vez,
podem estar relacionados com a inflamacao, estresse oxidativo e subalimentagdo em pacientes
gravemente doentes (Moreno et al., 2020).

Os pacientes pediatricos graves podem apresentar desnutri¢do na admissdo, em virtude
de fatores associados, como a presen¢a de doenga cronica, idade e gravidade da doenga. A
prevaléncia de desnutricdo na admissdo, em pacientes pediatricos graves admitidos em UTIP,
varia de 8,1% a 71,7%, o que pode afetar negativamente os resultados clinicos durante a
hospitalizagdo, mas as diferengas nos indices nutricionais, presen¢a de doenca cronica, idade e
gravidade da doenca deve ser considerada ao avaliar esses numeros (Briassoulis;
Venkataraman; Thompson, 2012; Moreno et al., 2020).

Na avaliacdo do estado nutricional de pacientes pedidtricos graves, para diagnosticar a
desnutri¢do por dados antropométricos, utilizam-se as curvas de referéncia, considerando os
pontos de corte para pontuacdes estabelecidas pela OMS (Mehta et al., 2013).

Pardmetros antropométricos usualmente utilizados na avaliagdo de pacientes
pediatricos graves incluem o peso, comprimento/estatura, indice de massa corporal (IMC),
perimetro cefalico (PC), circunferéncia do braco (CB), dobra cutanea tricipital (DCT) e
circunferéncia muscular do braco (CMB), os quais sdo avaliados pelos escore-z de acordo
com o sexo e idade a partir dos graficos de crescimento ou valores de referéncia (Metha ef al.,
2013). A avaliacao da deterioragdo nutricional deve se basear no monitoramento da faléncia
no crescimento, definida como perda de peso ou declinio dos escores-z de indice de massa
corporal-para-idade (IMC/I), peso-para-idade (P/I) ou peso por altura/comprimento-para-
idade (Bouma, 2017; Valla et al., 2019).

Devido a instabilidade dessa populagdo, ¢ importante considerar possiveis limita¢des
desses métodos, uma vez que alteragdes nos fluidos corporais podem comprometer a
veracidade dos resultados obtidos. No entanto, avaliagdes antropométricas periddicas sdo
necessarias para avaliar e monitorar o estado nutricional durante o curso da doenca (Metha et

al., 2013).
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Os avangos nos cuidados intensivos nas UTIs, visando oferecer os melhores recursos
humanos, organizacionais e tecnoldgicos aos pacientes graves, tem como objetivo a reducao

nos indices de mortalidade (Bastos et al., 2018; Robinson et al., 2018).

2.2 SOBREVIVENTES DA UNIDADE DE TERAPIA INTENSIVA PEDIATRICA

Nas UTIP contemporaneas, observam-se baixas taxas de mortalidade (2-4%). Diante
disso, o declinio nos indices de mortalidade levou a nova necessidade de cuidados de saude.
Portanto, um numero crescente de criangas que sobrevivem a doengas grave, por meio de
melhorias nas intervengdes terapéuticas € nos avangos tecnoldgicos, contudo, ainda enfrentam
prejuizos quanto a recuperagdo funcional e neurodesenvolvimento incompleto (Long; Fink,
2021).

Esses sobreviventes da UTIP vivenciam uma ampla gama de problemas fisicos,
cognitivos, emocionais e sociais. Contudo, esses resultados adversos sdo unicos ¢ podem ser
experimentados sozinhos e/ou combinados por sobreviventes ¢ familiares. Nesse contexto, os
resultados vivenciados individualmente nessa trajetéria podem ter impacto no
desenvolvimento, desempenho escolar e profissional, como também no funcionamento
familiar e nos relacionamentos (Long; Fink, 2021).

O periodo de internagao em UTIP e as intervengdes necessarias para sobrevida podem
aumentar o risco de prejuizos neurocognitivos em sobreviventes de UTIP. Com isso estes
pacientes apresentam piores resultados académicos e performance em testes
neuropsicologicos, dificuldade de memoria e atengdo em comparagdo com criangas saudaveis
(Ekim, 2018; Rengel et al., 2019; Rodriguez-Rubio et al., 2020).

Estes sobreviventes de UTIP, frequentemente apresentam impacto no funcionamento
fisico ap6s a doenga grave, como fraqueza neuromuscular, perda sustentada de massa
muscular, funcdo pulmonar, mudancas sensoriais e nociceptivas, fadiga e perda de peso. Com
1sso, este impacto reflete nas atividades do cotidiano, como andar, subir escadas, limitagao
para se vestir, sair da cama ou levantar de uma cadeira; além de capacidade de autocuidado
prejudicada (Ekim, 2018; Rengel et al., 2019).

Além disso, sobreviventes a doenga grave sao uma populagdo vulneravel, estdo
suscetiveis a impactos no comportamento psicoldgico, apresentando transtorno de estresse
pos-traumdtico (TEPT), como também depressdo e ansiedade. Estes desfechos estdo

associados ao alguns fatores dentro do ambiente hospitalar como o tempo de internagdo na



29

UTIP, intervengdes terapéuticas, gravidade da doenga na admissdo, além do paciente ficar
distante dos familiares (Davydow et al., 2010; Huang et al., 2016; Marra et al., 2018).

Por fim, outro impacto vivenciado por estes sobreviventes da internacdo em UTIP, € o
prejuizo na inclusdo social desta crianga e adolescente entre amigos na escola. Assim, este
impacto pode interferir na vida social de pais e/ou responsaveis como isolamento social,
desemprego que pode impactar na renda familiar (Rodriguez-Rubio et al., 2020; Watson et
al., 2018).

Ademais, essas implicagdes t€ém o potencial de reduzir a qualidade de vida dos
pacientes e, muitas vezes, de seus familiares (Manning et al., 2018; Robinson et al., 2018;
Watson et al., 2018). Desse modo, a maneira como sua saude ¢ afetada por esses prejuizos é

chamada de QVRS (Killien et al., 2021).

2.2.1 Qualidade de vida relacionada a saude em sobreviventes da UTIP

A qualidade de vida (QV), atualmente, tem sido uma das principais preocupagdes dos
profissionais de satide. Os pesquisadores acreditam que o estudo da QV e os esforgos para
melhora-la desempenham papel importante na satde e na vida pessoal e social dos individuos.
A QVRS ¢ a percepgao do individuo sobre o bem-estar fisico, mental e social afetado por
condi¢des médicas ou terapéuticas (Jafari ef al., 2021).

O interesse crescente pela temdtica de QV tem alavancado pesquisas frente ao
conceito, decorrente dos novos paradigmas que tem influenciado a sociedade em geral. As
pesquisas destacam trés principais fatores que influenciam na introdu¢do do conceito de QV,
nos quais sdo eles: o avango tecnologico, que proporciona possibilidades para a recuperagao
da satde e prolongamento da vida; a modificacdo do panorama epidemioldgico das doengas,
em que as cronicas passaram a ter o perfil dominante; e a tendéncia de mudancgas sobre a
visdo do ser humano, visto como agente social (Diniz; Schor, 2006; Gaspar et al., 2008).

Tal modo que a OMS passa a encarar a saide sob uma perspectiva mais ampla, em
que “a saude ndo ¢ apenas a auséncia de doenca [...] mas um estado de completo bem-estar
fisico, mental e social” (WHO, 1995b, p. 29, tradug¢do nossa). Pretendia-se incorporar um
conceito de qualidade de vida que integrasse as dimensdes sociais, psicologicas e ambientais,
consideradas sob um olhar mais amplo, procurando compreender a perspectiva do sujeito
(Reis, 2008).

A OMS reuniu especialistas de varias partes do mundo e conceituou a QV, como “a

percepcao do individuo sobre sua posi¢cdo na vida, no contexto da cultura e dos sistemas de
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valores sob 0s quais vive, e em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padroes ¢ a soma da
avalia¢do do efeito de todos os aspectos da vida no bem-estar geral” (WHO, 1995b, p. 11,
tradugdo nossa).

Identifica-se que o conceito de QVRS tem como caracter subjetivo. Tal modo, que
inclui a perspectiva da propria pessoa no intuito de ela reconhecer sua multidimensionalidade,
ao contrario do que se pensava em que o construto era avaliado por um observado (Mortagua,
2011).

Quando a QV incluiu o contexto de saude e doenca, ¢ referida como QVRS. O
conceito de QVRS “refere-se a percepcao do individuo sobre a condi¢ao de sua vida diante da
enfermidade e as consequéncias ¢ os tratamentos referentes a ele, ou seja, como a doenga
afeta sua condi¢ao de vida” (WHO, 1995b, p. 11, tradugdo nossa). Nesse contexto, a QVRS ¢
um conceito multidominio que representa a percep¢do geral do paciente com enfoque no
efeito da doenca e do tratamento em outros aspectos da vida (FDA, 2006).

Ambos conceitos referem-se a um tipo especifico de desfecho subjetivo reportado pelo
paciente, observado de forma indireta, diferentemente dos resultados de medidas fisioldgicas
ou laboratoriais, que sdo observados diretamente (Anota et al., 2014; Anvisa, 2010; Guyatt et
al., 2007).

Entretanto, a OMS, no ano de 2020 declarou a pandemia do Covid-19, e para evitar a
propagacao deste virus a populacdo foi orientada quanto algumas medidas de prevencao
como: uso de mascaras de protecdo, isolamento social, interrup¢des das rotinas escolares,
como também as interagdes sociais. Deste modo, foi observado que estas medidas e o
1solamento social elevou o nivel de estresse, bem como prejudicou as atividades diarias e
qualidade do sono da populagdo. Em virtude do fechamento das escolas, criangas e
adolescentes ficaram mais expostas as telas de aparelhos eletronicos, bem como observou-se
reducdo no nivel de atividade fisica e a qualidade do sono o que auxiliou para diminui¢do do
bem-estar geral de criangas e adolescentes, o que possivelmente poderia impactar na QVRS
dos individuos (Richter et al., 2023).

Deste modo, percebe-se que a avaliagdo da QVRS, é a percep¢do subjetiva do
individuo frente sua condi¢do de vida. Assim, a natureza pessoal da QV sugere o
questionamento direto da crianca e do adolescente para a obtengcdo de sua opinido,
justificando abordagens que utilizem medidas autoaplicativas de acordo com a idade e a fase
cognitiva (Assumpc¢ao Jr.; Kuczynski, 2010). Com isso, ressalta-se que os métodos de
avaliacdo da QV de criangas e/ou adolescentes devem captar a percep¢do de quem sera

avaliado, e ndo as expectativas e percepgoes do cuidador familiar ou profissional, pois o
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individuo em desenvolvimento ¢ também capaz de se expressar (Assumpcao Jr.; Kuczynski,
2010).

Segundo as teorias do desenvolvimento da crianga em muito tém contribuido para a
compreensdo do processo de crescimento ¢ maturacdo, evidenciando que ja na primeira
infancia ocorre uma diversidade de mudancas ao nivel biologico, cognitivo, psicolégico e
social que, progressivamente, permite que a crianga construa uma visao propria de si e dos
outros, envolvendo sentimentos, expectativas, condutas e pensamentos relevantes para a
questao da QV (Mortagua, 2011).

Diante desse contexto, buscou-se criar instrumentos para mensurar a QVRS, ou seja,
compreender o status funcional geral da crianga e do adolescente. Por conseguinte, para o
instrumento ser considerado ideal para avaliar a QVRS, o método precisa abranger todas as
dimensdes de saude, ou seja, um conceito multidimensional da QVRS (dominio fisico, mental
e social), além de ser um instrumento que seja relevante para a populagdo estudada, e
preferencialmente, ser preenchido pelas proprias criangas (Aspesberro ef al., 2016; Heneghan;
Pollack, 2017; Souza et al., 2014).

Na revisdo de escopo de Killien et al. (2021), os autores consultaram algumas
plataformas de base de dados, e identificaram estudos que avaliaram os resultados de
sobreviventes ou familiares, apds doenca grave, publicados entre 1970 e 2017. A partir da
selecdo desses estudos, identificaram um total de 15 instrumentos, dos quais apenas quatro
foram utilizados em mais de 5% dos artigos. Os instrumentos de QVRS mais utilizados foram
o Health Utility Index (HUI; também conhecido como Health State Utility Index, Health State
Classifcation e MultiAttribute Health State Classification) (n=22 artigos, 33,3%), o Pediatric
Quality of Life Inventory (PedsQL™; n=17, 25,8%), o Child Health Questionnaire (CHQ);
n=16, 24,2%), e o 36-Item Short Form Survey (SF-36; n=9, 13,6%)).

Dessa maneira, no Quadro 1, pode-se observar as caracteristicas dos principais
instrumentos utilizados em pesquisas para mensuracdo da QVRS de criancas e adolescentes,

apo6s cuidados intensivos.
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Quadro 1 - Caracteristicas dos principais instrumentos, comumente usados em pesquisa para avaliar QVRS de criangas e adolescentes

sobreviventes da Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica

(continua)
Faixa etaria - Fonte de C s T(fmp(_) Resultados ~ A
Instrumento Dominios . ~ Aplicagio aplicacio Versio para o portugués
(anos) informacgoes . expressos
(minutos)
Child Health Questionnaire (Landgraf et al., 1998)
Uma coorte de criangas
. . aveis (n=314
10 dominios, agregados em dois sauda}veis (n=3 ;e.fm
indices: escore fisico e  bactenttes corn attitie
Parent-form 50 [ " L Os out ) Aut 10-15 idiopatica juvenil (AlJ)
5-18 PICO3S0cIa”. 115 QULTS CT0Eo Pais/ Ao Escore de 0- | (n=157). (Cronbach > 0,70;
dominios sdo: avaliagdo global . aplicavel ou 90% dos domini
da satde, avaliagdo global do Responsaveis entrevista 100 para90% dos dominios)
rt’ ¢ 4 (Machado et al., 2001)
TR commerament mudnee -
Child-form 45 ’ ' 11 -
Child-form 87 14 -
Health State Utility Index (Feeny et al., 1995)
07
HUL2 =5 Sensa({‘ag, moblhd.ade, emocao, . Criangas F: . AljltO 35 0.36-1.00 i
cognicdo, autocuidado, dor e pais/responsaveis | administrado
fertilidade.
50 pacientes recrutados no
08 Centro de Tratamento e
HUI 3 >5 Visdo, audigao, fala, (Criangase | po o vistador | 8-10 ~0.36-1.00 Pesquisa - Hospital do
deambulagdo, destreza, emogdo, | pais/responsaveis Cancer em Sio Paulo,
cognigdo e dor Brasil.
(Shimoda et al., 2005)
Pediatric Quality of Life Inventory
Criangas e adolescentes
PedsQL™ 4.0 Generic saudéveis e pacientes com
04 . . Escore 0 - .
Core Scales , . . . Criangas e Pacientes doencas reumaticas (teste
e . 2-18 Fisico, emocional, social e . L. . 5-7 100 .
(Varni; Seid; Kurtin, escolar pais/responsaveis | pediatricos alfa de Cronbach situaram-se

2001)

entre 0,6 € 0,9)
(Klatchoian et al., 2008).
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de um ano atras.

(conclusdo)
. - T
Faixa etaria . Fonte de . e'mp(~) Resultados = A
Instrumento (anos) Dominios informacées Aplicacgio aplicacio eXDIeSSOS Versido para o portugués
¢ (minutos) P
50 pacientes com artrite
reumatoide, com idade entre
26 a 81. A reprodutibilidade
08 intra e inter-observador do
Capacidade funcional, aspectos instrumento demonstrada
36-Item Short Form pa > 5B Auto pelo coeficiente de
fisicos, dor, estado geral de S N .
Survey satide. vitalidade. aspectos aplicavel ou correlagdo de Pearson foi
(Ware Jr.; Sherbourne, L » ASpeCtos Adolescentes e entrevista Escores 0- | satisfatoria e estatisticamente
>14 sociais, aspectos emocionais, 7 ..
1992) , . -~ adultos pessoalmente 100 significante para os 8
saide mental e mais uma questio .
L . ou por componentes, variando de
de avaliacdo comparativa entre telefone
as condigdes de saude atual e a

0,4426 a 0,8468
(intraobservador) e de
0,5542 20,8101
(interobservador)
(Ciconelli et al., 1999;

Fonte: Adaptado de Killien et al. (2021) e Souza et al. (2014).

Ciconelli, 1997)



34

Dentre os instrumentos criados para avaliar a qualidade de vida em criancas e que
foram validados para o portugués e para a cultura brasileira, destacam-se o Autoquestionnaire
Qualite de Vie Enfant Imagé (AUQEI), o Child Health Questionnaire — Parent Form 50
(CHQO—PF50), o Kidscreen-52 ¢ o PedsQL™ version 4.0 (Souza et al., 2014).

Assim, observa-se que, dentre os métodos validados para o portugué€s mais utilizados
de QVRS em pacientes pediatricos, tem-se o PedsQL™ (Heneghan; Pollack, 2017). Esse
instrumento avalia a medida das escalas do autorrelato da crianca e do adolescente ¢ as
escalas de relatos de pais, que foram construidas para serem diretamente paralelas aos itens de
autorrelato dos filhos. Todavia, apesar das diferengas de idades e nivel de desenvolvimento
cognitivo de cada faixa etaria, o conteudo em cada mddulo do instrumento foi mantido o mais
semelhante possivel. Assim, a consisténcia do conteido mantida permite a avaliagao de
diferengas na QVRS entre as faixas etdrias (Varni ef al., 2003).

O PedsQL™ 4.0 é um instrumento que possibilita a diferenciacio de criancas
saudaveis e com condi¢des agudas e cronicas de saude, além de identificar a gravidade da
doenca na condigdo cronica. Esse instrumento ¢ composto por 23 questdes que a
crian¢a/adolescente/pais e/ou responsaveis podem responder no tempo de 5 a 7 minutos. Os
questionarios podem ser administrados em populacao pediatrica na faixa etaria de 2 a 18 anos.
No entanto, o instrumento possui moddulos separados para serem respondidos por
pais/responsaveis (2-4 anos, 5-7 anos, 8-12 anos e 13-18 anos) e para autorrelato da crianca e
do adolescente (5-7 anos, 8-12 anos e 13-18 anos) (Aspesberro et al., 2016).

O PedsQL™ 4.0 ja foi traduzido e validado para a populagio brasileira, a partir de um
grupo com 105 criangas e adolescentes com doencas reumaticas que foram comparados ao
grupo controle de 240 criangas e adolescentes saudaveis. O instrumento foi considerado de
facil e rapida aplicacdo. Os valores do teste alfa de Cronbach situaram-se entre 0,6 e 0,9 para
todas as dimensdes, demonstrando uma consisténcia interna adequada e com a validade
construida aprovada (Klatchoian et al., 2008).

Um estudo de coorte prospectivo com 263 pacientes pediatricos graves, com idade > 8
anos, avaliou a QVRS por meio do instrumento PedsQL™ 4.0 de sobreviventes da UTIP, em
que o questiondrio foi aplicado via telefone. O PedsQL™ 4.0 apresentou capacidade de
resposta e validade de construto em estudo realizado em criangas admitidas em UTIP, sendo
considerado uma boa ferramenta, de facil e rapida aplicacdo, centrada no paciente, para
avaliar melhorias de QVRS ap6s a alta hospitalar (Aspesberro et al., 2016).

Um estudo clinico randomizado controlado com 1.257 pacientes pediatricos graves,

com idade > 18 anos, avaliou a QVRS dos sobreviventes da UTIP no periodo de 6 meses apds
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a alta hospitalar e observou que a QVRS dos individuos internados na UTIP era menor em
comparagdo com criangas saudaveis (Hordijk et al., 2020). No Quadro 2, podem-se observar

estudos que avaliaram a QVRS em sobreviventes da UTIP.
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Quadro 2 - Estudos que utilizaram o instrumento Pediatric Quality of Life Inventory para mensurar a qualidade de vida relacionada a saude em

sobreviventes da Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica

Kurtin, 2001).

(continua)
Amostra UTPI ~
Autor Desenho do | Tempo de (n Forma de Apresentacio
Objetivo do estudo . o Moédulo aplicacio e dos dados Principais resultados
(ano, local) estudo seguimento| caracteristicas, P
idade) Respondentes | Referéncia
(Ong et al., | Descrever as alteragdes| Coorte 6-7.7 meses | (n=44) PedsQL™  [Nio referiu Escore total - Massa muscular | na UTIP e
2021) funcionais e musculares| prospectivo UTIP 4.0 comparado a esteve associada a | energial
esqueléticas observadas (médico- (General uma coorte de  [durante a UTIP.
Asia durante a doenca critical cirurgica- Core Criangas e pais |criangas - Tempo de internagdo 1 esteve
e a recuperacao cardiaca) Scales) saudaveis, associado a | QVRS.
pediatrica e sua multidisciplinar coletada no - QVRS | durante a internacao
associagdo com a (> 1 Disfungédo mesmo estudo. |hospitalar.
qualidade de vidal organica) - QVRS fisica dos pacientes foi
relacionada a saude. associada QVRS fisica dos pais.
Idade: 1 més a
18 anos
Idade mediana:
2.7 (0.6-9.2)
anos
(Holding et | Investigar a associagdo | Observacional |6 meses (n=195) PedsQL™  |Nio referiu Escores z foram|- 16% pacientes tiveram aumentos
al.,2021) entre novos prospectivo UTIP (lesdo | 4.0 calculados de FSS > 3,50.
comprometimentos cerebral (General usando  escores|- 63% demonstraram|
Estados funcionais, medidos pela adquirida) Core Criangas ¢ pais |de referéncialclassificagdes de QVRS > 1
Unidos Functional Status Scale Idade: 2 meses a | Scales) [publicados desvio padrdo abaixo quando
(FSS), e QVRS em 18 anos anteriormente  |comparando com a populagdo de
pacientes pediatricos para umajreferéncia (grupo saudavel) com
com lesdo cerebral populacao base na idade (escores z < -1).
adquirida ap6s cuidados pediatrica - Aumento de FSS > 3 em alta
intensivos saudavel. foram significativamente
(Varni; Seid; associadas a pior QVRS geral no

seguimento.
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(continuacdo)
Amostra UTPI ~
Autor Desenho do | Tempo de (n Forma de Apresentacio
Objetivo do estudo . > . Moédulo aplicacio e dos dados Principais resultados
(ano, local) estudo seguimento| caracteristicas, A .
idade) Respondentes | Referéncia
(Kyosti et Medir a qualidade de Coorte 6 anos (n=1109) PedsQL™  |Correios Escore total foil- 8,4% das criangas tiveram
al.,2018) vida relacionada a satde | observacional Idade: <17 anos | 4.0 comparada comlescores de PedsQL ruins, 2DP
6 anos apos terapia longitudinal UTIP/UTI geral | (General [Criangas uma populagdolabaixo da pontuagdo de referéncial
Finlandia intensiva em uma Idade média: | Core de referéncial(populacdo saudavel).
populagdo pediatrica. 11,37 Scales) (Varni et al |- Criangas com pontuagdes baixas
2003). tiveram taxa maior de
diagnosticos cronicos (94,4% vs.
47,6%), medicacdo diariamente
(78,7% vs. 29,4%) e maior]
necessidade de servigos de satde
(97,7% vs. 82,2%) do que aqueles
com escores normais.
(Aspesberro | Avaliar a validade do Coorte 4-12 (n=263) PedsQL™ |On-line e Escore por subf- Pacientes que ndo apresentavam
etal.,2016) | construtoe a prospectivo semanas UTIP geral e 4.0 telefone escalas e total|doenga cronica, teve pontuagdo|
responsividade do UTI cardiaca (General foram média melhor no funcionamento
Estados PedsQL 4.0 Idade: > 8 anos | Core Criangas ¢ pais [comparadas [psicossocial que os pacientes com
Unidos General Core Scales em Idade média: 5,6 | Scales) [populacio deldoenca cronica.
uma populagio de anos referéncia (Varni
criangas criticamente et al., 2003).
doentes.
(Colville; Avaliar a QVRS auto Coorte 3 meses (n=72) PedsQL™ |3 meses: Escore por sub [ Os sintomas de estresse pos-
Pierce, relatada de criangas e prospectivo 1 ano UTIP geral 4.0 entrevista escalas e total  [traumatico, apdés 1 ano de altal
2013) adolescentes, apos Idade: 717 (General  |pessoalmente. [foram hospital foi associado | QVRS.
internacdo em UTIP anos Core comparados com|- Apos 3 meses a QVRS foi
Reino Idade média: 11 | Scales) 1 ano - correio |uma populagdo [menor ao comparar a pontuacao
Unido anos ou telefone ou [de referéncia média do PedsQL com populacao

em consulta
ambulatorial

Criangas

(Upton et al.,
2005)

saudavel de referéncia (grupo
controle) (p = 0,003), apés um
ano a pontuagdo foi (p = 0,388).
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(conclusdo)
Amostra UTPI ~
Autor Desenho do | Tempo de (n Forma de Apresentacio
Objetivo do estudo . N Moédulo aplicacio e dos dados Principais resultados
(ano, local) estudo seguimento| caracteristicas, A .
. Respondentes | Referéncia
idade)
- A escala de funcionalidade fisical
foi menor (p = 0,01), mas apds 3
meses de alta hospitalar houve
melhora (p = 0,001).
(Conlon et Investigar a QVRS a Coorte 2 a 10 anos | (n=70) PedsQL™  |Correios Escore total e |Apds 8 anos de alta hospital:
al., 2009) longo prazo em retrospectiva e UTIP geral 4.0 sub escala foram|- QVRS | em 42,9% dos
/Mrlanda pacientes que prospectivo de Idade: 2 a 18 (General  |Pais comparados com [pacientes pediatricos.
necessitaram de pelo acompanhame anos Core uma populagdo |- 20%  tiveram  problemas
menos 28 dias de nto Idade média: 7 Scales) de referéncia relacionado a saude que requer|
interna¢do na UTIP anos (Varni et al., hospitalizagao.

2003). - Pacientes com distarbios
cromossomicos tiveram|
pontuagdo piores funcionamento
fisico, psicossocial, social e

escolar ao comparado com os
demais pacientes.

Fonte: Autora (2023).
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3 JUSTIFICATIVA

Com os avangos nos cuidados intensivos nas UTIPs, vé-se redu¢dao nos indices de
mortalidade de pacientes pediatricos graves. Assim, apOs a alta hospitalar, espera-se que
ocorra recuperagdo fisica completa (Bastos et al., 2018). A maioria das criangas gravemente
doentes tem sobrevivido ao risco inicial que exigiu internacdo em UTIP. Embora o desfecho
agudo tenha melhorado, essas criancas ficam a mercé de prejuizos fisicos, neurocognitivos e
psicologicos que se prolongam na vida adulta (Joosten; Eveleens; Verbruggen, 2019).

Nesse sentido, avaliar os resultados, apds a doenga grave pediatrica, ¢ indispensavel
para avaliar a pratica e melhorar a recuperacdo dos pacientes e suas familias. Ademais,
também avaliar a eficacia dos cuidados intensivos pediatricos, que inclui os desfechos de
curto prazo, como mortalidade ou tempo de internacdo, e os desfechos em longo prazo,
centrados no paciente e na familia, pode auxiliar na assisténcia a saide qualificada ao paciente
(Maddux et al., 2020).

Além disso, esses pacientes estdo suscetiveis a apresentar atrasos no desenvolvimento
apos o periodo de internagdo, ndo apenas pela doenca grave, mas pela deteriora¢do do estado
nutricional. Nesse contexto, a perda de massa muscular ¢ um fendmeno constante, intenso e
rapido. A desnutri¢do, principalmente durante a doenga critica, tem sido associada ao aumento
de morbidades (relacionada com infecc¢des, fraqueza, VM prolongada e recuperacao tardia),
bem como ao aumento da mortalidade (Tume et al., 2019).

Assim, a admissdo e o tratamento em cuidados intensivos podem resultar em
diferentes graus de incapacidade nos sobreviventes, como implicagdes na QVRS, em virtude
de condi¢des médicas ou terapéuticas durante a internacdo na UTIP (Als ef al, 2013). A
avaliagdo da QVRS desses sobreviventes ¢ considerada relevante, com a finalidade de
melhorias nos resultados a longo prazo e no aperfeicoamento da qualidade do tratamento e
cuidados com esses sobreviventes. Em virtude do tempo, esses dados podem auxiliar em
hipoteses para outras intervengdes para melhorar os resultados em longo prazo, como também
ajudaria a preencher as lacunas do conhecimento sobre a prevaléncia de novos
comprometimentos. Assim, foi construido um modelo tedrico que pode ser observado na
Figura 2, em que se observa a relevancia dos desfechos de curto e longo prazo, que podem ser
minimizados com pesquisas que descrevam o impacto desses prejuizos na vida diaria desses

sobreviventes e familiares.
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Figura 2 - Modelo teérico da influéncia do estresse metabdlico sobre tempo prolongado de

internac¢do na UTIP e o impacto na qualidade de vida relacionada a saude

Idade Sexo

¥ g
Motivo da internacdo i Gravidade da doenga
3 g
Estresse metabolico
admissdo
Ventilagao mecanica
¥ ¥
Deterioragido do Tempo prolongado de
Estado Nutricional UTIP
¥

QVRS

Condigao Cronica

2° nivel Complexa

3° nivel

4° nivel

Legenda: Infecgdes Relacionada a Assisténcia em Saude (IRAS); Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica
(UTIP); Qualidade de Vida Relacionada a Satide (QVRS).
Fonte: Autora (2023).
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4 OBJETIVOS

4.1 OBJETIVO GERAL

Investigar a associacdo das varidveis demogréaficas, clinicas e nutricionais durante a
Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica com a Qualidade de Vida Relacionada a Saude, apds

o periodo de seis a nove anos de alta hospitalar.

4.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Em uma coorte de sobreviventes da internacao em UTIP:
a) Descrever as varidveis clinicas, demogréficas e nutricionais de admissao na UTIP;
b) Descrever a qualidade de vida relacionada a saude por meio do questionario

PedsQL™  ap6s o periodo de seis a nove anos de alta hospitalar.
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5 METODOS

5.1 DESENHO DO ESTUDO, LOCAL E PARTICIPANTES

A presente pesquisa foi um estudo prospectivo, observacional e longitudinal. A
amostra foi composta pelos pacientes pediatricos graves internados previamente na UTIP do
Hospital Infantil Joana de Gusmao (HIJG), Florianopolis, Santa Catarina (SC), no periodo de
julho de 2013 a fevereiro de 2016. No baseline foram incluidas criangas de ambos os sexos,
entre 1 més e 14 anos 11 meses e 29 dias de idade e que ficaram internados na UTIP por no
minimo 48 horas. Nesse periodo, foram coletados dados referentes as variaveis demograficas,
clinicas (imobilizagdo, duracdo da VM, infecgdes hospitalares, tempo de internagao hospitalar
e em UTIP, presenca de CCC, tempo prolongado em UTIP considerado > 14 dias de
internacdo em UTIP) e nutricionais.

No follow-up em 2022-2023, foram avaliados dados referentes 8 QVRS de criangas e
adolescentes sobreviventes da UTIP. Como critério de inclusdo, foram consideradas todas as
criancas e adolescentes, de ambos os sexos, at¢ 18 anos. Criangas e adolescentes que foram a
obito apds a alta hospitalar foram excluidos. A coleta dos dados ocorreu por meio do Google
Forms®, para mensuracdo da QVRS desses sobreviventes, por meio do instrumento

PedsQL™  ap6s o periodo de seis a nove anos de alta hospitalar.

5.2 PROCESSO DE AMOSTRAGEM E CALCULO DO TAMANHO AMOSTRAL

A amostra ndo probabilistica e por conveniéncia do presente estudo foi obtida em
2022-2023 e foi composta por criancas e adolescentes, de ambos os sexos, previamente
admitidos na UTIP e que preencherem os critérios de inclusdo.

Para o célculo do tamanho amostral, considerou como desfecho a QVRS, que foi
mensurada por meio PedsQL™. Com base em estudos realizados na amostra de criangas e
adolescentes previamente admitidos em UTIP, seria necessario um tamanho amostral de 107
pacientes para atingir o valor alfa de 5% (intervalo de confianga de 95%), considerando o
valor beta de 80% (Conlon et al., 2009; Kyosti et al., 2018). Considerando adicional de 20%
para perdas e recusas, seria necessario um tamanho amostral de 128 pacientes. Todavia, foram
recrutados a participar dessa etapa todos os sobreviventes que participaram previamente do

estudo baseline (n=191).
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5.3 PROTOCOLO DE PESQUISA

A amostra foi constituida por pacientes pediatricos internados previamente na UTIP
do HIJG, Florianépolis/SC, que ocorreu no periodo de julho de 2013 a fevereiro de 2016. O
recrutamento foi realizado nas primeiras 48 horas de admissdo na UTIP e aqueles que
preencheram os critérios de inclusdo foram selecionados e os responsaveis foram convidados
a participar do estudo. Nesse periodo, foram coletados dados referentes as variaveis
demograficas, clinicas e nutricionais.

Entre 2022-2023 criangas ¢ adolescentes sobreviventes da UTIP, foram rastreadas
quanto ao status de sobrevivéncia por meio de registros nacionais e/ou anotag¢des hospitalares.

ApoOs a confirmacdo do status de sobrevivéncia, pais e/ou responsaveis, foram
contatados via telefone e/ou contato via WhatsApp (foram realizadas até quatro tentativas de
ligacdo, em diferentes momentos do dia e da semana, caso os responsaveis pelas criangas e
adolescentes ndo atendessem na 1* ligagdo). Nesse contato, ocorreu uma breve explanagao
sobre o projeto de pesquisa, seus objetivos e as demandas que seriam necessarias por parte
dos participantes e um de seus responsaveis, como o preenchimento do questionario.

Previamente, foram enviados, por meio de e-mail, ou Google Forms®, o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), o Termo de Assentimento Livre e Esclarecido
(TALE) (Apéndices C e D) e questionario PedsOL™ que foram preenchidos por meio Google
Forms®. Desse modo, foi feita uma nova ligacdo e/ou contato via WhatsApp para confirmagao

da assinatura e preenchimento do questionario PedsQL™.

5.4 VARIAVEIS DO ESTUDO

5.4.1 Variaveis clinicas e demograficas

Os dados referentes as variaveis demograficas (idade, sexo) e a avaliagao clinica foram
coletados dos prontuarios dos participantes. As varidveis clinicas se caracterizam pelo motivo
de internagdo, gravidade, CCC, necessidade e duracdo da VM, pelas infec¢des hospitalares,
tempo de internacao hospitalar, tempo de internacdo em UTIP. Também foi considerado uso
de sedativos (Dantas et al., 2012).

O motivo da internagdo foi avaliado de acordo com o diagndstico primdrio coletado
em prontuario e categorizado em motivo de internacdo como cirdargico ou clinico (Imamura et

al., 2012). A presenca de IRAS foi definida pela presenga de pneumonia adquirida, infec¢ao
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do trato urindrio e/ou infec¢des sanguineas, desenvolvidas apds 48 horas de admissdo na
UTIP (Horan; Andrus; Dudeck, 2008). A gravidade foi avaliada por meio do indice
progndstico de mortalidade avaliado pelo PIM 2, desenvolvido por Slater, Shann e Pearson
(2003). E calculado nas primeiras 24 horas de admissao na UTIP com auxilio de programa
eletronico. Seu resultado foi expresso em percentual. A presenga de CCC foi avaliada no
momento da internagdo, seguindo a categorizagdo desenvolvida por Edwards et al. (2012),
sendo classificada em presenca ou auséncia de CCC.

O tempo de permanéncia hospitalar foi definido pelo nimero de dias desde a admissao
até a alta hospitalar, independentemente da unidade de internagdo. J4 o tempo de permanéncia
na UTIP foi definido pelo nimero de dias da admissdo na UTIP até a alta da unidade
(Menezes; Leite; Nogueira, 2012). Internagdo prolongada na UTIP foi definida como tempo

de permanéncia >14 dias (Hawkins et al., 2018; Shapiro et al., 2017).

5.4.2 Variaveis nutricionais

A antropometria foi realizada nas primeiras 72 h de admissao na UTIP. A informacao
de peso corporal foi coletada pelos técnicos de enfermagem enquanto as demais varidveis
foram coletadas pela equipe da pesquisa. Os dados de peso e comprimento/estatura foram
coletados para o céalculo do IMC, utilizando-se a féormula peso em kg dividido pela altura em
metros ao quadrado.

A avaliacdo antropométrica foi realizada seguindo-se os critérios propostos pela World
Health Organization (WHO) (1995a). O peso foi aferido em gramas, por meio de uma
balanca digital pediatrica, marca Filizola® (Santo André, Brasil), com resolugdo de 0,01 kg e
capacidade maxima 15 kg. O paciente foi posicionado deitado na balanga com o minimo de
roupa possivel. Por se tratar de populacdo restrita ao leito, foram realizadas adaptagdes da
metodologia (Zamberlan et al., 2011), em que as criancas maiores, quando nao foi possivel
utilizar a balanca pediatrica, foram pesadas no colo de um adulto, sendo subtraido o peso do
mesmo do peso total obtido.

A estatura foi obtida em centimetros e aferida com fita métrica inelastica, flexivel,
graduada em cm, marca TBW (Sao Paulo, Brasil), ou antropometro pedidtrico da marca
Caumaq (Cachoeira do Sul, Brasil), e os valores foram expressos em 0,1 cm. A medida foi
realizada com a criancga deitada, em superficie plana e reta, com a cabeca e a planta do pé
apoiadas no equipamento, seguindo-se os critérios propostos pela WHO (1995a). Em criancas

maiores de 6 anos, na impossibilidade de aferi¢do do comprimento/estatura, foi realizada a
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estimativa seguindo a féormula de estimativa e critérios propostos para a afericdo (Chumlea;
Guo; Steinbaugh, 1994).

Nas criancas de até 5 anos, a avaliacdo dos dados foi realizada no software
desenvolvido pela WHO, denominado WHO Anthro (Genebra, Suica), e os resultados foram
descritos em escore-z para os indices antropométricos: escore-z de estatura-para-idade (z-E/I),
escore-z de indice de massa corporal-para-idade (z-IMC/I), escore-z de circunferéncia do
braco-para-idade (z-CB/I).

Para criancas acima de 5 anos, foi utilizado o software WHO AnthroPlus (Genebra,
Suiga) e os resultados foram descritos em escore-z para os indices antropométricos z-E/I e
zIMC/I. A desnutrigdo foi definida E/I ou IMC/I (em criangas >2 anos) (em criangas >2 anos)
<-2 escore-z. O risco nutricional foi definido como serd definido como E/I ou IMC/I (em
criangas >2 anos) <-1 escore-z (Mehta et al., 2013; WHO, 2006).

A deteriorac¢do do estado nutricional durante a internagcdo na UTIP foi definida como a
reducdo de pelo menos um dos parametros avaliados: (1) reducao de 7,5% no peso (kg) ou na
CB (cm); ou, (2) reducdo de 1 escore-z dos indicadores P/I, IMC/I ou CB/I durante internagao
na UTIP (Becker et al., 2015; Ventura et al., 2022).

As variaveis laboratoriais coletadas foram albumina (g/dL) e proteina C-reativa (PCR)
(mg/dL). Hipoalbuminemia foi definida como valores inferiores a 3,0 g/dL (Mezoff et al.,

1996). Valores de PCR < 6,0 mg/dL foram considerados adequados.

5.4.3 COVID-19

A qualidade de vida geral relatada pelos sobreviventes de outra pandemia, como
Sindrome Respiratdria do Oriente Médio (MERS), causada por o coronavirus (MERS-CoV)
foi identificada pela primeira vez na Arabia Saudita em 2012 (Batawi ef al., 2019). Segundo o
estudo de Batawi et al. (2019) que descreveu a QV dos sobreviventes do MERS-CoV que
necessitaram de hospitalizacdo. A qualidade de vida geral relatada por sobreviventes de
MERS em aproximadamente 14 meses de acompanhamento foi menor do que a relatada por
sobreviventes de infecgdo respiratdria aguda grave nao MERS.

Além disso, os sobreviventes que necessitaram de internacdo na UTI relataram uma
qualidade de vida geral significativamente menor do que os sobreviventes de MERS com
doengas menos graves que foram hospitalizados em enfermarias médicas gerais (Batawi et al.,

2019).
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Considerando o periodo de pandemia provocado pelo COVID-19 que poderia
influenciar na QV, para minimizar esse potencial efeito confundidor, foram coletadas
informacgdes acerca dessa questdo. Foi aplicado um questionario ao responsavel da crianca
(Apéndice A), que ¢ um instrumento adaptado a partir do estudo de Ravens-Sieberer et al.
(2021), que teve como objetivo: avaliar as mudancas na QVRS e saude mental em criangas e
adolescentes e identificar os fatores de risco e recursos associados durante a pandemia, o

instrumento aplicado nesta pesquisa encontra-se no Anexo C.

5.4.4 Qualidade de vida relacionada a saude

A QVRS foi avaliada por meio do instrumento PedsQL™, na sua versdo 4.0 (Varni;
Seid; Kurtin, 2001), validada e traduzida para o portugués (Klatchoian ef al., 2008) e aplicado
por meio do Google Forms®.

O questionario PedsQL™ 4.0 ¢ composto de formularios paralelos de autoavaliagdo
das criancas (PedsQL-autorrelato) e questionarios dos pais (PedsQL-heterorrelato). A
autoavaliacdo das criangas inclui as faixas etarias de 5-7 e 8-12 anos. O questionario dos pais
inclui as faixas etarias de 5-7 e 8-12 anos, e avalia a percep¢ao pais e/ou responsaveis da
QVRS da crianga ou adolescente. Os itens dos formularios sdo similares, com diferencas em
termos de linguagem adequada ao nivel de desenvolvimento e do uso da primeira ou terceira
pessoa. As instrugdes perguntam quanto cada item foi um problema durante o Gltimo més
(Anexo A).

Os 23 itens do PedsQL™ 4.0 englobam: 1) Capacidade Fisica (8 itens), 2) Capacidade
Emocional (5 itens), 3) Atividades Sociais (5 itens), e 4) Trabalho/Estudo (5 itens), e foram
desenvolvidos através de grupos focais e entrevistas cognitivas. Para sua aplicagdo, sdo
necessarios aproximadamente 5 minutos para completar o instrumento (Varni; Seid; Kurtin,
2001).

Todos os itens do PedsQL™ sao respondidos de maneira similar por meio de uma
escala Likert (0 = nunca é um problema; 1 = quase nunca ¢ um problema; 2 = algumas vezes ¢
um problema; 3 = frequentemente ¢ problema; 4 = quase sempre ¢ um problema). Os itens sdo
pontuados reversamente e transformados linearmente em uma escala de 0 a 100 (0 =100, 1 =
75,2 =50, 3 =25,4=0), apds, as pontuacdes por dimensao sdo calculadas como a soma dos
itens dividido pelo nimero de itens respondidos — considerando dados faltantes. No caso em

que mais de 50% dos itens da escala estiverem ausentes, a pontuagdo nao deve ser computada
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(Klatchoian et al., 2008). Os valores do escore final foram expressos em escore total e
padronizados em escore-z para realizacao da regressao linear.

5.5 ANALISE DOS DADOS

Os dados foram tabulados no programa Microsoft Office Excel (Microsoft
Corporation, Washington, USA) e a analise estatistica foi realizada no programa STATA
versdo 14.0 (Stata Corporation, College Station, Texas, USA). As variaveis categoricas foram
descritas como categorias de frequéncia absoluta e relativa e IC95% e as varidveis
quantitativas foram descritas em média e desvio padrio (DP), ou mediana e intervalo
interquartil, dependendo da simetria. A avaliacao da distribuicdo dos dados foi realizada para
verificar a normalidade, por meio de histograma e coeficiente de variabilidade. Para
comparacdo entre grupos de participantes respondentes e ndo respondentes foram utilizados o
Mann-Whitney, a depender da simetria, o qui-quadrado. Correlacdo de Spearman e Teste de
Mann-Whitney foram utilizados. O Graphpad Prism (Software GraPhpad PRISM versao
5.00.288) para realizacdo de graficos. Foram realizadas andlises de regressdo linear para
avaliar as varidveis demograficas, clinicas e nutricionais associadas a QVRS e os resultados
foram expressos como coeficientes B com intervalo de confianga (IC95%). Para comparagao
entre os dois escores dos PedsQL-autorrelatado e PedsQL-heterorrelato foi utilizado o teste t

pareado.

5.6 ASPECTOS ETICOS

O projeto baseline foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos da  Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC) (CAAE:
15303913.9.0000.0121; parecer n° 402.409) (Anexo B). O projeto follow up foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina
(UFSC) (CAAE: 23933219.7.0000.0121; parecer n°® 3.728.443) (Anexo C).

Os pais e/ou responsdveis foram informados sobre os objetivos, métodos e
delineamento do estudo por meio de explicagdo verbal. Apds ciéncia da natureza dos
procedimentos e desconfortos aos quais os pacientes foram submetidos, com capacidade de
livre arbitrio e sem qualquer coagdo, os pais e/ou responsaveis foram convidados a participar
do estudo. Apds assinatura do TCLE (Apéndice C) e TALE (Apéndice D), no caso de
menores de idade que estejam possibilitados de assinar, os pacientes foram incluidos no

estudo.
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A presente pesquisa obedeceu a Resolugdo n® 466, de 12 de dezembro de 2012, do
Conselho Nacional de Saude (CNS) (2013), proposta para pesquisas biomédicas envolvendo
seres humanos. Esta considera que toda pesquisa implica em riscos aos participantes,
entendendo, em seu item I1.22 — risco da pesquisa como a “possibilidade de danos a dimensao
fisica, intelectual, psiquica, moral, cultural ou espiritual do ser humano, em qualquer pesquisa
e dela decorrente” (CNS, 2013). Visando minimizar os riscos, o anonimato dos participantes
foi assegurado por meio da retirada da identificacdo na ficha de coleta de dados apds o
encerramento da coleta e tabulacao dos dados. As informagdes coletadas foram arquivadas em
local seguro, sob a responsabilidade do grupo de pesquisa, por um periodo de cinco anos, e

posteriormente incinerados.
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6 RESULTADOS

Titulo:

AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA RELACIONADA A SAUDE DE
SOBREVIVENTES DA INTERNACAO EM UNIDADE DE TERAPIA INTENSIVA
PEDIATRICA APOS O PERIODO DE SEIS A NOVE ANOS DE ALTA
HOSPITALAR

RESUMO

Introducfo: A infancia ¢ um periodo de crescimento e desenvolvimento no qual criangas e
adolescentes podem estar suscetiveis a doenca grave. Sobreviventes de internagdo em
Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP) podem ser acometidos, em longo prazo, por
sequelas da doenca grave.

Objetivo: Investigar a associacao das variaveis demograficas, clinicas e nutricionais durante a
Unidade de Terapia Intensiva Pediétrica com a Qualidade de Vida Relacionada a Saude, apos
o periodo de seis a nove anos de alta hospitalar.

Métodos: Estudo prospectivo, observacional e longitudinal. A amostra foi composta por
pacientes pediatricos graves, de até 18 anos, de ambos os sexos, internados na UTIP no
periodo de julho de 2013 a fevereiro de 2016. As variaveis clinicas, demogréficas e de estado
nutricional foram coletadas do periodo de internagdo em UTIP. Os dados de Qualidade de
Vida Relacionada a Saide (QVRS) foram coletados em 2022-2023, via Google Forms®. A
mensuragdo da QVRS foi avaliada por meio do Pediatric Quality of Life Inventory™
(PedsQL™), autorrelatado e heterorrelatado, sendo resultado expresso em escore total. As
varidveis categdricas foram descritas como categorias de frequéncia absoluta e relativa. As
variaveis quantitativas foram descritas em média e desvio padrdo (DP), ou mediana e
intervalo interquartil, dependendo da simetria. Teste de correlagdo, Mann-Whitney e
regressao linear foram aplicados, e p<0,05 foi considerado significativo. Resultados: Foram
incluidas 33 criancgas ¢ adolescentes, 36,4% feminino, mediana de idade na internacdo de
15,57 meses [IQR 6,62-64,09] e idade no follow up de 10 anos [8; 13], 72,73% foram
admitidos por motivos clinicos, 15,15% apresentavam condi¢ao cronica complexa (CCC),
37,50% apresentava deterioracdo do estado nutricional e 87,88 9% tiveram internagdo
prolongada na UTIP. A média PedsQL-autorrelatado (n=27) foi de 69,28 +20,95 e do
PedsQL-heterorrelato (n=31) foi 67,57+17,93 (p=0,417). O tempo de internagdo hospitalar

apresentou correlagdo negativa moderada com PedsQL-autorrelatado (r -0,432; p=0,017), bem
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como associacdo na regressao linear (B=-0,02; IC95% -0,03; 0,00). Demais varidveis clinicas
e de estado nutricional ndo apresentaram associacdo com PedsQL. Em relagdo, aos dados do
COVID-19, foi possivel observar que 20% das criancas e adolescentes consideraram dificil e
estressante as mudancas relacionadas a pandemia, apresentando menor média do PedsQL-
autorrelatado (48,91£25,21) quando comparado aos 30% da amostra que consideraram nada
dificil e estressante (85,68 = 8,89; p=0,017). Nao foi observada associacdo entre dados da
pandemia com PedsQL-heterorrelatado. Conclusao: Tempo de internacao hospitalar parece
influenciar a QVRS ap6ds 6 a 9 anos de alta. Em nosso estudo o escore do total do PedsQL™
foi menor ao comparar com a literatura. Mais estudos, com maior tamanho amostral, devem
ser conduzidos para avaliar o impacto de demais varaveis da internacdo em desfechos em

longo prazo.

Palavras-chave: Qualidade de Vida Relacionada a Saude. Unidade Terapia Intensiva
Pediatrica. Estado Nutricional.

INTRODUCAO

O paciente pediatrico grave ¢ aquele que necessita de assisténcia continua (Anvisa,
2010). Dentre as principais causas de admissdo que acometem esse paciente na UTIP,
destaca-se a faléncia respiratoria (Tang ef al., 2021). Esta implica em aumento na necessidade
e no tempo em uso de ventilagdo mecanica (VM) invasiva e aumento no tempo de internagao
na UTIP (Dantas ef al., 2012). Como consequéncia, maior risco de deterioracdo do estado
nutricional e desenvolvimento de Infec¢dao Relacionada a Assisténcia em Saude (IRAS)
(Ahirrao; Mauskar; Ravi, 2017).

Dentre as alteragdes comuns no paciente pedidtrico grave pode-se citar o estresse
metabolico, caracterizado por alteragdes no estado nutricional. O catabolismo de proteinas
durante a doenga grave pode resultar em perda significativa e mensuravel de massa e funcao
muscular, contribuindo para a morbidade (Bechard et al., 2022; Wilson; Typpo, 2016).

Em virtude da progressao nos cuidados intensivos em UTIP, observou-se reducao
substancial na taxa de mortalidade para 2-4%. No entanto, de forma paralela, tem-se
verificado aumento da morbidade na alta hospitalar (Dijk et al., 2023; Hordijk et al., 2022;
Long; Fink, 2021).

Deste modo, para os profissionais da area da saude, a mortalidade nao ¢ mais o unico

desfecho de preocupacdo da doenca grave. As sequelas advindas da doenga grave sao
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diversas; criancas e adolescentes sdo acometidos em longo prazo por dificuldades fisicas,
cognitivas, emocionais e sociais (Dijk et al., 2023; Hordijk et al., 2022; Sobotka et al., 2022).,
que tem efeitos negativos na qualidade de vida relaciona a satde. Assim, o foco clinico na
UTIP mudou da mera sobrevivéncia para melhor gestdo das morbidades, incluindo a ma
qualidade de vida.ao longo do tempo. A QVRS engloba avaliagdo do funcionamento de
multiplos dominios: fisico, mental, social e emocional. Ainda, a infincia ¢ uma etapa inicial
de crescimento e desenvolvimento fisico, mental, social ¢ emocional da crianga. Deste modo,
a crianga pode ser afetada pela condi¢ao grave em multiplos dominios da qualidade de vida
(Hordijk et al., 2022; Sobotka et al., 2022). Com isso, a avaliagdio da QVRS vem sendo
utilizada para mensurar, a partir da auto percep¢do nos diferentes dominios, o impacto da
doenca grave e identifica¢do das possiveis sequelas em longo prazo (Dijk et al., 2023; Hordijk
et al., 2022). Destaca-se ainda a importancia da equipe multidisciplinar centrada no cuidado
com o paciente, na doenga e nas possiveis novas dificuldades funcionais que podem surgir, no
periodo p6s-UTIP (Holding ef al., 2021).

Assim sendo, esse estudo tem como objetivos, em uma coorte de sobreviventes da
internagio em UTIP: (1) Descrever a QVRS por meio do questionario PedsQL™, apés o
periodo de 6 a 9 anos de alta hospitalar; (2) Investigar a associacdo das variaveis

demograficas, clinicas e nutricionais durante a UTIP com a QVRS.

METODOS

Desenho do estudo, local e participantes

A presente pesquisa foi um estudo prospectivo, observacional e longitudinal. O
baseline ocorreu na UTIP do Hospital Infantil Joana de Gusmao (HIJG), Florianopolis, Santa
Catarina (SC), no periodo de julho de 2013 a fevereiro de 2016 e o follow-up em 2022-2023,
com criancas e adolescentes sobreviventes da internagao.

Foram incluidas no baseline criancas e adolescentes de ambos os sexos, entre 1 més e
14 anos 11 meses e 29 dias de idade, que permanecessem internados na UTIP no minimo 48
horas. Para o follow-up, foram elegiveis todas as criancas e adolescentes, de ambos os sexos,
com idade até 18 anos. Criangas e adolescentes que foram a 6bito apds a alta hospitalar foram
excluidas do estudo.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da

Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC) (CAAE: 23933219.7.0000.0121; parecer n°
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3.728.443). Os pais e/ou responsaveis foram convidados a participar do estudo, mediante
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e Termo de Assentimento

Livre e Esclarecido (TALE).
Protocolo de pesquisa

O recrutamento no baseline foi realizado nas primeiras 48 horas de admissao na UTIP
e aqueles que preencheram os critérios de inclusdo foram selecionados € os responsaveis
foram convidados a participar do estudo. Nesse periodo, foram coletados dados referentes as
variaveis demograficas, clinicas e nutricionais. No follow-up, foi realizado o rastreamento
quanto ao status de sobrevivéncia dos participantes do estudo baseline por meio de registros
nacionais e/ou anotagdes hospitalares. Apos a confirmagao do status de sobrevivéncia, pais
e/ou responsaveis, foram contatados via telefone e/ou contato via WhatsApp®™. Nesse contato,
ocorreu uma breve explanagdo sobre o estudo. Apos o aceite pelos pais e/ou responsaveis,
previamente, foram enviados, por meio do Google Forms®, o TCLE, o TALE e questionario
PedsQL™. O PedsQL™ foi preenchido na plataforma Google Forms® e foi feita uma nova
ligagdo e/ou contato via WhatsApp® para confirmacdo da assinatura do TCLE e TALE e

. . ™
preenchimento do questiondrio PedsQL ™.
Variaveis do estudo

Variaveis clinicas e demogrdficas

No baseline, foram avaliadas a gravidade de doenca, por meio do indice pedidtrico de
mortalidade 2 (PIM-2 Do inglés: Pediatric Index of Mortality) (Slater; Shann; Pearson, 2003),
presenca de CCC (Edwards et al., 2012), e o motivo da internacao, categorizado em clinico ou
cirrgico (Imamura et al, 2012). A presenga de IRAS foi definida pela presenca de
pneumonia adquirida, infecgdo do trato urinario e/ou infec¢des sanguineas, desenvolvidas
apos 48 horas de admissdo na UTIP (Horan; Andrus; Dudeck, 2008). O uso de sedativo,
necessidade e duragdo de VM foram avaliadas. O tempo de permanéncia hospitalar foi
definido pelo nimero de dias desde a admissdao até a alta hospitalar, independentemente da
unidade de internagdo. Ja o tempo de permanéncia na UTIP foi definido pelo nimero de dias
da admissdo na UTIP até a alta da unidade (Menezes; Leite; Nogueira, 2012). Internacao

prolongada foi definida por periodo de internacdo na UTIP >14 dias (Moore et al., 2017).
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Variaveis nutricionais

No baseline, a antropometria foi realizada nas primeiras 72 h de admissao na UTIP.
Foi aferido peso e comprimento/estatura seguindo, os critérios propostos pela World Health
Organization (WHO) (1995), adaptados quando necessario (Zamberlan et al., 2011). Na
impossibilidade de aferi¢do do comprimento/estatura, realizou-se a estimativa por meio da
altura do joelho (Chumlea; Guo; Steinbaugh, 1994).

O software WHO Anthro e WHO AnthroPlus (Genebra, Suica) foram utilizados para
calculo dos indicadores de Estatura-para-idade (E/I) e IMC-para-idade (IMC/I), descritos em
escore-z. A desnutricdo foi definida valores <-2 escore-z € o risco nutricional foi definido
como valores <-1 escore-z (Becker et al., 2015; World Health Organization, 2006).

A deteriorac¢do do estado nutricional durante a internagdo na UTIP foi definida como a
reducdo de pelo menos um dos pardmetros avaliados: (1) reducao de 7,5% no peso (kg) ou na
CB (cm); ou, (2) reducdo de 1 escore-z dos indicadores P/I, IMC/I ou CB/I durante internagao
na UTIP (Becker et al., 2015; Ventura et al., 2022).

As variaveis laboratoriais coletadas foram albumina (g/dL) e proteina C-reativa (PCR)
(mg/dL). Hipoalbuminemia foi definida como valores inferiores a 3,0 g/dL (Mezoff et al.,

1996). Valores de PCR < 6,0 mg/dL foram considerados adequados.

Covid-19

Considerando o periodo de pandemia provocado pelo COVID-19 poderia influenciar
na QVRS, para minimizar esse potencial efeito confundidor, foram coletadas informagdes
acerca dessa questdo por meio de um questionario, adaptado a partir do estudo de Ravens-

Sieberer et al. (2021).

Qualidade de vida relacionada a saude

A QVRS foi avaliada por meio do instrumento PedsQL™, na sua versao 4.0 (Varni;
Seid; Kurtin, 2001), validada e traduzida para o portugués (Klatchoian et al., 2008) e aplicada
pelo entrevistador via por telefone ou questionario online, via Google Forms®. O questionario
PedsQL™ 4.0 ¢ composto por 23 itens que engloba capacidade fisica, emocional, social e

escola, sendo auto aplicado (PedsQL-autorrelato) e também aplicado pelos pais (PedsQL-
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heterorrelato). Os itens sdo pontuados reversamente e transformados linearmente em uma
escala Likert de 0 a 100, em que maiores valores refletem melhor QVRS (Varni; Seid; Kurtin,
2001). Os valores do escore final foram expressos em escore total e padronizados em escore-

Z.

Analise estatistica

Os dados foram tabulados no programa Microsoft Office Excel (Microsoft
Corporation, Washington, USA) e a andlise estatistica foi realizada no programa STATA
versao 14.0 (Stata Corporation, College Station, Texas, USA). As varidveis categoricas foram
descritas como categorias de frequéncia absoluta e relativa e as variaveis quantitativas foram
descritas em média e desvio padrao (DP), ou mediana e intervalo interquartil (I1Q),
dependendo da simetria. A avaliagdo da distribuicdo dos dados foi realizada para verificar a
normalidade, por meio do histograma e coeficiente de variabilidade. Para comparagdo entre
grupos de participantes respondentes € ndo respondentes foi utilizado o Mann-Whitney ou
teste de chi-quadrado. Para comparacao entre os dois escores dos PedsQL-autorrelatado e
PedsQL-heterorrelato foi utilizado o teste t pareado. Correlagdo de Spearman e Teste de
Mann-Whitney foram utilizados. O Graphpad Prism (Software GraPhpad PRISM versao
5.00.288) para realizagdo dos graficos. A regressao linear foi utilizada para avaliar as
variaveis demograficas, clinicas e nutricionais associadas com a QVRS e os resultados foram
expressos como coeficientes f com intervalo de confianca (IC95%). Para todas as analises,

p<0,05 foi considerado significativo.
RESULTADOS
Recrutamento da populacao
Dentre os 715 pacientes pediatricos admitidos na UTIP, 193 foram elegiveis e destes
totalizaram o tamanho da amostra de 33 criancas e adolescentes que participaram do estudo

follow-up (Figura 1). Nao houve diferenca na caracterizagdo da amostra dos participantes do

follow-up e perdas do follow-up (Tabela 1).
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Figura 1 - Fluxograma de recrutamento de pacientes pediatricos graves admitidos na Unidade

de Terapia Intensiva Pediatrica, Florianopolis, SC, entre julho de 2013 a fevereiro de 2016.

Critérios de clegibilidade (n—496)

Sem consentimento (n—23); Idade > 15 ancs (n—1) cu
o N <28 dias (n—14); Readmissiio para UTIPF (n=35);
Baseline Avaliacdo de Elegibilidade Permanéncia na UTIP < 48 horas (n=352); Obitos < 72
Julho de 2013 a fevereire de hi —25Y; Avaliacio nutricional > 72 h —12);
2016 (n=715) oras (025); Avaliagéo nutricio oras (p=32);
Transferéncia de UTIP (n=3); VM permanenie (n=5);
Doenca newodepenerativa (m=1); Paciente

mstitncionalizado/sem consenfimento (n=2).

Pacientes pediitricos graves
admitidos na UTTP
(n=219)
I Obites durante a intermagiio na UTIP (n=26)
. = Avaliacao de Elegibilidade
Identificagio 2022 22023 (n=193)
> 18 anos (n=32)
Obito (n=35)
Rastreamento de sobreviventes
do estudo Baseline
(n=126)
Recrutamento
Recrutamento (e-mail/telefone/WhatsApp/rede
social) sem resposta (n=31)
(n-126) Shito (n=6)
telefone inexistente (n=23)
contato telefonico de outra pessoa (n=14)
! caixa mensagem (n=7)
Resposta apés contatos (n—45) ‘
| Perdas e recusas (n=5)
| Envio do questionario (n=40) |
i sem retorno (n=7)
Y Completou o questionano (n=33)
Analise Follow up | |
| Pais e/ou responsaveis | Criancas ¢
adolescentes
| 31 respondentes | ‘ 27 respondentes |

Legenda: UTIP: Unidade de Terapia Intensiva Pediétrica; PedsQL™: Pediatric Quality of Life Inventory™.
Fonte: Autora (2023).

Descricao das variaveis clinicas, demograficas e nutricionais na UTIP

Na Tabela 1, estdo descritas as caracteristicas clinicas, demograficas e nutricionais das

criangas e adolescentes. Nos participante do follow-up, a maioria das criancas e adolescentes
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era do sexo masculino (63,64%), ¢ a mediana de idade na admissao foi 15,57 meses [IIR 6,62-
64,09] e no follow up foi de 10 anos [8; 13]. Foi observado que 72,73% foram admitidos por
motivos clinicos. As trés principais categorias de diagnodstico de admissao foram respiratéria
(41%), miscelanea/outros (30%), renal/endocrinologica (15%). A mediana do PIM-2 foi 3,9%
[TIR 1,45-15,55], e 15,15% dos pacientes apresentavam condi¢do cronica complexa.

Durante a admissdo, 28,13% das criangas ¢ adolescentes tiveram IRAS, 37,50%
apresentaram deterioracao do estado nutricional e 12,12% das criangas e adolescentes tiveram
internagdo prolongada na UTIP. A mediana do tempo de internagao hospital foi 21 dias [IIR
13-34]. Foi observado que 59,26% criangas ¢ adolescentes fizeram uso de sedativos, como
também 60,61% utilizaram suporte ventilatorio, com mediana de duracdo da ventilagao
mecanica 6 dias [3-11]. A mediana de dias em UTIP foi de 6 dias [IIR 4-8].

Com relagdo ao estado nutricional, IMC/Idade na admissao foi observado que 21,88%
apresentavam risco/desnutri¢do, e 78,79% das criancas e adolescentes admitidas

apresentavam PCR alterada.


https://www.google.com/search?sca_esv=573626709&rlz=1C1SQJL_pt-BRBR789BR789&sxsrf=AM9HkKnj2ycumf2KgAtWrapF02GJqvLWuA:1697391020327&q=miscel%C3%A2nea&spell=1&sa=X&ved=2ahUKEwir076myviBAxXVLLkGHTdxBpsQkeECKAB6BAgIEAE
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Tabela 1 - Caracterizagao das varidveis clinicas, demograficas e nutricionais de admissao de
pacientes pedidtricos graves internados na Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica do
Hospital Infantil Joana de Gusmao, Florianopolis, Santa Catarina, no periodo de julho de

2013 a fevereiro de 2016

Participantes do
Sfollow up (n-33)

Nio participantes

do follow up (n-160)

Variaveis baseline n (%) |mediana 1 (%) |mediana p-valor
i [IQR] [IQR]

DEMOGRAFICAS

Sexo
Masculino 21 (63,64) 102 (63,75) 0,990!
Feminino 12 (36,36) 58 (36,25)

Idade na admissao (meses) 15,57 [6,62- 64,09] 43,36 [8,41-126,14] 0,068°
<36 meses 17 (51,52) 74(46,25) 0,581!
>36 meses 16 (48.,48) 86 (53,75)

CLINICAS

Motivo da admissao
Clinico 24 (72,73) 122 (76,25) 0,668
Cirtirgico 9(27,27) 38 (23,75)

PIM 2 (%) 3,9 1,45 - 15,55] 3,85[1,11 - 10,25] 0,525

Condi¢ao Cronica Complexa 5 (15,15) 43 (26,88) 0,156'

Uso de Sedativos 16 (59,26) 82 (69,49) 0,305!

Uso de VM 20 (60,61) 78 (48,75) 0,215!

Duracao da VM (dias) 6 [3-11] 6 [3-11] 0,124

Infeccio Relacionada a Assisténcia em 9 (28,13) 35(22,73) 0,513!

Satide

Tempo de internacio hospitalar (dias) 21 [13-34] 22 [13-43] 0,659°

Tempo de internacao na UTIP (dias) 6 [4-8] 6,5 [4-12] 0,383°

Internacio prolongada na UTIP
<14 dias 29 (87,88) 128 (80,00) 0,290!
>14 dias 4(12,12) 32 (20,00)

NUTRICIONAIS

Albumina (g/dL) 2,9 [2,4- 3,4] 3,0 [2,5- 3,5] 0,274
Normal 17 (51,52) 98 (61,25) 0,299'
Alterado (< 3,0 g/dL) 16 (48,48) 62 (38,75)

PCR (mg/dL) 48,6 [8,4- 92,0] 25,1 [5,5-64,0] 0,205°
Normal 7(21,21) 39 (24,38) 0,698'
Alterado (6,0 mg/dL) 26 (78,79) 121 (75,63)

Estatura para idade
Risco/Desnutri¢do 14 (43,75) 71(46,71) 0,760!
Eutrofia 18 (56,25) 81 (53,29)

IMC para idade
Risco/Desnutricao 7 (21,88) 46 (30,26) 0,341"
Eutrofia 25 (78,13) 106 (69,74)

Deterioracao do estado nutricional *

Nao 5(62,50) 24 (48,98) 0,478!
Sim 3 (37,50) 25 (51,02)

Legenda: n: nimero absoluto; PIM 2: Pediatric Index of Mortality 2; VM: Ventilagdo mecéanica; UTIP: Unidade
de Terapia Intensiva Pediatrica; IMC: Indice de Massa Corporal; IQR: Intervalo interquartil; ' Teste chi-
quadrado; > Teste Mann Whitney *Dados faltantes

Fonte: Autora (2023).
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Qualidade de vida relacionada a saude

Na Figura 2 esta descrito os valores PedsQL-autorrelatado (n=27) ¢ o PedsQL-
heterorrelatado (n=31). A média PedsQL-autorrelatado foi de 69,28 £20,95, minimo 26,09 e
maximo de 98,91, enquanto a média PedsQL-heterorrelatado foi 67,57+£17,93 com minimo de
34,78 ¢ maximo de 98,91. Nao houve diferenga nos valores obtidos entre o auto ¢

heterorrelato (p = 0,417).

Figura 2 - Representacdo da amostra de participantes, de acordo com a distribui¢do do escore

total do PedsQL (Pediatric Quality of Life Inventory™)

100 A
90 -+
80 4
70 A
60 -+

50
40
30
20 A
10 4

Escore total PedsQL

p 0,417+

PedsQL-autorrelatado PedsQL-heterorrelato

Legenda:* Teste T pareado. Dados das barras representam média e desvio padrio.
Fonte: Autora (2023).

Em relagdo aos dados sobre pandemia COVID-19, foi possivel observar que 20% das
criancas e adolescentes consideraram dificeis e estressantes as mudangas relacionadas a
pandemia COVID-19, apresentando menor média do PedsQL-autorrelatado (48,91+25,21)
quando comparado aos 30% da amostra que consideraram nada dificil e estressante (85,68 +
8,89; p=0,017) (Tabela 2). Nao foi observada associacdo entre dados da pandemia com

PedsQL-heterorrelatado (Tabela Suplementar 1).
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Tabela 2 - Associacao dos dados referente a pandemia do covid-19 e os escores do Pediatric
Quality of Life Inventory autorrelatado de Qualidade de Vida Relacionada a Saude

PedsQL
Dados da pandemia n (%) Autorrelatado p-valor
(Media e DP)

1. Como vocé esta se sentindo na escola e na aprendizagem, ou melhor, nas atividades agora em
comparacio com a rotina normal da escola e demais atividades?

Mais 6 (30) 54,53 (28,68) 0,083
Igual 11 (55) 77,37 (13,40)
Menos 3 (15) 59,06 (20,46)

2. Como esta o clima em sua familia em comparac¢io ao periodo anterior 2 pandemia de COVID-19?
Pior 3 (15) 35,14 (12,12)" 0,008’
Igual 13 (65) 75,33 (18,47)°
Melhor 4 (20) 67,66 (15,43)

3. Como esta a frequéncia de brigas em sua casa em comparacio ao periodo anterior a pandemia de
COVID-19?

Mais 3 (15) 52,54 (28,43) 0,2889"
Igual 7 (35) 64,59 (19,04)
Menos 10 (50) 74,56 (21,13)

4. Quanto contato vocé tem com amigos ou outras pessoas fora da sua familia em comparacio ao periodo
anterior 2 pandemia de COVID-19?

Menos 4 (20) 61,41 (29,17) 0,771
Igual 7 (35) 71,74 (21,79)
Mais 9 (45) 67,51 (20,50)

5. Mudaram os relacionamentos com seus amigos em relacio a pandemia de COVID-19? Eles estio...
Pior 4 (20) 44,56 (19,18)" 0,045'
Igual 9 (45) 75,36 (20,77)°
Melhor 7 (35) 71,27 (16,96)

6. De modo geral, o quio dificeis/estressantes foram as mudancas relacionadas a pandemia de COVID-19
para vocé?

Nada dificil 6 (30) 85,69 (8,89)° 0,017'
Pouco dificil 10 (50) 64,56 (19,10)
Dificil 4 (20) 48,91 (25,21)

Legenda: 'Teste Anova e post hoc de Bonferroni; DP: desvio padrio; as letras sobrescritas refletem diferenga
significativa entre os grupos.
Fonte: Autora (2023).

Associacio entre variaveis demograficas, clinicas e nutricionais com Qualidade de Vida

Relacionada a Saude

Nas Figuras 3 e 4, os valores do PedsQL-autorrelatado estratificados pelas variaveis
clinicas, demograficas e nutricionais. Nao houve associagdo entre as varidveis € o PedsQL-

autorrelatado.
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Figura 3 - Analise das varidveis clinicas e demograficas com a distribui¢do do escore total do

Pediatric Quality of Life Inventory™.
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Tempo de Internacio em Unidade de Terapia
Intensiva Pediatrica
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p 0,975%

<14 dias

> 14 dias

Legendas: * Teste Mann-Whitney; Barras refletem média e desvio padréo. Linha tracejada reflete a média da

amostra.

Fonte: Autora (2023).

Figura

4 - Analise das variaveis nutricionais

Quality of Life Inventory™.
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Legendas: * Teste Mann-Whitney; Barras refletem média e desvio padrdo. Tracejado reflete a média da amostra.
Fonte: Autora (2023).
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A média do PedsQL-autorrelatado do sexo masculino foi de 73,37+16,86, enquanto a
média no sexo feminino foi de 61,11£26,64 (p=0,381). Em relagdo a variavel motivo de
admissao, foi observado que a média do PedsQL-autorrelatado (73,97+16,61), o qual
encontra-se acima da média geral da amostra (69,28), foi maior quando comparado a
admissdo motivo cirurgico (58,15+26,83) em comparacdo com motivo clinico, embora nao
significativo (p=0,137) (Tabela suplementar 2).

As criangas e adolescentes com CCC apresentaram a média PedsQL-autorrelatado
menor (57,88+£19,79) quando comparado aos demais que nao apresentavam (71,27+£20,92),
porém nao significativo (p=0,183) (Tabela suplementar 2).

Na Figura 5, pode-se observar a matriz de correlagdo entre varidveis demograficas,
clinicas e nutricionais com o PedsQL-autorrelatado e PedsQL-heterorrelato. O tempo de
internacao hospitalar apresentou correlagdo negativa moderada com PedsQL-autorrelatado (r -
0,432; p=0,017). As demais variaveis associadas ao PedsQL-autorrelatado tiveram correlagao

fraca e ndo significativa.
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Figura 5 - Matriz de correlagdo da associacdo das varidveis demograficas, clinicas e

nutricionais com o PedsQL-autorrelatado e PedsQL-heterorrelato.

Idade
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Idade (anos) | -
PIM

Diasem VM

Dias
Hospital

Dias UTIP

PIM

Albumina
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PCR

Estatura- IMC-  PedsQL-  PedsQL-

. - Idade Idade autorrelatade heterorrelato

0,1a03

04a0.6

Estatura- 0.356 0.254 0.283
Tdade 0,206

0323 | 4 naq | 0021 | 0,180 | 0.030
IMC-Idade 0,04
PedsQL- 0057 | , 5 . -0432 N
i 0.235 | 0.006 0.197
PedsQL- 0.031 ], 1'37 0.128 | -0.126 |0.108
heterorrelato B

Legenda: Ventilagdo mecanica (VM); Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP); Proteina Reativa (PCR);
Pediatric Index of Mortality 2 (PIM 2); Indice de Massa Corporal (IMC); Pediatric Quality of Life Inventory™
(PedsQL). * p< 0,05.
Fonte: Autora (2023).

A regressao linear de associacdo das variaveis clinicas, nutricionais com PedsQL-

autorrelatado e PedsQL-heterorrelato, padronizados em escore-z estd disposta na Tabela 3. A

variavel tempo de internagdo hospitalar apresentou associagdo significativa com o escore do

PedsQL-autorrelatado (3=-0,02; p=0,017). As demais varidveis analisadas ndo tiveram

associacdo significativa com os escores do PedsQL-autorrelatado e PedsQL-heterorrelato

(p>0.05).
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Tabela 3 - Associacdo entre as varidaveis demograficas, clinicas e nutricionais dos
sobreviventes da Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica, com o escore-z do Pediatric
Quality of Life Inventory de Qualidade de Vida Relacionada a Saude

PedsQL-heterorrelato PedsQL-autorrelatado

Variaveis

B dC 95%) p-valor B AC 95%) p-valor
DEMOGRAFICAS
Sexo
Masculino 1,00 0,849 1,00 0,155
Feminino 0,07 (-0,72;0,87) -0,6 (-1,41;0,24)
Idade (anos) no follow-up
<10 anos 1,00 0,744 1,00 0,769
>10 anos 0,12 (-0,67;0,93) 0,12 (-0,71;0,95)
Idade no follow-up (anos) 0,03 (-0,12;0,14) 0,869 0,02 (-0,11;0,14) 0,779
CLINICAS
Motivo da admissao
Clinico 1,00 0,159 1,00 0,072
Cirtirgico -0,67 (-1,64;0,28) -0,75 (-1,58;0,07)
PIM 2 (%) -0,01 (-0,04;0,02) 0,524 -0,02 (-0,04;0,12) 0,248
Condicao Cronica Complexa
Nao 1,00 0,536 1,00 0,246
Sim -0,50 (-2,15;1,15) -0,64 (-1,74;0,47)
Sedativos
Nao 1,00 0,995 1,00 0,711
Sim 0,004 (-1,24;1,25) -0,21 (-1,23;0,86)
Uso de VM
Nao 1,00 0,745 1,00 0,752
Sim 0,17 (-0,89;1,22) -0,15 (-1,12;0,82)
Durac¢io da VM (dias) 0,02 (-0,07;0,12) 0,601 -0,001 (-0,11;0,11) 0,979
Infeccoes Relacionada a Assisténcia em Satde
Nao 1,00 0,814 1,00 0,907
Sim 0,19 (-1,47;1,85) 0,07 (-1,21;1,36)
Tempo de internacio hospitalar -0,08 0,467 -0,02(-0,03;0,004) 0,017
(dias) (-0,03;0,01)
Interacio prolongada na UTIP
<14 dias 1,00 0,813 1,00 0,536
>14 dias 0,092 (-0,70;0,89) -0,31 (-1,35;0,72)
NUTRICIONAIS
Albumina (g/dL) 0,22 (-0,55;0,98) 0,561 0,1 (-0,61;0,81) 0,781
Albumina
Normal 1,00 0,531 1,00 0,756
Alterado -0,23 (-0,98;0,51) 0,12 (-0,688)
PCR (mg/dL) 0,003 (-0,004-0,01) 0,376 0,001 (-0,00;0,01) 0,596
PCR (mg/dL)
Normal 1,00 0,948 1,00 0,752
Alterado 0,03 (-0,83;0,88) 0,24 (-1,30;1,78)
Estatura-idade 0,20 (-0,03;0,41) 0,089 0,12 (-0,11;0,31) 0,201
IMC-idade -0,03 (-0,22;0,17) 0,784 0,01 (-0,18;0,20) 0,937
IMC-idade
Eutrofia 1,00 0,979 1,00 0,965
Desnutri¢do 0,01 (-1,10;1,11) 0,02 (-0,94;1,1)
Deterioracao do estado nutricional
Nao 1,00 0,791 1,00 0,881
Sim -0,19 (-1,95;1,55) 0,09 (-1,52; 1,72)

Legenda: PIM 2 (Pediatric Index of Mortality 2), ventilagdo mecanica (VM), UTIP (Unidade de Terapia
Intensiva Pediatrica), IMC (Indice de Massa Corporal), PCR (Proteina C-reativa).

Fonte: Autora (2023).
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DISCUSSAO

No presente estudo de coorte observou-se que ndo houve diferenga na avaliagdo da
QVRS mensurada pelas criangas (autorrelato) e pelos pais/responsaveis (heterrolato). A
variavel tempo de internagdo hospitalar apresentou correlagdo negativa moderada com
PedsQL-autorrelatado. Nao houve associagdo entre demais variaveis clinicas, demograficas e
nutricionais com a QVRS, avaliada por meio do PedsQL.

Observou-se que na amostra avaliada o principal motivo de internagdo foi por
condi¢do clinica e por motivo respiratorio. De forma similar, um estudo prospectivo de coorte
longitudinal que avaliou 217 pacientes pediatricos, clinicos e cirtirgicos, com idade menor a
17 anos, que foram internados na UTIP, identificou que as trés principais categorias de
diagnosticos foram as causas pulmonares (39,5%), cirirgica (21,7%), e neuroldgica (8,6%)
(Sobotka et al., 2022). Outro estudo observacional prospectivo que avaliou 44 pacientes
pediatricos <18 anos internados em UTIP mista médica-cirurgica-cardiaca, as principais
categorias foram cardioldgico (56,8%), respiratorio (22,7%) e neuroldgico (11,4%) (Ong et
al., 2021). Também foi encontrando em um estudo prospectivo, observacional, longitudinal
com 201 pacientes pediatricos com idade <15 anos, admitidos por motivo clinicos e cirurgicos
em UTIP, que 76,6% foram admitidos por motivos clinicos e 23,4% por motivos cirirgicos.

Pacientes clinicos e cirtrgicos diferem-se quanto a variaveis clinicas e nutricionais.
Pacientes cirargicos, usualmente, sio menos graves, € podem apresentar menor tempo de
internagdo em UTI (Nathanson et al, 2013). Em estudo conduzido com 201 criangas
admitidas em UTIP, foi observado que pacientes cirurgicos, comparados aos clinicos,
apresentaram maior mediana de idade (p=0,035), menor PIM 2 (p<0,001) e maior prevaléncia
de CCC (p<0,001), embora ndo tenha se observado diferengas no tempo de internagdo
hospitalar e na UTIP, entretanto, o tempo em VM foi menor em pacientes cirurgicos
(p=0,016) (Hauschild et al., 2019).

A prevaléncia de CCC em nosso estudo foi aproximadamente de 15%, abaixo de
valores encontrados na literatura. A CCC na admissdo na UTIP varia entre 46% a 84%
(Edwards et al., 2012; Kalzén ef al., 2018). Em um estudo com 52.791 pacientes graves de 54
UTIPs dos Estados Unidos da América, 53% dos pacientes apresentavam CCC na admissao, e
foi associada a permanéncia prolongada na UTIP (>15 dias) (p<0,001) (Edwards et al., 2012).
Em um estudo prospectivo com 685 pacientes pediatricos graves, 47,30% apresentavam CCC
na admissao na UTIP e a presenca de CCC foi associado a desnutri¢ao (p=0,001) (Valla et al.,
2019).
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A maior parte da nossa amostra (87%) permaneceu menos de 14 dias internados na
UTIP, com mediana de 6 dias [4-8]. Em um estudo com 104 pacientes com idade <18 anos
internados consecutivamente na UTIP por TCE, encontrou que o tempo de permanecia na
UTIP foi de 6,56 £5,84 dias (Tekerek et al., 2023), similar aos achados do presente estudo.
Ainda, nesse mesmo estudo, observou-se que o tempo de internagdo hospitalar 16,34 dias [14-
18] foi menor ao observado no presente estudo (mediana de 21 dias). Em um estudo que
avaliou a QVRS com 34 criangas com bronquiolite 6 meses apds admissdao na UTIP, foi
observado mediana do tempo de internacao na UTIP de 5 dias [1-17] (Dijk ef al., 2023). No
entanto, em estudo prospectivo de coorte longitudinal que avaliou 217 pacientes pediatricos
com idade menor de <17 anos que foram internados na UTIP, o tempo mediano de internagao
foi menor, de 3,0 dias [1,7-8,1] (Sobotka et al., 2022). Por outro lado, em um estudo
prospectivo de coorte com 389 criancas com idade de até 18 anos internadas em UTIP por
choque séptico, necessitando de suporte inotropico vasoativo, o tempo de internagdo na UTIP
foi de 9,4 dias [5,6,-15,4] e o tempo de internacdo hospitalar foi de 15,7 dias [9,2,-26,0]
(Zimmerman et al., 2020). Tempo de internacdo varia significativamente entre hospitais, e
essa diferenca pode estar relacionada a variacdes demograficas, clinicas, necessidade de
procedimentos e de equipe (Alshaikh et al., 2022). Maior tempo de internacdo estd associado
a desfechos clinicos desfavoraveis (Seifu et al., 2022)

Em relagdo a variavel Proteina C-reativa (PCR), mediana no presente estudo foi de
48,6 [8,4- 92,01 mg/dL, sendo que 78,79% das criancas e adolescentes admitidas
apresentavam valores elevados. Maiores concentragdes de PCR estdo associadas a maior
mortalidade, bem como aumento do tempo em VM (Bruijn et al., 2013). Atrofia muscular,
avaliada por ultrassom da coxa, de criancas graves, pode ser maior em criancas com PCR
mais alta niveis (r = 0,44, p = 0,004) (Montoro et al., 2023).

A prevaléncia de desnutri¢do, avaliada por antropometria, por meio do indicador
IMC/T foi de 21,88%. Além disso, 37,50% apresentava deterioracao do estado nutricional. A
prevaléncia de desnutricdo na admissdo, em pacientes pediatricos graves admitidos em UTIP,
pode variar de 8,1% a 71,7% (Briassoulis; Venkataraman; Thompson, 2012; Moreno et al.,
2020).

Em um estudo multicéntrico de coorte prospectivo internacional, com criangas entre 1
més e 18 anos, em VM por mais de 48 horas, a prevaléncia de desnutricao (IMC < -1 z-score)
foi de 31,5%, superior ao encontrado no presente estudo (21%) (Mehta et al., 2012). Em
estudo retrospectivo, conduzido em 41 UTIPs da América Latina, observou que dentre os 191

pacientes avaliados na admissdo, a prevaléncia de desnutricio (IMC < -1 z-score) foi de
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20,9% (Campos-Mifio et al., 2023). A prevaléncia de desnutrigdo na admissdo também foi
maior em estudo conduzido com 614 criangas graves na Turquia, na qual foi identificada
prevaléncia de desnutricdo pelo IMC de 57,8% e desnutri¢ao grave de 12,7% (Misirlioglu et
al.,2023). A ampla variedade nos valores pode ser atribuida devido diferencas nas populacdes
investigadas, caracteristicas clinicas, indicadores e até mesmo pontos de corte diferentes. A
desnutricdo na admissdo na UTIP impacta resultados clinicos, como maior risco de
mortalidade, necessidade de VM, permanéncia na UTIP, e permanéncia prolongada em VM
(Albadi; Bookari, 2022). Estudos em outras condi¢des clinicas identificou que a desnutrigdo
pode impactar na qualidade de vida de criangas, como cancer (Brinksma et al., 2015; Ouyang
et al., 2021) e paralisia cerebral (Sharawat et al., 2023).

Em nosso estudo a média do PedsQL-autorrelatado foi de 69,28 +20,95, inferior a
estudos prévios encontrados na literatura, o que pode refletir que a QVRS nestes pacientes
pode estar prejudicada em longo prazo. Em um estudo de coorte prospectivo de
acompanhamento de 72 pacientes pediatricos, com idade < 17 anos, a média da QVRS
autorrelatado apos 3 meses de alta da UTIP foi de 78,3 14,5, e apos 1 ano de alta da UTIP
foi de 82,2 +£15,7 (Colville; Pierce, 2013). Valores superiores também foram observados em
um estudo de coorte prospectivo com 136 pacientes pedidtricos de até 18 anos em se
identificou escore mediano de 81,8 (68,1-91,4) (Workman et al., 2023). Em um estudo
prospectivo de coorte com criangas, idade de até 18 anos, admitidas em UTIP por choque
séptico necessitando de suporte inotropico vasoativo a QVRS foi avaliada no baseline e um
més ap6s alta da UTIP. As pontuagdes do PedsQL™ foram de 78,3 [65,9-92,4] (n=222) e
64,7 [47,8-81,9] (n=142), refletindo deterioracdo significativa na QVRS (p<0,01)
(Zimmerman et al., 2020).

O estudo de coorte com 72 pacientes pediatricos graves de 2 a 10 anos que
necessitaram de pelo menos 28 dias de internagdo na UTIP, observou-se que média da QVRS
foi de foi 66,9+21,5 (Conlon et al., 2009). Em um estudo com 47 pacientes com idade de até
18 anos, a avaliagdo da QVRS por meio do PedsQL, identificou que em pacientes com
complicac¢des neuroldgicos (n = 15) houve tendéncia a menor QVRS geral (634 20 vs. 74 £
18, p = 0,06) em comparacdao com pacientes sem complica¢des neuroldgicas. Ainda, pacientes
com lesdes intracranianas isquémicas ou hemorrdgicas (n = 13) apresentou QVRS geral
significativamente menor (59 + 19 vs. 75 £ 18, p = 0,01) em comparagcdo com pacientes sem
lesdes intracranianas (Yu et al., 2018).

Ainda, em um estudo com 240 criancas e adolescentes de escolares da cidade de Sao

Paulo, verificou-se média no escore PedsQL de 88,9 &= 7,35, nao autorrelato, e 92,32 + 6,01 no
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heterorrelato, ambas médias superiores ao encontrado no presente estudo (Klatchoian et al.,
2010).

Em alguns estudos os escores do PedsQL foram padronizados em escore-z
considerando <-1 desvio padrdao e <-2 desvio padrao, conforme padroes de referéncia para
criancas saudaveis. Deste modo, em um estudo com 195 pediatricos com lesdo cerebral
adquirida, ap6s 6 meses de alta da UTIP, 43% tiveram escores-z totais <-1 escore-z, ¢ 21%
tiveram <-2 escore-z (Holding et al., 2021). Outro estudo com 1109 pacientes pediatricos
graves, avaliou a QVRS dos sobreviventes da UTIP, apos 6 anos de alta hospitalar. Foi
verificado que 90 criancas (8,4%) tiveram escores PedsQL < -2 escore-z (Kyo0sti et al., 2018).

Nao foi observada associagdo do PedsQL-autorrelatado com as variaveis clinicas de
admissao e variaveis nutricionais. O que pode estar relacionado com abaixa prevaléncia de
desnutricdo no presente estudo. Da mesma forma, a prevaléncia de CCC em nosso estudo foi
baixa quando comparado com estudo prévio. Em um estudo coorte prospectivo em oito UTIP
brasileiras, com 363 criangas com <18 anos, 46% dos pacientes pediatricos apresentavam pelo
menos uma CCC (Ventura et al., 2022). A CCC parece influenciar na QVRS, especialmente a
medida que aumenta o numero de doengas, juntamente com o uso de medicacdo e terapias, e
multiplas interven¢des em saude (Kyosti et al., 2018). Outros estudos encontram que a
presenca de CCC parece influenciar na baixa QVRS de sobreviventes da internagdo em UTIP
(Aspesberro; Mangione-Smith; Zimmerman, 2015; Holding et al., 2021). Outro fator que
pode estar relacionado a auséncia de associagdes pode-se dar devido ao pequeno tamanho
amostral que inviabilizou a analise ajustada ou estratificada por sexo e idade. Estudos prévio
identificou que criancas com maior idade apresentam baixa confianga interpessoal e QVRS,
sendo a confianga interpessoal um possivel mediador dos resultados de QVRS (Wang et al.,
2022).

O principal motivo de internag¢do foi por condi¢do clinica. Em um estudo de coorte
retrospectivo e prospectivo de acompanhamento com 70 pacientes pedidtricos graves, com
idade até¢ 18 anos, foi avaliada a QVRS dos sobreviventes da UTIP, apds oito anos da alta
hospitalar. Foi observado que pacientes pedidtricos que tinham presenga de disturbios
cromossOmicos apresentavam pontuacao do escore PedsQL mais baixa quando comparado
com a populagao do estudo (Conlon et al., 2009).

Em um estudo de coorte observacional e longitudinal de acompanhamento de 1109
pacientes pediatricos graves, com idade < 17 anos, foi avaliado a QVRS dos sobreviventes da
UTIP, apds 6 anos de alta hospitalar. Observou-se que o comprometimento da QVRS foi de

8,4% e que 20% destes apresentaram alteracdes cromossomicas (Kyosti ef al., 2018). Deste
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modo, foi observado que maior taxa de internacdes por diagndsticos neuroldgicos e menor
taxa de admissdo por diagnosticos respiratdrios ou sepse diminui o escore PedsQL (Kyosti et
al., 2018).

O tempo de internacao hospitalar em nosso estudo foi associado inversamente ao escore
PedsQL-autorrelatado. Como também foi encontrado esta associagdo em estudos prévios. Em
um estudo com 104 pacientes com idade <18 anos internados consecutivamente na UTIP por
TCE houve correlagdo negativa, significativa e moderada, entre QVRS e tempo de ventilagao
mecanica (r-0,60; p < 0,001), tempo de internacdo na UTIP (-0,61; p<0,01) e tempo de
internacao hospitalar (-0,52; p < 0,001) (Tekerek et al., 2023). Da mesma forma, outro estudo
com 275 criangas com lesdo cerebral adquirida avaliou a QVRS avaliada pelo PedsQL apos 6
meses da alta hospitalar. Houve significativamente correlagdo da QVRS com o tempo de
internacao B 0,65 [IC95% 1,05-0,24] (Holding et al., 2021). Criangas internadas na UTIP
apresentam risco aumentado de resultados adversos em longo prazo, especialmente em
atividades da vida didria, desempenho académico e atividades relacionada a escola
(Sonnaville et al., 2023).

Pacientes com tempo prolongado de internacdo estdo expostos a maiores intervengoes,
maior gravidade e maior risco de complicagdes, o que poderia impactar na qualidade de vida.
A gravidade da doenca e o aumento do tempo de internacdo e a necessidade de intervengoes,
por exemplo, a ventilagdo mecanica foram significativamente associadas a redu¢do da QVRS
(Aspesberro; Mangione-Smith; Zimmerman, 2015; Holding et al., 2021). Em nosso estudo a
porcentagem do tempo de internagdo na UTIP >14 dias foi baixa, o que possivelmente pode
justificar a ndo associacdo com a QVRS. Em um estudo que avaliou 1.309 pacientes
internados em uma UTIP que analisou o impacto do tempo de permanéncia em UTIP > 28
dias. Entre os pacientes com tempo de permanecia em UTIP > 28 dias a mediana foi de 44,1
dias [35,9-76,8], ja os pacientes que permaneceram < 28 dias foi de 1,5 dias [0,9-3,6 dias].
Observou-se no estudo que recursos terapéuticos eram mais comumente utilizados e as
intervencoes cirtrgicas aplicadas em pacientes com >28 dias de internagdo prolongada na
UTIP (Miura et al., 2022).

Foi observado que 20% das criangas e adolescentes consideraram dificeis e estressantes
as mudancas relacionadas a pandemia COVID-19, apresentando menor média do PedsQL-
autorrelatado (48,914+25,21). As mudancas na rotina, principalmente escolar, ou seja, a
adaptacdo de salas de aula online, o aumento da utilizagdo de aparelhos eletronicos,
flexibilidade de horérios para dormir, diminuicdo da pratica de atividade fisica e interagdo

social. Estes fatores podem influenciar na desmotivacao escolar e no desempenho académico,
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bem como no bem estar geral destas criangas e adolescentes que vivenciaram este periodo da
pandemia do COVID-19 (Richter et al., 2023).

O presente estudo apresenta algumas limitagdes. O estudo foi unicéntrico, o que limita
a generalidade dos dados. No entanto foi realizado em hospital considerado de referéncia no
sul do Brasil, com um periodo de seguimento de 6 a 9 anos. O pequeno tamanho amostral e
alto nimero de perdas de seguimento podem ter comprometido possiveis associagdes. Por
outro lado, o presente estudo ¢ um dos poucos estudos longitudinais que caracterizou
pacientes pediatricos graves e associou parametros nutricionais, demograficos e clinicos.
Ainda, destaca-se que ndo houve diferengas entre as variaveis clinicas observadas na amostra
e nas perdas, o que reduz o viés de selecdo. Um importante fator a ser destacado, é que apesar
da pesquisa ser realizada via telefone ou de forma online, foi utilizado protocolo padronizado
e o instrumento ¢ validado para o portugués. Ainda, foi demonstrado previamente que o
instrumento ¢ possivel de ser aplicado via telefone (Aspesberro; Mangione-Smith;
Zimmerman, 2015), sendo considerado um instrumento de facil aplicagdo e compressivel na
linguagem, como também abrangem uma ampla faixa etaria de idade, e pode ser avaliado
tanto o seu autorrelato, como também o heterorrelato. Outro fator que poderia ter influenciado
foi pandemia do COVID-19, e que demonstrou impactar a QVRS. No entanto, devido

tamanho amostral, ndo foi possivel realizar analise ajustada.

CONCLUSAO

O tempo de internacao hospitalar parece influenciar na QVRS apds 6 a 9 anos de alta
hospitalar. Nao foi encontrada associagdo entre os escores de PedsQL e demais caracteristicas
clinicas e nutricionais. No entanto, destaca-se que em nosso estudo foi observado baixa
porcentagem de CCC, menor prevaléncia de desnutricdo e predominancia de admissdo por
motivos clinicos.

Sugere-se o desenvolvimento de protocolos de monitoramento, como também
programas de acompanhamento para sobreviventes da UTIP, com avaliagdes da QVRS em
longo prazo e que possam ser anexados em registro nacionais de terapia intensiva pediatrica.

Ainda, ressalta-se a importincia de uma equipe multidisciplinar no cuidado ao
paciente sobrevivente da doenca grave. O paciente necessita de profissionais envolvidos no
acompanhamento pds-UTIP considerando as varidveis relacionadas a crianga, a doenga e a
lesdo, bem como as novas deficiéncias funcionais que podem afetar a recuperacdo e o bem

estar geral da crianga. Além disso, o bem estar dos pais e familiares ¢ importante para criagao
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de redes de apoio com participagdo ativa e responsavel na construcdo do tratamento e/ou no
seguimento apoés a alta.
Mais estudos, com maior tamanho amostral, devem ser conduzidos para determinar

quais intervencdes de reabilitagdo sdo mais eficazes na melhoria da QVRS.
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Tabela Suplementar 1 — Associagdo dos dados referente a pandemia do covid-19 e os escores do

Pediatric Quality of Life Inventory de Qualidade de Vida Relacionada a Saude

PedsQL™
Dados da pandemia n (%) (Relato dos pais) P-valor
(Media e DP)

1. Durante a pandemia, houve algum momento em que vocé se preocupou em nio conseguir pagar as
contas em dia (agua, luz, telefone, aluguel, entre outros)?

Nao 9(29,03) 66,42 (13,61) 0,976
Sim 21(67,74) 68,06 (20,19)
Nao sei 1(3,23) 67,39 (0,00)

2. Vocé esta preocupado(a) em nio ser capaz de pagar suas contas em dia nos préximos SEIS MESES?
Nao 18 (58,06) 67,75 (18,59) 0,980
Sim 8 (25,81) 68,07 (22,32)

Nao sei 5(16,13) 66,09 (8,22)

3. Vocé recebeu auxilio do governo durante a pandemia?

Nao 20 (64,52) 65.38 (16.53) 0,370*
Sim 11 (35,48) 71.54 (20.46)

. Du i uv u ue vocé upou a inheiro sufici
4. Durante a pandemia, houve algum momento em que vocé se preocupou de nao ter dinheiro suficiente
para comprar comida para vocé e sua familia?

Néo 15 (48,39) 68,62 (18,22) 0,929
Sim 15 (48,39) 66,30 (18,81)
Nao sei 1(3,23) 70,65 (0,00)

5. Vocé esta preocupado(a) em nio ter dinheiro suficiente para comprar comida para vocé e sua familia
nos proximos SEIS MESES?

Nio 21 (67,74) 70,49 (18,83) 0,342"
Sim 7(22,58) 58,85 (17,45)
Nio sei 3(9,68) 67,39 (3,26)

Teste Anova; Teste t.
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Tabela Suplementar 2 - Analise das varidveis demografica, clinicas e nutricionais com a
distribuicdo da média e desvio padrdo, conforme a estratificacdo das variaveis com valor do

PedsQL-autorrelatado

Variaveis Baseline

X (DP)

DEMOGRAFICA

Sexo

Masculino

Feminino

Idade na admissao

<36 meses

>36 meses

Idade (atual)

<10 anos

>10 anos

CLINICAS

Motivo de admissao

Clinico

Cirtirgico

Condicao Cronica Complexa
Nao

Sim

Sedativo

Nao

Sim

Uso de Ventilacido Mecanica
Nao

Sim

Infecciio Relacionada a Assisténcia em Satude
Nao

Sim

Albumina

Normal

Hipoalbuminemia (< 3,0 g/dL)
Proteina C- Reativa

Normal

Alterado (> =6,0 mg/dL)
Tempo de internacio UTIP
<14 dias

> 14 dias

NUTRICIONAIS
Deterioracao do Estado Nutricional
Nao

Sim

Estatura para Idade
Risco/baixa

Adequado

indice de Massa Corporal para Idade
Risco/desnutri¢ao

Eutrofia

73,37 (16,86)
61,11 (26,64)

71,01 (19,73)
67,12 (23,08)

70,74 (20,12)
68,11 (22,22)
73,97 (16,61)

58,15 (26,83)

71,27 (20,92)
57,88 (19,79)

71,52 (19,44)
67,58 (24,80)

71,74 (20,70)
68,58 (21,47)

69,11 (21,82)
70,65 (15,10)

67,84 (19,88)
70,43 (22,39)

68,91 (21,62)
73,91 (12,29)

70,50 (18,75)
63,91 (31,02)
73,64 (20,42)

75,72 (11,10)

68,87 (19,77)
69,56 (22,36)

68,48 (21,81)
69,51 (21,24)
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7 CONSIDERACOES FINAIS

O presente trabalho teve por objetivo descrever a qualidade de vida relacionada a
saude de sobreviventes da internacao em UTIP apos o periodo de seis a nove anos de alta
hospitalar. Com base nos dados, de uma coorte de criangas e adolescentes previamente
internados em UTIP, ap6s 6 a 9 anos, pode-se concluir:

a) Quanto as variaveis clinicas e nutricionais da UTIP, foi observado maior
prevaléncia de pacientes clinicos (72,7%), baixa prevaléncia de pacientes com
condic¢do cronica complexa (15,1%) e de desnutrigdo (21,9%). Ainda, foi observado
baixa prevaléncia de tempo prolongado de UTIP (12,2%);

b) O escore total de QVRS, avaliado por meio do questiondrio PedsQL™, apos o
periodo de seis a nove anos de alta hospitalar, foi similar entre auto e heterorrelato
(69,28 £20,95 e 67,57£17,93, respectivamente), como também o escore total
encontrado foi menor quando comparado na literatura;

c) Nao houve associagdo entre varidveis demograficas e nutricionais durante a UTIP
com a qualidade de vida relacionada a satde, apds o periodo de seis a nove anos de
alta hospitalar. No entanto, o tempo de internag@o hospitalar esteve correlacionado
negativamente com a QVRS.

Estes achados evidenciam que criangas previamente internadas em UTIP podem
apresentar alteragdes na QVRS, mesmo apds longo periodo. Tempo maior de internagao
hospitalar parece reduzir a QVRS. Assim esfor¢os para continuidade ao atendimento
multiprofissional ao paciente mesmo apoOs a alta torna-se relevante a fim de reduzir os
impactos na saide em longo prazo.

Sugere-se que mais estudos, com tamanho amostral maior, devam ser conduzidos para
identificar fatores associados com a QVRS. Dessa forma, protocolos de atendimento ao
paciente pediatrico grave poderdo ser otimizado com objetivo de reduzir o risco de alteracao
na qualidade de vida de criangas sobreviventes a internagao na UTIP. Ainda, estudos de base
populacional para identificar padrdes de referéncia poderdo auxiliar na identificagdo do

comprometimento da qualidade de vida avaliada pelo PedsQL.
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APENDICE A - Trecho do questionario do estudo COPSY

Como voce esta se sentido na escola e aprendizagem, ou melhor, nas atividades agora

em comparagao com a rotina normal da escola e demais atividades?

muito mais cansativo

um pouco mais cansativo
ambos iguais

um pouco menos cansativo
muito menos cansativo

Como mudou o clima em sua familia em comparacdo com o periodo antes da

pandemia do COVID-19?

muito pior

um pouco pior

da mesma forma como antes
um pouco melhor

muito melhor

Como mudou a frequéncia das brigas em sua casa em comparagdo com antes da

pandemia do COVID-19?

muito mais

um pouco mais
tanto quanto

um pouco menos
muito menos

Quanto contato vocé tem com amigos ou outras pessoas fora de sua familia em

comparagao com antes da pandemia do COVID-19?

muito menos

um pouco menos
tanto quanto

um pouco mais
muito mais

Como mudou os relacionamentos com seus amigos durante a pandemia do COVID-

19? Eles estdo...

muito pior
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um pouco pior
permaneceu 0 mesmo
um pouco melhor
muito melhor

O quao foram dificeis/estressantes as mudancas relacionada a pandemia COVID-19

para vocé€ de um modo geral?

nada dificil/estressante
quase dificil/estressante

um pouco dificil/estressante
bastante dificil/estressante

extremamente dificil/estressante
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Roteiro de consentimento e administracio por telefone do PedsQL

Ola, eu poderia falar com o pai/méae/responsavel do(a) (nome da crianga)? Meu nome ¢
e estou ligando do Hospital Infantil. Nos te enviamos um cartdo postal ha um tempo e

estamos ligando para familias que estiveram no hospital recentemente para saber como o(a)

seu(sua) filho(a) estd. Esse ¢ um bom momento para realizar algumas perguntas por 10 minutos?

Se nio... H4 outro momento que eu possa ligar novamente?

Se nio tiver interesse... Apenas para nossos registros, vocé se importaria em me dizer por que ndo
tem interesse em participar? Obrigada pelo seu tempo.

Se sim... Obrigada! Primeiro, deixe-me contar um pouco sobre a pesquisa.

* Responder a essas questdes ¢ voluntario. Independentemente da sua participag@o, o
cuidado do(da) seu(sua) filho(a) no Hospital Infantil ndo sera afetado. Se vocé decidir
responder e depois mudar de ideia, ou ndo quiser responder a determinadas perguntas,
ndo tem problema.

*  Se vocé participar, nos iremos perguntar essas questoes a vocé e ao(a) seu(sua) filho(a),
iremos olhar uma vez o prontuario hospitalar do(a) seu(sua) filho(a) em
aproximadamente 6 meses, ¢ combinaremos sua informagdo com outras para analisa-las
COMmo um grupo.

* As informagdes que vocé fornecer serdo completamente privadas e confidenciais, na
medida da lei.

®*  Vocé pode me perguntar qualquer coisa agora ou a qualquer momento, ou vocé pode
ligar para no numero , 0 nimero que esta no cartdo postal recebido.

Vocé tem alguma pergunta?
Gostaria de participar?

Otimo. Vou te fazer algumas perguntar primeiro, e depois farei perguntas similares ao(a) seu(sua)

filho(a).

Como ndo ha respostas certas ou erradas, a melhor maneira de nos ajudar € ser o mais honesto
possivel. Por favor, tente responder todas as perguntas. Se vocé tiver duvidas para decidir em uma
resposta, escolha aquela que mais se aproxima de como vocé se sente. Se vocé tiver qualquer
davida, me avise.

O primeiro conjunto de perguntas ¢ sobre como o(a) seu(sua) filho(a) tem estado no Gltimo més.
<PedsQL>

Obrigada pelo seu tempo. Eu poderia falar com o(a) seu(sua) filho(a) agora?

PARA A CRIANCA

Ol4, meu nome ¢ e estou ligando do Hospital Infantil. Eu gostaria de te fazer algumas perguntas

sobre como as coisas estdo indo para vocé. Antes de perguntar, deixa eu te contar algumas coisas.

Se vocé concordar, vamos fazer o seguinte:
®*  Euvou te perguntar sobre a sua satide e como vocé se relaciona com os outros.

®  Algumas das perguntas podem ser dificeis de responder ou te deixar desconfortavel. Vocé ndo
precisa responder a pergunta se ndo quiser.

®* Eujéa falei com o seu pai/sua mae/responsavel e ele(a) ja respondeu perguntas parecidas.

® Isso deve demorar mais ou menos 10 minutos.
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A escolha de responder essas perguntas ¢ sua. Vocé pode decidir ndo fazer isso ou desistir se vocé quiser.
Ninguém ficara bravo se vocé decidir ndo responder ou se vocé mudar de ideia mais tarde e quiser desistir.

Qualquer coisa que aprendermos sobre vocé ou sua familia nesse estudo sera mantido o mais privado
possivel. Nao poderemos manter informagdes secretas se alguém estiver sendo machucado.

Vocé pode me fazer qualquer pergunta se tiver algo que vocé queira saber ou se vocé ndo entender alguma
coisa.

Vocé tem alguma pergunta?

Gostaria de participar?

Otimo.

Nao ha respostas certas ou erradas — isso ndo ¢ como um teste da escola -, entdo a melhor maneira de nos
ajudar ¢ ser o mais honesto possivel. Por favor, tente responder todas as perguntas. Se vocé tiver algum
problema para decidir a resposta, escolha aquela que mais se aproxima com como vocé se sente. Se vocé

tiver qualquer divida, me pergunte e eu tentarei te ajudar.

Essas perguntas sdo sobre como vocé tem estado no ultimo més.
<PedsQL>

Obrigada pelo seu tempo.
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Associagdo das variaveis nutricionais e clinicas, durante a internagao em unidade de terapia
intensiva pediatrica, com desfechos clinicos em longo prazo em criangas e adolescentesl
Senhores Pais: Por favor, leiam atentamente as instrugdes abaixo antes de decidir com seu
(sua) filho (a) se ele (a) deseja participar do estudo e se o Senhor (a) concorda com que ele

(a) participe do presente estudo. Se possivel, discuta esse assunto com seu (sua) filho (a)

ara ue seja uma cisdo m conjunto. u
m deci e njunt Eu,

, responsavel legal por

, com idade de anos, RG de

n® , residente na Rua declaro,

por livre e espontanea vontade, que aceito participar da pesquisa intitulada Associagdo das
variaveis nutricionais e clinicas, durante a internacdo em unidade de terapia intensiva
pediatrica, com desfechos clinicos a longo prazo em criangas ¢ adolescentesl, projeto que
tem como pesquisador responsavel a Profa. Dra. Daniela Barbieri Hauschild e como
colaboradores a mestranda Emeline Abreu, a Profa. Dra. Yara Maria Franco Moreno ¢ as
doutorandas Julia Carvalho Ventura, Luna Dias De Almeida Oliveira e Tais Thomsen
Silveira, todas do Programa de Pos-Graduagdao em Nutri¢do, Departamento de Nutri¢do, da
Universidade Federal de Santa Catarina. 1- Esta pesquisa tem como principal objetivo
avaliar a associacdo das varidveis nutricionais (peso, altura, indice de massa corporal,
albumina sérica e terapia nutricional) e clinicas (imobilizagdo, ventilagio mecanica,
infec¢des hospitalares, tempo de internagao hospitalar, tempos de internagdao na unidade de
terapia intensiva), durante a internagdo em unidade de terapia intensiva pediatrica, com
desfechos clinicos em longo prazo (qualidade de vida, crescimento e for¢ga muscular) em
criancas e adolescentes ap6s periodo de internagdo. 2 - Minha participacao e do meu filho
colaborando neste trabalho ¢ muito importante porque permitira um melhor cuidado
nutricional as criangas internadas na UTIP. Os resultados podem trazer beneficios para a
equipe multiprofissional de atendimento ao paciente. Assim, espera-se que a pesquisa possa
contribuir para o aprimoramento do atendimento nutricional e com informacdes
importantes a ciéncia. 3 - A pesquisa ocorrera no laboratério de composi¢ao corporal da
UFSC. Serao convidados a participar do estudo as criangas e adolescentes de ambos os
sexos, menores de 18 anos, que foram internados na UTIP do Hospital Infantil Joana de

Gusmao entre 2013 a 2016. Caso aceite participar, os procedimentos a serem realizados
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com as crian¢as ¢ adolescentes na pesquisa sdo: a) Coleta dos dados registrados no
prontudrio de seu filho que sdo necessarios para a pesquisa. b) Preenchimento do
questionario para avaliar a qualidade de vida relacionada a satde apos a internagdo. d)
Avaliagao antropométrica (avaliado por peso, altura, forca do aperto de mao e impedancia
bioelétrica). 4. Fui esclarecido que os riscos e desconfortos relacionados a pesquisa sdo os
seguintes: possivel desconforto para realizacdo da avaliacdo nutricional e didlogo sobre o
periodo de internagdo. Sera garantido que o pesquisador avaliara o paciente apenas quando
o0 mesmo estiver estavel, tendo a propria percepgao/sensibilidade para interromper a coleta
de dados ao perceber sinais de desconforto do paciente, como choro e muita agitagdo. 5. Eu
também sou livre para ndo participar desta pesquisa se ndo quiser. Isto nao implicard em
quaisquer prejuizos pessoais ou no atendimento de meu filho (a). Além disto, estou ciente
de que em qualquer momento, ou por qualquer motivo, eu ou minha familia podemos
desistir de participar da pesquisa. 6. Estou ciente de que o meu nome e o do meu filho ndo
serdo divulgados e que somente as pessoas diretamente relacionadas a pesquisa terdo acesso
aos dados e que todas as informacgdes serdo mantidas em segredo e somente serdo utilizados
para este estudo. 7. Ficou claro também que a minha participagdo ¢ isenta de despesas e que
tenho garantia do acesso aos resultados e de esclarecer minhas duvidas a qualquer tempo.
Além disto, ficou claro que ndo terei nenhum gasto com a pesquisa. Caso ocorra alguma
despesa decorrente da participacdo na pesquisa, haverd ressarcimento na forma de
pagamento em dinheiro diretamente a mim ou mediante depdsito em minha conta bancaria.
Ainda, sera assegurado o ressarcimento das despesas com transporte para virem ao
ambulatdrio e a alimentagdo em caso da avaliagdao se estender. Caso eu ou meu filho (a)
tenhamos algum prejuizo material ou imaterial em decorréncia da pesquisa, poderei
solicitar indenizacdo, de acordo com a legislagdo vigente e amplamente consubstanciada. O
coordenador deste estudo e a pesquisadora principal, abaixo assinado, comprometem-se em
realizar os pagamentos de quaisquer despesas ou indenizagdo pela participagdo do meu
filho (a). 8. Estou ciente que ndo receberei remuneracdo em troca da participacdo, que os
dados obtidos serdo mantidos em sigilo, que posso deixar de participar da pesquisa no
momento em que desejar e, que a desisténcia ndo influenciara no atendimento que venho
recebendo. 9. Caso eu concorde em participar desta pesquisa, este documento possui duas
vias (sendo uma delas minha, e a outra, do pesquisador responsavel), que devem ser
rubricadas em todas as paginas e assinadas ao seu término, por mim, assim como pelo

pesquisador responsavel. 10-. Se eu tiver alguma divida a respeito da pesquisa, eu posso
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entrar em contato com Yara Maria Franco Moreno pelo telefone (48) 99910 -4664 ou e-
mail: yarafmoreno@gmail.com, Emeline Abreu pelo telefone (48) 99622-9104 ou e-mail:
emeline.ntr@gmail.com, ou Daniela Barbieri Hauschild pelo telefone (41) 99996-2549 ou
e-mail: danielahauschild@yahoo.com.br 11. Eu concordo em participar deste estudo.

Assinatura do responsavel legal pela crianga:

Entrevistador:

, de de Comité de Etica em Pesquisa

com Seres Humanos - Universidade Federal de Santa Catarina Prédio Reitoria II, 4°andar,
sala 401, localizado na Rua Desembargador Vitor Lima, n® 222, Trindade, Florianopolis.
Telefone: (48)3721-6094 Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos — Hospital

Rua ) -

Telefone: () -
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APENDICE D - Termo de Assentimento Livre e Esclarecido

Vocé esta sendo convidado para participar da pesquisa —Associa¢do das variaveis
nutricionais e clinicas, durante a internagdo em unidade de terapia intensiva pediatrica, com
desfechos clinicos a longo prazo em criangas e adolescentesl. Seus pais permitiram que vocé
participe. Declaro que o (a) pesquisador (a) explicou todas as
questdes sobre o estudo. Sera realizada uma avaliagdo do estado nutricional, no qual seréd
verificado o peso, altura, for¢a do aperto da mao e impedancia bioelétrica. Também serdo
coletados dados do prontuario, nele estdo anotadas todas as informac¢des da minha historia no
hospital. A avaliagdo do estado nutricional ¢ considerada segura, mas se eu sentir qualquer
desconforto, como dor ou me sentir incomodado, a avaliagdo serd interrompida no mesmo
momento. Mas ha coisas boas que podem acontecer como melhor cuidado da alimentagdo das
criangas internadas na Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica. Ninguém sabera que eu estou
participando da pesquisa, ndo falaremos a outras pessoas, nem daremos a estranhos as
informagdes que vocé nos der. Os resultados da pesquisa serdo publicados, mas sem
identificar as criangas que participaram da pesquisa. Compreendi que ndo sou obrigado(a) a
participar da pesquisa, eu decido se quero participar ou ndo. Dessa forma, concordo
livremente em participar do estudo, sabendo que posso desistir a qualquer momento, se assim

desejar. Em caso de duvidas eu posso entrar em contato com pelo telefone
() -, Emeline Abreu pelo telefone (48) 99622-9104 ou Yara Maria Franco
Moreno pelo telefone (48) 99910-4664. Assinatura da
crianga/adolescente:

Assinatura dos
responsaveis:

Entrevistador:

_ Data: / / Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos - Universidade

Federal de Santa Catarina. Prédio Reitoria II, 4°andar, sala 401, localizado na Rua
Desembargador Vitor Lima, n°® 222, Trindade, Floriandpolis. Telefone: (48)3721-6094.
Comité de Etica em Pesquisa com Seres Hum anos — Hospital
Rua , - . Telefone: () -




ANEXO A - PedsQL™ 4.0 Generic Core Scales

MW= de idenlilicagio

Dt

PedsQL"

Questionario pediatrico
sobre qualidade de vida

‘arsion 4.0 - Portuguesa (Brazil)

RELATO DA CRIANGA (8 a 12 anos)

INSTRUGOES

A proxima pagina contém uma lista de coisas com as quais vood pode ter
dificuldade.

Por favor, conte-nos quanta dificuldade wocé tem tido com cada uma
destas coisas durants os OLTIMOS 30 DIAS fazendo um “X° no nimero:

0 s2 vocé nunca tem dificuldade com isso

1 =& vocé quase nunca tem dificuldade com isso
2 se vocé algumas vezes tem dificuldade com isso
3 s& vocé muitas vezes temn dificuldade com isso
4 sa vocé quase sempre tem dificuldade com isso

M&o existemn respostas cerlas ou eradas.
Caso vocé nao entenda alguma pergunta. por favor, peca ajuda.

PedsGL 4.0 - (B-12) Mo pode ser reproduzido sem aulornzacdo prévia Copyright & 1938 W Vami, PhD
e Todos os direfios reservados
Paode0L-4. 0-Cone-C - BrazliPoliiguise - Version of 20 Fal 17 - Map:

DSNES | Patal 4 0-Core-C._ALH._por-iR o

PedsClL 2
Durante os ULTIMOS 30 DIAS, vocd tem tido difficuldade com alguma das coisas abaixo?
SOBRE MINHA SALDE E MINHAS ATIVIDADES Hunca | Quase |Algumas ( Muitas [ Quase
{dificuldade com...) il | Il Rl | L
1. Para mim & dificil andar mais de uma quadra o 1 2 3 4
2. Para mim & dificil cormer 4] 1 2 3 4
3. Para mim & dificil praticar esportes ou fazer exercicios o 1 2 3 4
4. Para mim & dificil levantar coisas pesadas o 1 2 3 4
5. Para mim & dificil tomar banho de banheira ou de o 1 2 3 4
chuveim sozinhala
6. Para mim & dificil ajudar nas tarefas domésticas o 1 2 3 4
7. Eu sinto dor o 1 2 3 4
8. Eu tenho pouca energia o 1 2 3 4
SOBRE MEUS SENTIMENTOS (dificuldade com...) Nunca | Quase |Algumas | Muitas [ Quase
MLrsEa VEIEE WREES | Smmpre
1. Eu sinto medo 4] 1 2 3 4
2. Eu me sinto friste o 1 2 3 4
3. Eu sinto raiva o 1 2 3 4
4. Eu durmo mal 4] 1 2 3 4
5. Eu me preccupo com o gue vai acontecer comigo o 1 2 3 4
COMO EU CONVIVO COM OUTRAS PESSOAS MM ) | W | MR || M O] | Ut a
{dificuldade com...) el | Ea il | Rl | L
1. Eu tenho dificuldade para conviver com outras o 1 2 3 4
criancas
2. As outras criangas ndo gquerem ser minhas amigas o 1 2 3 4
3. As outras criangas implicam comigo o 1 2 3 4
4. Eu ndo consigo fazer coisas gue oulras criancas da o 1 2 4
minha idade conseguem
5. Para mim & dificil acompanhar a brincadeira com [i] 1 2 3 4
ouiras criangas
SOBRE A ESCOLA (dificuldade com...) Nunca | Quase |Algumas | Muitas [ Quase
nunca | veres | veres | sempre
1. E dificil prestar atengio na aula [i] 1 2 3 4
2. Eu esqueco as coisas 1] 1 2 E] 4
3. Eu tenho dificuldade para acompanhar as tarefas da o 1 2 3 4
ascola
4. Eu falto 4 aula por ndo estar me sentindo bam o 1 2 3 4
5. Eu falto a aula para ir ao médico ou ao hospital o 1 2 3 4

PedsGL 4.0 - (B-12) Mo pode ser reproduzido sem aulornzacdo prévia

0100
Pods0L-4. 0-Cone-C - BrazliPonuiguise - Version of 20 Fa 17 - Map:
NG | Pasall - 0-Core-C_ALH.0_poe-BF soc

Coopyright & 1558 S Vami, PhoDl
Todos os direfios reservados




N de identificadcda:

Dt

PedsQL"

Questionario

pediatrico sobre qualidade de vida

Warsion 4.0 - Portuguesa (Brazil)

RELATO DOS PAIS scbre O FILHO / A FILHA (8 a 12 anos)

das coisas abaixo?

PedsQL 2
Durants o ULTIMO MES. o seu filho / a sua fitha tem tido dificuldade com cada uma

INSTRUGOES

0 se ele [ ela nunca tem dificuldade com isso

1 se ele [ ela quase nunca tem dificuldade com isso
2 se ele | ela algumas vezes tem dificuldade com isso
3 se ele | ela muitas vezres tem dificuldade com isso
4 se ele [ ela quase sempre tem dificuldade com isso

M&o existemn respostas cerlas ou emadas.
Caso ndo entenda alguma pergunta, por favor, pega ajuda.

A proxima pagina contém uma lista de coisas com as quais o seu filho [/ a sua
filha pode ter dificuldade.
Por favor, conte-nos se o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com cada
uma dessas coisas durante o ULTIMO MES, fazendo um “X° no nimarno:

PedsOL 4.0 - Parent (8-1Z)

Hio pode ser reproduzido sem autonzacdo préwia.  Copynght & 1938 JW Varnl, Ph.0.

Todos os direins

PutuOL 4. 0-Cone-PC - EracilP e - Visrshom of 22 Dt 15 - apl

(DN ) PSRN 4 - Core-PC_ALML_pay-

e

L

Caracipane Fisica (dificuldades...) Nunca | Quass |Mlgumas| Muitas ( Quase
nunca | veres | vezes | sempre
1. Andar mais de um guartairSo o 1 2 3 4
2. Caorrer [i] 1 2 3 4
3. Praticar esportes ou fazer exercicios fisicos o 1 z 3 4
4. Levantar alguma coisa pesada o 1 z 3 4
5. Tomar banho de banheira ou de chuveiro sozinhola o 1 z 3 4
6. Ajudar nas tarefas domésticas (4] 1 2 g3 4
7. Sentir dor o 1 2 3 4
8. Ter pouca enargia ou disposicio o 1 2 3 4
AsSPECTO EMOCIONAL {dificuldades...) Hunca | Quase (Algumas| Muitas | Quase
nunca | weres | veres | sempre
1. Sentir medo ou ficar assustado/a o 1 z k] 4
2. Ficar triste o 1 z 3 4
3. Ficar com raiva o 1 z 3 4
4. Dormir mal o 1 2 3 4
5. Se preocupar com o que vai acontecer com ale [ ela (4] 1 2 g3 4
ATIVIDADES SOCIAIS (dificuldades...) Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase
- nunca | wverss | wvezes | sempre
1. Conviver com oufras criangas o 1 2 3 4
2. As outras criangas ndo guereram ser amigos dele |
dela 4] 1 2 3 4
3. As outras criangas implicarem com o seu filho / a sua
filha o 1 2 a3 4
4. Mo conseguir fazer coisas que outras criangas da 1 4
mesma idade farem
5. Acompanhar a brincadeira com outras criangas 1 4
ATIVIDADE ESCOLAR (dificuidades...) Hunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase
muncs | weres | veres | sempre
1. Prestar atengdo na aula o 1 z 3 4
2. Esgquecer as coisas (esquecer o que aprendeu, o 1 2 5 a
esquecer de fazer as tarefas escolares, elc.)
3. Acompanhar a turma nas tarefas escolares li] 1 2z 3 4
4. Faltar & aula por ndo estar se sentindo bam o 1 2 3 4
5. Faltar & aula para ir ao médico ou ao hospital o 1 2 3 4

PedsOL 4.0 - Parent (8-1Z)

PoduOL 4. 0-Cone-PC - EraslP et - Viesrshom of 22 Dt 15 - apd
O ) | Pt - e e

Hio pode ser reprodunido Sem aulonzacdo prévia.

Copynght & 1938 JW Varni, Ph.O.

Todos os direitns reservados
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N® de identificagio

Data:

PedsQL"

Questionario pediatrico
sobre qualidade de vida

arsion 4.0 - Portuguese (Brazil)
RELATO DA CRIANCA (5 a T anos)
Instrugdes para o entrevistador:

Eu wvou fe fazer algumas perguntas sobre coisas que podem ser dificeis para algumas
criangas. Ev guero saber se cada uma destas coisas pode ser dificil para vocé.

Mostre & crianga a pagina com as carinhas e leia as frases abaixo conforme aponta a
resposta correspondente.

Se isso nunca é dificil, aponte a carinha sorridenfe.
Se isso algumas vezes & dificil, aponfe a carinha do meio.
Se isso guase sempre & dificil, aponte a carinha zangada.

Eu vou ler cada uma das pergunfas. Quando ew acabar de ler uma pergunia, wocé vai
dapontar a resposta para me dizer se isso & dificil para wocé. Vamos treinar primeiro.

98

Pads0L 2
Pense em como vocé tem se sentido durante as oifimas semanas. Por favor, escute
cada uma das frases com basfante atengdo e me conte se cada uma desfas coisas é
dificil para wvocé.

Depois de ker o iterm mostre & crianga a pagina com as carinhas. Se ela hesitar ou parecer n&o saber
como responder, leia as opgbes de resposta enguanto aponta as carinhas.

Munca Algumas Quase
VezZes sampra
Para vocé & dificil estalar os dedos? @ @ @

Para determinar se a crianga respondeu corretaments & pergunta ou ndo, pega-lhe que
mostre como eslala os dedos. Repita a pergunta se a crianga mostrou uma resposta
diferente da agio.

PedsOL 4.0 - [5T) M0 pode e reproduzids SEm autonizacio prévia Copynght £ 1938 W Varni, Ph.O.
0100 Todos os direfios resersados
PedsOl -4 0-Cone-YC - BrazifPoriuguese - Version of 20 Feb 17 - Mapi

BRSNS | Padali -4 0-Cioe VAL por SR soc

CAPACIDADE FISICA (dificuldade com...) Hunca Algumas Cuase
vezes sermpre
1. Wocé acha dificil andar? o 2 4
2. Vocé acha dificil cormer? o 2 4
3. Wocé acha dificl fazer exercicios fisicos ou esportes? o 2 4
4. Wocé acha dificil levantar coisas pesadas? o 2 4
5. Vocé acha dificil tomar banho de banheira ou de 0 2 4
chuwveiro?
6. Wocé acha dificll ajudar nas tarefas de casa (como o o 4
apanhar os seus brinquedos)?
7. Wocé senite dor? (Onde? ) o 2 4
B. “och se senle cansado/a demais para brincar? o 2 4
Lembre & me diga se isto tem sido dificll para vocé nas ditimas semanas.
ASPECTO EMOCIONAL (dificuldade com...) L i | B
vezes sermpre
1. Vocé senie medo? o 2 4
2. Woch se sente triste? o 2 4
3. Voch sente raiva? o 2 4
4. Vocd dorma mal? o 2 4
5. “océ se preocupa com o que vai sconiecer com voca? o 2 4
ASPECTO SOCIAL (dificuldade com...) Hunca Algumas Cruaze
vezEs sermpre
1. Wocé acha dificil s dar bem com outras criangas? o 2 4
2. As oufras criangas dizem que ndo queram brincar o o 4
com vooa?
3. As oufras criangas implicam com wocé? o 2 4
4. As outras criangas fazem coisas que vocd ndo 0 2 4
consegue fazar?
5. Wocé acha dificil acompanhar as brincadeiras com 0 2 4
outras criangas?
ATVIDADE ESCOLAR (dificuldade com...) Hunca Algumas Cruaze
vezEs sermpre
1. Wocé acha dificll prestar atencio na sula? o 2 4
2. “och esguece as coisas? o 2 4
3. Wocé acha dificil acompanhar a sua turma nas tarefas 0 2 4
escolares?
4. “och falta 4 aula porque vocé ndo s& senle bam? o 2 4
5. Vocé falta 4 aula porque vocé tem gue ir ao madico o o 4
ou ao hospital ?
PedsfL 4.0 (57]  M30 pode ser reproduzido Sem auiorizaclo prévia Copyright £ 1998 S Vami, Ph.
0100 Todos os direilos reservados
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N de identificagda:

Diata:

PedsQL"

Questionario
pediatrico sobre qualidade de vida

Varsion 4.0 - Portuguesa (Brazil)

RELATO DOS PAIS sobre O FILHO / AFILHA (5 a T anos)

PedsL 2
Durante o ULTIMO MES, o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com cada umsa
das coisas abaixo?

INSTRUGOES

A prixima pagina centém uma lista de coisas com as quais o seu filhe / a sua
filha pode fer dificuldade.

Por favor, conte-nos se o seu filho f a sua filha tem tido dificuldade com cada
uma dessas coisas durante o ULTIMO MES, fazendo um *X° no nimeno:

0 se ele [ ala nunca tem dificuldade com isso

1 se ele | ela quase nunca tem dificuldade com isso
2 e ele [ ala algumas vezes tem dificuldade com isso
3 se ele | ela muitas vezes tem dificuldade com isso
4 se ele [ ela quase sempre lem dificuldade com isso

Maa axistam respostas caras ou aradas.
Caso ndo entenda alguma perpunts. por favor. peca ajuda.

PedsQL 4.0 - Parent (5-7) Nio pode ser reproduzide sem atonizagso préwia.  Copyright & 1998 JW Varnl, PhoD.
Todos os direilos reservados

Pads0L-4. 0-Cora-FyC - BrazlPoiugiiess - Wersion of 22 Ol 15 - Mapl
Db | Pasal 4 O-Core-Pol_kls B pos-ii= dor.

CapaciDaDEe FiSICA (dificuldades...) Misricay | s | Al | RACstan) | ) CW RN
nunta | wemes | verss | sempre
1. Andar mais de um guarteirdo o 1 2 3 4
2. Correr 0 1 2 3 4
3. Praticar esportes ou fazer axercicios fisicos o 1 2 k] 4
4. Levantar alguma coisa pesada o 1 2 k] 4
5. Tomar banho de banheira ou de chuveiro sozinhola o 1 2 k] 4
6. Ajudar nas tarefas domésticas, como apanhar os 0 1 2 3 4
bringuedos
7. Sentir dor o] 1 2 3 4
8. Ter pouca energia ou disposicio o 1 2 3 4
ASPECTO EMOCIONAL (dificuldades...) Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase
nunta | wemes | veres | sempre
1. Sentir medo ou ficar assustado'a o 1 2 k] 4
2. Ficar triste o 1 2 k] 4
3. Ficar com raiva o 1 2 k] 4
4. Darmir mal 1] 1 2 3 4
5. Se preccupar com o que vai acontecer com ale [ ela 1] 1 2 3 4
ATIVIDADES SOCINS (dificuldades...) B e Ry ] eeame:
B nunca | weses | weres | sempre
1. Conviver com oulras criangas i] 1 2 3 4
2 g:l:luiras criancas ndo guereram ser amigos dele | o 1 2 3 4
J3. Jﬁ’||2;|1:ulldh Gl i wiplaenn i v seu il £ e sea 0 1 2 3 4
4. Mao conseguir fazer coisas que outras criangas da 0 1 2 3 4
measma idade fazem
5. Acompanhar a brincadeira com outras criangas o 1 2 k]
ATIVIDADE ESCOLAR (dificuldades...) PRRICA | SCRmSS | | AMGUAS || NIIAS || oy
- nunca | weses | weres | sempre
1. Prestar atengio na aula 1] 1 2 k] 4
2. Esquecer a5 coisas (esquecer o que aprendeu,
1] 1 2 3 4
esquecer de fazer as larefas escolares, eic.)
3. Acompanhar a turma nas atividades escolares o 1 2 3 4
4. Faltar & aula por n3o estar se sentindo bem W] 1 2 3 4
5. Fallar & aula paia i aw imeddiid ou av Tospilal u 1 P 4 4

PedsQL 4.0 - Farent (5-T)

PodeOL 4. 0-CorePYC - Brazd/Poruguess - Yerson of 22 Ot 15 - Mapi
Dbl | Prdnl 4. - Corn-PoE_MLA B pos-i o

Nao pode ser reproduzicdo sem autonzagdo prévia.

Copyright € 1998 1W Yarni, Bh.0.

Todos oS dineilos reservados.
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ETAPA BASELINE

UNIVERSIDADE FEDERAL DE
SANTA CATARINA - UFSC
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESGUISA

Titulo da Pesquisa: "Associagdo entre terapia nutricional & tempo de ventilagio mecinica em pacientes

criticos pedidtricos
Pesquisador: 'Yara Maria Franco Moreno
Area Temitica:
Versio: 2

CAAE: 15303913.9.0000.0121
Instituig 3o Proponente: Universidade Faderal de Santa Catarina
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer. 402 480
Data da Relatona: 230002013

Apresentagio do Projeto:
Trata-s& G projeto de projeto deé mestrado de Rafaela Bouvie Grippa, orentado pela Prof.a Dr®, Yara Mana
Franco Moreno e apresentado ao Programa de Pos-Graduagdo em Nutrigio da UFSC.

Objetivo da Pesquisa:
Verificar se a qualidade da terapia nuiricional, estado nutricional e marcadores inflamaténios predizem o
tempo de ventlagio mecanica em criangas intemadas em unidade de terapia intensiva

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

A pesquisadera 3fiMNa que 0 PESQUISA N30 COMPOrta NSCOS PO 567 UM estudo observacional, embora tenha
participantes em alio grau de vulnerabilidade & a metodologia preveia avaliagdo nutricional que implica em
manipulagio do paciente,

Camo beneficios. a autora aponta que “estudos que avaliem a relacdo entre o estado nutricional,
indicadores de terapia nutricional & desfechos dlinicos do pacients critico apresentam

relevincia clinico, uma vez que podem identificar quais parimetros da avaliagdo nutricional e da

Endersga:  Campus Universitaris Reser Jolo David Fereira Uma
Balrra.  Trnaase CEP: 8§ 040-500
UE: 8C Munloiple: FLORMSNCEOLIZ
Telefone: |48)3721-8008 Fax: @80T21-2850 E.mail: cenresoria ufse br

Pagrm 0 de 04

UNIVERSIDADE FEDERAL DE Qmﬂﬂp
SANTA CATARINA - UFSC

Continylo 0o Pareost 407 480

Bonferroni

A associagdo entre variaveis sera realizada pelo teste de comelagdo de Speaman ou Pearson. Sera
realizada 3 regresso de Cox para comparar grupos. O Hazard ratio serd ajustado para sexo, idade = escore
de gravidade. A curva de sobrevivéncia de Kaplan-Meier sera construida para avaliar a influéncia do estado
nutricional e qualidade da terapia nuiricional sobre a durag3o da ventlagio mecdnica Valor de p0.05 sera
considerado estatisticaments signficativo. Resultados esperados: Espera-se verificar quais indicadores de
qualidade da terapia nutricional & parimetros do estado nutricional predizem os desfechos clinicos nesta
populagio, implicando em methor monitoramento e cuidado do paciente aritico pediatrico

Consideragoes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoria:

Na primeira vers3o apresentada, foram apresentados TCLE e parecer do CEP do Hospial Infantil Joana de
Gusmdo, contendo também a

assinatura do Diretor do Hospital. No TCLE, ac confrario do que foi afirmado no projeto, a pesquisadora
Apresenta Varios Nscos para o5 parbcipantes. N3o apresenta assentmento lvre esclarecido

Recomendagies:

As pendéncias foram stendidas e recomends-se pela aprovagie do projeto.
Conclusbes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Nio se aplica.

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagio da CONEP:

N3o

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Endersqal  Campus Universmane Retor Jolo David Femeir Uma
Baime: Trnoaos CEP: §8.040-300
WF: 3C Misnloiploc FLORMNOSOLIZ
Telwtons: |48)3729-5208 Fax: (&B0721-369% Edmall: cenffretoria uter br
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ANEXO C - Carta de aprovacio do Comité de Etica em Pesquisas com Seres Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina

UNIVERSIDADE FEDERAL DE
SANTA CATARINA - UFSC w
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: ASSOCIACAD DAS VARIAVEIS NUTRICIONAIS E CLINICAS, DURANTE A
INTERMAGAO EM UMIDADE DE TERAFIA INTENSIVA PEDIATRICA. COM
DESFECHOS CLINICOS EM LONGO PRAZO EM CRIANGAS E ADOLESCENTES

Pesquisader: Danlela Barbler Hauschild

Area Tematica:

VersBo: 2

CAAE: 23833210.7.0000.0121

Institulgdo Proponente: CENTRO DE CIENCIAS DA SALUDE
Patrocinador Principal: Financlaments Proprio

DADOS DO PARECER
Nimero do Parecer: 3.728 443

Apresentatio do Projeto:

Projeto de dissertacio de Emeline Abreu eoordenado pela professora Dansela Barblen Hauvschild, do curse
de Mutng8a/CCSIUFSC, com paricipacio da professoras Yara Mara Franco Moreno (orientadora) & das
doutorandas Jublis Carvalho Ventura, Luna Dias de Almesda Olivedra & Tals Thomsen Siveira, do Programa
de Pée-Graduagho em Nutrig@o/CCS/UFSC. Estudo prospective, observacional, longitedinal, eom 175
parficipanies, esse quantilativo corresponde aos participantes vivos da coorte inicial que serd ulilzada para
recrutar os participantes deste estudo.

Critdrios de nclusio: Os ontéros de nclusio utiizados na coleta de dados do baseline foram: criangas de
amibses o5 sexes, entre 1 més & 14 anos 11 meses & 29 dias de idade, intemsados na UTIPF hé no maximo 48
horas & que neos e e mecinica em algum momenta da intemagio. Para este estedo os
critérios de incluslo serdo as ciangas e adolescentes elegivels no estudo baseline.

Critérios de exclusdo: Paclentes cujos responsivels ndo aceltarem assinar o Terrmo de Consentimento Livee
& Esclarecido (TCLE), pacientes que ndo acedarem assinar o Termo de Assentimento Livie & Esclarecido
(TALE), pacientes acdma dos 18 anos, pacentes com sequelas neuroligicas permanentes ou que forem a
dhito.

Intervengies: Forma de recrutameanto: Primelramente, a busca ativa serd fewra por meio da venficagio das
declaragies de dbito, por ek do Sistema de Informacdes sobre Monalidade (S1M)

Endarogn:  Uriversidade Federal de Santa Catnina, Prédio Retona I, - Desembaegador Wior Lima, i 222, sala 401
Bairro:  Trindads: CEP: BB.040-400
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do Departamento de Informatica do Sistema Unico de Sadde (DATASUS) evitando assim o
constrangimento de entrar em contate com familiares de criangas e adolescentes |4 falecidos. Apde a
verificagio do preenchiments dos eritérios de inclusfio e exclusho, as crlangas e adolescentes & seus
Avels serdo oor wia telefone, corm uma breve explanagio sobre o projeto de pesquisa, seus

rasps

objetives & as demandas que seram necessdrlas por pans dos pamicipantes & um de seus responsaves,

coma o presnchimento do questionaro feito pele entrevistador e o deslocamento até o Laboratério de
Composigie Corporal da UFSC para as avallagbes de peso, estatura e forga muscular.

Objetive da Pesquisa:

Objetive Primano: Avaliar a assoclagfo das variéwveds nutriclonals e clinicas, durante a intemagdo em
unidade de terapda intensiva pedidtrica, com desfechos clincos em longo prazo em criangas e adolescentes
apds periedo de 3 a 6 anos de saguimento.

Objetivo Secundério: Em coare de criangas e adolescentes memadas previamente em UTIF, apds periodo
de intermacio:= Caracterizar o estado nulriconal de pacientes peditricos apds alla hospitalarn;- Caracterzas
a OVRSE por melo do instrumento PedsQL ™, apds alta hospitalar» Descrever o crescimento, a OVRS e
forga muscular, apds alta ho i+ Avallar a cAo das varidvels clinicas e nutriclonals durante a
Intemacao em UTIP com crescameanta, apds alta hospitalar; Avallar a sssociagdo entre a oferta proteica
durante a internagdo na UTIP com o crescimento. apds alta hospitalar- Avallar a associacio das vandvels
dinlcas & nuiricionals durante a intemnagio em UTIF com gualidade de vida relacionada & sadde, apds alta
t T+ Avakiar 8 oo das vardvels clincas @ nutricionass durante a intermmacie em UTIF com a
forga ruscular, apde alta hospitalar.

Avallagio dos Riscos e Beneficlos:
Andlise adeguada dos nscos @ beneficios.
Rizcos: Possivel desconforto para realizagfo da avaliagdo nutricional e didlogo sobre o periodo de

Internagio. Serd garantido gue o pesquisador avaliard o paciente apensas quando o mesmo estiver estédvel,

tendo a pripria percepgioisenzibilldade para interromper a coleta de dados ao perceber sinals de
desconforto do pacienta, como choro & muita agitagdo.

Beneficios: A dentificacio de varidvels assoctadas a morbedade em longo prazo, dentre elas par@metros do
estado nuiricional e terapia nutricienal empregada durante a internagho. pode auxiliar na elaboragio de
ferrarnenta de risco nutriclonal para auxikar no manejo desses pacientas,
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cofm consequente melhora no progndstico & nos desfechos clinicos.

Comentérios & Conslderagdes sobre a Pesquisa:
Sem comentarios adiclonals.
Consideragtes sobre os Termos de apresentagdo obrigatdria:

Folha de rosto assinada pela pesquisadora responsdvel e pelo diretor do Centro de Clénclas da
Salde/UFSC.

Aceite Institecional assinado pelo diretor do Centro de Ciénclas da Salde/UFSC.
Constam instrumentos para coleta de dados.

Cronograma Inforrna coleta de dados a partir de janeino de 2020
TCLE ace pals & responsdvels inchl o asssnimento & atends & resolugio 46612,

Recomendagies:

Recomendamos aos pesquisadones obaersar a exigénca reiterada da CONEP: “Com o objative de garants
a integridade do documenta (TCLE), solicita-se que sefam inseridos os ndmeros de cada pagina, bem com &
quantidade total delas, como por exarmplo: *1 de X° e assim sucessivaments até a pagina "X de X"*

Conclusdes ou Pendénclas & Lista de Inad Ges:
Aprovada.
Consideragbes Finals a critério do CEP:

Este parecer fol elaborado do nos doct shalxo relaclonados:

Tieo Docements Arquive Postagem Autar SAuacas
Informaghes Dascas| PE.THF ORMALOE S, BASILAS DO_F | 11112018 Acailo
oo Projets ROJETO 14323552 pf 16:14:08
Owitros: carta_de_resposta pdf 1111/2019 |Daniela Barblern Aceito

1B:13:46 | Hauschild

Projeio Detalhado | | Propelo_para_o_GEP_11_11_2019.pal | 11/11/2018 | Daniela Barblen Aceitn

Brochura 16:13:33  |Hauschild
Hoesugadar
TELE § Terrmos de | TCLE _reviato pdf 111112019 |Daniela Barbler Aceitn
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Telefone: (4837718094 Esmall: coppropasgffoonsain. ufss br
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e

Assentimento | TCLE _rewisto. pdf 1811322 |Hauschild Aceito
Justificativa de
de declaracas_de_Inautices. pdl 141053019 | Emeling Abreu Aceito
Instibgao e 1710228
Hnfraestruturs
Folha de Rosto falha_de_rosto.pdf 141083019 | Emeling Abreu Aceito
AT:04:28
Situacho do Parecer:
Aprovada

Mecessita Apreciacio da COMEP:

Mao

Emdoropn:  Universidade Federal de Santa Camanina, Prédio Relona |, R© Desembaegador Visor Lima, n® 222, sala 401

Baimo:  Trindade

FLORIANOPOLIS, 27 de Novembro de 2019

Assinado por:

Melson Canzian da Silva

(Coordenadona))

CEF: B8.0s0-400

UF: 5C Municipio:  FLORIBMNOPOUS

Talefone: [48)372145054
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ANEXO C - Constru¢iao do instrumento utilizado no estudo aleméo sobre o impacto do COVID-19 na Saude Psicologica

Erfasste Konstrukte und eingesetzte Instrumente in der COPSY-Studie

Konstrukt Instrument
Elgenformulierte Fragen zu Alter, Geschlecht,
Soziodemographie Migration, elterliche Blldung, Familienstand,

Wohnsituation

Umgang der Kinder mit der Situation

Elgenformulierte kontextbezogene Fragen zu den
Berelchen Schule, Freunde und Familie

Gesundheltsberogena Lebensqualitst

KIDSCREEN-10 |Ravens-Sieberar ot al., 2006)

Psychische Auffalligkeiten

Allgerneine psychische Probleme

Depressive Symptome

Angstlichkeit

50O (Gosdman, 1997)

Allgermeine Depressionsskala [Hauwzinger et al.,
2012) und PHO-2 (Léwe, 2015)

SCARED Subskala zur generalisierten Angstlichkeit
[Mittenzwei, 2013)

Psychosomatische Beschwerden

HBSC Symptom Checklist

Allgernelner Gesundheitszustand

General Health Item

Lebenszufriedenheit

Cantril Ladder (Cantril, 1965}

Schutzfaktoren fir die psychische Gesundhelt
Personale Ressourcen
Familienklima
Soziale Unterstiitzung

Personale Ressourcen Skala (KiGGS)
Familienklima-Skala [Schneewind et al., 19E5)
Social Support Scale [Donald & Ware, 1984}

Gesundheltsverhalten

Elgenformulierte Fragen zu den Bereichen Bewe-
Eung, Erndhrung und Medienkonsum

Referenzen:
Canitril, H. |15€5). Pattern of human concermns.

Donald, C. A, & Ware, I E. (1384). The measurement of social support. Aesearch in Community & Mentol Health, 4, 325-370.

doi-10.1016/D010- 43408 237300156

Goodman, R. |1557). The Strengths and Diffcultbes Questionnaire: & research note. )aumnrufmm Peychalogy ond Pspchioiry, 38(5), 581

S86. doi:10.1111/). 1469-7610.1997.thONS45 &

Hautzinger M, Baler M, Hofmeister D, Keller F |200Z). Algemeine Depressionsskala [AD5). Gottingen: Beliz.

Lowe, B, Spitzer, R, Zipfel, 5, & Herpog, W [3002). Gesundheitsfrogebogern fisr Potienten [PHO-0). Aasuni-Komplettversion und Eurzform.

Autorisierts dewtsche Version des “Prime MO Potient Heolth Questionaaine (PHO). Heidelberg: Plizer,

Mittenoaned, K. [2013). . The Screen for Child Anxiety Aeloted Emational Disorders (SCARED)™Eine deutscihe (bersetzumg und erste empink
scive Anwendung des Frogebogens fir Angséstarungen iy Kinces: und Jugendalter (SCARED-D). Universitit Hamburg, Hamburg.

Ravens-Sieberer U and the European KIDSCREEM Group {2006). The KIDSCREEN Questiannalres - Quality of | fe guestannaines for children
and adolescents - Handbook. Lengesich: Papst Science Publisher.

schneewind, K., Beckmann, M., & Hecht-lack, &. |15985). Familisnkima-Skaien. Serkche 81 und 8.2, MUnchen: Ludwig Masmikans Unier
sitat, Institut fir Psychalogie—Personlichisitspaychol ogle und Prychodiagnast i

Ausrug aus dem Fragebogen der COPSY-Studie

Wie empfindest du die Schule und des Lemen brw. ofe Arbert jetot im Vergleich zum normalen Schl-
oder Arbeitsoltog ¥

wiel anstrengender

efwas anstrengender

besdes gleich

efwas weniger anstrengend

wie| weniger anstrengend

oD oDoODo

Wie hat sich im Vergleich zu der 2ot vor der Corona-Krise die Stimmung in deiner fomilie verdndert?
o wielschlechter

etwas schiechber

Eer@uso wie varher

etwas besser

wiel besser

Wie hat sich im Vergleich zu vor der Coroma-Krise die Haufighert von Streit bei ewch rw Howse
verdndert ¥

o vielmehr

o etwas mehr

o gerauso viel

o ebwas weniger

o wielweniger

Wie wie! Konthokt hast dw imr Vergieich s vor der Corong-Krise mit Freunden oder anderen Persanen
oufierhoit der Famdilie?

o viel weniger

@ ehaas weniger

o gensusa el

o etwas mehr

o viel mehr

Wie heben sich die Bexfehungen ru deinen F den im 2 niang mit der Carona-Krise
vertndert ¥ S sind...

o wiel schlechter

o einwenig schiechter

o gleichgebbeben

o etwas besser

o viel besser

Wie schwierig / belastend woren Verdndervngen im Zusammenheng mit der Corong-Krise fiir dich
imsgesamt?
@ gar nicht schaseng [ belastend
kaum schwienig /' belastend
etwas schvierig f belastend
ziemlich schasenig f belastend

o
o
o
o dulerst schwseng [/ belastend
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