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“A crianca e o adolescente tém direito a
protecdo a vida e a saude, mediante a
efetivacdo de politicas sociais publicas que
permitam o nascimento e o desenvolvimento
sadio e harmonioso, em condi¢des dignas de
existéncia.”

(Art. 7°, Estatuto da Crianca e do
Adolescente — ECA, Lei 8.069/1990)



RESUMO

Criancas com complexidade médica (CMC) apresentam um ou mais problemas
cronicos de saude, necessidades de cuidados especializados e continuos, limitacdes
funcionais e alta utilizacdo da assisténcia a saude. O acesso as tecnologias
avancadas de salde viabilizou uma taxa de sobrevida cada vez maior de CMC e
aumentos consistentes nas taxas de hospitalizacdo de criancas diagnosticadas em
vérias categorias de doencas cronicas complexas. O objetivo deste estudo foi
investigar as principais caracteristicas das internagdes hospitalares de criangas e
adolescentes com complexidade médica no Brasil por meio do Sistema de
Informacgdes Hospitalares (SIH) do Sistema Unico de Salde (SUS). Trata-se de um
estudo transversal com dados secundarios do SIH/SUS. A populacdo consiste em
criancas e adolescentes com complexidade médica internadas nos servicos
hospitalares do SUS de 2009 a 2020, em todos os 26 estados brasileiros e no
Distrito Federal. Para identificar os critérios para classificar esta populacdo e indicar
a definicho mais relevante no meio cientifico para execucdo da pesquisa, foi
realizada inicialmente uma revisdo sistematica de literatura, com estudos nos
idiomas: portugués, inglés e espanhol. Apds obtencdo da definicio de CMC mais
relevante, conduzimos a pesquisa proposta e estudamos as internacdes sob a
perspectiva do perfil epidemiologico e tendéncia temporal. Os resultados de nossa
revisdo sistematica apontaram as definicbes de CMC propostas por Feudtner,
Christakis & Connell (2000) e sua atualizacdo Feudtner et al. (2014) como as mais
amplamente utilizadas. Selecionamos a definicdo Feudtner et al. (2014) e utilizamos
0 “Pacote R para condicdo cronica complexa pediatrica” para selecdo de nossa
amostra. Em nossa analise das internacdes, verificamos que no periodo de 2009 a
2020 ocorreram 1.337.120 internagcdes de CMC, com maior percentual de
internacdes em menores de um ano (24,2%) seguidas das criancas na faixa etaria
de 5 a <9 anos (23,5%). A taxa de incidéncia de hospitalizacdes foi maior no sexo
masculino e na regido Sul do Brasil. O percentual de 6bitos durante o periodo
analisado foi de 4,0%. As categorias diagnoésticas mais recorrentes foram
respectivamente malignidade (41,0%), cardiovascular (13,0%), hematolégico ou
imunoldogico (9,6%) e neuromuscular (9,3%). Houve aumento da taxa de incidéncia
de internacdes durante o periodo analisado. Este cendrio aponta para a necessidade
iminente de tracar estratégias para garantir o cuidado integral a essas criancas e
adolescentes, por meio de linhas de cuidado destinadas a esse publico.

Palavras-chave: Criancas com complexidade médica, Criancas com Condicdes
Cronicas Complexas, Sistemas de Informacéo em Saude, Epidemiologia.



ABSTRACT

Children with medical complexity (CMC) present with one or more chronic health
problems, specialized and ongoing care needs, functional limitations, and high health
care utilization. Access to advanced health care technologies has enabled an
increasing survival rate of CMC and consistent increases in hospitalization rates for
children diagnosed with various categories of chronic complex illnesses. The aim of
this study was to investigate the main characteristics of hospital admissions of
children and adolescents with medical complexity in Brazil through the Hospital
Information System (SIH) of the Brazilian Unified Health System (SUS). This is a
cross-sectional study with secondary data from SIH/SUS. The population consists of
children and adolescents with medical complexity admitted to SUS hospital services
from 2009 to 2020, in all 26 Brazilian states and the Federal District. To identify the
criteria to classify this population and indicate the most relevant definition in the
scientific community for carrying out the research, a systematic literature review was
initially carried out, with studies in the languages: Portuguese, English and Spanish.
After obtaining the most relevant definition of CMC, we conducted the proposed
research and studied the hospitalizations from the perspective of epidemiological
profile and temporal trend. The results of our systematic review pointed to the
definitions of CMC proposed by Feudtner, Christakis, and Connell (2000) and its
update Feudtner et al. (2014) as the most widely used. We selected the Feudtner et
al. (2014) definition and used the "R-Package for pediatric complex chronic condition”
for our sample selection. In our analysis of hospitalizations, we found that 1,337,120
CMC hospitalizations occurred from 2009 to 2020, with the highest percentage of
hospitalizations in children under one year of age (24,2%) followed by children in the
age group 5 to <9 years (23,5%). The incidence rate of hospitalizations was higher in
males and in the southern region of Brazil. The percentage of deaths during the
analyzed period was 4,0%. The most recurrent diagnostic categories were
respectively malignancy (41,0%), cardiovascular (13,0%), hematological or
immunological (9,6%) and neuromuscular (9,3%). There was an increase in the
incidence rate of hospitalizations during the analyzed period. This scenario points to
the imminent need to devise strategies to ensure comprehensive care for these
children and adolescents, through lines of care aimed at this public.

Keywords: Children with medical complexity, Children with Complex Chronic
Conditions, Health Information Systems, Epidemiology.
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1. INTRODUCAO

A ocorréncia de agravos de saude crénicos tem aumentado em todo mundo e
requerem cuidados consecutivos por periodos prolongados (ORGANIZACAO
MUNDIAL DA SAUDE, 2003). Mundialmente, verifica-se a ocorréncia da transi¢ao
epidemiologica, que consiste no deslocamento do predominante adoecimento por
condi¢cbes infecciosas para as condicdes ndo transmissiveis, ou seja, 0S agravos
cronicos. A saude da crianca e do adolescente no contexto da transicao
epidemiologica demanda mudancas nos modelos de atencdo a saude, impondo
desafios relacionados a prevencao de doencas, como também, ao tratamento, para
garantir a saude de um individuo em desenvolvimento (MOREIRA; GOLDANI, 2010).
Concomitante, o acesso as tecnologias avancadas e sofisticadas viabilizou o
aumento da sobrevida de criangcas que em periodos anteriores ndo sobreviveriam
(prematuros extremos, criangas com malformacdes congénitas e agravos crénicos),
gerando um novo publico que demanda atendimento frequente nos servicos de
saude e um elevado nivel de cuidado da sociedade (MOREIRA; GOLDANI, 2010).

Nos ultimos anos, o debate sobre as condicbes crbénicas da infancia foi
impactado pela transicdo na Uultima década, de enfocar principalmente grupos
amplos de criancas com necessidades especiais de saude definidas como aquelas
que tém ou estdo sob risco aumentado de apresentarem desenvolvimento
envolvendo doencas crbnicas fisicas, comportamentais ou emocionais e que
requerem saude e servigos especificos e/ou em guantidade além da exigida pelas
criancas no geral (MCPHERSON et al., 1998), para se dedicar a grupos menores de
Criangcas com Complexidade Médica/Children with Medical Complexity — CMC
(COHEN et al., 2018) ou criancas com Condi¢cdes Cronicas Complexas (CCC) —
ambas as nomenclaturas correspondem ao mesmo grupo de estudo (COHEN et al.,
2011).

O conceito de CCC abrange criancas e adolescentes com agravos cronicos
resultantes de um nascimento, crescimento e desenvolvimento caracterizado pela
complexidade das condicbes de saude, por distintos niveis e modalidades de
dependéncias tecnoldgicas e por problemas de salude multissistémicos (MOREIRA
et al., 2017).
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Cohen et al. (2011) propés um delineamento conceitual com quatro vertentes

principais para caracterizar CMC, que séo:

- Necessidades: sédo criancas com necessidades de cuidados especializados

e continuos (assisténcia médica, terapia multiprofissional e educacao especializada);

- Condi¢cBes cronicas: possuem uma ou mais condi¢cdes crbnicas com
diagnostico determinado ou desconhecido (exemplo de diagnéstico desconhecido:
casos de criancas com diversas malformacfes congénitas com diagndstico em
investigacdo), sendo que, a condicdo e/ou suas sequelas devem ser esperadas
potencialmente ao longo da vida, todavia, algumas criancas podem melhorar

mediante atendimento qualificado ou com o tempo;

- LimitagbGes funcionais: apresentam particularmente limitagbes graves e que
podem exigir recursos tecnolégicos (por exemplo: traqueostomia, gastrostomia,
cadeira de rodas, entre outros). O tipo, resisténcia e severidade das limitacGes
funcionais pode se diferenciar no decorrer da vida, por intermédio do contexto

ambiental e fatores do individuo;

- Uso de cuidados de saude: sédo criangas com alta demanda de utilizacao
dos servicos de saude (por exemplo: hospitalizacdo prolongada, mdultiplas cirurgias
e/ou cuidado continuo envolvendo equipe multiprofissional, recursos
medicamentosos), a intensidade da necessidade dos cuidados de saude também

pode variar no decorrer do tempo.

A expansado do enfoque dado a populacdo de criancas com CCC aconteceu
em decorréncia do crescente impacto deste publico no sistema de salde,
representando uma parcela desproporcional dos gastos pediatricos e demandando
politicas e intervencBes programaticas que divergem em diversos aspectos de
grupos mais abrangentes de criancas com necessidades especiais de saude
(COHEN et al., 2018).

Aumentos consideraveis nas taxas de hospitalizacdo de criangcas com
diagnéstico em varias categorias de condicbes cronicas complexas tém sido
observados nos Estados Unidos (BURNS et al., 2010). No Brasil, ndo ha dados

concretos sobre a prevaléncia da CCC, contudo, pesquisadores apontam que é
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esperado um aumento de casos, ocasionando uma maior demanda por cuidados e
hospitalizacdo (MOURA et al., 2017).

O Sistema de Saude Brasileiro tem se preocupado com a questdo das
doencas cronicas na populacao infantil. A Politica Nacional de Atencdo Integral a
Saude da Crianca (PNAISC), publicada pela Portaria n°® 1.130, de 5 de agosto de
2015, apresenta dentro de um de seus eixos estratégicos, a atencao integral a
criancas com doencas cronicas, determinando a execucao de acles estratégicas de
prevencdo e de cuidado dos casos diagnosticados, com o fomento da atencédo e
internacdo domiciliar sempre que consistir em alternativa possivel (BRASIL, 2015).
Contudo, tratando-se de criancas e adolescentes com CCC, ndo ha ainda politicas
publicas especificas para tais condi¢cdes, além de serem escassos 0s estudos
epidemioldgicos (MOURA et al., 2017; CARVALHO et al., 2021).

Quanto a identificacéo e classificacdo de CCC, existem diversas ferramentas,
como esquema de classificacdo por codigos diagnosticos ou por questionario, com
diferentes tipos de dados (administrativos ou de pesquisa). Todavia, algumas
ferramentas podem ser inviaveis para determinadas propostas, como por exemplo:
apesar dos questionarios terem a vantagem de fornecer informacdes sobre
limitagOes funcionais e outros atributos, a principal limitacdo consiste na coleta de
dados ser trabalhosa e com maior custo de implementacédo, ndo sendo, portanto,

viavel para estudos com grandes popula¢ées (BERRY et al., 2015).

Considerando a importancia do publico com CCC no cenario contemporaneo
da saude da crianca e do adolescente (em contexto de transicdo epidemiolégica),
torna-se clara a necessidade de estudos epidemiolégicos nacionais, a fim de
subsidiar o planejamento e a execucdo de acdes estratégicas em saude mais
abrangentes e com maior resolubilidade direcionadas a essa populacédo. Desta
forma, faz-se necessaria a selecdo de um critério de classificacdo para CCC que

possibilite definir com maior preciséo tais dados epidemioldgicos.

Nesse contexto, € interesse deste estudo realizar revisdo sistematica sobre o
grupo de condicbes que compde “condigdo crbénica complexa’/“complexidade
médica” em criancas e adolescentes para melhor caracterizagdo desta populagao,
bem como, analisar as internacbes no Brasil relacionadas a essas condic¢des, de

forma a compreender a evolugcdo das internacdes ao longo do tempo, revelar a
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situacao atual e verificar a tendéncia de crescimento com o intuito de colaborar com

0 planejamento estratégico em saude.
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2. REVISAO DA LITERATURA

2.1 A origem da complexidade médica em Pediatria

No final da década de 70, criancas com hipoplasia do
coracdo esquerdo ndo sobreviviam. Pais de criancas
com trissomia do 18 eram advertidos de que seus
bebés morreriam na infancia. Criancas com fibrose
cistica teriam sorte se chegassem aos 20 anos.
Pacientes com deficiéncia neuroldgica profunda,
muitas vezes vinham a O6bito precocemente por
pneumonia, e bebés de extremo baixo peso ao
nascer sucumbiam com frequéncia alarmante com
enterocolite necrosante, doenca da membrana hialina
ou sepse (HALL, 2011).

De 1977 a 2000, Kaiser et al. (2004) acompanharam uma coorte de recém-
nascidos do hospital publico do Condado de Dallas, no Texas, e observaram que a
sobrevida de recém-nascidos de muito baixo peso aumentou de 50,2% para 81,0%
entre os anos de 1997 e 1995.

De acordo com o0 mesmo estudo, a propor¢cdo de recém-nascidos de muito
baixo peso que receberam ventilagéo artificial aumentou de 59,0% para 80,9%; e os
recém-nascidos com anomalias congénitas entre 1977 e 1981 tinham risco de
mortalidade 13 vezes maior em relacdo ao periodo de 1996 a 2000 (quando foi
iniciado o uso da ventilacdo de alta frequéncia no cuidado a esses pacientes). O
estudo constatou ainda que a sobrevivéncia de neonatos com anomalias congénitas

também melhorou ao longo do tempo (KAISER et al., 2004).

Em estudo que objetivou avaliar as mudangcas nas taxas de prevaléncia de
encefalopatia crénica ndo progressiva com base na populacdo e especificas para a
idade gestacional em bebés prematuros extremos, nascidos vivos de 1974 a 2003,
na Provincia de Alberta (Canadd), foi observado que a sobrevida populacional
aumentou de 12% para 51% ao longo de 30 anos para bebés com idade gestacional
entre 20 e 27 semanas e peso ao nascer entre 500 e 1.249¢g. A sobrevida hospitalar
também aumentou de 18% para 84% nessa amostra. A prevaléncia de encefalopatia
cronica nao progressiva por 1000 nascidos vivos teve um aumento expressivo de 15
para 155 até os anos de 1992-1994; e depois decresceu para 16 no periodo de
2001-2003 (ROBERTSON; WATT; YASUI, 2007).
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No Brasil, na década de 1970, frequentemente os pacientes pediatricos eram
admitidos nos hospitais para tratamento de doencas infecciosas, diarréia e
desidratacdo agudas, além de procedimentos laboratoriais e radioldgicos mais
complexos. Este cenério foi mudando, pois, com o0 avanc¢o na imunizagdo, no tempo
de aleitamento materno e na terapia de reidratacdo oral, entre outros, o cuidado a
essas criancas pode ser realizado na atencéo basica. Por outro lado, o acesso as
tecnologias avancadas e mais eficazes, acarretou o aumento da sobrevida de
criangas com condi¢cdes de saude graves, originando uma nova populacdo para
cuidado nos servicos de saude: as criancas dependentes de tecnologia (MOREIRA,
2019).

A reducdo da incidéncia das doencas infectocontagiosas ou transmissiveis
seguida pelo crescimento da incidéncia de doengas crbnicas ou nao transmissiveis
entre as criancas e os adolescentes no Brasil, impds novos desafios nos campos da
assisténcia, da pesquisa, e da administracdo dos recursos direcionados a saude
dessa populacdo (GOLDANI et al., 2012).

Os avancos da ciéncia médica tém sido impressionantes, entretanto, por mais
excelentes que sejam, esses avangos nao proporcionaram a cura, mas, sustentam

uma condi¢do crbnica que requer cuidado continuo (HALL, 2011).

Essas criancas normalmente necessitam de cuidados domiciliares,
assisténcia social, defesa de direitos, sdo dependentes de tecnologia em saude por
longo tempo, além de necessitarem de assisténcia multiprofissional constante
(HALL, 2011). Dependem ainda de um monitoramento continuo do seu estado de

saude e da capacidade funcional no cenario doméstico e escolar (MOREIRA, 2019).

Se anteriormente essas criancas viviam grande parte de suas vidas em
hospitais por causa da dependéncia tecnoldgica, atualmente, elas podem ser
cuidadas no ambiente domiciliar, direcionando o protagonismo do cuidado a familia,
como também, demandando um olhar diferenciado dos profissionais de salude que
também realizam o seu cuidado (MOREIRA, 2019).

Em revisdo de literatura recente que mapeou a producdo cientifica sobre CCC
em pediatria, foi constatado um crescimento importante na publicacdo de estudos

sobre CCC ao longo dos anos. Foi observado que a maior producao cientifica sobre
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a CCC se concentra na América do Norte (n=2.372 estudos, 73% da producao
mundial sobre o assunto) e reflete e discute o acesso desta populacdo ao sistema
de saude, em diversas teméaticas relacionadas a hospitalizacdo, necessidades de
saude, coordenacdo da assisténcia e saude bucal. Ademais, foi verificado que as
criancas apresentam niveis desiguais de acesso ao tratamento para CCC nos
Estados Unidos, segundo renda familiar, local de residéncia, escolaridade e
raga/etnia. As disparidades no acesso ao tratamento da CCC independentemente
das condi¢Bes sociais € uma realidade em paises de baixa renda (CARVALHO et
al., 2021).

Por fim, de acordo com 0 mesmo estudo a producao cientifica brasileira sobre
CCC ainda € incipiente (n=62 publicacbes, 2% da producdo mundial) e
desconcentrada, devido ao amplo campo de condicbes crbnicas complexas de
saude. Os artigos apresentaram enfoque no cuidado de patologias especificas,
principalmente doengas renais cronicas, doencas cardiacas congénitas e cancer
(CARVALHO et al., 2021).

2.2 Delineamento conceitual de condigdo cronica complexa ou complexidade
meédica no publico pediétrico

Sao diversas as nomenclaturas na literatura cientifica para nomear o publico
pediatrico com complexidade médica, entre elas: criancas clinicamente complexas,
criancas com necessidades médicas complexas, complexas condicdes médicas e
condicbes de saude complexas (COHEN et al., 2011). Nesta pesquisa, iremos
adotar os termos “condicéo crénica complexa” (CCC) e “criangas com complexidade
médica” (CMC), termos recorrentes em pesquisas de revisdao de literatura
envolvendo a temética (COHEN et al., 2018; CARVALHO et al., 2021).

Um dos primeiros conceitos cientificos utilizados para definir criancas com
condi¢cbBes crbnicas complexas (CCC) foi desenvolvido por Feudtner, Christakis &
Connell (2000) que elaboraram uma lista de codigos diagnosticos da Classificacdo
Internacional de Doencas, Nona Revisdo (CID-9), dividindo as condi¢cdes que
caracterizam essas criangas em nove categorias. A seguir, foram apresentadas as

categorias e alguns exemplos de condic¢des:
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1. Neuromuscular (exemplos: malformacdes do cérebro e medula espinhal,
doencas envolvendo degeneracdo do sistema nervoso central, encefalopatias
cronicas nao progressivas, distrofias musculares e miopatias);

2. Cardiovascular (exemplos: malformacées de coracdo e grandes vasos,
cardiomiopatias, disturbios de conducéo, disritmias cardiacas);

3. Respiratério (exemplos: malformacdes respiratorias, doenca respiratéria
cronica);

4. Renal (exemplos: anomalias congénitas renais, insuficiéncia renal cronica);
Gastrointestinal (exemplos: doenca inflamatéria intestinal, doenca hepatica
cronica);

6. Hematolégico ou imunoldgico (exemplos: anemias hereditarias,
imunodeficiéncias congénitas);

7. Metabdlico (exemplos: imunodeficiéncia adquirida, distarbios metabdlicos,
entre outros);

8. Outros defeitos genéticos/congénitos (exemplos: anomalias cromossémicas,
anomalias ésseas e articulares, defeitos de diafragma e parede abdominal,
entre outros);

9. Malignidade (exemplo: neoplasias malignas).

Quatorze anos depois, Feudtner et al. (2014) apresentaram a atualizacao
deste sistema de classificacdo, realizando a correspondéncia dos cdodigos
diagnoésticos CID-9 para CID-10 e também, incluindo cédigos que especificassem
alguma dependéncia tecnoldgica, a prematuridade e os agravos decorrentes do
periodo neonatal (exemplos: asfixia neonatal, hemorragia cerebral ao nascimento,
lesdo da medula espinhal no nascimento, entre outros) e realizacdo de transplantes

como também participantes do status de CCC.

No entanto, a literatura aponta que existem diversos sistemas ou métodos
para definir este publico (COHEN et al., 2018), mas, normalmente a nomenclatura
em questao, tem sido empregada para caracterizar criangas e jovens com condi¢cdes
cronicas associadas a fragilidade meédica, limitacdes funcionais consideraveis,
elevado uso de cuidados de saude e aumentos de custos neste setor, além de,

outras necessidades de servigos (COHEN et al., 2011).
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2.3 Epidemiologia

Estima-se que 90% das criancas com doencas crbnicas alcancam a idade
adulta nos paises desenvolvidos (GORTMACHER & SAPPENFELD, 1984). Tal
situacao acarreta cuidados ao longo da vida e produz dois fendmenos relevantes: | -
o diagnostico precoce de agravos potencialmente cronicos e a sobrevivéncia de
criancas que requerem cuidados por periodos prolongados; e Il - mudancas
epidemiologicas e demogréficas que levantam probleméticas relacionadas a
administragao de recursos humanos e financeiros, bem como, a necessidade de
implantar novas estratégias de assisténcia e aprimoramento do sistema de saude
(MOREIRA, 2019).

Segundo Burns et al. (2010), em amostra nacional dos Estados Unidos, as
taxas de hospitalizacdo de criancas com idade de 8 dias a 4 anos com diagndsticos
em mais de uma categoria de CMC aumentaram de 83,7 por 100.000 pessoas em
1991-1993 para 166 por 100.000 pessoas em 2003—-2005.

Em estudo mais recente, que também utilizou uma amostra nacionalmente
representativa de hospitalizac6es pediatricas nos Estados Unidos, a partir do mesmo
banco de dados (Projeto de Custo e Utilizacdo de Saude), no periodo de 2010 a
2016, as readmissdes pediatricas elevaram-se de 6,26% para 7,02% e foram
associadas a um maior nimero de admissdes para pacientes com doencas
complexas e/ou crénicas (BUCHOLZ; TOOMEY; SCHUSTER, 2019).

Para Bucholz, Toomey e Schuster (2019) tal panorama demonstra que a
prestacao de cuidados pediatricos nos Estados Unidos estd mudando. Segundo os
autores, foi observada uma queda 21,3% no namero total de internacfes pediatricas,
contudo, a complexidade dos pacientes pediatricos atendidos em hospitais esta
aumentando (elevacdo de 5,7% no periodo de 2010 a 2016, para criancas com
condi¢cbes cronicas complexas). Consequentemente, esse aumento nas taxas de
readmissdo pediatrica esta relacionado a elevacdo do numero de pacientes com

complexidade médica, que apresentam maior risco de reinternacao.

No Brasil, o primeiro estudo epidemiolégico envolvendo o panorama de
internagdes por CCC em criangas e adolescentes no cenario nacional foi realizado

por Moura et al. (2017) e estimou a magnitude das internacées de CCC. Por meio de
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dados do Sistema Nacional de Informacdes Hospitalares do Sistema Unico de
Saude (SIH/SUS), apontou uma taxa de incidéncia de hospitalizacbes em criangas e
adolescentes com CCC de 331 por 100 mil habitantes no ano de 2013, com uma
estimativa de 240.000 criancas e adolescentes hospitalizados. A regido Sul teve a
taxa de incidéncia de internacfes de criancas e adolescentes com CCC mais alta e
a regidao Norte a mais baixa. A taxa foi maior entre os pacientes internados do sexo
masculino, e a taxa para criancas menores de um ano foi acima de 1.000 por
100.000 habitantes (MOURA et al., 2017).

2.4 O cuidado a crianga com complexidade médica no ambito do Sistema
Unico de Saude (SUS)

O reconhecimento constitucional do direito a saude no Brasil so foi possivel
apos extensa luta politica e por efeito da atuacdo do Movimento pela Reforma
Sanitaria. Assim, em 1988 o sistema publico de saude brasileiro foi instituido pela
Constituicdo Federal, e na década de 90, consolidado pelas Leis Orgéanicas da
Saude 8.080/90 e 8.142/90, que regulamentam esse direito (PAIM et al., 2011;
CARVALHO, 2013). A mesma constituicdo estabelece que a saude “é um direito de
todos e dever do Estado, devendo ser assegurada mediante politicas sociais e
econbmicas que visem a reducdo do risco de doenca e de outros agravos e ao
acesso universal e igualitario as acbes e servicos de promocdo, protecdo e
recuperagaéo” (BRASIL, 1998).

O Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) considera o direito a vida e a
saude de criancas e adolescentes como um direito fundamental e estabelece em
seu Art. 7 que a crianca e o adolescente tém direito a protecao a vida e a saude,
mediante a efetivacdo de politicas sociais publicas que permitam o nascimento e o
desenvolvimento sadio e harmonioso, em condi¢cbes dignas de existéncia (BRASIL,
1990). Ainda, de acordo com Art. 11 do ECA, deve ser assegurado acesso integral
as linhas de cuidado voltadas a saude da crianca e do adolescente, por intermédio
do Sistema Unico de Salde, observado o principio da equidade no acesso a acdes e
servicos para promocdo e protecdo da saude, bem como reabilitacdo (BRASIL,
1990).
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No Brasil, a Politica Nacional de Atencdo Integral a Saude da Crianca
(PNAISC), publicada pela Portaria n°® 1.130, de 5 de agosto de 2015, objetiva
promover e proteger a saude da crianca e o aleitamento materno, mediante a
atencdo e cuidados integrais e integrados da gestacdo aos nove anos de vida,
fornecendo especial atencdo a primeira infancia e as populacbes de maior
vulnerabilidade. A politica visa reduzir a morbimortalidade dessas criancas e
promover um ambiente facilitador a vida com condi¢8es dignas de existéncia e pleno
desenvolvimento (BRASIL, 2015). Apesar do enfoque da faixa etaria descrita, para
fins de atendimento em servicos de pediatria no Sistema Unico de Saude (SUS), a
politica contempla criancas e adolescentes até a idade de 15 anos (BRASIL, 2015).
Um dos eixos estratégicos da PNAISC consiste na atencgédo integral a criangas com
doencas cronicas, apresentando como acfes estratégicas: a construcdo de
diretrizes de atencdo e linhas de cuidado e o fomento da atencdo e internacao
domiciliar (BRASIL, 2015).

O Ministério da Saude (MS) tem publicado politicas publicas e diretrizes para
linhas de cuidado que orientam e direcionam a atencdo para agravos cronicos que
envolvam também a populagdo infantil, porém, de carater especifico para
determinadas condi¢cdes, ou seja, nao abrangem no aspecto geral, as
particularidades do publico de criangas com CCC. Algumas dessas politicas e
diretrizes especificas sdo: diretrizes para atencado integral as pessoas com doencas
raras, sindrome nefrética primaria em criancas e adolescentes, Plano Nacional dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia - “Viver sem Limite”, entre outras (MINISTERIO
DA SAUDE, 2019).

A Rede de Atencado a Saude das Pessoas com Doencas Crénicas no ambito do
SUS (Portaria n°® 483, de 1° de abril de 2014), tem por finalidade atender a
necessidade de um processo continuo de cuidado a essas pessoas, preconizando
atencao integral em todos os pontos da rede. Entretanto, apesar da politica
apresentar a finalidade de abranger todos os ciclos de vida, as acfes especificas

voltadas as criancas e adolescentes ndo sdo bem definidas (NOBREGA, 2017)

Em 2016, foi publicada a “Nota Informativa do Ministério da Saude: Atengao
Domiciliar Neonatal e Pediatrica no Brasil” que forneceu grande enfoque na tematica

da assisténcia a saude de criancas com CCC no pais (BRASIL, 2016). A nota cita
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que a Atencdo Domiciliar promove uma assisténcia mais humanizada a essas
criancas, como também, otimiza o uso de leitos hospitalares. Além disso, a
publicacdo recomenda o desenvolvimento de um trabalho articulado em rede e o
estabelecimento de parcerias entre o setor saude e judiciario no cuidado (BRASIL,
2016).

Ainda assim, considerando as especificidades do cuidado ao publico descrito,
verifica-se uma lacuna relevante na politica publica nacional que expde esses
individuos a maior vulnerabilidade, na medida em que o0s servicos nao estédo
preparados e abertos para recebé-los e dar respostas efetivas aos seus problemas
crénicos de salde, repercutindo na continuidade do cuidado (NOBREGA, 2017).

2.5 Informatica em Saude: o Sistema de Informacdes Hospitalares do SUS

(SIH/SUS) como instrumento para a gestado e planejamento em saude

Sistema de Informacéo consiste no conjunto de pessoas, de equipamentos,
de procedimentos e de recursos de comunicagao que coleta, transforma e dissemina
dado e informacdo em uma organizacdo (CUNHA & VARGENS, 2017).

A coleta do dado consiste na primeira etapa da producéo da informagéo e se
completa com o imediato registro do que foi coletado. O dado consiste na matéria
prima dos sistemas de informacédo. Por outro lado, a informacdo € o registro do
processamento do dado, no qual contexto e conteudo séo analisados de forma a

agregar significado aos dados coletados (CUNHA & VARGENS, 2017).

Informagfes concretas e confiaveis consistem no alicerce para a tomada de
decisbes em todos o0s niveis de complexidade do sistema de saude. S&o
fundamentais para o desenvolvimento e implementacdo de politicas publicas,
governanca e regulamentagdo, pesquisa em saude, desenvolvimento de recursos
humanos, educacéo e treinamento em saude, prestacdo de servigos e financiamento
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2010).

O Sistema de Informacdo em Saude (SIS) além de fundamental para o
monitoramento e avaliacdo de servicos, também pode ser empregado para objetivos
mais abrangentes, como na capacidade de alerta precoce para determinado agravo

de saude, apoiar a gestdo de pacientes e unidades de saude, possibilitar o
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planejamento, embasar e estimular a pesquisa, permitir analises de tendéncias e
situacdo de saude, orientar relatérios globais e evidenciar a comunicacdo dos
desafios de saude para diversificados usuarios (WORLD HEALTH ORGANIZATION,
2010). Os SIS no SUS agregam diversos tipos de bases de dados (sistemas e
subsistemas) com funcdo e objetos de registro de distintas naturezas. No que diz
respeito ao conhecimento do perfil de morbidade e mortalidade hospitalar no SUS,
podemos destacar o Sistema de Informacbes Hospitalares do SUS, o SIH/SUS
(CUNHA & VARGENS, 2017). O SIH/SUS foi implantado pelo Ministério da Saude
por meio da Portaria GM/MS n.° 896/1990 (BRASIL, 2017). Consiste no unico
sistema de abrangéncia nacional que disponibiliza informacfes sobre a morbidade
hospitalar dos hospitais publicos municipais, estaduais e federais, como também,
dos contratados/conveniados integrantes da rede do SUS (DRUMOND et al., 2009).
Corresponde a cerca de 70% das internacdes do pais (CUNHA & VARGENS, 2017).

O SIH/SUS configura-se como um sistema de informacédo em saude na area
da gestao, no qual, sdo operacionalizados os registros do atendimento do paciente
internado. O sistema é de utilizacdo dos gestores locais para processar a producao
de todos os estabelecimentos sob seu gerenciamento, desta forma, colabora no
controle, avaliacdo e auditoria dos processos de saude (BRASIL, 2017). Além disso,
o SIH/SUS tem sido empregado para a obtencdo de dados epidemiolégicos que
possibilitam a caracterizacdo da populacdo atendida e da morbimortalidade nos
hospitais da rede do SUS (DRUMOND et al., 2009).

A ficha que alimenta o SIH/SUS consiste na AlH (Autorizacdo de Internacao
Hospitalar), que € empregada para o0 pagamento por valores fixos dos
procedimentos médicos hospitalares. A internacdo € caracterizada pela permanéncia
da pessoa ocupando um leito por um periodo minimo de 24 horas, em unidade
hospitalar. Na AIH séo inseridos os materiais que foram empregados na assisténcia
a saude, os procedimentos efetuados, os profissionais de saude envolvidos e
estrutura de hotelaria (BRASIL, 2017; CUNHA & VARGENS, 2017).

Estudos envolvendo este sistema s&o relevantes com o intuito de nortear
politicas de organizacdo geogréfica de recursos e promover a melhor alocacédo da
oferta de servigos (BITTENCOURT; CAMACHO; LEAL, 2006). Desta forma, o SIH-
SUS possibilita a construcdo de séries historicas relevantes para a realizacado de
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estudos epidemioldgicos, colaborando na avaliacdo e planejamento das acfes de
vigilancia em saude (CUNHA & VARGENS, 2017).
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3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo Geral

Investigar as principais caracteristicas das internacdes hospitalares de Criangas e
Adolescentes com Complexidade Meédica (CMC) no Brasil pelo Sistema de
Informacdes Hospitalares do Sistema Unico de Saude (SIH/SUS), no periodo de
2009 a 2020.

3.2 Objetivos especificos

Elaborar revisdo sistemética de literatura acerca do grupo de doengas que
compdem CMC com a finalidade de identificar os critérios para classificar esta
populacdo e indicar a definicAo mais relevante no meio cientifico para a

execucao da presente pesquisa de carater epidemioldgico;

Descrever o perfil epidemiolégico das internacdes no Brasil de criancas e
adolescentes com complexidade médica, ao longo dos anos, em relagdo as

variaveis: demogréficas, diagndstico, 6bito e tempo de internacao;

Calcular a taxa de incidéncia das hospitalizacdes de criangcas e adolescentes
com complexidade médica no periodo do estudo (2009 a 2020) nas diferentes

faixas-etérias, por sexo e macrorregido do pais;

Verificar a tendéncia do numero de internacfes e da incidéncia de internacdes no

periodo avaliado.
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4 DESENVOLVIMENTO

O presente estudo foi conduzido por meio de dois procedimentos de

pesquisa:

e Revisdo sistemética da literatura acerca das definicbes de CMC;

e Anadlise de dados secundarios do SIH/SUS.

O primeiro procedimento citado visou atender o objetivo especifico | do
trabalho. O segundo procedimento teve a finalidade de atingir os objetivos
especificos Il, Il e IV do estudo.

Desta forma, a partir desta secdo, serdo apresentados inicialmente os
meétodos, resultados e discussao da revisdo sistematica realizada; e em seguida, da

analise de dados secundarios do SIH/SUS.
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4.1 Revisao sistemética da literatura das definicbes de CMC

41.1 Métodos

Protocolo e registro

Esta revisdo sistematica foi realizada de acordo com a “Declaracao de itens
de relatério preferidos para revisbes sistematicas e meta-andlises - PRISMA”
(MOHER et al. 2009; PAGE et al. 2021), com registro no PROSPERO:
CRD42020207123 (OLIVEIRA; NUCCI, 2020).

Estratégia de pesquisa

Aplicamos a ferramenta SPIDER (Amostra, Fenomeno de Interesse,
Desenho, Avaliacdo, Tipo de pesquisa) (COOKE; SMITH; BOOTH, 2012) para
formular a seguinte questdo de pesquisa: “Quais sdo as definicdes de CMC mais
utilizadas em estudos epidemiolégicos?”. Foram incluidos artigos cuja Amostra foi
composta por criancas e adolescentes, o Fendmeno de Interesse foi a definicdo de
CMC, o Desenho compreendeu estudos epidemioldgicos, a Avaliacdo foi o uso da

definicdo e o Tipo Pesquisa abrangeu métodos quantitativos e mistos.

As bases de dados bibliograficas consultadas foram SciELO (Scientific
Electronic Library Online), PubMed, LILACS (Literatura Latino-Americana e do
Caribe em Ciéncias da Saude) e EMBASE (Excerpta Medica Database). A Ultima

atualizacao foi realizada em 15 de setembro de 2020.

Nas bases de dados, foram combinados Descritores em Ciéncias da Saude
(DeCS/MeSH) e palavras-chaves por método booleano, utilizando os operadores
‘AND” e “OR”. A Figura 1 apresenta a estratégia de pesquisa realizada. Destaca-se
que os termos “condicdo crénica complexa” e “complexidade médica” ndao estido
indexados no MeSH. Considerando a importancia do uso destas nomenclaturas a
fim de se obter resultados de pesquisa validos, optou-se por empregar combinacdes
desses termos denominados de “palavras-chaves” com termos indexados no MeSH
como: “crianca, “adolescente”, “prevaléncia”. Foram utilizados descritores nos

idiomas inglés, portugués e espanhol.
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CONSULTED
1° 20 3° 4° 50 6
PubMed.gov ((child[MeSH ((child[MeSH (((child[MeSH (((child[MeSH (children with (children with
Applied filters: “title and Terms]) OR Terms]) OR Terms]) OR Terms]) OR medical complex chronic
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- iplexity[Title/ chronic complexity([Title/ chronic [Title/Abstract]) | [Title/Abstract])
Abstract]) conditions[Title/ Abstract])) AND | conditions[Title/
SciELO Abstract]) (prevalence Abstract])) AND
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article filter and period
(2015 10 2020).
LILACS
Applied filters: 1° 2° 3° 4 5° 6°
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Embase only; and period (2015
10 2020).
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((crianga[MeSH ((crianga[MeSH (((crianga[ MeSH (((crianca[MeSH (criangas com (criangas com
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(adol (adol (adol (adol: médica[Title/ cronicas
[MeSH Terms))) [MeSH Terms])) [MeSH Terms])) [MeSH Terms])) Abstract]) complexas
AND AND (condigdes AND AND (condigdes AND [Title/Abstract])
(complexidade cronicas (complexidade cronicas (prevaléncia AND
médica[Title/ complexas[Title/ médica[Title/ complexas[Title/ [Title/ (prevaléncia
Abstract]) Abstract]) Abstract])) AND Abstract])) AND Abstract]) [Title/Abstract])
(prevaléncia[Title p éncia[Title
/Abstract]) /Abstract])
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(adol (adol ) (adol ) (adol iplexidad condigdes
AND AND(condigdes AND AND médica) AND cronicas
(complexidade cronicas (complexidade (condigdes (prevaléncia) complexas)
médica) complexas) médica) AND cronicas AND
(prevaléncia) complexas) (prevaléncia)
AND
(prevaléncia)
APPLIED COMBINATIONS OF DESCRIPTORS IN SPANISH
1° 2° 3 4° 5 6°
((niflo[MeSH ((nifio[MeSH (((nifio[MeSH (((niflo[MeSH (niflos con
Terms]) OR Terms]) OR Terms]) OR Terms]) OR (nifios con condiciones
(adol (adol (adol (adol iidad cronicas
[MeSH Terms))) [MeSH Terms])) [MeSHTerms])) | [MeSHTerms))) me'di'ca[Tiuer complejas
AND AND (condiciones AND AND Abstract]) AND [Title/Abstract])
(complejidad cronicas lejidad (condici (P f AND
médica[Title/ complejas[Title/ médica[Title/ cronicas [Title/Abstract]) (prevalencia
Abstract]) Abstract]) Abstract])) AND complejas[Title/ [Title/Abstract])
(prevalencia Abstract])) AND
[Title/Abstract]) (prevalencia
[Title/Abstract])
1° 20 30 4 5° 6°
((nifio) OR ((nifio) OR ((nifio) OR ((nifio) OR (niflos con (nifios con
(adolescente)) (adolescente)) (adol ) AND (adol ) plejidad PR
AND AND (complejidad AND médica) AND cronicas
plejidad (condici médica) AND (condici (prevalencia) plej
médica) cronicas (prevalencia) cronicas AND
complejas) complejas) AND (prevalencia)
(prevalencia)
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Figura 1. Estratégia de pesquisa: descritores utilizados em Portugués, Inglés e
Espanhol.
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Critérios de elegibilidade

Os critérios de inclusdo dos estudos obedeceram ao Formulario de Critérios

de Relevancia para Inclusédo (Quadro 1).

Quadro 1. Formulario: teste de relevancia.

Critérios paraincluséo de artigos Sim | Nao
1. A publicacdo apresenta no método do estudo a descricdo ou

citacdo de quais critérios de definicdo/diagnostico foram utilizados () ()
para classificar criancas e/ou adolescentes com complexidade

médica?

2. O artigo tem delineamento epidemioldgico? () ()
3. O artigo foi publicado entre os anos de 2015 e 20207 () ()
4. O artigo foi publicado em portugués, inglés e/ou espanhol? () ()

Os critérios de exclusdo consistiram em artigos ndo originais (estudos de
revisdo de literatura, comunicacao breve, relato de experiéncia, relato de caso, ou
outras publicacBes ndo caracterizadas como artigo original), estudos prioritariamente
gualitativos com abordagens alheias aos objetivos da revisdo, estudos nao
epidemioldgicos (métodos terapéuticos, farmacoldgicos, estudos que abordaram
questdes do cuidado somente na perspectiva dos direitos sociais e/ou dilemas do

cuidado familiar).

Selecédo de estudos e extracdo de dados

Os resultados das buscas nas bases de dados foram exportados para a
plataforma Rayyan QCRI (OUZZANI et al., 2016), que auxilia na identificacao,
exclusao de artigos duplicados e cegamento entre 0s revisores.

O diagrama de fluxo PRISMA (MOHER et al. 2009; PAGE et al. 2021) foi
adotado para a selecdo dos artigos. As etapas envolvidas no seguimento do
diagrama foram: identificacdo dos estudos (amostra inicial e eliminacdo de
duplicados), triagem (leitura de titulos, leitura do resumo e leitura completa), e

inclusdo (obtencdo da amostra final: artigos que atenderam a todos os critérios de
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relevancia para inclusédo). Para triagem e inclusédo, os estudos foram avaliados por
dois revisores (PVO e LBN) que verificaram de forma independente e cega se estes
atendiam aos critérios de relevancia para a inclusdo, aplicando o formulario
apresentado no Quadro 1 em cada etapa da triagem do protocolo do diagrama de
fluxo PRISMA.

Apoés a selecdo em cada etapa do diagrama de forma independente pelos
revisores, foi verificada a quantidade de artigos que estavam em conflito (ou seja,
selecionado por um revisor, mas nao pelo outro). Assim, na discussao desses
estudos nos quais ndo houve concordancia entre os revisores, foi aplicado
novamente o Formulario de Critérios de Relevancia para Inclusdo (Quadro 1), desta
vez de forma conjunta, e nova deciséo foi tomada sobre a inclusdo ou exclusdo do

estudo.

Os artigos incluidos foram organizados em planilha do Excel contendo os
seguintes dados: primeiro autor, ano de publicacdo, delineamento, populacao,
periodo do estudo, definicdo de CMC utilizada e limitacdes.

Sintese dos resultados
Foi empregada andlise descritiva dos resultados: identificacdo de autoria,

delineamento metodoldgico da pesquisa, descricdo da populacdo, definicdo utilizada

para classificar CMC, periodo do estudo e limitacdes.
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A partir das buscas foram identificadas 967 publicacdes: PubMed (n=406),
SciELO (n=66), LILACS (n=164) e EMBASE (n=331) com 42 estudos incluidos

(Figura 2).

[ Identificacao ]

Triagem

[ Inclusdo ] [

|

Identificacao de estudos por meio de bancos de dados e ]

registros

967 registros identificados
nas bases de dados

(PubMed 406 / SciELO 66 /
LILACS 164 / EMBASE 331)

A4

Registros selecionados

(n=711)
y

Registros pesquisados para
recuperagao (n = 191
registros que atenderam aos
critérios de inclusédo e
seguiram para a leitura de
resumo)

Registros removidos antes da
triagem:

256 registros duplicados
excluidos

520 registros excluidos por
titulo por ndo atenderem aos
critérios de inclusao

A 4

Estudos avaliados para
elegibilidade: leitura completa

(n = 85)
I

Estudos incluidos na revisdo
(n=42)

Estudos excluidos por
resumo (n = 106 registros
excluidos por ndo atenderem
aos critérios de inclusao)

Estudos excluidos (n = 43)

- Nao possuem cédigos de diagndstico ou uso de sistema/
critério que identifica CMC (n = 19);

- Nao abordaram CMC, mas apenas literatura sobre doengas
cronicas (n = 2);

- Nao houve clareza sobre a definigdo CMC utilizada (n = 3);
- Publicagdes nao originais (n = 2);

- Texto completo n&o disponivel via COMUT - Programa de
Comutagéo Bibliografica (n = 1).

- Apresentaram abordagens fora dos objetivos da revisao -
abordagens ndo epidemioldgicas: estudo com enfoque no
cuidador, dilemas sociais, melhoria da qualidade, enfoque na
medicagdo, entre outros (n = 16).

Figura 2. Diagrama de fluxo PRISMA para identificacdo dos estudos incluidos na

revisdo da literatura.

O Apéndice A apresenta a identificagdo e sintese dos estudos incluidos. Dos

42 estudos incluidos, 15 (35,7%) utilizaram como definicdo o estudo de Feudtner,

Christakis & Connell

gue utilizou uma lista de cédigos da CID-9

(Classificagdo Estatistica Internacional de Doencas e Problemas Relacionados com
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a Saude 92 versdo) para classificar CMC, subdivididos em nove categorias
diagnosticas; 9 artigos (21,4%) utilizaram o estudo de Feudtner et al. (2014), que
apresentou a atualizagdo da classificacdo de CMC do estudo anterior para codigos
CID-10 (Classificagdo Estatistica Internacional de Doencas e Problemas
Relacionados com a Saude 102 versdo) e incluiu complexo de dependéncia
tecnolégica, prematuridade e os agravos decorrentes do periodo neonatal e
transplantes na definicdo; 7 (16,7%) utilizaram a definicdo de Simon et al. (2014),
que empregou um algoritmo de complexidade médica para a classificacdo; e 3
(7,1%) utilizaram o estudo de Hughes et al. (2004), que apresenta o sistema de
classificacdo Clinical Risk Groups (CRGs) da 3M Health Information Systems e da
Associacdo Nacional de Hospitais e Instituicdes Infantis; sendo essas, as quatro
definicdes mais empregadas nos artigos revisados.

Além disso, 9,5% dos artigos revisados (n=4) utilizaram a combinacédo de
definicdes (duas ou mais). As definicbes de Feudtner, Christakis & Connell (2000) e
sua atualizacao Feudtner et al. (2014) juntas corresponderam a 57,1% da amostra
(Tabela 1).

Tabela 1. Defini¢cdes utilizadas para classificar criangcas com complexidade médica
nos artigos revisados.

n
L I (artigos
De‘lmgi‘glcarétg”o Descricdo da definigéo revisados %
preg gue usaram
a definicdo)

Feudtner, Christakis & Caracteriza¢do do publico CMC utilizando cddigos da
Connell (2000) Classificacdo Internacional de Doengas, Nona
Revisdo (CID-9) com divisdo das condicbes que
caracterizam CMC em nove categorias
(neuromuscular, cardiovascular, respiratério, renal, 15 35,7%
gastrointestinal, hematolégico ou imunoldgico,
metabdlico, outros defeitos genéticos/congénitos,
malignidade). A condicéo cronica deve durar por pelo
menos 12 meses.

Feudtner et al. (2014) Versdo 2.0 do sistema de classificacdo publicado
Pediatric complex  anteriormente  (FEUDTNER, CHRISTAKIS &
chronic conditions ~ CONNELL, 2000) com atualizagédo para cédigos CID-
classification system 10 e inclusdo de cédigos que especificassem alguma 21.4%
version 2 dependéncia tecnolégica, a prematuridade e os 9 '
agravos decorrentes do periodo neonatal e realizagao
de transplantes como também participantes do status
de CMC.

Continua.
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Tabela 1. Defini¢cdes utilizadas para classificar criancas com complexidade médica
nos artigos revisados. Continuacéo.

Simon et al. (2014)
Pediatric Medical
Complexity Algorithm
(PMCA)

Hughes et al. (2004)
Clinical Risk Groups
(CRGSs) by 3M Health
Information Systems
and the National
Association of
Children’s Hospitals
and Institutions

Cohen et al. (2011)

Kuo et al. (2011)

Berry et al. (2011)
Complex care service
(Ccs)

Sistema de pontuacao
SMID-MCDG para
CMC — Suzuki et al.
(2008)

Algoritmo baseado na Classificacdo Internacional de
Doencas, Nona Revisdo, Modificacédo Clinica (CID-9-
CM) desenvolvido para classificar criancas com
doenga crbnica de acordo com o nivel de
complexidade médica.

Sistema de classificacdo baseado em reivindicacfes
para ajuste de risco. O sistema reconhece a interacdo
de duas ou mais condi¢cBes cronicas de salude e as
gradacbBes de gravidade da doenca nas condicdes
subjacentes. O individuo é atribuido em uma escala
de 1 a 9 classificagGes bésicas de status de saude,
organizadas hierarquicamente de "Catastréfico" a
"Saudavel" de acordo com a debilidade e a
necessidade esperada de cuidados médicos.

Definicdo de complexidade médica em criangas
envolvendo necessariamente quatro dominios: 1-
necessidades, 2-condi¢bes cronicas, 3- limitagbes
funcionais e 4- uso de cuidados de saude. Sendo que
a combinacdo de manifestacdes especificas de cada
um desses quatro dominios abrange as
caracteristicas coletivas do grupo em questéo.

Uso de critérios de inscricdo de programas clinicos
geograficamente diversos em centros de cuidados
terciarios com foco em atencéo integral para Criancas
com necessidades especiais de saude (Children with
Special Health Care Needs - CSHCN) mais
complexas, sendo esses: a necessidade de servico
identificada pela familia, o uso de equipamento
médico para atividades de vida diaria, o envolvimento
de pelo menos dois subespecialistas em uma base
continua e um histérico de uso elevado de servigcos
de saude, como por exemplo, varias hospitalizagdes.

Programa clinico estruturado de cuidados complexos
para criangas com complexidade médica. Os critérios
de admissdo ao CCS incluem a presenca de uma
condicdo crbnica complexa que afeta varios sistemas
organicos; assisténcia com as principais tecnologias
médicas (por exemplo, gastrostomia ou
tragueostomia); ou deficiéncia neurodesenvolvimental
significativa.

A definicdo SMID (Severe motor and intellectual
disabilities) - MCDG (Medical Care Dependent Group)
€ utilizada para identificar criangas com deficiéncias
motoras severas e intelectuais, por meio de um
sistema de pontuagcdo para determinar a gravidade
das deficiéncias de acordo com os cuidados médicos,
tratamento e uso de dispositivos.

7

16,7%

7,1%

2,4%

2,4%

2,4%

2,4%

Continua.
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Tabela 1. Defini¢cdes utilizadas para classificar criangas com complexidade médica
nos artigos revisados. Continuagéo.

Uso combinado de
definicGes/critérios
(2 ou mais)

Feudtner, Christakis &
Connell (2000) e
Edwards et al. (2012)

Feudtner et al. (2001)
e opinido clinica

Feudtner, Christakis &

Connell (2000), Berry

et al. (2012), Berry et
al. (2013)

Cohen et al. (2011) e
sistema de pontuagéo
SMID-MCDG para
CMC - Suzuki et al.
(2008)

A classificacdo CMC empregada envolveu o uso da
definicdo de Feudtner, Christakis & Connell (2000) e
identificacdo entre os diagndsticos usando uma lista
de codigos VPS (Virtual Pediatric Intensive Care Unit
Systems) desenvolvida por Edwards et al. (2012). Os
diagnosticos de VPS foram revisados por um grupo
de especialistas cegos, para determinar quais
atenderam a definicdo original de Feudtner, Christakis
& Connell (2000). A partir disso, uma lista de
diagnosticos modificada foi gerada.

Lista de doencas envolvendo CMC foi compilada,
utilizando cédigos da International Classification of
Diseases (ICD), com base no estudo de Feudtner et
al. (2001) e opinido clinica dos pesquisadores
(MOURA et al., 2017). Feudtner et al. (2001) também
dividiu as categorias CMC em nove grupos de
condic¢des coincidente ao que foi realizado no estudo
de Feudtner, Christakis & Connell (2000), com a
diferenca de que os autores modificaram a lista de
diagnosticos CMC incluindo epilepsia e expandindo o
alcance dos cddigos CID-9 para as subcategorias de
deficiéncia intelectual, degeneracdo e doenca do
sistema nervoso central e malignidade.

CMC foi definido como: criancas com condicdes de
saude infantil que se espera que durem por mais de 1
ano e que estdo associadas a alta morbidade e
mortalidade (FEUDTNER, CHRISTAKIS & CONNELL,
2000); ou criangas com deficiéncia neuroldgica
(estatica ou progressiva) e que normalmente resulta
em deficiéncia funcional e/ou intelectual (BERRY et
al., 2012); e ou criangas com assisténcia de
tecnologia. Sendo que, a assisténcia tecnologica foi
definida usando os coédigos CID-10 para tubo de
gastrostomia, shunt peritoneal ventricular, cateter
permanente ou traqueostomia (BERRY et al., 2013).

Uso do sistema de Pontuacdo SMID-MCDG para
classificagdo de gravidade da complexidade médica
em criancas e utilizacdo da definicdo de Cohen et al.
(2011) para examinar a utilizacdo de cuidados
hospitalares.

Total

42

2,4%

2,4%

2,4%

2,4%

100,0%
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4.1.3 Discusséao

Os resultados de nossa revisdo sistematica demonstraram uma variedade de
definicbes de CMC aplicadas em estudos epidemiolégicos. Foram identificadas 13
definicdes distintas, 8 aplicadas como Unica definicdo e 4 usadas em combinacéo

com outras.

Em um dos primeiros estudos a tratar sobre o tema utilizando codigos
diagndsticos, Feudtner, Christakis & Connell (2000) elaboraram uma lista de codigos
da CID-9 para classificar CMC com uma definicdo abrangente correspondente a:
qualquer condicdo médica que perdure por pelo menos 12 meses (exceto quando o
paciente for a Obito) e que envolva sistemas de Orgdos distintos ou um
orgdo/sistema de forma severa o suficiente para exigir cuidados pediatricos
especializados e provavelmente algum periodo de hospitalizacdo em centro de

cuidado terciario.

Os autores dividiram as condi¢cdes que caracterizam o publico de CMC em
nove categorias: 1-neuromuscular, 2-cardiovascular, 3-respiratoria, 4-renal, 5-
gastrointestinal, 6-hematologica ou imunolégica, 7-metabdlica, 8-outros defeitos
genéticos/congénitos, e 9-malignidade (FEUDTNER; CHRISTAKIS & CONNELL,
2000). Em 2001, os autores fizeram pequenas modificacdes na lista inicial publicada
no estudo de 2000, incluindo o cdédigo diagndéstico da epilepsia e expandindo o
alcance dos cédigos CID-9 para as subcategorias de deficiéncia intelectual,
degeneracéo e doenca do sistema nervoso central e malignidade (FEUDTNER et al.,
2001).

Em nossa reviséo, 15 estudos utilizaram a definicdo de Feudtner, Christakis &
Connell (2000), e as limitacdes apontadas referentes ao uso dessa definicdo foram:
sistema de classificacdo CMC ndo ter a capacidade de atribuir um diagnéstico
primario para criangas com multiplas condi¢g6es cronicas complexas com risco de
vida; ndo ter sido possivel determinar com precisdo a assisténcia de
tecnologia/procedimentos; possibilidade de erros humanos com codificagédo de CMC
deficiente, incorreta ou inconsistente (vies do observador); classificagdo em
categorias diagndésticas agregadas em vez de diagnosticos mais detalhados; e
limitagGes nas informacgdes para classificar a gravidade da doenga, potencial para
viés de selecdo (ANANTH et al., 2015; ARIAS LOPEZ et al., 2020; BRITTAN et al.,
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2015; CHAN et al., 2016a; FRIEDEL et al., 2019; JAMORABO; BELANI; MARTIN,
2015; LACERDA et al., 2019; LINDLEY, 2017; LINDLEY; MACK & BRUCE, 2016;
PEREZ-ARDANAZ et al., 2019; RALSTON et al., 2015; SHUMSKIY et al., 2018;
SILBER et al., 2019, SILBER et al., 2018; VAN DOREN et al., 2015).

Em 2004, Hughes e outros autores publicaram o Clinical Risk Groups (CRGS),
elaborado pela 3M Health Information Systems e a National Association of Children’s
Hospitals and Institutions, que consiste em um sistema de classificacdo baseado na
demanda para o ajuste de risco, atribuindo cada individuo a um anico grupo de risco
mutuamente exclusivo, baseado em caracteristicas clinicas e demogréaficas de forma
a predizer a utilizacao futura de recursos de saude (HUGHES et al., 2004). Em
nossa revisao, 3 estudos utilizaram esta definicdo (BERGMAN et al., 2020; GOLD et
al.,, 2016; SIMON et al.,, 2017b) e as principais limitacbes que os estudos
apresentaram para o uso dessa classificacdo foram: a amostra analisada ndo pode
ser representativa da grande populacédo de CMC (BERGMAN et al., 2020); auséncia
de um padrédo ouro para definicdo de longo tempo de permanéncia (GOLD et al.,
2016); e estudo conduzido em um udnico centro e abordagem unica para CMC
(SIMON et al., 2017Db).

Em 2011, Cohen e outros autores apresentaram um delineamento conceitual,
com quatro dominios principais para caracterizar CMC: 1- necessidades: criancas
com necessidades de cuidados especializados e continuos; 2- condi¢cdes cronicas:
possuem uma ou mais condicBes crbnicas com diagndstico determinado ou
desconhecido, sendo que, a condicdo e/ou suas sequelas devem ser esperadas
potencialmente ao longo da vida; 3- limitagdes funcionais: apresentam limitacbes
graves e que podem exigir recursos tecnoldgicos; 4- uso de cuidados de saude: sdo
criancas com alta demanda de utilizacdo dos servicos de saude, a intensidade da
necessidade dos cuidados de salde também pode variar no decorrer do tempo
(COHEN et al., 2011).

Na presente revisdo, um estudo utilizou a definicdo de Cohen et al. (2011)
como critério unico (KUO et al., 2015), sendo o uso de um método néo validado
clinicamente para definir a complexidade e a auséncia de revisdo de dados de
registros hospitalares apontados como limitagbes no emprego desta definigéo.

Sendo assim, 0s autores sugerem pesquisas futuras para examinar
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prospectivamente o método ideal de identificacdo de CMC e, consequentemente,
identificar pacientes com uso elevado de recursos. Uma combinacdo de dados
administrativos e de pesquisa pode ser necessaria para aumentar a sensibilidade e
especificidade de um algoritmo preditivo em comparacdo com um padrédo ouro de

avaliacao clinica e revisdo de prontuarios (KUO et al., 2015).

Em 2014, Feudtner et al. apresentaram a versdo 2.0 do sistema de
classificacdo publicado em 2000, realizando a correspondéncia dos codigos CID-9
para CID-10, e atualizando a definicio de CMC com a inclusdo de codigos que
especificassem alguma dependéncia tecnoldgica, a prematuridade e os agravos
decorrentes do periodo neonatal, e a realizacéo de transplantes (FEUDTNER, et al.,
2014). Em nossa revisao, nove estudos (BJUR et al., 2019; COLLER et al., 2019;
LACERDA & GOMES, 2017; HAKANSON et al., 2017; JOHNSTON et al., 2019;
KALZEN et al., 2018; KIM et al., 2018; LEARY et al., 2019; PINTO et al., 2019)
empregaram esta definicdo para identificar CMC. As principais limitagdes desta
definicdo citadas nos estudos foram: a ndo inclusédo de todas as condicfes crénicas,
minimizando a prevaléncia e taxas de incidéncia de mdultiplas doencas crbnicas
complexas (BJUR et al., 2019); dados administrativos (codigos diagndsticos) nao
mediram diretamente a gravidade do sofrimento fisiologico ou prejuizo funcional
(COLLER et al., 2019); dificuldade com generalizacao dos resultados para pacientes
de diferentes localizacbes geograficas ou populacdo pediatrica mais ampla (LEARY
et al., 2019).

Ainda, em 2014, Simon et al. publicaram artigo apresentando o Pediatric
Medical Complexity Algorithm (PMCA), um novo método baseado nos codigos da
CID-9 para classificar criancas com doencas crbénicas de acordo com o nivel de
complexidade médica (SIMON et al., 2014).

O PMCA considera que a caracterizacdo de criancas com complexidade
médica envolve: condi¢des cronicas significativas em 2 ou mais sistemas corporais
dentre os sistemas: cardiaco, craniofacial, dermatologico, enddcrino, gastrointestinal,
genético, geniturinario, hematoldgico, imunoldgico, a saude mental, o sistema
metabdlico, musculoesquelético, neuroldgico, a saude oftalmoldgica, otoldgica, o
sistema pulmonar/respiratério e renal; condigdo crbnica correspondente a uma

condicao fisica, mental ou de desenvolvimento que pode perdurar por pelo menos
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um ano; e condicdo que demanda recursos de saude acima do nivel de uma crianca
saudavel, sendo necessario tratamento de controle da condicdo, que pode ser
episodicamente ou continuamente debilitante (SIMON et al., 2014). Caso né&o
existam essas caracteristicas, de acordo com o PMCA, a definicdo de CMC também
envolve: uma condicdo progressiva que esta associada a deterioracdo da saude
com uma expectativa de vida encurtada na idade adulta; ou dependéncia continua
de tecnologia por pelo menos seis meses (ex: traqueostomia, gastrostomia,
ventilagdo mecéanica, didlise renal, entre outras tecnologias); ou doencas malignas
progressivas ou metastaticas que acometem a funcéo vital (ex: linfoma, leucemia,
tumor cerebral), excluindo aquelas em remissao ha mais de 5 anos (SIMON et al.,
2014).

Entre os estudos incluidos na presente revisao, sete (ARTHUR et al., 2018;
CHAN et al., 2016b; COLLER et al., 2018; NEFF et al., 2015; SIMON et al., 2018;
SIMON et al., 2017a; WALTER; ELLIS & YUAN, 2019) utilizaram o PMCA como
critério unico para caracterizar CMC e as principais limitacdes dessa definicdo foram:
possibilidade de erros humanos na classificacdo (CHAN et al., 2016b; SIMON et al.,
2018; SIMON et al., 2017a); crian¢cas que ndo interagem com o sistema de saude
ndo tém as informacbes necessérias para definir o seu nivel de complexidade
médica (SIMON et al., 2018; SIMON et al., 2017a); fatores socioemocionais e
econdmicos podem tornar os cuidados de saude de uma crianca complexos, embora
os diagnésticos refletidos em registros médicos e dados de reclamacdes possam
ndo atender aos critérios para condi¢gfes cronicas complexas (SIMON et al., 2018);
necessidade de mais estudos com criancas que acessam principalmente cuidados
ambulatoriais (SIMON et al., 2018); dificuldade com generalizacdo dos dados para
outros paises (ARTHUR et al., 2018; WALTER; ELLIS & YUAN, 2019).

Ainda, na literatura foram encontradas definicbes para identificar CMC
originarias de servigos especificos, como o Children with Special Health Care Needs
(CSHCN) dos Estados Unidos (KUO et al., 2011), o também americano Complex
Care Service (CCS, Boston) (BERRY et al., 2011) e a definicdo Severe motor and
intelectual disabilities (SMID) do Medical Care Dependent Group, utilizada no Japéao
(SUZUKI et al., 2008).
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Em relacdo ao estudo que utilizou os critérios de inscricdo de CSHCN, este
apresentou como potencial viés erros de omissao ou esquecimento do relator, que
nesse caso eram os pais (MOONEY-DOYLE & LINDLEY, 2020). O estudo que
envolveu o CCS relata como limitagdo a generalizacdo do estudo apenas para
servicos clinicos estruturados ou area do hospital com preferéncia para internar
CMC, além da necessidade de profissionais que atuem com visitas domiciliares e
apresentem solida experiéncia no tratamento de CMC (WELLS et al., 2017). No que
concerne ao estudo que envolveu o sistema de pontuacdo SMID, os autores referem
a impossibilidade de comparacdo da prevaléncia com a de outros estudos em
funcdo das diferencas da definicdo de CMC, além da necessidade de uma pesquisa
prospectiva, pois a condicdo de CMC pode mudar com o tempo (YAMADA et al.,
2020).

Ainda, 4 estudos optaram por utilizar duas definicdes ou mais para classificar
criancas com complexidade médica (MOURA et al., 2017; EDWARDS et al., 2017,
SRIVASTAVA et al., 2016; YAMAOKA et al., 2018). Limitacbes semelhantes foram
citadas, especialmente aquelas relacionadas ao uso de dados secundarios: erros de
diagnéstico; hospitalizacbes repetidas e transferéncias de pacientes que ndo séo
identificados pelo sistema hospitalar, bem como, a morbidade seletiva causada por
um unico diagnostico; auséncia de identificadores individuais nos banco de dados,
impossibilitando o rastreamento de hospitalizacdes repetidas; informacdes sobre a
utilizacdo de cuidados de saude limitadas aos registros médicos hospitalares;
necessidade de pesquisas futuras para investigar a utilizacdo de cuidados de saude

com relacdo a sobrecarga de cuidados.

Em nossa revisdo, foi possivel observar que a maioria das limitacbes na
identificacdo da CMC em estudos epidemiolégicos estava relacionada as
particularidades do diagnostico e a complexidade da populacdo estudada, o que
dificulta sua identificacdo de forma abrangente. Portanto, quando a analise da
complexidade médica se estende ao nivel populacional ou envolve grandes
amostras, trés desafios se colocam: | - a constru¢gdo da complexidade médica é
considerada de forma diferenciada entre pais, médicos, pesquisadores e demais
profissionais de saude; Il - detalhes de nivel individual sobre a criangca hem sempre
estdo disponiveis em bancos de dados de nivel populacional; e Ill - criangas com

complexidade médica tém um conjunto heterogéneo de problemas de saude raros, e
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ainda, normalmente, um problema ndo domina mais em prevaléncia e impacto em

comparacao a outro (BERRY et al., 2015).

Assim, a literatura aponta que uma abordagem do CMC que utiliza apenas
dados administrativos pode ser imprecisa, uma vez que esses dados nado se
destinam a reconhecer informacdes precisas sobre as necessidades de salde ou
estado funcional. Por outro lado, uma abordagem que emprega apenas dados de
pesquisa pode nado ser capaz de reconhecer de forma viavel informacdes detalhadas
sobre dados de diagnostico ou utilizacdo de cuidados de saude (BERRY et al.,
2013).

Ainda assim, a compreensao plena do CMC, além dos diagndsticos que
compdem a complexidade, torna-se cada vez mais relevante para o planejamento do
cuidado a essa populacao. Isso porgue se considera que a medida que o campo da
assisténcia pediatrica complexa evolui, 0 objetivo € incorporar medidas baseadas na
visdo mais ampla da atencdo a satude (BARNERT et al., 2018) e nos determinantes
sociais da saude para definir e mensurar a saude da populagcdo CMC (BARNERT et
al., 2017).

Comumente, o CMC necessita de atendimento domiciliar, assisténcia social,
equipamentos tecnoldgicos de saude duraveis, defesa de direitos por um longo
periodo de tempo, bem como assisténcia multiprofissional envolvida no seu cuidado
(HALL, 2011).

Em estudo brasileiro que teve como objetivo apresentar e discutir uma linha
de cuidado para as condicbes de saude do CMC, os autores consideraram de
fundamental importancia revisar as definicbes para investigar conceitos que
colaborariam de forma mais pratica para descrever as caracteristicas, demandas e
necessidades de saude desta populacdo. Os CMC além de serem reconhecidos
como criangas “crOnicas", distinguem-se principalmente pelos graus de
complexidade na utilizacdo dos servicos de saude, no suporte tecnologico
necessario para garantir fungdes vitais em ambientes hospitalares ou em casa, além
de grande parte de seu nascimento e desenvolvimento ser marcado pela vivéncia
em cenarios como enfermarias ou unidades de terapia intensiva em hospitais

pediatricos. Assim, para os autores, as definicbes sdo fundamentais, pois estéo
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associadas as praticas, orientam a formacado profissional e orientam as politicas
publicas (MOREIRA et al., 2017).

De acordo com um relatério apoiado pela Children's Hospital Association, que
analisou o panorama da assisténcia a saude para o CMC, a definicdo mais
adequada para o CMC deve ser aquela que consegue envolver os quatro dominios
da complexidade médica (condicbes de saude graves e cronicas; necessidades
substanciais para servicos de saude; limitacdes funcionais e alta utilizacdo de
recursos de saude), uma vez que as criancas com todos esses quatro dominios
provavelmente se beneficiardo com a coordenacédo do cuidado e a reorganizacédo do
sistema para atender as suas necessidades de saude (BERRY et al., 2013).

Finalmente, parece que ndo existe um consenso padrdo ou metodologico
para identificar CMC em estudos epidemiolégicos, embora, o uso de definicdes
envolvendo cédigos diagnosticos foi mais frequente, principalmente as definicbes
propostas por Feudtner, Christakis & Connell (2000) e sua atualizagdo Feudtner et
al. (2014).

A escolha da definicdo pode ser especifica ao contexto de pesquisa e design,
porém, a literatura aponta que, independentemente da finalidade de uso, a
combinacdo de dados administrativos e dados de pesquisa € necessaria para um

melhor entendimento dos dominios que caracterizam o CMC (BERRY et al., 2013).

Diante disso, fica evidente a necessidade de atualizacdo de critérios nas
definicdes existentes, de vincular critérios por meio de dados administrativos
(cédigos, registros) e dados de pesquisa (avaliacdo e monitoramento), além de
compartilhar dados dos diversos servicos responsaveis pelo atendimento, com o
objetivo de melhor identificar o publico participante da condicdo de CMC e a

demanda de necessidades de saude, em seus aspectos amplos de aten¢éo integral.
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4.2 Analise de dados secundarios do SIH/SUS

421 Métodos

Delineamento, fonte de dados e populacéo do estudo

O estudo caracteriza-se por metodologia transversal com utilizagédo de dados
secundérios provenientes do Sistema de Informacfes Hospitalares do Sistema
Unico de Saude (SIH/SUS), gerido pelo Departamento de Informatica do SUS
(DATASUS) do Ministério da Saude/Brasil.

A populacao alvo do estudo envolveu todas as criancas e adolescentes com
complexidade meédica, menores de 18 anos, que foram internadas em servicos
hospitalares que atendem SUS durante o periodo de doze anos (2009 a 2020) em
todos os estados brasileiros (27 unidades federativas, compreendendo: 26 estados e

um Distrito Federal).

Realizamos uma revisdo sistematica visando conhecer os critérios para
classificar CMC e adotar a definicdo mais relevante no meio cientifico para a
execucdo da presente pesquisa de carater epidemioldgico. Nossos resultados
apontaram as definicdes de Feudtner, Christakis & Connell (2000) e sua atualizacao
Feudtner et al. (2014) como as mais empregadas, principalmente, em pesquisas
com dados secundarios, 0 mesmo delineamento do nosso estudo. Desta forma,
optamos por utilizar em nosso estudo a definicdo proposta por Feudtner et al. (2014)

que utiliza cédigos CID-10 nos diagndsticos de CMC.

Este projeto ndo necessitou de avaliacdo do CEP/CONEP, por envolver
estudo com informacdes de acesso publico, de acordo com os termos da Resolucao
CNS n° 510, de 07 de abril de 2016 (BRASIL, 2016).

Coleta de dados no SIH/SUS

Para a coleta de dados do SIH/SUS, estes foram extraidos por meio do
método proposto por Saldanha, Bastos e Barcellos (2019), que consiste no uso de
um algoritmo disponibilizado nhum pacote desenvolvido para o programa estatistico R
denominado microdatasus, que possibilita o download e o pré-processamento de

dados do sistema de informacédo de interesse ou de varios sistemas de informacéo,
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de forma direta. Desta forma, tal ferramenta otimiza o trabalho para a selecdo dos
arquivos de microdados junto ao Departamento de Informética do Sistema Unico de
Saude (DATASUS). O pacote microdatasus foi obtido no website GitHub
(https://github.com/).

Com o intuito de acessar, realizar o download e leitura dos arquivos oriundos
do sistema de informacdo de salde, o pacote microdatasus possui a funcéo
“fetch_datasus”. Sendo assim, a partir do uso da seguinte funcdo — fetch_datasus
(vear_start, month_start, year_end, month_end, uf = “all”’, information_system, vars =

NULL) — € possivel especificar:

e O ano de inicio da cobertura dos dados (year_start) — no caso desta pesquisa,
0 ano foi 2009;

e O més de inicio da cobertura dos dados (month_start) - janeiro;

e O ano do fim da cobertura dos dados (year_end) - 2020;

e O més do fim da cobertura dos dados (month_end) - dezembro;

e A UF: lista de Unidades Federativas que devem ser baixadas, informadas por
intermédio de suas siglas iniciais (ex: “AM”, “SP”) — no caso deste projeto, todas
as 27 unidades federativas foram utilizadas (all);

e A sigla do sistema de informacdo de salude que deve ser acessado
(information_system) — no caso deste projeto, portanto, foi utilizado o codigo
“SIH-RD” que no pacote expressa o Sistema de Informagdes Hospitalares do
SUS e RD para os dados somente da AlH-Reduzida;

e A lista de variaveis que devem ser mantidas apdés o download (vars) - por
padrdo, a funcdo mantém todas as variaveis encontradas nos microdados.

Mantivemos a configuracao padrao.

Portanto, ap0s essas especificacdes, 0 pacote microdatasus realiza o
download dos respectivos microdados disponiveis no website do DATASUS
(http://datasus.saude.gov.br/). A importacdo dos dados é efetuada utilizando-se,

internamente, o pacote read.dbc (https://CRAN.R-project.org/package=read.dbc).
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Critérios de Inclusao e Exclusdo

Os critérios de inclusdo para o presente estudo corresponderam a:
internacbes de todas as criancas e adolescentes menores de 18 anos com
condi¢cdes cronicas complexas no periodo de 2009 a 2020, nas 27 unidades
federativas do Brasil, registradas no SIH/SUS.

Para selecdo das internacfes de criancas e adolescentes com diagndsticos
de condigao cronica complexa foi utilizado o “R Package for Pediatric Complex
Chronic Condition Classification” desenvolvido por Feinstein et al. (2018) para gerar
as categorias de condicao crénica complexa propostas por Feudtner et al. (2014). O
Anexo | apresenta as Categorias de CCC e os Codigos de Diagnéstico e

Procedimento da CID-10, classificacdo de Feudtner et al. (2014).

O critério de exclusdo consistiu em: internagcdes com registro de dados
incompletos (ou seja, com auséncia de dados em uma ou mais das variaveis de

interesse do estudo).
Variaveis
Foram estudadas as seguintes variaveis nesta pesquisa:

Desfechos:

e Quantidade de internagoes;

e Tempo de internacao;

e Mortalidade hospitalar de CMC.
Fator:

e Variavel de categoria diagndstica de complexidade médica em criancas e

adolescentes.
Co-variaveis:
e Sexo e idade;

e Ano/més da internacao.
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Analise estatistica

Foram realizadas estatistica descritiva e um modelo linear generalizado. Para
o calculo da incidéncia de internacdes, a populacéo total de criancas e adolescentes
menores de 18 anos no Brasil, de 2009 a 2020, foi obtida das planilhas de projecdes
do IBGE - Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (INSTITUTO BRASILEIRO
DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2013; INSTITUTO BRASILEIRO DE
GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2018).

Para avaliar a tendéncia temporal das hospitalizacbes (valores brutos e
incidéncia) foi utilizado um modelo de regresséo linear generalizado com estimativas
pelo método iterativo de Yule-Walker (também conhecido por Prais-Winsten)
(ANTUNES & CARDOSO, 2015), avaliando-se a presenca de autocorrelacao serial
pelo teste de Durbin-Watson, considerando significativos os valores de p < 0,05. A
variacdo percentual anual da taxa de hospitalizacdo e seus respectivos intervalos de
confianca de 95% (IC95%) foram calculados a partir dos coeficientes obtidos nos
modelos de regressdo, com a hospitalizacdo como varidvel dependente e o tempo
(ano-calendario) como variavel independente (ANTUNES & CARDOSO, 2015). As
estimativas foram realizadas para os valores brutos e para a incidéncia das
hospitalizacGes, considerando todo o periodo do estudo e excluindo-se o ano de

2020, por ter sido um ano atipico em fun¢éo da pandemia da COVID-19.
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4.2.2 Resultados

Os resultados a seguir apresentam as analises das internacdes de CMC no
Brasil em servigos publicos e conveniados ao SUS, ocorridas no periodo de 2009 a
2020 (Tabelas 2 a 6 e Figuras 3 a 5).

O Apéndice B apresenta o detalhamento das internagcdes com diagndésticos de
dependéncia tecnoldgica: as dependéncias tecnoldgicas mais frequentes foram nas

categorias que incluiram doencas dos sistemas renal, gastrointestinal e respiratorio.

No Brasil, de 2009 a 2020 ocorreram no total 1.337.120 internacdes de
criancas e adolescentes com condi¢cdes crénicas complexas. Ao comparar as
internacbes por idade, observou-se que as criancas menores de um ano
apresentaram o maior percentual de internagdes (24,2%) seguidas das criangas na
faixa etaria de 5 a <9 anos (23,5%) do total de internac6es considerando todo o
periodo analisado, 2009 a 2020. Também, em relacdo a quantidade de internacfes
por regido, observou-se que a regido Sudeste apresentou o maior numero de
internacbes durante os doze anos analisados (n= 568.624; 42,5%), seguida da
regido Nordeste (n= 371.760; 27,8%). O percentual de Obitos durante o periodo
analisado foi de 4,0%, apresentando-se estavel ao longo dos anos. Os tempos de
internacdo mais recorrentes considerando todo o periodo do estudo foram de 3 dias
ou menos (41,8% do total das internacdes), 4 a 7 dias (25,4%) e 8 a 15 dias

(17,8%), sem grandes variac6es no periodo (Tabela 2).

As categorias diagndsticas que mais apresentaram interna¢des ao longo dos
doze anos analisados foram respectivamente: malignidade (n= 547.278; 40,9%),
cardiovascular (n= 173.114; 13,0%), hematolégico ou imunolégico (n= 128.390;
9,6%) e neuromuscular (n= 124.329; 9,3%), Tabela 3.

No periodo estudado, a incidéncia de criancas e adolescentes menores de um
ano com CCC foi de 911 internagbes por 100.000 habitantes na mesma faixa etaria.
Nas faixas etarias subsequentes a incidéncia variou de 92 a 264, com tendéncia
crescente de 2009 a 2019 (Tabela 4).
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Tabela 2. Internacbes hospitalares por Condi¢coes Cronicas Complexas (CCC) de
acordo com idade, sexo, regido de residéncia, 0bitos e tempo de internacdo. Brasil,
2009 a 2020.

Caracteristicas Internacdes

Periodo 2009-2011 2012-2014 2015-2017 2018-2020

n % n % n % n %

308.695 318.780 349.913 359.732

Faixa-etaria
<1lano 72.192 23,4 72.524 22,8 84.846 24,2 93.863 26,1
1 a<5 anos 54,179 17,6 58.034 18,2 61.154 17,5 57.806 16,1
5a<9 anos 70.037 22,7 75.222 23,6 82.451 23,6 86.248 24,0
9 a <14 anos 50.287 16,3 52.173 16,4 56.575 16,2 57.504 16,0
>=14 anos 62.000 20,1 60.827 19,1 64.887 18,5 64.311 17,9
Sexo
Feminino 139.225 45,1 143.555 45,0 157.923 45,1 160.597 44,6
Masculino 169.470 54,9 175.225 55,0 191.990 54,9 199.135 55,4
Regiéo
Norte 20.123 6,5 20.450 6,4 21.959 6,3 26.280 7.3
Nordeste 79.529 25,8 89.829 28,2 101.887 29,1 100.515 27,9
Sudeste 132.750 43,0 133.518 41,9 148.424 42,4 153.932 42,8
Sul 47.598 15,4 48.183 15,1 51.005 14,6 52.724 14,7
Centro-oeste 28.695 9,3 26.800 8,4 26.638 7,6 26.281 7,3
Obito
Nao 296.139 96,0 306.312 96,1 335.595 96,0 238.922 96,1
Sim 12.473 4,0 12.391 3.9 14.141 4,0 9.571 3.9

Tempo de Internagéo

(dias)

<= 3 dias 128,521 41,6% 135,189 42,4% 145589 41,6% 149,248 41,5%
4 a7 dias 79,820 25,9% 80,370 252% 87,408 25,0% 91,460 254%
8 a 15 dias 54,182 17,6% 56,511 17,7% 62,736 17,9% 64,672 18,0%
16 a 30 dias 29,413 95% 31,597 99% 36,606 10,5% 37,461 10,4%

>30 dias 16,759 54% 15,113 4,7% 17,574 50% 16,891 4,7%
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Tabela 3. Internacdes por Condi¢cbes Cronicas Complexas (CCC) de acordo com as
categorias diagnésticas. Brasil, 2009 a 2020.

Categorias Internacdes
2009-2011 2012-2014 2015-2017 2018-2020
% n % n % n %
Total
308.437 318.331 349.548 359.475
Neuromuscular 29.377 95 28.622 9,0 33.962 9,7 32.368 9,0
Cardiovascular 41.007 13,3 40.684 12,8 43.635 12,5 47.788 13,3
Respiratdrio 5946 1,9 4814 15 5531 1,6 6.507 1,8
Renal e uroldgico 13.146 4,3 14030 4.4 15487 4.4 16.273 45
Gastrointestinal 14338 4,6 16.148 5,1 19.284 55 22.043 6,1
Hematolégico ou
imunoldgico 32.195 104 31376 9,9 31929 9.1 32890 9,1
Metabdlico 21.417 6,9 23.651 74 20.652 5,9 14544 4,0
Outros defeitos
genéticos/congénitos 9.295 3,0 10.270 3,2 14500 4.1 16.612 4,6
Malignidade 121.817 39,5 130.469 41,0 144.835 41,4 150.157 41,8
Prematuridade e agravos
decorrentes do periodo
neonatal 19.899 6,5 18.267 5,7 19.733 5,6 20.293 56
Dependéncia tecnoldgica 1.491 2.493 3.792 5.498

Tabela 4. Incidéncia de Condi¢cbes Crdnicas Complexas (CCC) em criancas e
adolescentes (por 100.000 habitantes) por faixa etéria. Brasil, 2009 a 2020.

Faixa etaria
Ano <1 ano 1l a<5anos 5a<9anos 9a<l4anos >=14anos
2009 762 135 165 92 146
2010 827 150 190 101 150
2011 835 160 190 101 152
2012 797 159 198 101 139
2013 842 166 212 110 145
2014 837 173 213 112 151
2015 908 174 223 119 155
2016 967 175 237 123 162
2017 990 172 244 125 170
2018 1.039 172 254 130 178
2019 1.067 171 264 140 181
2020 1.065 146 221 118 154
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A incidéncia de CCC em criancas e adolescentes foi maior no sexo masculino

(Figura 3) e na regiao Sul do Brasil seguida da regido Sudeste (Figura 4).
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Figura 3. Incidéncia de Condi¢cdes Crbénicas Complexas (CCC) em criangas e
adolescentes (por 100.000 hab.) por sexo. Brasil, 2009 a 2020.
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Figura 4. Incidéncia de Condi¢cdes Cronicas Complexas (CCC) em criangas e

adolescentes (por 100.000 hab.) por macrorregido. Brasil, 2010 a 2020.
Nota: para o ano de 2009 nao foi possivel calcular a incidéncia devido as proje¢6es do IBGE nao
apresentarem dados de populagéo por idade simples em cada regido.
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O numero de internacdes por CCC variou de 99.653 em 2009 a 125.985 em
diminuindo para 110.825 em 2020. A incidéncia de CCC foi de 164 para 234

internagdes por 100.000 criangas e adolescentes no Brasil, nos anos de 2009 e

2019,

respectivamente (Figura 5). A Tabela 5 demonstra que o numero de

internacdes e a incidéncia apresentaram tendéncia crescente.
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Figura 5. Numero e incidéncia por (100.000 habitantes) de hospitalizacbes por
Condicdes Crbnicas Complexas (CCC) em criancas e adolescentes. Brasil, 2009 a

2020.

Tabela 5. Estimativas da variacdo anual do numero e da incidéncia de
hospitalizagbes por Condi¢cdes Cronicas Complexas (CCC) em criangcas e
adolescentes. Brasil, 2009 a 2020.

Variacdo Intervalo de confianca Valor de p* Tendéncia

anual de 95% (ICgs%)
Numero de 1.968 1.159-2.778 0,0006 Crescente
hospitalizacdes
NUmero de
hospitaliza¢des 2.592 2.179 - 3.004 <0,0001  Crescente
(sem o ano de 2020)
Incidéncia 5,5 40-7,1 <0,0001 Crescente
Incidéncia (sem o 6,7 6,0-75 <0,0001 Crescente

ano de 2020)

a2 Regressao de Prais-Winsten.
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No presente estudo, verificamos que as internacdes por CCC representaram
4,0% do total das internacdes pediatricas em 2009, aumentando para 6,6% em
2020. Entre os anos de 2009 e 2019 as internacdes hospitalares por CCC em
criangas e adolescentes menores de dezoito anos aumentaram de 99.653 para
125.985 internacbes (26,4%), com queda em 2020. Por outro lado, as internacdes
por outras causas diminuiram de aproximadamente 2,4 para 2,0 milhdes (-13,6%),

decaindo para 1,5 milhdes em 2020 (Tabela 6).

Tabela 6. Hospitalizacbes de criancas e adolescentes registradas no
SIH/SUS: numero e percentual das internacdes por Condicbes Crobnicas
Complexas (CCC) e das internacdes por outras condicdbes em pediatria.
Brasil, 2009 a 2020.

Internacdes

Total de por outras

internacdes Internacdes condicdes
Ano (<18 anos) por CCC pediatricas % CCC
2009 2.483.329 99.653 2.383.676 4.0%
2010 2.511.831 103.976 2.407.855 4.1%
2011 2.397.686 105.066 2.292.620 4.4%
2012 2.281.253 102.213 2.179.040 4.5%
2013 2.293.735 107.664 2.186.071 4.7%
2014 2.247.712 108.903 2.138.809 4.8%
2015 2.190.120 113.706 2.076.414 5.2%
2016 2.154.460 117.401 2.037.059 5.4%
2017 2.141.174 118.806 2.022.368 5.5%
2018 2.157.554 122.922 2.034.632 5.7%
2019 2.184.880 125.985 2.058.895 5.8%

2020 1.686.089 110.825 1.575.264 6.6%
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4.2.3 Discusséao

Em nosso estudo, identificamos que no periodo de 2009 a 2020 ocorreram
1.337.120 internacbes de criancas e adolescentes com condicbes crbnicas
complexas. Foi observado relevante aumento da incidéncia das internacdes de
criangcas e adolescentes com CCC ao longo do periodo estudado com: tendéncia
crescente, variacdo anual de incidéncia de 6,7 internacdes por 100.000 habitantes

(sem considerar o ano de 2020).

Em 2009 a incidéncia foi de 164 internacdes por CCC para 100.000 criancas
e adolescentes no Brasil, em 2019 de 234 por 100.000; e 2020 de 207 por 100.000.
A queda da incidéncia em 2020 talvez possa ser justificada pelo ano atipico em
decorréncia da pandemia do COVID-19. A literatura aponta que a pandemia do
COVID-19 impactou na epidemiologia pediatrica, reduzindo o numero de
atendimentos e internacdes, sendo verificada reducdo de 70% na procura por
atendimento pediatrico durante o periodo de pandemia, segundo pesquisa que
avaliou os diagnésticos mais comuns em pediatria no pronto-socorro infantil (ALVES
et al., 2020).

Além disso, entre o periodo de 2009 e 2019, o nosso estudo constatou
aumento de 26,4% das internacdes por CCC em criancas e adolescentes e reducao
aproximadamente de 13,6% nas internacdes por outras causas pediatricas. Este
achado também tem sido observado em estudos no exterior, como o de
Bucholz, Toomey e Schuster (2019), conforme mencionado em nossa revisao de
literatura, os autores também observaram queda no numero total de internacdes
pediatricas nos Estados Unidos, em contrapartida ao aumento da complexidade

médica dos pacientes pediatricos.

A incidéncia de CCC em criancas e adolescentes hospitalizados foi maior no
sexo masculino e na regido Sul do Brasil, resultados que corroboram com o0s
achados de Moura et al. (2017) que analisaram a CCC no Brasil a partir do SIH/SUS
no ano de 2013.

As criangas menores de um ano apresentaram o maior percentual médio de
internacdes e a maior taxa de incidéncia média de internacdes durante o periodo do

estudo (911 internagdes por CCC por 100.000 habitantes da mesma faixa etaria),
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achado semelhante ao encontrado por Moura et al. (2017) que verificaram taxa de
internacd@o de criancas menores de um ano superior a 1.000 por 100.000 habitantes
no ano de 2013.

Dentre as categoriais de CCC, em nosso estudo a que apresentou o maior
percentual de internagbes foi a condicdo da malignidade (41,0%), achado também
encontrado em estudo que analisou as internacdes por CCC de 2011 a 2015 em
Portugal (LACERDA et al., 2019). Em nosso estudo, a segunda categoria com maior
percentual de internacbes foi a cardiovascular (n= 173.114; 13,0%), resultado
também semelhante ao estudo de LACERDA et al., 2019, no qual a categoria foi a

terceira mais recorrente (15,4%).

O tempo de internacdo mais recorrente durante todo o periodo estudado foi
de 3 dias ou menos (41,8% do total das internacdes). E definido leito de longa
permanéncia no ambito do SUS, a internacao cuja duracdo média € maior ou igual a
30 dias (BRASIL, 2002). O tempo de internagcdo maior que 30 dias correspondeu a
5,0% do total de internacdes considerando todo o periodo de analise de nosso

estudo.

O planejamento e gerenciamento das altas hospitalares de pacientes com
CCC impactam em todo o sistema de saude. Se o tempo de internacdo for muito
longo, h4 um numero reduzido de leitos dentro da rede de saude e,
consequentemente, uma escassez de disponibilidade para o tratamento de doencas
agudas (CARVALHO et al., 2021). Além disso, as longas hospitalizacdes para CCC
apresentam custo elevado (GOLD et al., 2016). Esses fatores citados e o fomento da
atencdo domiciliar pelas politicas e recomenda¢cfes do Ministério da Saude no
campo de cuidado a saude da crianca com CCC (BRASIL, 2015; BRASIL, 2016),
podem explicar o fato de ndo termos encontrado a internacao prolongada como um

dos principais tempos de internagdo em nosso estudo.

Em nosso estudo, a CCC representou uma pequena parcela de todas as
hospitalizagbes pediatricas, entretanto, sua importancia tem obtido destaque em
decorréncia do custo elevado, e desproporcional dos gastos pediatricos (COHEN et
al., 2018). Em Ontario, no Canada, as CCC’s foram responsaveis por quase um
terco dos gastos com saude infantil, entre 2005 e 2007, representando apenas 4,6%

do percentual total das hospitalizagbes de criancas e adolescentes de 0 a 16 anos
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(COHEN et al., 2012). Em 2011, a CCC representou 5,8% de todas as criancas com
Medicaid no banco de dados de Truven e foi responsavel por 34,0% (1,6 bilhdes de
dolares) de todos os gastos com saude para criangas com Medicaid (BERRY et al.,
2014). No Brasil, um estudo que teve por objetivo calcular o custo direto da
assisténcia médica de uma coorte de pacientes hospitalizados com CCC entre maio
de 2014 e abril de 2015 em um hospital publico federal especializado em assisténcia
pediatrica, constatou que o custo dos pacientes com CCC de duas unidades de
internacdo pediatrica (semi-intensiva e internacéo) foi superior ao estimado para os
demais setores do hospital. Além disso, os pacientes com CCC internaram em
meédia duas vezes em um ano e tinham doencas com o envolvimento de pelo menos

dois sistemas organicos (PINTO et al., 2019).

O nosso estudo apresenta algumas limitacdes. A primeira consiste no fato do
SIH/SUS néo apresentar dados do segmento do setor privado ndo contratado pelo
SUS (VIACAVA, 2002) o que pode nos levar a subestimar as internagcbes por CCC
ocorridas no Brasil. No entanto, nosso estudo evidenciou a maior parte da
magnitude das CCC’s em criancas e adolescentes no Brasil, pois, as internacdes no
SUS correspondem em torno de 70% de todas as internacdes hospitalares do Brasil
(CUNHA & VARGENS, 2017).

A segunda se refere ao fato de o SIH/SUS somente utilizar como unidade de
analise do sistema a internacdo e ndo o individuo, desta forma, ndo é possivel
identificar ao longo de um periodo determinado, as reinternacdes no mesmo hospital
ou em outros para onde o paciente possa ter sido encaminhado (VIACAVA, 2002).
Este dado seria importante para o nosso estudo, considerando que a populacdo
CMC apresenta grande percentual de reinternacbes (BUCHOLZ, TOOMEY E
SCHUSTER, 2019; PINTO et al., 2019).

A terceira limitag&do consiste na caréncia de dados sobre as condi¢des sociais
e econOmicas da populacdo estudada, relevantes na determinacdo do estado de
saude e do uso dos servicos de saude (VIACAVA, 2002). O SIH/SUS né&o apresenta

esses dados.

A nossa revisdo sistematica sobre definicbes para classificar criancas com

complexidade médica apontou a importancia dos determinantes sociais da saude
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para definir e mensurar a saude da populacdo CMC (BARNERT et al., 2017). A
maior parte dos Sistemas de Informacdo em Saude brasileiros, ainda opera na
l6gica de controle contébil e/ou de monitoramento e gerenciamento de populagfes
pelo Estado, ocasionando uma fragmentacao da informacédo em saude e dificultando
a compreensao integral sobre o individuo acompanhado pelos servicos de saude.
Entretanto, alguns sistemas de informacdo mais recentes estdo mudando essa
l6gica, como por exemplo, o Sistema de Informacao da Atencéo Béasica (SISAB) e o
Prontuario Eletrénico do Cidaddo (PEC) da Estratégia e-SUS Atencao Primaria (e-
SUS APS) que efetuaram uma integracao total com 11 sistemas de informacdo em
saude de base nacional em uso na Atencao Basica (COELHO & CHIORO, 2021). A
integracdo do SIH/SUS com outros sistemas de informac@o em saudde j& existentes
poderia auxiliar na melhor compreensao das necessidades em saude da populagéo
CMC por diferentes profissionais atuantes no cuidado (equipe de atencdo basica,
equipe de atencdo domiciliar, servicos ambulatoriais) e na pactuacdo de fluxos

otimizados para a melhor coordenacéo do cuidado.

E por dltimo, a pesquisa com dados secundéarios envolvendo cdédigos
diagnoésticos apresenta limitagdes relacionadas a dificuldade na identificagdo das
limitacdes funcionais da populagdo CMC, em razdo dos coédigos diagndsticos
poderem ser mal discriminados: imprecisdo dos cédigos e inconsisténcias em sua
utilizacao (BERRY, et al., 2015). Apesar de tal dificuldade, o nosso estudo conseguiu
investigar a dependéncia tecnolégica do CMC por meio de exploracdo dos
diagnosticos secundéarios do SIH/SUS, verificando que as dependéncias
tecnolégicas mais frequentes estavam relacionadas as categorias renal,

gastrointestinal e respiratorio, respectivamente.

Apesar das limitacdes descritas, este consiste no primeiro estudo brasileiro a
analisar as internacdes de CMC ao longo de um periodo de doze anos. Nossos
resultados apontam o aumento da incidéncia de hospitalizagbes por CCC em
criancas e adolescentes, gerando uma "nova pediatria": reflexo do processo de
transicdo epidemiologica e demografica, ocorrido ao longo do Ultimo século
(MOREIRA; GOLDANI, 2010). Se anteriormente essas criangas nao sobreviviam,
atualmente a taxa de mortalidade por essas condi¢cdes € baixa (percentual de 6bitos

de 4,0% em nosso estudo). Os resultados de nosso estudo podem contribuir como
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norteadores para a formulacdo de politicas publicas e/ou de novas pesquisas

direcionadas a este publico.

Com esta mudanca do perfil de adoecimento pediatrico brasileiro (reducdo de
doencas agudas graves e elevacdo das condi¢cbes crbnicas), houve aumento da
demanda por cuidados multidisciplinares e por servicos hospitalares mais
complexos, acarretando em maior demanda por recursos tecnologicos de suporte ao
diagndstico e tratamento. Questdes como, o diagndstico das principais demandas de
internacdo, tecnologias diagndsticas e terapéuticas, reabilitacdo, articulacdo das
acbes de saude e intersetoriais e a qualificacdo de profissionais e gestores
responsaveis pela tomada de decisdo no cuidado a saude da crianca, tornaram-se
necessidades urgentes e primordiais para a garantia do cuidado integral a essa
populacdo. Em paises que ja passaram por essa transicao epidemioldgica, tornou-se
evidente h& alguns anos que os modelos assistenciais de cuidados pediatricos estao
distantes de suprir as necessidades apresentadas pelas criancas e adolescentes
com agravos crbnicos, sendo necessaria, a reformulacdo da organizacdo, do

financiamento e do treinamento dos profissionais envolvidos (GOMES, 2011).

No Brasil, conforme evidenciado, ainda sdo poucas e descentralizadas as
publicacdes na tematica da complexidade médica em criancas e adolescentes
(CARVALHO et al., 2021). Desta forma, evidencia-se a importancia de se realizarem
mais estudos na tematica das CCC’s em pediatria (estudos que analisem a
prevaléncia da CCC em criancas e adolescentes, a articulacéo das acdes na rede de
saude e a qualificacdo dos profissionais para o cuidado), tendo em vista que, a
incidéncia dessas condi¢cdes em criancas e adolescentes esta aumentando em
nosso pais conforme os achados de nosso trabalho, além do sistema de saude
enfrentar constantes desafios para a garantia da assisténcia integral a essas
criancas, sendo um destes, a regulacdo do acesso a reabilitacdo: espera para
marcacao de consultas na atencdo especializada, distancia dos locais de consultas
e equivocos no processo de encaminhamento — este Ultimo, levando familias a
grandes jornadas pelas unidades de saude em busca do servigo ou profissional que
ofereca as préticas de cuidado compativeis as necessidades da crianca (SILVA &
MOREIRA, 2021).
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Portanto, conforme a literatura aponta, percebe-se a necessidade iminente de
abrir uma agenda para discutir acbes de programacao, planejamento, formacéao
profissional e pesquisa, para abordar o cuidado a populacdo CMC, pois, tratam-se
de criangas que estédo crescendo, podem chegar a atingir os demais ciclos de vida e
precisam ter seus direitos de saude (assisténcia multiprofissional, cuidado
compartilhado e coordenado) e outros (educacao, assisténcia social, entre outros)
garantidos (MOREIRA et al., 2017).



61

5 CONCLUSAO

Em relacdo as definicbes para classificar CMC em estudos epidemioldgicos,
foi notdrio em nossa revisao sistematica que as definicdes que utilizaram codigos de

diagnostico foram mais frequentes.

Pelo fato de nossa pesquisa com dados secundarios envolver Sistema de
Informagdo em Saude e o mesmo coletar dados sobre o diagndstico por meio da
CID-10, também optamos por utilizar definicdo que envolvesse esta classificacao.
Contudo, conforme nossa revisdo sistematica também apontou, utilizar somente
codigos diagnosticos para classificar CMC consiste em uma limitacdo de pesquisa.
Nota-se cada vez mais que, além de utilizar definicbes que caracterizam CMC por
codigos diagndésticos para determinar a magnitude dessas condi¢cBes nos servigcos
de saude, é importante considerar o contexto de vida e salde dessas criancas e
adolescentes. Deste modo, fica evidente a necessidade de agregar métodos
qualitativos a definicdo de CMC, considerando as limitagdes funcionais, graus de
dependéncia tecnoldgica, acesso e nivel de utilizacdo dos servicos de saude,
visando um entendimento mais abrangente das necessidades e demandas de

salde, tornando possivel tracar estratégias para o cuidado integral.

No que diz respeito ao objetivo principal de nosso trabalho, que consistiu na
investigagcdo das principais caracteristicas das interna¢des hospitalares de CMC no
Brasil por meio do SIH/SUS, no periodo de 2009 a 2020, foi notério o aumento
dessas internacfes ao longo dos doze anos de estudo, com as crian¢as menores de
um ano representando o maior percentual de internacdes, maior incidéncia no sexo
masculino e na regido Sul do Brasil e baixo percentual de O6bitos (4,0%). Este
cenario aponta para a necessidade iminente de tracar estratégias para garantir o
cuidado integral a essas criancas e adolescentes, por meio de linhas de cuidado
especificas a esse publico, visando garantir 0 acesso as praticas de promocao,
prevencdo e reabilitacdo, considerando que esta populagdo esta em pleno

crescimento e desenvolvimento e apresenta necessidades especificas de cuidado.
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Transversal, anos). dados de Cohen et al precisam examinar o
19 |Kuo, 2015 |dados ntotal =27.755 | 5407 2008 e |(2011) método ideal de
secundarios participantes. 2009 identificagdo de grandes
n CMC = 541. uncag 9
usudrios de recursos e
CMC prospectivamente.
Os autores do estudo
sugerem que, uma
combinacéo de dados
administrativos e de
pesquisa pode ser
necessaria para aumentar
a sensibilidade e
especificidade de um
algoritmo preditivo em
comparagao com um
padrdo ouro de avaliagdo
clinica e revisdo de
prontudrios.
CMC (0a 17
Estudo . 1z =
. o anos) falecidos N&o ha mencéo de
Lacerda, epidemioldgico, Feudtneretal. |, " N
20 em Portugal 1987 a 2011 limitacBes referentes a
2017 dados _ (2014) Y
(n=38.870 definicdo empregada.

secundarios

mortes)
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em hospitais
Estudo publicos de 1° de janeiro
Lacerda epidemiolc_’;gico, Portugal. de 2011 a 31 Feu_dtne_r, Né_o h& mencéo de )
21 2019 ' retrospectivo, n total de de dezembro Christakis e limitacdes referentes a
dados admissdes de 2015 Connell (2000) | definicdo empregada.
administrativos | hospitalares =
419.927
n CCC = 64.918.
- Resultados nédo
generalizaveis para
pacientes de diferentes
localizag6es geogréficas,
Estudo o sistemas hospitalares ou
. 1° de outubro ~ o
retrospectivo, CMC (6 meses a de 2010 e 31 | Feudtner et al populacéo pediatrica geral
22 | Leary, 2019 dados de 18 anos) de julho de (2014) " | mais ampla;
prontuario (n=2.296) 2016 -Ao usar o CID-10 para
eletrénico. definir a presenca de
CCCs pacientes com
recém condi¢des
adquiridas podem terem
sido sub-representados.
Coorte CMMC falecidas, Feudtner, N&o ha mencéo de
23 | Lindley, 2017 retrospectiva Califérnia 2007 a 2010 | Christakis e limitacdes referentes a
(n=988) Connell (2000) | definicdo empregada.
1423 falecidos
pediatricos dos
Transversal, s/lae%ci)ia?c? da Feudtner, N&o ha mencao de
24 | Lindley, 2016 |dados B California 2007 a 2008 | Christakis e Iimi.ta.gées referentes a
secundarios CMC falecidas, Connell (2000) | definicdo empregada.
Califérnia
(n=1.423)
Coorte
retrospectiva,
dados da - Potencial viés de
Mooney- Pesquisa CMC_ e suas Kuo et al relatérios (ppde haver
25 Doyle, 2020 Nacional de familias 2009/2010 (2011) ’ erros de omisséo ou
' Criangas com | (n=303.110) ’ esquecimento do relator -
Necessidades pais).
especiais de
Saude
- Erros de diagnéstico;
hospitaliza¢des repetidas
Hospitalizagdes Combinagéo de | e transferéncias de
Epidemioldgico, de CMC (<18 definigbes: pacientes que ndo sédo
26 | Moura, 2017 |dados anos), Brasil 2013 Feudtner et al. |identificados pelo sistema
secundarios (n=18§ 046) (2001) e hospitalar, bem como, a
’ opinido clinica. | morbidade seletiva
causada por um Unico
diagndstico.
Criangas (0-18
. anos) divididas
Revisao _de em trés grupos:
prontuério CCC: doenca | Simon et al N&o ha mencéo de
27 | Neff, 2015 eletrénico e cr(“)ni’ca N30 2008-2010 (2014) ' limitacdes referentes a
consenso de definicdo empregada.
o complexa e
especialistas d ~
oenga ndo
crdnica (n=700)
Pérez- Feudtner, N&o ha mencéo de
28 | Ardanaz, tEthnus(f/%rsal Eslt/lp(;ni??r?:d;és) 2016 Christakis e limitacdes referentes a
2019 Connell (2000) | definicAo empregada.




Criancas (0 a 18
anos)

hospitalizadas no
Instituto Nacional
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de Saude da
Mulher, da . N&o ha mencéo de
29 | Pinto, 2019 Coorte . Crianca e do Ma|.0/2014 a | Feudtner etal. limitacBes re%erentes a
prospectiva Adolescente abril/2015. (2014) definica d
¢do empregada.
Fernandes
Figueira (IFF).
(n=146 CMC;
n=37 pacientes
ndo-crénicos)
. - Limita¢des nas
CMC (30 d|a§ a informacdes para
Coorte de base | 18 anos), Maine, Feudtner, classificar a gravidade da
30 | Ralston, 2015 | populacional New Hampshire | 2007 a 2010 | Christakis e doenca e potencial para
retrospectiva e Vermont. Connell (2000) - P
- viés de codificacéo e
(n=11.804) selecio,
CMC (1a 18
anos)
Shumskiy Fe?:zcsjgectivo matriculados em Feu_dtne_r, Né_o ha’i menc¢éo de .
31 2018 ' banco de ! 10 programas 2010 a 2014 | Christakis e Ilml.ta.goes referentes a
dados estaduais do Connell (2000) | definicdo empregada.
Medicaid
(n=93.121)
Uso de dados =
secundarios do InFerna(;ao de 1° de outubro - Codificacéo deficiente ou
Sistema de criancas (1 a 18 de 2009 a 30 Feudtner, inconsisténcia na
32| Silber, 2019 Informacgé@o em anos)(n=300 de junho de Christakis e codificacao pode ter
. CMC; n=300 ndo Connell (2000) .
Saude CMC) 2013. levado a viés.
Pediatrica
CMC submetidas
a cirurgia
(Medicaid
. Estudo de Slgr;ijﬂaégliigfc?m Feu'dtne_r, Né_o ha meng&o de N
33| Silber, 2018 2009 a 2013 | Christakis e limitacBes referentes a
coorte dentro do mesmo Connell (2000) | definicdo empregada
hospital) em 41 )
hospitais infantis
(n=23.582 pares
de CMC)
Coorte de
validagcao com
299 criangas (3
?eefde; dz;)lS anos LimitacGes relacionadas
seguradas pelo ao uso (,je. dados _
Medicaid do secundarios: possibilidade
Estado de de_ erros humarjos;
. criangas que nao
:{:ﬁg;gg;g% com interagirem~com 0 sistema
ambulatorial, . _de saude~nao terao as
34 | Simon, 2017 | Estudo de departamento de |2010-2012 Simon et al. |nforma(;_o_es necessanas
o P (2014) para definir o seu nivel de
validacdo emergéncia e/ou

internacdo do
Seattle Children’s
Hospital.

(n sem doenca
cronica = 99)

(n doengas
crdnicas nao
complexas =
100)

(n CCC=100)

complexidade médica; e
necessidade de validagcéo
adicional no Pediatric
Medical Complexity
Algorithm (PMCA) para
garantir a compatibilidade
com o CID-10.




CMC’s elegiveis
no Seattle
Children's
Hospital (n total =
331). O grupo
intervencgdo (n=
181) teve acesso
ao
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Comprehensive | 1°de Clinical Risk - Estudo conduzido em
Ensaio clinico | Case dezembro de | Groups (CRGSs) UM GNico centro e
35| Simon, 2017 | controlado Management 2010 e 29de |- Hughes et al. abordagem (nica para
randomizado Service (CCMS) | setembro de | (2004) CcMC 9 P
€ 0 grupo 2014 '
controle a
cuidados
habituais
dirigidos pelos
seus prestadores
de cuidados
primarios (n=
150).
LimitagBes relacionadas
. ao uso de dados
%'22%? de0a secundarios: possibilidade
atendida;s no de erros humanos;
. ) . criangas que nao
Hospital Infantil Pacientes interagirem com o sistema
de Seattle (SCH) | elegiveis de sagde N30 terio as
para = 1 visita ao | atendidos informacoes necessarias
departgmgnto de entre 1°de para definir o seu nivel de
emergencia (ED), | janeiro de complexidade médica;
cirurgia diurna .2016 a 30 de fatores sécio-emocion’ais
e/ou internagdo | junho de e economicos podem
36 | simon. 2018 Estudo de ggfeiigrr:sesefzm goolg'o\{:el\r/lsgz Simon et al. tornar os cuidados de
! validagéo : e (2014) saude de uma crianca
potencialmente aplicada a 3 complexos, embora os
elegiveis parao | anos (entre diagnésticés refletidos em
estudo._ 01/07/14 e registros médicos e dados
n total= 300 30/06/17) dos de reclamacdes possam
criancas (100 dadqs_ . ndo atender aos critérios
com CCC, 100 administrativo ara condices cronicas
com_doenga s do hospital Eomplexas?e necessidade
crbnica ndo em estudo. de mais es’tudos com
ggmpc;?éar\; 16.100 populacdes de criangas
cronica) ¢ gue acessam
principalmente cuidados
ambulatoriais.
Internagbes de N =
Combinagédo de |- Banco de dados néo tem
Estudo . CMC (<18 anos) definicbes: identificadores individuais
retrospectivo, e adultos (=18 Feud | ~ d ivel
Srivastava comparativo anos) com eudtner etal. | (ndo sendo possive
37 ' ’ - 2011-2012 (2000), Berry et | rastrear os custos de
2016 uso de banco doencas crbnicas al. (2012) hospitalizaces repetidas)
de dgc_ios . (n=_54.965 cmC Berry et al. subestimando o custo de
administrativos | e n=1.377.221 . e
(2013). cuidados cronicos.
adultos)
. Internagbes de
Analise de
<
Van Doren banco de Sall\/l(je()aioeanos), Feudtner, N&o ha mencéo de
38 2015 ' dados de degilidade em 2003-2012 Christakis e limitacdes referentes a
pacientes : . Connell (2000) | definicdo empregada.
; Hospital Infantil
internados

(n= 558.215)




Criancas (0 a 17
anos) atendendo
aos seguintes
critérios: (1)
tiveram pelo
menos uma
reclamacéo de
encontro médico
e (2) foram
continuamente
inscritas por pelo
menos 12 meses
em um dos
seguintes quatro
tipos de plano:
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- Os resultados podem
ndo ser generalizaveis
para outros paises que

39 | Walter, 2019 Estudo provedor 2012-2014 Simon et al. ndo possuem estruturas
transversal . (2014)
preferencial semelhantes de seguro
organizagdes salde e de prestagdo de
(PPOs), cuidados de saude.
organizagOes de
manutencao da
saude (HMOs),
planos de saude
orientados para o
consumidor ou
planos de saude
com franquia
elevada.
(n=7.286.570,
sendo que, 6.6%
tinham CCC)
- Resultados sé@o
generalizaveis apenas
CMC internados para servicos clinicos
em um hospital estruturados ou uma area
infantil . do hospital com
. . . 15 de abril de N :
Estudo piloto identificados com Berry et al. preferéncia para internar
40 | Wells, 2017 - . 2015 a 14 de .
prospectivo um possivel alto . (2011) CMC, além de, para
; abril de 2016. o .
risco de clinico que realiza as
readmisséo visitas domiciliares
hospitalar (n=36) possuindo forte
experiéncia no tratamento
de CMC.
- A prevaléncia ndo pode
ser comparada
diretamente com a de
outros estudos porque a
definicdo de CMC néo é
uniforme;
CMC (< 2.0 Periodo 1, . - A gravidade da CMC foi
anos), oriundos Sistema de inad do dad
de trés hospitais 2007 . pontuacgéo examinada usando gados
Estudo de base . 2010; Periodo no acompanhamento final
Yamada, - e dois centros de SMID-MCDG .
41 populacional, s 2,2011- (estudo retrospectivo),
2020 . reabilitacdo na ) para CMC — P .
retrospectivo P 2014; e . porém, considerando que
provincia de . Suzuki et al. - x
. ~ Periodo 3, a condicdo do CMC pode
Tottori, Japao > > (2008) d
(n=378) 015-2018. mudar com o tempo, uma

pesquisa prospectiva
deve ser conduzida para
uma classificacdo mais
detalhada da gravidade
em cada periodo de
estudo.
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Yamaoka,
2018

Estudo
descritivo,
revisdo de
prontudrios

92 CMC’s de trés
hospitais
pediatricos em
uma prefeitura no
Japéo. 55 tinham
complexidade
médica
moderada (CMC-
moderada) e 37
tinham
complexidade
médica

grave (CMC-
grave).

2014

Uso combinado
de definicdes:
Cohen et al.
(2011) e
sistema de
pontuagdo
SMID-MCDG
para CMC.
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- As informagdes sobre a
utilizagéo de cuidados de
salde eram limitadas aos
registros médicos dos trés
hospitais (n&o foi
investigado visitas do
CMC a outros hospitais ou
clinicas);

- Necessidade de
pesquisas futuras para
investigar a utilizagdo de
cuidados de saude com
relagdo a sobrecarga de
cuidados e os
sentimentos associados
das familias.

CMC = Children with medical complexity
medical complexity

UTIPs = Unidades de Terapia Intensiva Pediatrica

CCC = chronic complex condition CMMC = Children with multiple
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APENDICE B. Detalhamento das internacfes que envolveram dependéncia
tecnoldgica: categorias CCC associadas.

Dependéncia 2009-2011 2012-2014 2015-2017 2018-2020
tecnoldgica

n % n % n % n %
n total 1.491 2.493 3.792 5.498
Somente
dependéncia
tecnolégica* 258 17,3 449 18,0 365 96 257 4,7
Neuromuscular 23 1,5 18 0,7 13 0,3 54 1,0
Cardiovascular 3 0,2 12 0,5 14 04 35 06
Respiratorio 96 6,4 261 10,5 548 14,5 991 18,0
Renal e urologico 660 44,3 1.031 41,4 1.610 42,5 2.076 37,8
Gastrointestinal 451 30,2 722 29,0 1.242 32,8 2.085 37,9

Hematolégico ou
imunolégico 0 0,0 0 0,0 0 0,0 0 00

Metabdlico 0 0,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0

Outros defeitos

genéticos
/congénitos 0 0,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0
Malignidade 0 00 0 00 0 00 0 00

Prematuridade e

agravos

decorrentes do

periodo neonatal 0 0,0 0 0,0 0 0,0 0 00

*sem codigo diagnéstico (CID-10) relacionado a qualquer outra categoria.
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ANEXO I. Categorias de CCC e os Codigos de Diagnéstico e Procedimento da CID-
10, classificacao de Feudtner et al. (2014), verséo original (inglés).

Categories

Subcategories

ICD-10

Neurologic and
Neuromuscular

Brain and spinal cord
malformations

Q00-Q07, G90.1

Mental retardation

F71-F73

CNS degeneration and
diseases

E75.0, E75.1, E75.2, E75.4, F84.2, G11.1-G11 4,

G11.8, G11.9, G12.0- G12.2, G12.8, G12.9, G31.01,
G31.09, G31.8, G31.89, G32.89, G93.8, G93.9, G94,
G91.1, G31.9, G25.3, G95.19, G95.89, G90.9, Q85.1

Infantile cerebral palsy

G80

Epilepsy

G40.311, G40.301, G40.211, G40.219, G40.411,
G40.419, G40.111, G40.119, G40.804, G40.911,
G40.919

Other disorders of CNS

G37.1, G37.2, G37.8, G81.90, G82.90, G82.50-
G82.54, G83.5, G83.9, G93.1, G93.5, R40.3, 0016070,
0016071, 0016072, 0016073, 0016074, 0016075,
0016076, 0016077, 0016078, 0016078, 0016370,
0016371, 0016372, 0016373, 0016374, 0016375,
0016376, 0016377, 0016378, 001637B, 001U074,
001U076, 001U077, 001U079, 001U374, 001U376,
001U377, 001U379, 00B70ZZ, 00B73ZZ, 00B742Z,
00T70ZZ, 00T73ZZ, 00T74Z2Z

Occlusion of cerebral 163.30, 163.50
arteries
Muscular dystrophies and G71, G72

myopathies

Movement diseases

G10, G20, G21.0, G21.11, G21.19, G21.8, G23.0-
G23.2, G23.8, G24.02, G24.8, G25.3-G25.5, G25.81-
G25.83, G25.89, G25.9, G80.3

Devices

T85.09XA, T85.190A, T85.192A, T85.199A, T85.79XA,
Z798.2, Z45.41, 745.42, 00160J0, 00160J1, 00160J2,
00160J3, 00160J4, 00160J5, 0016036, 00160J7,
00160J8, 00160JB, 00160K0, 00160K1, 00160K2,
00160K3, 00160K4, 00160K5, 00160K6, 00160K7,
00160K8, 00160KB, 00163J0, 00163J1, 00163J2,
00163J3, 00163J4, 00163J5, 00163J6, 00163J7,
00163J8, 00163JB, 00163K0, 00163K1, 00163K2,
00163K3, 00163K4, 00163K5, 00163K6, 00163K7,
00163K8, 00163KB, 001U0J4, 001U0J6, 001U0J7,
001U0J9, 001UOK4, 001UOK6, 001UOK7, 001UOKO9,
001U3J4, 001U3J6, 001U3J7, 001U3J9, 001U3K4,
001U3K6, 001U3K7, 001U3K9, 0096002, 0096302,
0096407, 00HOOMZ, 00HO3MZ, 00H04MZ, 00H60MZ,
00H63MZ, 00H64MZ, 0OHEOMZ, OOHE3MZ,
O0OHE4MZ, 00HUOMZ, 00HU3MZ, 00HU4MZ,
00HVOMZ, 00HV3MZ, 00HV4MZ, 00W60JZ,
00W63JZ, 00W64JZ, 00WU0JZ, 00WU3JZ, 00WU4JZ,
01HYOMZ, 01HY3MZ, 01HY4MZ, ODH60MZ,
0DH63MZ, ODH64MZ, 0W110J9, OW110JB,
0W110JG, 0W110JJ, 3E1Q38X, 3E1Q38Z

Transplantation

N/A

Cardiovascular

Heart and great vessel
malformations

Q20, Q21.2-Q24, Q25.1-Q26, Q28.2, Q28.3, Q28.9,
02170ZP, 02170ZQ, 02170ZR, 02BK0ZZ, 02LROZT,
02LS0ZZ, 02LT0ZZ, 02NH0ZZ, 02RK0JZ, 02RL0JZ,
02RM0JZ, 02RP0JZ, 02RQ07Z, 02RQ0JZ, 02RR07Z,
02RR0JZ, 02SP0ZZ, 02SW0ZZ, 02U70JZ, 02UA0JZ,
02UA3JZ, 02UA4JZ, 02VROZT, 02WA0JZ
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Endocardium diseases

134.0, 134.8, 136.0, 136.8, 137.0, 137.8

Cardiomyopathies

142, 143, 151.5

Conduction disorder

144, 145, 147, 148, 149.0

Dysrhythmias 149.1-149.5, 149.8, 149.9, R00.1

Other 127.0,127.1, 127.2, 127.81, 127.89, 127.9, 150.9, 151.7,
151.81, 163.139, 163.239, 795.1

Devices T82.519A, T82.529A, T82.539A, T82.599A, T82.110A,

T82.111A, T82.120A, T82.121A, T82.190A, T82.191A,
T82.01XA, T82.02XA, T82.03XA, T82.09XA,
T82.211A, T82.212A, T82.213A, T82.218A, T82.221A,
T82.222A, T82.223A, T82.228A, T82.518A, T82.528A,
T82.538A, T82.598A, T82.6XXA, T82.7XXA, 295.0,
795.2, 795.3, 795.810-795.812, 795.818, Z45.010,
Z45.018, 745.02, Z45.09, Z795.9, 02H40JZ, 02H40KZ,
02H43JZ, 02H44JZ, 02H44KZ, 02H60JZ, 02H60KZ,
02H63JZ, 02H63KZ, 02H63MZ, 02H64JZ, 02H64KZ,
02H70KZ, 02H733Z, 02H73KZ, 02H73MZ, 02H74KZ,
02HAO0QZ, 02HAORS, 02HAORZ, 02HA3QZ,
02HASRS, 02HA4QZ, 02HA4RS, 02HK0JZ, 02HKOKZ,
02HK3JZ, 02HK3KZ, 02HK3MZ, 02HK4JZ, 02HK4KZ,
02HLOJZ, 02HLOKZ, 02HLOMZ, 02HL3JZ, 02HL3KZ,
02HL3MZ, 02HL4JZ, 02HL4KZ, 02HL4MZ, 02HNO0JZ,
02HNOKZ, 02HNOMZ, 02HN3JZ, 02HN3KZ,
02HN3MZ, 02HN4JZ, 02HN4KZ, 02HN4MZ,
02WA0QZ, 02WAORZ, 02WA3QZ, 02WA3RZ,
02WA4QZ, 02WA4RZ, 03HKOMZ, 03HK3MZ,
03HK4MZ, 03HLOMZ, 03HL3MZ, 03HL4MZ,
03WYOMZ, 03WY3MZ, 03WY4MZ, 0JH600Z,
0JH605Z, 0JH606Z, 0JH607Z, 0JH608Z, 0JH609Z,
0JH60AZ, 0JH60MZ, 0JH60PZ, 0JH630Z, 0JH635Z,
0JH636Z, 0JH637Z, 0JH638Z, 0JH639Z, 0JH63AZ,
0JH63MZ, 0JH63PZ, 0JH70MZ, 0JH73MZ, 0JH800Z,
0JH805Z, 0JH806Z, 0JH807Z, 0JH808Z, 0JH809Z,
0JH80AZ, 0JH80MZ, 0JH80PZ, 0JH830Z, 0JH835Z,
0JH836Z, 0JH837Z, 0JH838Z, 0JH839Z, 0JH83AZ,
0JH83MZ, 0JH83PZ, 0OJWTOMZ, 0JWTOPZ,
0JWT3MZ, 0JWT3PZ, 0JWTXMZ, 4B02XSZ,
4B02XTZ, 5A02110, 5A02116, 5A0211D, 5A02210,
5A02216, 5A0221D

Transplantation

T86.20-T86.22, 794.1, 02YA0Z0, 02YA0Z1, 02YAQZ2

Respiratory

Respiratory malformations

Q30-Q34, P280

Chronic respiratory diseases

G47.35, 127.82, 143, J84.112, J96.20, Z90.2

Cystic fibrosis

E84

Other

0B110z4, 0B113Z74, 0B114Z4, 0BTCO0ZZ, 0BTC4ZZ,
0BTDO0zZZ, 0BTD4ZZ, OBTF0ZZ, 0BTF4ZZ, OBTG0ZZ,
0BTG4ZZ, 0BTJ0ZZ, 0BTJ4ZZ, 0BTKOZZ, OBTK4ZZ,
0BTLOZZ, 0BTL4ZZ, O0BTMO0ZZ, 0BTM42Z, 0CTS0ZZ,
0CTS47Z, 0CTS7Z2Z, 0CTS8ZZ

Devices

J95.00-J95.04, J95.09, Z43.0, Z293.0, 299.0, J95.850,
Z99.11, 799.12, 0B110F4, 0B113F4, 0B114F4,
0B21XFZ, 0BHROMZ, 0BHR3MZ, 0BHR4MZ,
0BHSOMZ, 0BHS3MZ, 0BHS4MZ, 0BW10FZ,
0BW13FZ, 0BW14FZ, 0JH604Z, 0JH634Z, 0JH804Z,
0JH834Z, OWQ6XZ2, 3E1F78Z

Transplantation

T86.810, T86.811, T86.819, Z94.2, 0BYCO0ZO,
0BYCO0Z1, 0BYC0Z2, 0BYDO0Z0, 0BYDO0Z1, 0BYDO0Z2,
0BYF0Z0, 0BYF0Z1, 0BYF0Z2, 0BYGO0Z0, 0BYG0Z1,
0BYGO0Z2, 0BYH0Z0, 0BYH0Z1, 0BYH0Z2, 0BYJOZO,
0BYJ0Z1, 0BYJ0Z2, 0BYKO0Z0, OBYK0Z1, 0BYK0Z2,
0BYL0Z0, OBYLO0Z1, 0BYL0Z2, OBYMO0Z0, 0BYMO0Z1,
0BYMO0Z2

Renal and Urologic

Congenital anomalies

Q60-Q64

Chronic renal failure

N18

Other

Z90.5, 790.6, 0T160Z8, 0T160ZA, 0T164Z28, 0T164ZA,
0T170Z8, 0T170ZA, 0T174Z8, 0T174ZA, 0T180Z8,
0T180ZA, 0718478, 0T184ZA, 0TB60ZZ, 0TB63Z2Z,
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0TB64ZZ, 0TB672Z, 0TB68ZZ, 0TB70ZZ, 0TB73ZZ,
0TB74ZZ,0TB772Z,0TB782Z, 0TT00ZZ, 0TTO04ZZ,
0TT10ZZ,0TT14ZZ,0TT20ZZ, 0TT242Z, 0TT60ZZ,
0TT64ZZ,0TT67ZZ,0TT68ZZ, 0TT70ZZ, OTT74ZZ,
0TT77ZZ,0TT78ZZ,0TTB0ZZ, 0TTB4ZZ, 0TTB7ZZ,
0TTB8ZZ, 0TTD0ZZ, 0TTD4Z2Z, 0TTD7ZZ, 0TTD82Z

Chronic bladder diseases

G83.4, N31.2, N31.9

Devices

T85.71XA, 293.50-293.52, 793.59, 793.6, Z91.15,
799.2, Z43.5, Z43.6, Z46.6, 031209D, 031209F,
03120AD, 03120AF, 03120JD, 03120JF, 03120KD,
03120KF, 03120ZD, 03120ZF, 031309D, 031309F,
03130AD, 03130AF, 03130JD, 03130JF, 03130KD,
03130KF, 03130ZD, 03130ZF, 031409D, 031409F,
03140AD, 03140AF, 03140JD, 03140JF, 03140KD,
03140KF, 03140ZD, 03140ZF, 031509D, 031509F,
03150AD, 03150AF, 03150JD, 03150JF, 03150KD,
03150KF, 03150ZD, 03150ZF, 031609D, 031609F,
03160AD, 03160AF, 03160JD, 03160JF, 03160KD,
03160KF, 03160ZD, 03160ZF, 031709D, 031709F,
03170AD, 03170AF, 03170JD, 03170JF, 03170KD,
03170KF, 03170ZD, 03170ZF, 031809D, 031809F,
03180AD, 03180AF, 03180JD, 03180JF, 03180KD,
03180KF, 03180ZD, 03180ZF, 031909F, 03190AF,
03190JF, 03190KF, 03190ZF, 031A09F, 031A0AF,
031A0JF, 031A0KF, 031A0ZF, 031B09F, 031BOAF,
031B0JF, 031BOKF, 031B0ZF, 031C09F, 031COAF,
031CO0JF, 031COKF, 031COZF, 03WY0JZ, 03WY3JZ,
03WY4JZ, 03WYXJZ, 05HY33Z, 06HY33Z, 0JH60WZ,
0JH60XZ, 0JH63WZ, 0JH63XZ, 0JH80WZ, 0JH80XZ,
0JH83WZ, 0JH83XZ, 0JHDOWZ, 0JHDOXZ,
0JHD3WZ, 0JHD3XZ, 0JHFOWZ, 0JHFOXZ,
0JHF3WZ, 0JHF3XZ, 0JHLOWZ, 0JHLOXZ, 0JHL3WZ,
0JHL3XZ, 0JHMOWZ, 0JHMOXZ, 0JHM3WZ,
0JHM3XZ, 0T130ZB, 0T134ZB, 0T140ZB, 0T144ZB,
0T16079, 0T1607C, 0T1607D, 0T160J9, 0T160JC,
0T160JD, 0T160K9, 0T160KC, 0T160KD, 0T160Z9,
0T160ZC, 0T160ZD, 0T163JD, 0T16479, 0T1647C,
0T1647D, 0T164J9, 0T164JC, 0T164JD, 0T164K9,
0T164KC, 0T164KD, 0T164Z9, 0T164ZC, 0T164ZD,
0717079, 0T1707C, 0T1707D, 0T170J9, 0T170JC,
0T170JD, 0T170K9, 0T170KC, 0T170KD, 0T170Z9,
0T170ZC, 0T170ZD, 0T173JD, 0T17479, 0T1747C,
0T1747D, 0T174J9, 0T174JC, 0T174JD, 0T174K9,
0T174KC, 0T174KD, 0T174Z9, 0T174ZC, 0T174ZD,
0T18079, 0T1807C, 0T1807D, 0T180J9, 0T180JC,
0T180JD, 0T180K9, 0T180KC, 0T180KD, 0T180Z9,
0T180ZC, 0T180ZD, 0T183JD, 0T18479, 0T1847C,
0T1847D, 0T184J9, 0T184JC, 0T184JD, 0T184K9,
0T184KC, 0T184KD, 0718479, 0T184ZC, 0T184ZD,
0T1B0ZD, 0T1B4ZD, 0T25X0Z, 0T29X0Z, 0T29XYZ,
0T2BX0Z, 0T9000Z, 0T9030Z, 0T9040Z, 0T9070Z,
0T9080Z, 0T9100Z, 0T9130Z, 0T9140Z, 0T9170Z,
0T9180Z, 0T9370Z, 0T9380Z, 0T9470Z, 0T9480Z,
0TQ67ZZ, 0TQ772Z, 3E1K38Z, 3E1M39Z, 5A1D60Z

Transplantation

T86.10-T86.12, Z94.0, 0TY00ZO, 0TY00Z1, 0TY00Z2,
0TY10Z0, 0TY10Z1, 0TY10Z2

Gastrointestinal

Congenital anomalies

039.0-Q39.4, Q41-Q45

Chronic liver disease and
cirrhosis

K73, K74, K75.4, K760-K763, K765, K768

Inflammatory bowel K50, K51
diseases
Other 182.0, K55.1, K56.2, K59.3, 298.0, Z90.3, Z90.49,

0CT70ZZ, 0CT7XZZ, 0D13079, 0OD1307A, 0D1307B,
0D1607A, OD160ZA, ODT50ZZ, 0DT54ZZ, ODT57ZZ,
0DT58zZ, 0DT60ZZ, 0DT64ZZ, 0DT67ZZ, ODT68ZZ,
0DT80ZZ, 0DT84ZZ, 0DT872Z, 0DT88ZZ, 0DT90ZZ,
0DT94zZ, 0DT97ZZ, 0DT98ZZ, ODTEO0ZZ, ODTE4ZZ,
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ODTE7ZZ, ODTE8ZZ, OFT00ZZ, OFT04ZZ, OFTGO0ZZ,
OFTG4ZZ

Devices

K94.20, K94.22, K94.23, K94.29, 793.1-793.4, Z43.1-
Z43.4, 746.51, Z46.59, 0D11074, 0D110J4, OD110K4,
0D110Z4, 0D113J4, 0D11474, 0D114J4, 0D114K4,
0D11474, 0D15074, 0D150J4, 0D150K4, 0D150Z74,
0D153J4, 0D15474, 0D154J4, 0D154K4, 0D15474,
0D16074, 0D160J4, 0D160J9, OD160JA, 0D160K4,
0D160K9, 0D160KA, 0D160Z4, 0D163J4, 0D16474,
0D164J4, 0D164J9, 0D164JA, 0D164K4, 0D164K9,
0D164KA, 0D16474, 0D16874, 0D168J4, 0D168J9,
0D168JA, 0D168K4, 0D168K9, 0D168KA, 0D16874,
0D1B0Z4, 0D1B474, 0D1B8Z4, 0D1H0Z4, 0D1H4Z74,
0D1H8Z4, 0D1K0Z4, 0D1K4Z4, 0D1K8Z4, 0D1L0Z4,
0D1L4Z4, 0D1L8Z4, 0D1N0Z4, OD1N4Z4, 0D1N8Z4,
0D20X0Z, 0D20XUZ, 0D20XYZ, 0D787ZZ, ODTE7ZZ,
0DBB7ZZ, 0DH50DZ, ODH50UZ, ODH53DZ,
O0DH53UZ, 0DH54DZ, 0DH54UZ, ODH57DZ,
ODH57UZ, 0ODH58DZ, ODH58UZ, ODH63UZ,
0DH64UZ, ODHA3UZ, ODHA4UZ, ODHA8UZ,
ODN87ZZ, 0ODNE7ZZ, 0DW04UZ, 0DWO08UZ,
OWQFXZ2, 3E1G78Z, 3E1H78Z

Transplantation

T86.40-T86.42, T86.890, T86.891, T86.899, T86.850,
T86.851, T86.859, Z294.4, 794.82, 794.83, 0DY80Z0,
0DY8071, 0DY80Z2, ODYE0ZO, ODYEOZ1, ODYEOQZ2,
OFY00z0, OFY00Z1, OFY00Z2, OFYGO0Z0, OFYGO0Z1,
OFYG0Z2, 3EO030U0, 3E030U1, 3E033U0, 3E033U1,
3E0J3U0, 3E0J3U1, 3E0J7UO, 3EO0J7UL, 3E0J8UO,
3E0J8U1

Hematologic or
immunologic

Hereditary anemias

D55-D58

Aplastic anemias

D60-D61, D71

Hereditary
immunodeficiency

D80-D89, D72.0, M30.3, M35.9

Coagulation/hemorrhagic

D66, D68.2, D69.41, D69.42, D69.49

Leukopenia D70.0, D70.4
Hemophagocytic Syndromes | D76.1-D76.3
Sarcoidosis D86.9
Acquired immunodeficiency | B20-B24

Polyarteritis nodosa and
related conditions

M30.0, M31.0, M31.1, M31.30, M31.4, M31.6

Diffuse diseases of
connective tissue

M32.10, M33.90, M34.0, M34.1, M34.9

Other

07TPOZZ, 07TP4Z2Z

Devices

N/A

Transplantation

07YP0Z0, 07YP0Z1, 07YP0Z2, 30230AZ, 30230G0,
30230G1, 30230X0, 30230X1, 30230Y0, 30230Y1,
30233AZ, 30233G0, 30233G1, 30233X0, 30233X1,
30233Y0, 30233Y1, 30240AZ, 30240G0, 30240G1,
30240X0, 30240X1, 30240Y0, 30240Y1, 30243AZ,
30243G0, 30243G1, 30243X0, 30243X1, 30243Y0,
30243Y1, 30250G0, 30250G1, 30250X0, 30250X1,
30250Y0, 30250Y1, 30253G0, 30253G1, 30253X0,
30253X1, 30253Y0, 30253Y1, 30260G0, 30260G1,
30260X0, 30260X1, 30260Y0, 30260Y1, 30263G0,
30263G1, 30263X0, 30263X1, 30263Y0, 30263Y1

Metabolic

Amino acid metabolism

E70.0, E70.2, E70.3, E70.4, E70.8, E71.0-E71.5,
E72.0-E72.4, E72.8, E72.9

Carbohydrate metabolism

E74.0-E74.4, E74.8, E74.9

Lipid metabolism

E75, E77.0, E77.1, E78.0-E78.4, E78.5-E78.9, E88.1,
E88.8

Storage disorder

E76.0-E76.3, E85

Other metabolic disorders

277.4,E79.1, E79.8, E80.4-E80.7, E83.0, E83.1,
E83.3, E83.4, D84.1, E88, H49.8

Endocrine disorders

E00.9, E23.0, E23.2, E22.2, E23.3, E23.7, E24.0,
E24.2, E24.3, E24.8, E24.9, E26.81, E25.0, E25.8,
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E25.9, 0GT00ZZ, 0GT04ZZ, 0GT40ZZ, 0GT44ZZ,
0GTKO0ZZ, 0GTK4ZZ, 0GTR0ZZ, 0GTR4ZZ, 0UT20ZZ,
0UT24zZ, 0UT27ZZ, 0UT28Z2Z, OUT2FZZ, 0UT40ZZ,
0UT442Z, 0UT472Z, 0UT482Z, 0UT70ZZ, OUT7422Z,
0UT90ZZ, 0UT942Z, 0UT972Z, 0UT98ZZ, OUTIFZZ,
0UTCO0ZZ, OUTC7ZZ, 0UTC8ZZ, OVTCO0ZZ, OVTC4ZZ,
0w4M070, 0(W4M0J0, OW4MOKO, 0W4M0Z0,
OW4NO071, OW4NO0J1, OW4NOK1, 0OW4NO0Z1

Devices

Z46.81, 796.41, 0JH60VZ, 0JH63VZ, 0JH70VZ,
0JH73VZ, 0JH80VZ, 0JH83VZ, 0JHDOVZ, 0JHD3VZ,
0JHFOVZ, 0JHF3VZ, 0JHGOVZ, 0JHG3VZ, 0JHHOVZ,
0JHH3VZ, 0JHLOVZ, 0JHL3VZ, 0JHMOVZ, 0JHM3VZ,
0JHNOVZ, 0JHN3VZ, 0JHPOVZ, 0JHP3VZ, 0JHTOVZ,
0JHT3VZ

Transplantation

N/A

Other Congenital or
Genetic Defect

Chromosomal anomalies

Q90.9, Q91.3, Q91.4, Q91.7, Q92.8, Q93, Q95.0,
Q96.9, Q97, Q98, Q99.8, Q99.9

Bone and join anomalies

E34.3, M41.0, M41.2, M41.30, M41.8, M41.9, M43.30,
M96.5, Q72.2, Q75.0, Q75.2, Q75.9, Q76.0-Q76.2,
Q76.4-Q76.7, Q77, Q78.0-Q78.4, Q78.8, Q78.9

Diaphragm and abdominal
wall

K44.9, Q79.0-Q79.5, Q79.9, Q79.59

Other congenital anomalies

Q81, Q87.1-Q87.3, Q87.40, Q87.81, Q87.89, Q89.7,
Q89.9, Q99.2

Malignancy

Neoplasms

C00-C96, D01-D09, D3A.0, D37-D49, Q85.0,
3E00X05, 3E01305, 3E02305, 3E03005, 3E03305,
3E04005, 3E04305, 3E05005, 3E05305, 3E06005,
3E06305, 3EOA305, 3EOF305, 3EOF705, 3EOF805,
3E0G305, 3E0G705, 3E0G805, 3EOH305, 3EOH705,
3EOH805, 3E0J305, 3E0J705, 3E0J805, 3EOK305,
3EOK705, 3E0K805, 3EOL305, 3E0L705, 3EOM305,
3EOM705, 3EON305, 3EON705, 3EON805, 3EOP305,
3EOP705, 3EOP805, 3E0Q305, 3E0Q705, 3EOR305,
3E0S305, 3E0V305, 3EO0W305, 3E0Y305, 3E0Y705

Devices

N/A

Transplantation

T86.00-T86.02, T86.09, Z94.81, Z794.84

Premature and
Neonatal

Fetal malnutrition

P05.01, P05.11, P05.02, P05.12, P05.2, P05.9

Extreme immaturity

P07.01, P07.02, P07.21-P07.25

Cerebral hemorrhage at
birth

P10.0, P10.1, P10.4, P52.4, P52.8

Spinal cord injury at birth

P11.5

Birth asphyxia

P21.0, P21.9, P84

Respiratory diseases

P25.0-P25.3, P25.8, P27.0, P27.1, P27.8

Miscellaneous, Not
Elsewhere Classified

Hypoxic-ischemic P91.6

encephalopathy

Other P35.0, P35.1, P25.21, P25.22, P56.0, P57.0, P57.8,
P61.3, P61.4, P77.3, P83.2, P91.2

Devices T84.019A, T84.029A, T84.039A, T84.049A, T84.059A,

T84.069A, T84.099A, T84.498A, T84.119A, T84.129A,
T84.199A, T84.498A, T84.50XA, T84.60XA, ,
T84.7XXA, T86.90-T86.92, T86.99, T86.10-T86.12,
T86.40-T86.42, T86.20-T86.22, T86.810, T86.811,
T86.819, T86.00-T86.02, T86.09, T86.890, T86.891,
T86.899, T86.850, T86.851, T86.859, T86.5, T86.890,
T86.891, T86.899, T87.0X9, T87.1X9, T87.2,Y83.1,
Y83.3, 299.81, ORG00JO, ORG00J1, ORG00JJ,
ORGOO0OKO, ORG0OOK1, ORGO0OKJ, ORG00Z0, ORG00Z1,
ORG00ZJ, ORG03J0, ORG03J1, 0RG03JJ, ORGO3KO,
ORGO3K1, ORG0O3KJ, ORG03Z0, ORG03Z1, ORG03ZJ,
ORGO04J0, 0RG04J1, ORG04JJ, ORG04KO0, ORGO04K1,
ORGO04KJ, ORG04Z0, ORG0471, ORG04ZJ, ORG10JO,
ORG10J1, ORG10JJ, ORG10KO, ORG10K1, ORG10KJ,
ORG10Z0, ORG10Z1, ORG10ZJ, 0RG13J0, 0RG13J1,
O0RG13JJ, ORG13K0, ORG13K1, ORG13KJ, ORG13Z0,
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O0RG13Z1, 0RG13ZJ, ORG14J0, ORG14J1, ORG14JJ,
ORG14KO0, ORG14K1, 0RG14KJ, ORG14Z0, 0RG14Z71,
O0RG14ZJ, ORG40J0, ORG40J1, 0RG40JJ, ORG40KO,
ORG40K1, O0RG40KJ, 0RG40Z0, ORG40Z1, ORG402J,
ORG43J0, 0RG43J1, ORG43JJ, ORG43K0, ORG43K1,
ORG43KJ, ORG43Z0, ORG43Z1, O0RG43ZJ, 0RG44J0,
0RG44J1, 0RG44JJ, ORG44K0, ORG44K1, ORG44KJ,
ORG4470, 0RG4471, 0RG44ZJ, ORG60J0, ORG60J1,
O0RG60JJ, ORG60KO0, ORG60K1, ORG60KJ, ORG60Z0,
O0RG60Z1, 0RG60ZJ, ORG63J0, ORG63J1, ORG63JJ,
ORG63K0, ORG63K1, O0RG63KJ, ORG63Z0, ORG63Z1,
O0RG63ZJ, 0RG64J0, O0RG64J1, ORG64JJ, ORG64KO,
ORG64K1, 0RG64KJ, ORG64Z0, ORG64Z1, ORG642],
ORGAO0JO, ORGA0J1, ORGA0JJ, ORGAOKO, ORGAOK1,
ORGAOKJ, ORGA0Z0, ORGA0Z1, ORGA0ZJ,
ORGA3J0, O0RGA3J1, 0RGA3JJ, ORGA3KO, ORGA3K1,
ORGA3KJ, ORGA3Z0, O0RGA3Z1, ORGA3ZJ,
ORGA4J0, 0RGA4J1, 0RGA4JJ, ORGA4KO, ORGA4K1,
ORGA4KJ, ORGA4Z0, ORGA4Z1, ORGA4ZJ, 0SG00JO,
0SG00J1, 0SG00JJ, 0SGOOKO, 0SGOOK1, 0SGOOKJ,
0SG00Z0, 0SG00Z1, 0SG00ZJ, 0SG03J0, 0SG03J1,
0SG03JJ, 0SGO3K0, 0SGO3K1, 0SGO3KJ, 0SG03Z0,
0SG03Z1, 0SG03ZJ, 0SG04J0, 0SG04J1, 0SG04JJ,
0SG04K0, 0SG04K1, 0SG04KJ, 0SG0420, 0SG0471,
0SG047J

Transplantation

T86.5, T86.90-T86.92, T86.99, T86.890, T86.891,
T86.899




