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RESUMO

SAGGIN, J. Caracterizacao das Internacdes de Criangcas com sindrome de Down
em Unidade de Terapia Intensiva de um Hospital Universitario [Dissertagéo].
Botucatu: Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Botucatu: -
Universidade Estadual Paulista UNESP, 2026.

A sindrome de Down (SD) € a alteracdo cromossémica mais frequente e esta
associada a elevada prevaléncia de comorbidades, maior suscetibilidade a
infecgdes e maior necessidade de hospitalizacdes, especialmente em unidades
de terapia intensiva pediatrica (UTIP). O presente estudo teve como objetivo
caracterizar o perfil clinico e epidemiologico das internagdes de criangas e
adolescentes com SD em uma UTIP de hospital universitario terciario e identificar
fatores associados ao oObito. Trata-se de estudo observacional, retrospectivo,
com analise transversal e analise de sobrevida. Foram avaliadas 86 internagdes
referentes a 54 criangas e adolescentes com SD internados na UTIP do Hospital
das Clinicas da Faculdade de Medicina de Botucatu, entre janeiro de 2013 e
dezembro de 2023. Foram coletados dados demograficos, clinicos, nutricionais,
microbioldgicos, terapéuticos e relacionados aos desfechos. A média de idade
foi de 2,04 anos e 72,2% dos pacientes apresentavam cardiopatia congénita,
predominantemente complexa. As principais causas de internacdo foram pos-
operatorio imediato (33,7%), doengas respiratorias (27,9%) e cardiovasculares
(20,9%). O tempo médio de permanéncia foi de 8,6 dias e 82,6% das internacdes
necessitaram de suporte ventilatorio. A mortalidade foi de 20,9%. Na analise
bivariada, o diagnaostico nutricional, o uso de suporte ventilatério, o uso de drogas
vasoativas e o numero de antibidticos utilizados apresentaram associagao
significativa com o obito (p<0,05). Na analise multivariada, apenas o uso de
drogas vasoativas permaneceu independentemente associado ao o6bito. A
analise de sobrevida pelo método de Kaplan-Meier ndo demonstrou diferencas
estatisticamente significativas entre os grupos avaliados. Conclui-se que
criancas e adolescentes com sindrome de Down internados em UTIP
apresentam elevada complexidade clinica, alta frequéncia de cardiopatias
congénitas, necessidade de suporte intensivo e mortalidade relevante,
ressaltando a importancia da identificacdo precoce dos pacientes de maior risco
e do desenvolvimento de estratégias assistenciais especificas para essa
populagao.

Palavras-chave: Sindrome de Down; Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica;
Hospitalizacéo; Crianca; Mortalidade.



ABSTRACT

SAGGIN, J. Characterization of Hospitalizations of Children with Down
Syndrome in a Pediatric Intensive Care Unit of a University Hospital [Master's
thesis]. Botucatu: Hospital das Clinicas, Faculdade de Medicina de Botucatu —
Sao Paulo State University (UNESP), 2026.

Down syndrome (DS) is the most common chromosomal disorder and is
associated with a high prevalence of comorbidities, increased susceptibility to
infections, and frequent hospitalizations, particularly in Pediatric Intensive Care
Units (PICUs). This study aimed to characterize the clinical and epidemiological
profile of children and adolescents with DS admitted to a tertiary university
hospital PICU and to identify factors associated with mortality. This was a
retrospective observational study with cross-sectional and survival analyses. A
total of 86 hospitalizations involving 54 children and adolescents with DS
admitted to the Pediatric Intensive Care Unit of the Botucatu Medical School
Hospital between January 2013 and December 2023 were evaluated.
Demographic, clinical, nutritional, microbiological, therapeutic, and outcome data
were collected. The mean age was 2.04 years, and 72.2% of patients had
congenital heart disease, predominantly of complex severity. The main reasons
for PICU admission were immediate postoperative care (33.7%), respiratory
diseases (27.9%), and cardiovascular conditions (20.9%). The mean length of
stay was 8.6 days, and 82.6% of hospitalizations required ventilatory support.
The overall mortality rate was 20.9%. In the bivariate analysis, nutritional status,
ventilatory support, vasoactive drug use, and the number of antibiotics
administered were significantly associated with mortality (p<0.05). In the
multivariable analysis, only vasoactive drug use remained independently
associated with death. Kaplan-Meier survival analysis showed no statistically
significant differences among the evaluated groups. Children and adolescents
with Down syndrome admitted to the PICU presented high clinical complexity, a
high prevalence of congenital heart disease, frequent need for intensive support,
and substantial mortality, emphasizing the importance of early identification of
high-risk patients and the implementation of targeted care strategies.

Keywords: Down Syndrome; Pediatric Intensive Care Unit; Hospitalization;
Child; Mortality.
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1. INTRODUCAO

1.1 Epidemiologia e caracteristicas clinicas

A sindrome de Down (SD) é a alteragdo cromossdémica mais prevalente no
mundo, com incidéncia estimada de 1 em 1.000 nascidos vivos. No Brasil, a
incidéncia é ainda maior: 1 a cada 700 nascimentos, totalizando aproximadamente

270 mil pessoas (BRASIL, 2021).

A SD foi descrita pela primeira vez pelo médico John Langdon Down em 1866,
porém, apenas no século XX com o avango das pesquisas genéticas, o meédico
Jerome Lejeune identificou a presenga de um cromossomo adicional no par 21, em
95% dos casos, justificando o termo Trissomia 21 (T21) (Lejeune, 1979; NDSS,

2020).

Sua ocorréncia decorre do desequilibrio da constituicdo cromossémica do
cromossomo 21, por trissomia livre, translocagéo ou mosaicismo. A idade materna
€ o principal contribuinte para estes processos, principalmente quando a
fecundacao ocorre a partir dos 35 anos de idade. O pai contribui com cerca de
5%, tendo maior ocorréncia quando ele possui mais de 55 anos de idade
(Nakadonari, 2006), ambos independentemente de classe social, etnia ou género

(SBP, 2020; NDSS, 2020; Malt, 2013).

O diagnéstico da trissomia do cromossomo 21 é clinico, baseado nas
caracteristicas fenotipicas da pessoa com a sindrome. Desde o nascimento,
podem estar presentes braquicefalia, fontanelas amplas, orelhas pequenas e de
implantacéo baixa, telecanto, epicanto, ponte nasal achatada, hipoplasia da face

meédia, sinofris, macroglossia e protrusdo da lingua, pele redundante na nuca e
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braquidactilia, entre outras caracteristicas. Embora ndo defina o prognoéstico, as
comorbidades ou a capacidade intelectual, a realizagao do cariétipo € essencial

para o aconselhamento genético da familia (BRASIL, 2013).

As criangas com sindrome de Down (SD) podem apresentar disturbios da
degluticdo e disfagia, que predispdem a broncoaspiragdo, as morbidades
pulmonares e as dificuldades alimentares (JACKSON et al., 2019). Apresentam
também maior predisposicdo ao sobrepeso e a obesidade, particularmente a partir
dos dois anos de idade, relacionada a alteragcdes nos niveis séricos de leptina, ao
menor gasto energético durante o sono e a menor pratica de atividade fisica.
Como consequéncia, podem desenvolver complicagbes metabdlicas,
cardiovasculares, ortopédicas e respiratorias, incluindo a apneia obstrutiva do
sono (BERTAPELLI et al., 2016). Alteragdes cognitivas e de linguagem também
sdo frequentes e podem estar relacionadas, entre outros fatores, as alteracdes
auditivas, a maior ocorréncia de otite média e ao comprometimento das
habilidades motoras orais decorrente das particularidades anatdmicas e da

hipotonia (ROBERTS et al., 2007).

Esse amplo espectro de manifestacdes confere as criancas com SD um perfil
particular de vulnerabilidade clinica, decorrente da coexisténcia de multiplas
condigbes que podem comprometer diferentes sistemas (Figura 1). Entre elas,
destacam-se as cardiopatias congénitas, as alteragbes respiratorias e
imunologicas e o estado nutricional, que contribuem para a maior morbidade e

necessidade de assisténcia a saude ao longo da infancia.
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Neurodevelopmental Craniofacial
¢ Intellectual disability S EE— * Small, low-set ears
¢ Developmental delay e Epicanthic folds
¢ Language disorders e Flat nasal bridge
e Cerebellar hypoplasia e Flat occiput
Psychiatric e Small mouth
* Anxiety and depression e Upslanting palpebral
* Behavioural disturbance fissures
Neurological
e Alzheimer disease Sensory
L]
Epilepsy * Conductive and
sensorineural hearing
Cardiovascular loss
» Congenital heart defects e Refractive errors,
(especially AVSD) cataracts, keratoconus
L and amblyopia
Musculoskeletal
e Atlantoaxial instability —— Respiratory
e Small stature e Obstructive sleep apnoea
e Short fingers e Respiratory tract infections
® Hypotonia
Autoimmune
Other e Thyroid disease
* Haematological * Bowel dysfunction e Coeliac disease
disorders e Gastrointestinal * Alopecia
e Immune dysfunction structural defects e Type 1 diabetes mellitus
¢ Obesity * Male infertility e Psoriasis

Figura 1. Sinais e manifestacdes na sindrome de Down. Fonte: Reproduzido de
Antonarakis et al. (2020). Down syndrome. Nature Reviews Disease Primers, v. 6, art.
9. Disponivel em: https://doi.org/10.1038/s41572-019-0143-7. Acesso em: 24 jun. 2026.

1.1.1 Cardiopatias congénitas

A cardiopatia congénita é a anomalia congénita mais frequente no mundo, com
prevaléncia estimada entre 9 a 10 casos por 1.000 nascidos vivos,
correspondendo a aproximadamente 1,35 milh&o de recém-nascidos acometidos
anualmente (LIU et al., 2019; PIERPONT et al., 2018). No Brasil, estudo baseado
em registros do Sistema de Informagdes sobre Nascidos Vivos (SINASC)
identificou prevaléncia registrada de 0,76 casos por 1.000 nascidos vivos entre
2012 e 2022 (CABRAL et al.,, 2025). Embora esse valor provavelmente reflita
limitagbes relacionadas ao diagndstico e ao registro dessas malformacgoes,
estudos nacionais demonstram que as cardiopatias representam
aproximadamente 11,6% de todas as anomalias congénitas, constituindo a

terceira anomalia mais frequente no pais (VENANCIO et al., 2026).
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As cardiopatias congénitas podem ocorrer de forma isolada ou associadas a
outras anomalias congénitas ou sindromes genéticas. Estima-se que
aproximadamente 30% dos casos estejam associados a malformagdes
extracardiacas ou componham sindromes genéticas, enquanto os 70% restantes

ocorrem de forma isolada (OLIVEIRA et al., 2026).

Entre as sindromes genéticas, a sindrome de Down caracteriza-se pela
elevada ocorréncia de cardiopatias congénitas, acometendo cerca de 40% a 50%
dessas criangas (PIERPONT et al., 2018). Os defeitos mais frequentes sdo o
defeito do septo atrioventricular (17—-43%), seguido do defeito do septo ventricular
(11-33%), defeito do septo atrial (7—11%), persisténcia do canal arterial (2—-6%) e

tetralogia de Fallot (2—6%) (PIERPONT et al., 2018).

Além da elevada prevaléncia, as cardiopatias congénitas constituem
importante causa de morbimortalidade na populagdo pediatrica.
Aproximadamente 30% dos recém-nascidos com cardiopatias congénitas
apresentam malformagbdes graves e potencialmente fatais, necessitando de
intervengao clinica ou cirurgica ainda no primeiro ano de vida (CABRAL et al.,
2025). Nas criangas com sindrome de Down, as complicagdes cardiovasculares
contribuem para aproximadamente 13% dos &bitos na infancia e 23% dos oObitos
na idade adulta, evidenciando seu impacto ao longo da vida (PIERPONT et al.,

2018).

Dessa forma, a elevada frequéncia das cardiopatias congénitas, aliada a sua
gravidade e as repercussoes clinicas associadas, faz com que essas alteragbes

representem um dos principais fatores relacionados a necessidade de
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hospitalizagdo e de cuidados intensivos em criangas com sindrome de Down,

contribuindo significativamente para sua morbimortalidade.

1.1.2 O estado nutricional

As cardiopatias congénitas, além de sua importédncia como problema de
saude publica, podem comprometer o crescimento, o desenvolvimento e o
estado nutricional de criangas com sindrome de Down (DE HOLANDA et al.,
2026). Entretanto, a vulnerabilidade nutricional nessa populagdo ndo decorre
exclusivamente da presenca de cardiopatias. Caracteristicas inerentes a
sindrome, como hipotonia, alteracdes orofaciais e atraso no desenvolvimento
neuromotor, comprometem a coordenacdo oral-motora, reduzindo a eficiéncia
da sucgao, mastigagao e degluticdo. Essas alteragdes favorecem dificuldades
alimentares, prolongamento do tempo de alimentacdo, padrdo descoordenado
de succao-degluticdo-respiracdo e maior risco de aspiragdo. A disfagia
orofaringea esta presente em parcela significativa das criangas desde o
nascimento e pode persistir ao longo da infancia, exigindo rastreamento e

acompanhamento sistematicos (NORDSTR@M et al., 2020).

Além das alteragdes funcionais, criangcas com sindrome de Down
apresentam maior frequéncia de comorbidades que podem interferir no estado
nutricional, como malformagdes gastrointestinais — especialmente atresia
duodenal e doenga de Hirschsprung — doenga celiaca, hipotireoidismo e
diabetes mellitus tipo 1. Em conjunto, essas condigbes podem comprometer a
ingest&o, a digestao, a absorgdo ou o metabolismo dos nutrientes, aumentando
o risco de desnutricdo. Nos casos mais graves de disfagia ou de

comprometimento alimentar, pode ser necessaria a adaptacdo da consisténcia
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dos alimentos e, eventualmente, suporte nutricional enteral temporario ou
prolongado por sonda nasogastrica ou gastrostomia (NORDSTR@M et al.,

2020).

Do ponto de vista nutricional, criangcas com sindrome de Down
apresentam um padrao bifasico. Nos primeiros anos de vida, predominam
dificuldades alimentares, disfagia e maior risco de desnutricdo e baixo ganho
ponderal. Entretanto, a partir de aproximadamente quatro a cinco anos de idade,
observa-se uma mudanca nesse perfil, com aumento da prevaléncia de
sobrepeso e obesidade, condicbes associadas a reducdo da capacidade
funcional e ao maior risco de diabetes mellitus tipo 2, doengas cardiovasculares
e alguns tipos de céncer. Esse comportamento reforga a necessidade de
avaliagdo nutricional continua ao longo de toda a infancia e adolescéncia

(NORDSTR@M et al., 2020).

Esse perfil nutricional peculiar torna as criangas com sindrome de Down
especialmente vulneraveis durante episddios de doenga aguda e hospitalizagéo.
A internagdo em unidade de terapia intensiva pediatrica (UTIP) representa um
periodo de elevada demanda metabdlica, caracterizado por resposta inflamatoria
sistémica, aumento do catabolismo proteico e maior risco de deterioracdo do
estado nutricional (AGRAWAL et al., 2025). Em criangas criticamente enfermas,
a desnutricdo associa-se a maior necessidade e duragdo de ventilagcédo
mecanica, prolongamento da permanéncia na UTIP e da hospitalizag&o, além de

maior mortalidade (ALBADI; BOOKARI, 2022; AGRAWAL et al., 2025).
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1.1.3 Alteragoes respiratorias

As doencgas respiratorias constituem importante causa de morbidade,
hospitalizagado e admissdo em unidades de terapia intensiva entre criangas com
SD. A maior suscetibilidade e gravidade dessas condi¢des resultam da interagéo
de multiplos fatores anatémicos, pulmonares, cardiovasculares, gastrointestinais
e imunoldgicos, que frequentemente coexistem e potencializam seus efeitos
(CRAVEN et al.,, 2025). Criangas com SD hospitalizadas por doencgas
respiratorias também podem apresentar interna¢gdes mais prolongadas e maior

necessidade de suporte ventilatério (SOARES et al., 2004; LI et al., 2012).

Entre os fatores anatdbmicos, destacam-se a hipoplasia mandibular e maxilar,
o estreitamento da nasofaringe e a macroglossia relativa, que favorecem a
obstrucdo das vias aéreas superiores. Alteragcdes das vias aéreas inferiores
também s&o mais frequentes, incluindo malacias, estenoses e compressoes
relacionadas a anomalias vasculares ou cardiopatias. Entre criangcas submetidas
a broncoscopia por sintomas respiratorios, De Lausnay et al. (2020) identificaram
maior frequéncia de anomalias das vias aéreas inferiores naquelas com SD em

comparagao aos controles.

O menor calibre das vias aéreas também apresenta implicacbes para o
manejo respiratorio. Criangas com SD podem apresentar menor diametro
traqueal e necessitar de tubos endotraqueais menores do que os previstos pelas
féormulas habituais para a idade. Essa particularidade pode aumentar a
suscetibilidade ao trauma relacionado a intubagcao e as complicacbes das vias
aéreas, como a estenose subgldtica adquirida (SHOTT, 2000). Assim, as

caracteristicas anatdbmicas proprias da sindrome podem aumentar a
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complexidade do manejo das vias aéreas, particularmente no contexto dos

cuidados intensivos.

Além das alteragdes das vias aéreas, criangas com SD podem apresentar
anormalidades do desenvolvimento do parénquima pulmonar, caracterizadas por
hipoplasia pulmonar e altera¢des da arquitetura alveolar. Essas particularidades
podem resultar em menor superficie disponivel para as trocas gasosas e redugéo
da reserva funcional pulmonar, aumentando a vulnerabilidade diante de doencgas
respiratorias. A hipertensdo pulmonar também ¢é mais frequente nessa
populacdo e apresenta etiologia multifatorial, podendo ocorrer mesmo na
auséncia de cardiopatia estrutural. Entre os mecanismos envolvidos estdo a
disfuncao endotelial, a obstrugao das vias aéreas superiores, a apneia obstrutiva
do sono, os disturbios da degluticdo, o refluxo gastroesofagico, a hipdxia

intermitente e a inflamagao pulmonar (CRAVEN et al., 2025).

A apneia obstrutiva do sono € outra condigcao frequente na SD e decorre da
combinagao de alteragbes anatébmicas e funcionais, como estreitamento das vias
aéreas superiores, hipotonia e macroglossia relativa, além da contribuicdo da
obesidade, do hipotireoidismo e do refluxo gastroesofagico. Suas repercussdes
podem ser cognitivas, comportamentais e cardiovasculares, incluindo a
contribuigdo para o desenvolvimento ou agravamento da hipertensdo pulmonar

(CRAVEN et al., 2025).

Os disturbios da degluticdo constituem outro mecanismo relevante de
comprometimento respiratério. A disfagia pode estar associada a aspiragéo
silenciosa, enquanto a hipotonia e o refluxo gastroesofagico contribuem

adicionalmente para a ocorréncia de microaspiragées. Como esses eventos nem
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sempre sao acompanhados de manifestagcdes clinicas evidentes, podem
favorecer infecgdes respiratdrias recorrentes e comprometimento pulmonar

cronico (CRAVEN et al., 2025).

Paralelamente, alteragdes da imunidade celular e humoral podem aumentar a
suscetibilidade as infecgbes e contribuir para sua maior gravidade (CRAVEN et

al., 2025).

Dessa forma, a morbidade respiratéria na SD resulta da interacdo de multiplos
fatores anatémicos e funcionais, aos quais se somam altera¢des cardiovasculares
e imunolodgicas. Essa sobreposigao contribui para a maior frequéncia e gravidade
das doengas respiratorias e, consequentemente, para internagbes mais

prolongadas e maior necessidade de suporte ventilatorio e cuidados intensivos.

1.1.4 Alteragoes imunolégicas

As criangas com sindrome de Down apresentam desregulagdo do sistema
imunologico, envolvendo alteragbes tanto da imunidade inata quanto da
adaptativa, que contribuem para a maior suscetibilidade as infecgbes e ao
desenvolvimento de doencgas autoimunes (RAM; CHINEN, 2011; RAMBA,

BOGUNOVIC, 2024).

Na imunidade inata, destacam-se alteracbes da quimiotaxia e da capacidade
funcional dos neutroéfilos e mondcitos, além da hiperativagdo da via do interferon
tipo I, decorrente da superexpressdao de genes relacionados a essa via,
localizados no cromossomo 21. Essa hiperatividade promove um estado
inflamatdrio persistente, acompanhado de aumento sustentado de citocinas pro-

inflamatdrias, como IL-6, TNF-q, IL-1B e IFN-y (RAMBA; BOGUNOVIC, 2024).
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Na imunidade adaptativa, destacam-se alteragcées da maturacéao linfocitaria
e da funcdo timica, com reducdo do numero absoluto de linfécitos T e B,
diminui¢cao de linfocitos T naive e de células B de memoria, comprometendo a
resposta imunoldgica frente aos agentes infecciosos. Além disso, embora a
maioria das criangas desenvolva soroconversdo adequada apds a vacinagao,
alguns estudos demonstram menor persisténcia dos titulos de anticorpos ao

longo do tempo (RAMBA; BOGUNOVIC, 2024)

Em conjunto, essas alteragbes resultam em uma combinagdo de resposta
imune adaptativa menos eficiente e ativagdo inflamatéria persistente,
contribuindo para a maior frequéncia e gravidade das infec¢gdes observadas em
individuos com sindrome de Down, uma importante causa de hospitalizagao e
internagdo em unidades de terapia intensiva pediatrica nessa populagéo. (RAM;

CHINEN, 2011; RAMBA; BOGUNOVIC, 2024).

1.1.5 Risco de hospitalizagdo e internacdo em Unidade de Terapia
Intensiva Pediatrica em criangas com sindrome de Down

Estudos populacionais demonstram elevada utilizagdo dos servigos
hospitalares desde os primeiros meses de vida em criangas com sindrome de
Down, sendo que aproximadamente 80-90% desses pacientes necessitam de
pelo menos uma hospitalizagado durante o primeiro ano de vida (ESPERANZA et
al., 2022; SEATON et al., 2025). Além disso, apresentam taxas de admissao em
UTIP significativamente superiores as da populacdo pediatrica geral, maior
tempo de permanéncia hospitalar e maior risco de readmissdo em até 30 dias

apos a alta (GAECHTER et al., 2025).
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A elevada frequéncia de cardiopatias congénitas, associada as alteragdes
imunoldgicas, as dificuldades alimentares, ao comprometimento nutricional e a
maior suscetibilidade as infec¢des respiratorias, torna as criangas com sindrome
de Down uma das populag¢des pediatricas de maior risco para hospitalizacéo e

internagdo em terapia intensiva.

Entretanto, apesar desse perfil de elevada complexidade clinica, ainda séo
escassos o0s estudos que caracterizam especificamente as admissdes, os
fatores associados e os desfechos de criangas com sindrome de Down
internadas em UTIP, limitando a produgdo de evidéncias que subsidiem
protocolos de assisténcia e estratégias de manejo clinico direcionados a essa

populagao.

1.2 Pandemia por SARS-CoV-2 e o impacto sobre criangas com
SD
Em dezembro de 2019, foi reportado o surgimento de uma pneumonia de

origem desconhecida em Wuhan, China. Posteriormente, o virus SARS-CoV-2 foi
isolado nas vias aéreas dos pacientes infectados, o qual disseminou-se
rapidamente pelo mundo, causando inumeras mortes por COVID-19, e levando a
Organizagao Mundial da Saude (OMS) a declarar pandemia em margo de 2020

(CIOTTI et al., 2020; EMES et al., 2021).

As criangas e mesmo os adultos com SD tém marcadores de autoimunidade
crbnicas, com altos niveis de citocinas e quimiocinas proé-inflamatorias. Visto que o
SARS-CoV-2 predispde a uma tempestade de citocinas e a SD € associada a
outras comorbidades que podem agravar a infec¢ao pelo virus, como cardiopatia

congénita e SAOS, foi sugerido que eles devem ser mais bem monitorizados nesta
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pandemia (ESPINOSA, 2020), bem como foram priorizados no momento inicial da
vacinagdo. Fluxogramas de tratamento de criangas com SD e COVID-19 foram
desenvolvidos no auge da pandemia, dentre eles o proposto pelo Bambino Gesu
Children’s Hospital, na Noruega. Nele, a presenga ou ndo de sintomas como febre,
tosse, mialgia, cefaleia e odinofagia, de acordo com a gravidade deles, indicaria ou
nao a necessidade de internagcdo hospitalar (CALLEA et al., 2020), pois foi
identificado que ha um maior risco de morte por COVID-19, em comparagao a
pessoas sem SD, sendo que pode chegar dez vezes maior em pessoas com SD

(CINTRA et al., 2022).

Embora ndo existam estimativas nacionais ou internacionais precisas do
numero total de infecgcdes por SARS-CoV-2 em pessoas com sindrome de Down,
estudos hospitalares e registros especificos demonstraram maior risco de evolugao
grave nessa populagdo. Em estudo internacional, criangas com SD hospitalizadas
por COVID-19 apresentaram maior mortalidade e maior frequéncia de
complicagdes pulmonares quando comparadas aos controles pediatricos (EMES et
al., 2021). No Brasil, criangas e adolescentes com SD hospitalizados por COVId-
19 apresentaram maior mortalidade, maior necessidade de ventilagdo e maior
frequéncia de admissao em unidade de terapia intensiva; mesmo apos ajuste para
fatores sociodemograficos e comorbidades, a SD permaneceu associada a maior

risco de obito (LEUNG et al., 2023).

Estudos mostram que os impactos da SD véo além da area da saude e da
crianga com SD, podendo afetar o cuidador e toda a familia, considerando
dificuldade do acesso a saude inclusiva e integral, entre outros (CHIARA et al.,
2022; MIMMO et al., 2022). Além disso, ha o impacto financeiro para a promogao

do cuidado integral, e as hospitalizagbes frequentes também contribuem para
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danos a saude mental do paciente e seus familiares, despesas indiretas, risco de
acontecimentos adversos intra-hospitalares e mudancas da rotina de vida da

crianga e de sua familia (BROWN et al., 2021).

1.3 Escore de risco para 6bito em UTIP (Takita et al., 2023)

Diante da escassez de ferramentas validadas para estratificagdo de risco
nesse grupo especifico, Takita et al. (2023) desenvolveram um escore de risco
para Obito nas criancas e adolescentes com sindrome de Down internadas em
UTIP em sua dissertagdo de mestrado. Esse escore foi desenvolvido com base
na caracterizagao das internagdes de criancas com sindrome de Down em um
hospital terciario e consiste em analisar seis variaveis, incluindo idade, cultura
de microrganismos positiva ou negativa, comorbidade, suporte ventilatério,
seguimento ambulatorial e tempo de internacdo em UTIP. Pacientes com cinco
ou mais pontos devem ser monitorizados com mais atencio e apresentam maior
risco de evoluirem com complicagcdes. A aplicacdo desse escore em uma coorte
independente, como a do presente estudo, representa uma oportunidade de
avaliar sua aplicabilidade no contexto de internagcdes de criancas com sindrome

de Down em UTIP.

1.4 Justificativa do estudo

Criangcas e adolescentes com sindrome de Down constituem uma
populagdo com elevada complexidade clinica e maior risco de evolugédo para
quadros graves, frequentemente demandando cuidados intensivos. Entretanto,
o conhecimento disponivel sobre o perfil dessas internagdes em UTIP ainda é
limitado, especialmente em estudos nacionais. A falta de dados sobre causas de

admissao, necessidade de suporte intensivo, reinternacdes e fatores associados
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aos desfechos dificulta a identificagdo de grupos de maior risco e a elaboragéo
de estratégias especificas de cuidado. Assim, caracterizar essa populagdo em
um hospital universitario de referéncia torna-se relevante ndo apenas para
ampliar o conhecimento cientifico sobre um grupo pouco estudado, mas também
para subsidiar a constru¢ao de protocolos e o planejamento de agbes voltadas a
reducado da morbimortalidade e a melhoria da assisténcia prestada em diferentes
niveis assistenciais, incluindo a atengao primaria e os servigos ambulatoriais

especializados.

2. OBJETIVOS

2.1 Geral

Analisar as causas de internacédo e os desfechos clinicos das internacdes de
criangcas e adolescentes com sindrome de Down, em Unidade de Terapia
Intensiva Pediatrica de um hospital universitario terciario (Hospital das Clinicas

da Faculdade de Medicina de Botucatu- HCFMB).

2.2 Especificos

a) Caracterizar o perfil clinico e epidemioldgico das internagdes e identificar
fatores associados ao 6bito em criangas e adolescentes com sindrome de Down
internados em uma Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica.

b) Identificar as principais causas de internagao, as necessidades assistenciais
durante a internagdo e os desfechos clinicos, incluindo tempo de internacéo,
reinternacbes e mortalidade, comparando esses dados entre o ano pré-

pandemia (2019) e os anos da pandemia de COVID -19 (2020 e 2021).
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c) Analisar os fatores associados a gravidade clinica e ao obito, identificando
possiveis lacunas assistenciais nos diferentes niveis de atencdo a saude que
possam subsidiar o desenvolvimento de estratégias de prevengao e protocolos
de risco para essa populagao.

d) Desenvolver um protocolo com roteiro sistematizado para o acompanhamento
ambulatorial de criangcas com sindrome de Down, visando subsidiar a

identificac&o precoce de fatores de risco e qualificar o seguimento clinico.

3. METODO

3.1 Local do estudo

O estudo foi realizado na Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP) do
Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Botucatu (HCFMB),
autarquia vinculada a Secretaria de Estado da Saude de Sao Paulo para fins
administrativos, que constitui um hospital universitario de nivel terciario,
vinculado a Faculdade de Medicina de Botucatu da Universidade Estadual
Paulista (UNESP). O HCFMB integra a rede publica do Sistema Unico de Satde
(SUS), desempenhando atividades assistenciais, de ensino, pesquisa e
extensdo. Além disso, constitui referéncia para aproximadamente 2 milhdes de
habitantes distribuidos em 68 municipios pertencentes ao Departamento
Regional de Saude VI (DRS-VI), sediado em Bauru. Atualmente, dispde de mais
de 600 leitos ativos; realiza cerca de 2.000 a 2.700 internagées mensais; atende
aproximadamente 16.000 a 19.000 pacientes por més na urgéncia e emergéncia
e realiza mais de 20.000 consultas ambulatoriais mensais. (Hospital das Clinicas,

2023).
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O HCFMB é referéncia regional em procedimentos de alta complexidade,
incluindo assisténcia a cardiopatias congénitas, cirurgia cardiovascular e
transplante cardiaco. O Servigo de Cirurgia Cardiovascular do HCFMB constitui
referéncia para a regido Centro-Oeste do Estado de Sé&o Paulo e realiza
procedimentos de alta complexidade em adultos e criangas, incluindo cirurgias
para cardiopatias congénitas. Segundo o Cadastro Nacional de
Estabelecimentos de Saude (CNES n° 2748223), o hospital é habilitado pelo
Ministério da Saude como Centro de Referéncia em Alta Complexidade
Cardiovascular, Cirurgia Cardiovascular e Procedimentos em Cardiologia
Intervencionista e Cirurgia Cardiovascular Pediatrica. Além disso, mantém
programa de transplante cardiaco, destacando-se entre os principais centros

transplantadores do interior do estado de S&o Paulo.

A Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP) do HCFMB foi inaugurada
em 1988 e conta com nove leitos destinados ao atendimento de lactentes,
criangas e adolescentes em situagdo de gravidade clinica ou cirurgica, sendo
referéncia para a regional e toda a area de abrangéncia do HCFMB. A Unidade
presta assisténcia a pacientes clinicos e cirurgicos de alta complexidade,
incluindo lactentes, criangas e adolescentes com cardiopatias congénitas e em

poOs-operatorio de cirurgias cardiacas.

3.2 Tipo de estudo e coleta de dados

Trata-se de um estudo observacional, transversal, com coleta de dados
retrospectivos dos ultimos onze anos de internagao, periodo de janeiro de 2013

a dezembro de 2023, de lactentes, criangas e adolescentes com a SD, na
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Unidade de Terapia Intensiva pediatrica do Hospital das Clinicas da Faculdade

de Medicina de Botucatu (HCFMB).

3.2.1 Critérios de inclusao e exclusao

Foram incluidos todos os lactentes, criangas e adolescentes com diagnostico
de sindrome de Down internados na UTIP, com idade entre 29 dias e 14 anos,
11 meses e 29 dias, conforme os critérios de admiss&o da unidade. Como critério
de exclusao, considerou-se a auséncia de confirmagao diagndstica da sindrome
de Down no registro do prontuario. Todos os casos identificados preencheram

os critérios de inclusdo, ndo havendo exclusoes.

A partir dos registros do Sistema de Informag¢des Médico Virtual (PEP-MV),
foi solicitado ao CIMED do HCFMB o Relatério Gerencial referente ao periodo
de janeiro de 2013 a dezembro de 2023. A busca pela composi¢cdo do Banco de
Dados foi dada a partir das internagdes no periodo do estudo, considerando

conjuntamente o CID, primario ou secundario, de SD (quadro 1).

Quadro 1. Codigo internacional das doengas, para a sindrome de Down.

CID 10 - Q30 Sindrome de Down

CID 10 - Q90.0 Trissomia 21, ndo-disjungao meidtica

CID 10 - Q90.1 Trissomia 21, mosaicismo (nao-disjuncao
mitdtica)

CID 10 - Q90.2 Trissomia 21, translocagao

CID 10 - Q90.9 Sindrome de Down nao especificada

A partir da identificagdo do numero do prontuario médico destas criangas no

PEP-MV, os prontuarios foram avaliados individualmente para a obtencdo de
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dados secundarios, a partir dos registros médicos, prescricdes e dos exames

realizados.

3.2.2 Dados coletados (durante a internacdo na UTIP):

idade na internacao;

sexo (M/F);

municipio de origem - diferenciando Botucatu e 0s municipios
pertencentes ao DRS-VI, e os municipios de outras DRS;

comorbidades associadas na crianga com SD;

estado nutricional;

tempo total de internac&o (em dias);

diagnosticos registrados em prontuario médico;

intervengao cirurgica (sim/n&o);

necessidade de suporte de oxigénio;

exames laboratoriais, incluindo culturas, pesquisa de virus,
endocrinolégicos e caridtipo (quais e quantos);

exames de imagem realizados (quais e quantos);

uso de antibioticos ou antifungicos ou antivirais (quais e quantos);

m) desfecho final da internac&o: transferéncia para enfermaria de Pediatria/

P)

transferéncia de hospital/ alta domiciliar/ obito (S/N);

uso de recurso multiprofissional ndo médico: fisioterapia, psicologia, entre
outros;

acompanhamento ambulatorial;

numero de reinternagdes dentro do periodo de 1 ano e dentro de qual

periodo de tempo.
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A idade foi agrupada em menores de 1 ano, entre 1 e 12 anos e maiores de
12 anos, considerando a distribuicdo da amostra e a relevancia clinica dessas
faixas etarias. Optou-se por analisar separadamente os pacientes menores de 1
ano por corresponderem ao periodo de maior vulnerabilidade clinica, além de
representar um ponto de corte amplamente utilizado em indicadores
internacionais de saude infantil e em estudos epidemiolégicos envolvendo
criangas com sindrome de Down, que demonstram diferengcas importantes no
perfil de hospitalizagdes e nos desfechos clinicos entre lactentes e criangas
maiores (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2017, 2024; GAECHTER et al.,
2025; BULL et al., 2022). A subdivisao dos pacientes com idade igual ou superior
a 1ano,em 1 a 12 anos e maiores de 12 anos foi adotada para distinguir criancas
e adolescentes, em consonancia com classificagdes pediatricas utilizadas
internacionalmente, incluindo aquelas da American Academy of Pediatrics (AAP)
e da Food and Drug Administration (FDA), permitindo maior homogeneidade
clinica dos grupos e adequada distribuicdo amostral (BULL et al., 2022;
COMMITTEE ON PEDIATRICS, 2017; U.S. FOOD AND DRUG
ADMINISTRATION, 2014).

A presenga de comorbidade foi registrada, incluindo a presenca de
cardiopatia congénita, hipotireoidismo, sindrome da apneia obstrutiva do sono
(SAOS) e outras. As cardiopatias congénitas foram classificadas conforme sua
complexidade anatdbmica, de acordo com a classificagcdo proposta pelas
diretrizes da American College of Cardiology e American Heart Association. Para
fins de analise, as cardiopatias de complexidade moderada e grande foram
agrupadas na categoria “complexas”, enquanto as de baixa complexidade foram

classificadas como “simples” (STOUT et al., 2019).
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As causas de internacgao e os diagnosticos registrados durante o periodo
de internagao foram agrupados em seis categorias principais: respiratorios, pos-
operatorio imediato (POi), cardiovasculares, abdominais e infec¢do de corrente
sanguinea (ICS) e outras. A categoria “pds-operatorio imediato” foi subdividida
em cirurgia cardiaca e outros procedimentos cirurgicos. Considerou-se como
pos-operatorio imediato toda internagcdo na UTIP decorrente da necessidade de
cuidados intensivos apds procedimento cirurgico, eletivo ou de urgéncia.

Foram consideradas as sindromes clinicas de insuficiéncia respiratoria
aguda, sepse e choque. As internagdes que ndo apresentaram nenhuma dessas
sindromes né&o foram classificadas nessa variavel. A categoria choque foi ainda
subdividida em choque séptico, cardiogénico e hipovolémico. Os diagnosticos de
sepse e choque foram definidos com base no registro em prontuario realizado
pela equipe médica assistente, n&o sendo reclassificados pelos pesquisadores
de acordo com os critérios diagnosticos vigentes.

Nas variaveis referentes as causas de internacdo e comorbidades, as
categorias que representaram individualmente menos de 2,5% das internagdes
da populagao estudada foram agrupadas na categoria "Outros", com o objetivo
de facilitar as analises estatisticas.

A classificacdo do estado nutricional foi realizada de acordo com as
recomendacgdes da Sociedade Brasileira de Pediatria, utilizando as curvas de
crescimento especificas do Centers for Disease Control and Prevention (CDC)
para criangas com sindrome de Down, por tratar-se de estudo longitudinal,
multicéntrico, com graficos de peso, estatura e indice de massa corporal (Zemel
et al. 2015). Estdo disponiveis para uso gratuito na pagina http://www.

cdc.gov/ncbddd/birthdefects/downsyndrome/growth--charts.html. O uso dessas
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curvas — construidas pelo grupo Down Syndrome Growing Up Study — é
essencial, pois o crescimento linear e a composi¢cao corporal diferem dos
padroes de criangas tipicas, portanto, neste estudo, os dados antropométricos -
peso, estatura e indice de massa corporal (IMC), foram avaliados e plotados
nestas curvas especificas, com classificagdo em percentil e escore-z.

A partir destas curvas, o estado nutricional foi classificado de acordo com os
padrdes de crescimento da Organizagdo Mundial da Saude (OMS), utilizando-se
os escores Z dos indices antropométricos recomendados para a faixa etaria
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2006; DE ONIS et al., 2007). Para criangas
menores de cinco anos foram utilizadas as curvas de crescimento da OMS de
2006, e para criangas e adolescentes entre cinco e 19 anos, as curvas de
referéncia da OMS de 2007. As categorias "magreza" e "magreza acentuada”
foram agrupadas na categoria "magreza" e para criangas menores de cinco
anos, as categorias "risco de sobrepeso” e "sobrepeso" foram reunidas na

categoria "sobrepeso”, conforme apresentado no Quadro 2.

Quadro 2. Classificagao do estado nutricional conforme a OMS

Classificagao Escore Z (IMC para idade)
Magreza <-2
Eutrofia >-2e<+1
Sobrepeso >+1es<+2
Obesidade > +2

As complicagbes ao longo da internagao foram agrupadas em sindrome

de abstinéncia, delirium, falha de extubacdo (EOT), les&o renal aguda (LRA),
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parada cardiorrespiratéria (PCR), trombose venosa profunda (TVP) e acidente
vascular cerebral (AVC).

O suporte ventilatorio foi classificado em ventilagdo mecanica invasiva,
quando realizado por meio de tubo endotraqueal ou traqueostomia, e ventilagdo
nao invasiva, quando fornecido por interfaces externas, sem estabelecimento de
via aérea artificial, conforme descrito na literatura especializada (HAUT, 2015;
FAUROUX et al., 2022).

As hemoculturas positivas foram consideradas contaminag¢ao quando o
microrganismo isolado era compativel com contaminante da microbiota da pele
e estava presente em apenas uma amostra de hemocultura.

O seguimento ambulatorial foi considerado quando a crianga realizava
acompanhamento em qualquer ambulatério de especialidade pediatrica do
HCFMB, ndo se restringindo ao ambulatorio especifico de sindrome de Down.

Nesse estudo, reinternacdo foi definida como o retorno da crianca a
Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP) durante a mesma internacao

hospitalar, antes da alta hospitalar para o domicilio.

3.3 Aplicacao dos critérios de escore de risco para 6bito

desenvolvido por Takita et al. (2023)

Como analise complementar, foi aplicado o escore proposto por Takita et
al. (2023) para analisar o risco de evolugéo para 6bito na populagédo do estudo
(Quadro 3). As variaveis do escore foram obtidas a partir do banco de dados do
presente estudo. Devido a indisponibilidade da informagao sobre a regularidade
do seguimento ambulatorial, essa variavel foi adaptada, considerando-se como

seguimento regular os pacientes com acompanhamento ambulatorial registrado
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(0O pontos) e como auséncia de seguimento aqueles sem acompanhamento (2
pontos). Os resultados foram interpretados de forma exploratéria e n&o
configuram uma validacéo externa formal do escore.

Quadro 3. Escore de risco para morte em criangas com sindrome de Down
internadas em UTIP - Takita ef al. (2023).

DADO 2 pontos 1 ponto 0 pontos
Idade 0-3 anos 4-9 anos >10 anos
Cultura Realizada, positiva Realizada, negativa N&o coletado
Comorbidade Malformacéo cardiaca Uma ou mais Sem

comorbidades, comorbidades

exceto malformacéao

cardiaca
Suporte Ventilacdo mecanica CAF, VNI ou 02 Sem suporte
ventilatério ventilatério
Seguimento Sem seguimento Com seguimento, Com seguimento
ambulatorial porém irregular regular
Tempo de Maiorouiguala10dias 1-9 dias 0 dias
internagao

UTI

3.4 Avaliagao ética

Em conformidade com os preceitos éticos para pesquisas envolvendo
humanos, o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
Faculdade de Medicina de Botucatu da UNESP, conforme Resolugao 466/12-
CNS-MS (BRASIL, 2012). O trabalho foi aprovado na data 08/09/2021, numero
do parecer de aprovacdo CEP. Parecer n° 6.949.7, e CAAE
47934121.2.0000.5411(anexo 1), sendo autorizada a dispensa do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, com emenda incluida para o projeto atual

(anexo I).

3.5 Analise estatistica
O banco de dados foi digitado em planilha do Microsoft Excel e
posteriormente analisado utilizando o software Statistical Analysis System

(SAS), versao 9.2.
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Inicialmente, realizou-se analise estatistica descritiva da populagao
estudada. As variaveis numeéricas foram expressas em meédias e desvios-padréao,
enquanto as variaveis categoricas foram descritas por frequéncias absolutas e
relativas (percentuais).

Para a avaliacdo da associagao entre as variaveis categoricas e o desfecho
obito, foram construidas tabelas de contingéncia. O teste do qui-quadrado de
Pearson foi utilizado quando os pressupostos de frequéncia esperada foram
atendidos. Nos casos em que pelo menos uma célula apresentou frequéncia
esperada inferior a cinco, foi aplicado o teste exato de Fisher.

Foram analisadas as associagdes entre 6bito e as seguintes variaveis: sexo,
faixa etaria, diagnostico nutricional, presenca e tipo de cardiopatia, uso de
ventilagdo mecénica, uso de droga vasoativa, motivo da internagdo em UTIP,
resultados de hemocultura e urocultura, numero de antibiticos utilizados,
numero de culturas positivas, tempo de internagéo e ocorréncia de reinternagao

As variaveis que apresentaram associacdo com o desfecho na analise
bivariada ou relevéncia clinica foram incluidas em um modelo de regresséo
logistica multivariada, com estimativa do odds ratio (OR) e respectivos intervalos
de confianca de 95% (IC95%), com o objetivo de identificar fatores
independentemente associados ao obito.

A analise de sobrevida foi realizada por meio do estimador de Kaplan-Meier,
com comparagao das curvas de sobrevida segundo as variaveis de interesse,
utilizando-se o teste de log-rank para avaliar diferengas estatisticamente
significativas entre os grupos.

As associagdes entre as variaveis categoéricas e o desfecho 6bito foram

avaliadas por meio da estimativa da odds ratio (OR) e de seus respectivos
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intervalos de confianga de 95% (1C95%), utilizando como categoria de referéncia
0 grupo com escore 2 5. A significancia estatistica foi avaliada pelo teste do qui-
quadrado ou teste exato de Fisher.

Os resultados foram expressos por meio dos respectivos valores de p, sendo

considerado nivel de significancia estatistica de 5% (p < 0,05).

4 RESULTADOS

No periodo do estudo, foram registradas 86 internagdes referentes a 54
criangas, com idade média de 2,04 anos (minima de 0,09 anos e maxima de
13,50 anos), igualmente distribuidas em relagcdo ao sexo. Quanto a faixa etaria,
metade da populagédo do estudo tinha entre 1 e 12 anos, seguida dos menores
de 1 ano (48,8%) e pelos maiores de 12 anos (1,2%). A maioria dos pacientes
era procedente de Botucatu (29,6%) e 74% das criangas do estudo realizavam
acompanhamento ambulatorial na instituigéo.

A tabela 1 mostra a caracterizagao destes pacientes.
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Tabela 1. Caracteristicas demograficas da populagao do estudo (n=54).

Variaveis Numero (n) Porcentagem (%)

Caracteristicas demograficas

Sexo feminino 27 50
|dade, anos 2,04 (0,09-13,5) -
Faixa etaria
<1ano 42 48,8
1a 12 anos 43 50
> 12 anos 1 1,2
Procedéncia
Botucatu 16 29,6
DRS VI (Bauru) 32 59,3
Fora 6 111
Comorbidades
Cardiopatia congénita 39 72,2
Complexa* 31 79,5
Simples* 8 20,5
Hipotireoidismo 19 35,2
SAOS 11 20,4
Outras 21 38,9
Seguimento ambulatorial no servigo
Sim 40 74
Cariétipo disponivel no sistema
Sim 35 64,8
T21 32 59,3
TR (rob) 2 3,7
Outra 1 1,8
Néo 19 35,2

Legenda: DRS= Departamentos Regionais de Saude; SAOS= Sindrome da Apneia Obstrutiva
do Sono; T21= Trissomia do cromossomo 21; TR (rob)= Translocagao robertsoniana. *As
variaveis numéricas estao apresentadas como média (desvio padrdo) ou mediana [intervalo
interquartil], conforme a distribuigdo dos dados. As variaveis categoéricas estdo apresentadas
como frequéncias absolutas e relativas (n, %).

*Percentuais calculados considerando apenas as criangas com cardiopatia (n = 39).
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Em relacdo ao caridtipo, 64,8% dos pacientes apresentavam exame
disponivel no sistema, sendo 59,3% com trissomia do cromossomo 21, 3,7%
com translocacéo robertsoniana e 1,8% com outras alteracbes cromossdmicas.

Quanto as comorbidades, 93% possuiam alguma comorbidade, sendo que
72,2% possuiam algum tipo de cardiopatia congénita, das quais 79,5% eram
classificadas como cardiopatia complexa. As demais comorbidades incluiram
hipotireoidismo (35,2%), sindrome da apneia obstrutiva do sono (SAOS) (20,4%)
e outras condigbes (38,9%). Ressalta-se que alguns pacientes apresentaram
mais de uma comorbidade.

A caracterizagao das internagdes, estdo apresentadas nas tabelas 2 e 3.

Em relacdo as internagdes, a principal porta de entrada foi a enfermaria
(50%), seguida do Pronto Socorro (45,3%). O tempo médio de internacgéo foi de
8,61 dias com um desvio padrédo de 15,53 dias. Os motivos que levaram a
necessidade de internagdo em UTIP foram pds-operatorios (33,7%), sendo que
destes, 37,9% corresponderam a pés-operatorio de cirurgia cardiaca, seguidos
por condicbes do sistema respiratorio (27,9%) e condigbes do sistema
cardiovascular (20,9%). Observou-se ainda que a maioria das internagdes
apresentava dois diagnosticos associados (34,9%).

Ao longo da internagado, as criangas evoluiram com outros diagndsticos,
destacando-se causas cardiovasculares (44,2%), problemas respiratorios
(32,6%), necessidade de intervengdo cirurgica (15,1%), afecgbes de
foco abdominal (16,3%) e infec¢ao de corrente sanguinea (9,3%). As categorias
nao sdo mutuamente exclusivas, sendo possivel a ocorréncia de mais de um

diagnostico secundario durante a mesma internagao.
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Os diagnosticos durante as internagdes foram classificados em sindromes
clinicas, sendo que alguns pacientes apresentaram mais de uma categoria.
Durante as internagdes, a insuficiéncia respiratoria aguda foi a principal
sindrome clinica observada, correspondendo a 37,2% dos casos, seguida por
choque (29%), dos quais 52% foram choque séptico, 24% cardiogénico e 24%
hipovolémico, e sepse (9,3%).

Quanto ao suporte ventilatério, 82,6% das criangas nas internagdes
necessitaram de algum tipo de suporte, sendo que 53,5% fizeram uso de
ventilagdo mecanica invasiva.

Ao longo da internagao, 40,7% dos pacientes evoluiram com complicagées.
A principal delas foi a parada cardiorrespiratoria (PCR), correspondendo a 26,7%
das internagdes, seguido de falha de extubagdo (10,5%), sindrome de
abstinéncia (9,3%) e lesao renal aguda (5,8%). Entre os pacientes que evoluiram
com PCR, as principais causas identificadas foram cardiovascular (42,9%),
respiratoria/hipoxia (32,1%) e infecciosa/séptica (25%).

Durante as internacdes, foi realizada pesquisa de crescimento de
microrganismos e exames laboratoriais, incluindo urocultura, hemocultura,
cultura de secrecdo traqueal, cultura de vigilancia, além de pesquisa viral e
avaliacdo hormonal. A tabela 3 mostra os resultados dos principais exames
solicitados nestas internacoes.

A hemocultura foi o exame microbiolégico mais frequentemente solicitado
(65,1%), seguida da cultura de secrecgédo traqueal (56%), urocultura (39,5%) e
cultura de vigilancia (36%). A pesquisa viral foi realizada em 32,6% das

internagdes.
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Tabela 2. Caracterizagao das internagoes (n=86).

Variaveis Numero (n) Porcentagem (%)
Tempo de internagao 8,61 (15,53)
Até 10 dias 63 73,25
11 a 15 dias 12 13,95
16-30 dias 5 5,8
> 30 dias 6 7

Porta de entrada

Enfermaria do servigo 43 50
Pronto-socorro do servigo 39 45,3
Externo 2 2,3
UTI neonatal 2 2,3
Motivo da internagao em UTIP
Respiratorio 24 27,9
Pdés-operatorio imediato 29 33,7
Cirurgia cardiaca 11 37,9
Outras 18 62,1
Cardiovascular 18 20,9
Abdominal 7 8,2
Outros 8 9,3

Diagnésticos secundarios durante o periodo de internagao

Respiratério 28 32,6
Pos-operatorio imediato 13 15,1
Cardiovascular 38 442
Abdominal 14 16,3
ICS 8 9,3
Outros 21 24 .4
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Sindromes Clinicas
IRpA
Sepse
Choque
Séptico
Cardiogénico
Hipovolémico
Suporte ventilatério
Sim
Invasivo
N&o invasivo
Né&o
Complicagoes
Sim
Sd. de abstinéncia
Delirium
Falha de EOT
Les&o renal aguda
PCR
TVP
AVC
Né&o
Causas de PCR

Cardiovascular

Respiratorio/Hipoxia

32

25
13

71
46
60
15

35

51

12

37,2
9,3
29
52
24
24

82,6
53,5
69,8
17,4

40,7
9,3
1,2

10,5
5,8

26,7
2,3
1,2

59,3

42,9

32,1
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Infecciosa/Séptica 7 25

Legenda: UTI= Unidade de Terapia Intensiva; UTIP= Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica;
ICS= Infecgdo de Corrente Sanguinea; IRpA= Insuficiéncia Respiratéria Aguda; Sd= Sindrome;
EOT= Extubacgdo Orotraqueal; PCR= Parada Cardiorrespiratéria; TVP= Trombose Venosa
Profunda; AVC= Acidente Vascular Cerebral.

Nota: Os percentuais das categorias "choque" e "pos-operatorio imediato” foram calculados em
relacdo ao total de pacientes de cada respectiva categoria. As porcentagens das “causas de
PCR” foram calculadas com base no nimero total de PCR (n=23).

A hemocultura apresentou taxa de positividade de 42,9%, com predominio
de microrganismos Gram positivos (70,8%), seguidos por Gram negativos
(33,3%) e fungos (29,1%), sendo identificado mais de um agente em alguns
exames. As porcentagens superiores a 100% refletem a ocorréncia de multiplos
isolamentos em uma mesma internagao, incluindo episddios com mais de uma
hemocultura positiva e culturas polimicrobianas. Entre as hemoculturas
positivas, 20,8% foram consideradas contaminagdo, totalizando uma
positividade bruta de 33,9%.

A urocultura apresentou positividade em 14,7% dos exames, com predominio
de crescimento fungico (80%), seguido por microrganismos Gram negativos
(20%), ndo havendo identificagdo de bactérias Gram positivas.

A cultura de vigilancia apresentou positividade em 14,3%, com 100% dos
microrganismos identificados como Gram negativos. Nas outras culturas, que
incluiram cultura de liquido peritoneal, de pele, liquido pleural, liquido
pericardico, fezes e cultura de ponta de cateter, a taxa de positividade foi de
38,5%, com 60% dos isolados correspondendo a Gram negativos, 20% a Gram
positivos e 20% a fungos.

Quanto ao numero de culturas positivas por internagao, observou-se que a
maioria apresentou apenas uma cultura positiva (73,5%), enquanto 8,8%

apresentaram duas, 8,8% trés e 8,8% quatro ou mais culturas positivas.
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A pesquisa viral foi positiva em 25% dos exames realizados, com
predominancia do virus sincicial respiratorio (VSR) (71,4%), seguido por SARS-

CoV-2 (28,6%), ndo havendo detecgéo de influenza.

Tabela 3. Resultados de culturas e exames solicitados nas internacdes
(n=86).

Variaveis Numero (n) Percentual (%)

Resultados Urocultura

Sim 34 39,5
Positiva 5 14,7
Gram positivo 0 -
Gram negativo 1 20
Fungo 4 80

Resultados Hemocultura

Sim 56 65,1
Positiva 24 42,9
Gram positivo 17 70,8
Gram negativo 8 33,3
Fungo 7 29,1
Contaminacéo
Nao 19 79,2

Resultados Cultura de Secre¢ao Traqueal

Sim 30 56
Positiva 4 13,3
Gram positivo 1 25
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Gram negativo 3

Fungo 0

Resultados Cultura de Vigilancia

Sim 28
Positiva 4
Gram positivo 0
Gram negativo 4
Fungo 0

Resultados Outras Culturas

Sim 26

Positiva 10
Gram positivo 2
Gram negativo 6
Fungo 2

Numero de culturas positivas

1 25
2 3
3 3
>4 3

Exame virus

Sim 28
Positivo 7
SARS-CoV-2 2
Influenza 0

75

36

14,3

100

30,2
38,5
20
60

20

73,5
8,8
8,8

8,8

32,6
25

28,6
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VSR 5 71,4
Resultado TSH

Sim 20 23,3

Alterado 8 40
Resultado T4 livre

Sim 13 15,1

Alterado 7 53,8

Legenda: VSR= Virus Sincicial Respiratorio; TSH= hormonio tireoestimulante; T4 = tiroxina
Nota: as porcentagens referentes aos microrganismos identificados em hemoculturas,
uroculturas, culturas de secregao traqueal, cultura de vigilancia, outras culturas e exames para
virus respiratorios foram calculadas considerando apenas os exames com resultado positivo.
Os percentuais podem nao totalizar 100%, pois em uma mesma internacdo pode haver mais de
um exame positivo. As porcentagens referentes aos resultados de TSH e T4 livre foram
calculadas considerando apenas os pacientes que realizaram os respectivos exames.

Durante o periodo de internacdo, 76,6% das criangas precisaram fazer uso
de antibidtico. Dentre elas, a maioria (42,4%) utilizou trés ou mais antibioticos,
enquanto 11,6% receberam antifungico, sendo que em alguns casos o0 mesmo
paciente utilizou mais de um tipo de tratamento ao mesmo tempo (tabela 4). Em
relagdo ao uso de droga vasoativa, 38,4% fizeram uso desse recurso, das quais,

33,3% precisaram de 3 ou mais drogas vasoativas.
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Tabela 4. Recursos utilizados nas internagdes (n=86).

Variaveis Nuamero (n)

Porcentagem (%)

Uso de antibioticos

Sim 66
1 24
2 14
>3 28

Né&o 20

Uso de antiviral

Sim 1

Nao 85

Uso de antifungico

Sim 10

Nao 76

Uso de droga vasoativa

Sim 33
1 11
2 11
>3 11
Né&o 53

Uso de recurso multiprofissional

Sim 78
Fisioterapeuta 73
Assistente social 43
Psicologa 21
Outros 3

Né&o 8

76,7
36,4
21,2
42,4
23,3

1,1
98,8

11,6
88,4

38,4
33,3
33,3
33,3
61,6

90,7
84,9
50
24,4
3,5
9,3

Nota: as porcentagens referentes ao nimero de antibiéticos e ao nimero de drogas vasoativas
utilizados foram calculados considerando apenas as internagbes em que as criangas utilizaram

esses medicamentos.
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O diagnéstico nutricional das criangas na internagao foi predominantemente
eutrofico (45,3%), seguido de magreza (40,7%). O principal desfecho das
internagdes foi a alta (79,1%) e em 20,9% das internagdes, a crianga foi a 6bito

(tabela 5).

Tabela 5. Diagndstico nutricional e desfecho do paciente apés alta da UTIP

Variaveis Numero (n) Percentual (%)

Diagnéstico nutricional na internagao

Eutrdfico 39 45,3
Magreza 35 40,7
Sobrepeso 2 2,3
Obesidade 1 1,2
Né&o consta 9 10,5
Desfecho

Alta 68 79,1
Obito 18 20,9

4.1. Analise dos fatores associados ao obito

A analise das criangas que foram a obito durante as internacdes na UTIP esta
apresentada na tabela 6.

O percentual de 6bitos dentre as internacgdes foi de 20,9%, sendo 50% delas
do sexo feminino. Entre as internagcbes que tiveram como desfecho o 6ébito,
metade foram em menores de 1 ano de idade e a outra metade em criancgas
entre 1 e 12 anos e nao foram observados 6bitos em maiores de 12 anos. Do

ponto de vista nutricional, a maioria dos pacientes apresentava magreza (72,2%)
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e o restante eram eutréficos (27,8%). A presenga de cardiopatia congénita foi
identificada em 94,4% das internagdes e 76,5% destas foram classificadas como
cardiopatia complexa.

Os estados pos-cirurgicos foram o principal motivo que levou a internacgao,
dos quais a maior parte foi de cirurgia cardiaca (62,5%); seguido de quadros
respiratorios (22,2%) e por condi¢gbes cardiovasculares e abdominais, ambas
representando 16,7% dos casos. Os poés-operatérios de cirurgia cardiaca
representaram 27,8% das causas de todas as internagdes.

Em 42,8% das internagbes que evoluiram para 6bito os pacientes tinham
hemocultura positiva, com todas elas causadas por microrganismos patogénicos
e destas, 66,7% foi evidenciado crescimento fungico e 33,3% de Gram
negativos. Além disso, 50% dos pacientes apresentaram pelo menos uma
cultura de microrganismos positiva e 11,1% apresentaram quatro ou mais. A
menor parte desses pacientes utilizaram apenas um antibidtico (38,9%), sendo
que 55,2% receberam pelo menos dois e 5,5% trés ou mais.

O tempo de internacdo variou de um a 81 dias, sendo que 55,6%
permaneceram internados até 10 dias e 11,1% por mais de 30 dias. Apenas um

paciente (5,6%) evoluiu para 6bito durante uma reinternagéo.
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Tabela 6. Caracterizacao dos obitos (n=18)

Variaveis Numero (n) Porcentagem (%)
Sexo
Feminino 9 50
Faixa etaria
< 1ano 9 50
1a 12 anos 9 50
> 12 anos 0 -
Diagnéstico nutricional
Eutrofico 5 27,8
Magreza 13 72,2
Sobrepeso 0 -
Obesidade 0 -
Né&o consta 0 -

Cardiopatia congénita

Sim 17 94 .4
Simples 4 23,5
Complexa 13 76,5

Suporte ventilatério

Sim 18 100
Invasivo 17 94 .4
N&o invasivo 1 5,6

Né&o 0 -

Uso de drogavasoativa
Sim 16 88,88

Motivo da internagao na UTIP
Respiratorio 4 22,2

POI 8 44,4
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Cirurgia cardiaca
Outras
Cardiovascular
Abdominal
ICS

Outros
Hemocultura
Sim

Positiva

Gram positivo

Gram negativo

Fungo
Contaminacgéo
Nao
Urocultura
Sim
Positiva

Cultura positiva

14

27,8
16,7
16,7

16,7

77,8

42,8

33,3

66,7

100%

44,4

25

50
50
55,6
22,2
11,1

11,1
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Uso de antibiotico

1 7 38,9
2 10 55,6
>3 1 9,9

Tempo de internagao

Até 10 dias 10 55,6
11 a 15 dias 4 22,2
16-30 dias 2 11,1
> 30 dias 2 11,1

Reinternacao

Sim 1 5,6

Néo 17 94,4

Legenda: POi= Pés-operatorio imediato; ICS= Infecgao de Corrente Sanguinea

Nota: Os percentuais das categorias "cardiopatia congénita” e "p6s-operatoério imediato" foram
calculados em relagéo ao total de pacientes de cada respectiva categoria. As porcentagens dos
resultados microbiolégicos foram calculadas em relagdo ao nimero de exames positivos de
cada método diagndstico.

Na analise bivariada, as variaveis associadas ao 6bito foram a classificacédo
do suporte ventilatério (p = 0,0003), o uso de droga vasoativa (p < 0,0001), o
numero de antibidticos utilizados (p = 0,007) e o diagndstico nutricional (p =
0,033). Todos os pacientes que evoluiram para 6bito necessitaram de suporte
ventilatorio, sendo que 94,4% utilizaram ventilagdo mecanica invasiva. Nao
foram observadas associagbes estatisticamente significativas entre o obito e
sexo, faixa etaria, classificagdo da cardiopatia congénita, causa da internagéo,
resultados da hemocultura e da urocultura, tempo de internagdo, numero de

culturas positivas e reinternagéo (p > 0,05) (tabela 7).

49



Tabela 7. Analise bivariada dos fatores associados ao 6bito

Variavel Sobreviventes n (%) Obitos n (%) es:-aiisstteico Valor de p
Qui-
Sexo quadrado 0,912
Feminino 35 (79,5) 9 (20,5)
Masculino 33 (78,6) 9(21,4)
Faixa etaria Ei’;itgrde 1,000
<1 ano 33 (78,6) 9(21,4)
1-12 anos 34 (79,1) 9 (20,9)
>12 anos 1 (100,0) 0 (0,0)
Wi SR
Eutrofia 34 (87,2) 5(12,8)
Magreza 22 (62,9) 13 (37,1)
NC 9 (100,0) 0 (0,0)
Sobrepeso/Obesidade 3 (100,0) 0 (0,0)
Classificagao do Qui-
suporte vgntilatério quadrado 0,0003
Sem suporte 15 (100,0) 0 (0,0)
N&o invasivo 25 (96,2) 1(3,8)
Invasivo 28 (62,2) 17 (37,8)
\L/j::o:‘:i\?;oga qQL:Jalldrado <0,0001
Nao 51 (96,2) 2 (3,8)
Sim 17 (51,5) 16 (48,5)
Causa da internagao E.xato de 0,204
Fisher
Resultado da Qui-
hemocultura quadrado 0,448
e S o
i-
g::gh?::i?:a qQL:Jadrado 0,103
Ausente 15 (93,8) 1(6,2)
Simples 22 (84,6) 4 (15,4)
Complexa 31 (70,5) 13 (29,5)
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Tabela 7. Analise bivariada dos fatores associados ao 6bito

Variavel Sobreviventes n (%) Obitos n (%) Te'ste. Valor de p
estatistico

:I'empo d~e E.xato de 0,181
internacgao Fisher
Numero de Exato de
antibioticos Fisher 0,007

0-1 51 (87,9) 7(12,1)

2 13 (56,5) 10 (43,5)

>3 4 (80,0) 1(20,0)
Numero de culturas Exato de

i . 0,199

positivas Fisher

. . Exato de
Reinternagao Fisher 0,285

Nao 56 (76,7) 17 (23,3)

Sim 12 (92,3) 1(7,7)

Na analise multivariada, apenas o uso de droga vasoativa permaneceu

independentemente associado ao obito (OR = 7,9; 1C95%: 1,17-54,19; p =
0,034), indicando que pacientes que necessitaram desse suporte apresentaram
chance aproximadamente oito vezes maior de evoluir para o6bito quando
comparados aos que nao utilizaram droga vasoativa.

A analise de sobrevida, estimada pelo método de Kaplan-Meier, nao
demonstrou diferengas estatisticamente significativas entre as curvas de
sobrevida segundo sexo (Figura 2), presenga de cardiopatia congénita (Figura
3), diagndstico nutricional (Figura 4), resultados da hemocultura e da urocultura
(Figuras 5 e 6), conforme o teste de log-rank (p>0,05). Embora o numero de
antibiéticos utilizados também n&o tenha apresentado associacao
estatisticamente significativa com a sobrevida (Figura 7, observou-se tendéncia

a diferencga entre as curvas (log-rank, p=0,06).
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Figura 2. Analise de sobrevida de Kaplan-Meier de acordo com sexo (long-rank p=0,45).
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Figura 3. Analise de sobrevida de Kaplan-Meier de acordo com a presencga de cardiopatia congénita (long-rank
p=0,44).
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Figura 4. Andlise de sobrevida de Kaplan-Meier de acordo com o diagndstico nutricional (long-rank p=0,56).
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Figura 5. Analise de sobrevida de Kaplan-Meier de acordo com o resultado da hemocultura (long-rank p=0,22).
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Figura 6. Analise de sobrevida de Kaplan-Meier de acordo com o resultado da urinocultura (long-rank p=0,15).
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Figura 7. Andlise de sobrevida de Kaplan-Meier de acordo com o numero de antibioticos utilizados na internagdo

(long-rank p=0,06).
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4.2. Caracterizagcao das reinternagoes

Das 86 internagdes analisadas, 13 (15,1%) corresponderam a reinternagoes,
com predominancia do sexo feminino (61,5%). Em relagdo a faixa etaria, a
maioria das reinternagbes ocorreu em criangas menores de 1 ano (61,5%),
seguida por aquelas com idade entre 1 e 12 anos (38,5%), ndo havendo
reinternacdes em pacientes com idade superior a 12 anos. Foram identificadas
comorbidades em 92,3% das criangas reinternadas, principalmente cardiopatias
congénitas, presentes em 92,3% dos casos. Dentre estas, metade foi
classificada como cardiopatia complexa (50%) e metade como simples (50%). O
hipotireoidismo foi outra comorbidade observada, presente em 30,8% das
criangas. Em relagdo ao seguimento ambulatorial no servico, 46,2% das criangas
reinternadas realizavam acompanhamento, enquanto 53,8% nao apresentavam

seguimento ambulatorial registrado (tabela 8).
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Tabela 8. Caracterizag&o das reinternacdes (n=13).

Variaveis Numero (n) Porcentagem (%)

Caracteristicas demograficas

Sexo feminino 8 61,5
Faixa etaria
< 1 ano 8 61,5
1a 12 anos 5 38,5
> 12 anos 0 -

Procedéncia

Botucatu 5 38,5
DRS VI (Bauru) 8 61,5
Fora 0 -
Comorbidades
Cardiopatia congénita 12 92,3
Complexa 6 50
Simples 6 50
Hipotireoidismo 4 30,8
SAOS 0 -
Outras 4 30,8
Seguimento ambulatorial no servigo
Sim 6 46,2
N&o 7 53,8

Legenda: DRS= Departamentos Regionais de Saude; SAOS: Sindrome da Apneia
Obstrutiva do Sono.

Nota: os percentuais das categorias "cardiopatia congénita” foram calculados em relagao
ao total de pacientes de cada respectiva categoria.

55



4.3. Caracterizagcao das internagdoes em pacientes com cardiopatia
congénita

A cardiopatia congénita foi a principal comorbidade observada na populagao
estudada, presente em 70 das 86 internagdes (81,4%). Por esse motivo,
realizou-se uma analise descritiva especifica desse subgrupo. Os resultados
estdo apresentados na tabela 9.

Dessas internagdes, observou-se predominio de menores de 1 ano (51,4%)
e de cardiopatias complexas (62,9%), sendo que 72,9% tinham seguimento
ambulatorial. A principal causa de internagao foi pds-operatério imediato
(32,9%), dos quais 47,8% foram decorrentes de cirurgia cardiaca. Em relagéo ao
diagnaostico nutricional, 45,7% foram classificados como magreza na internagao.
Entre os pacientes submetidos a coleta de hemocultura, 45,6% apresentaram
resultado positivo, dos quais 14,3% foram considerados contaminagcdo. A
maioria (85,7%) precisou de suporte ventilatorio, sendo a ventilagdo invasiva
utilizada em 52,9% dos casos. A principal causa de PCR foi cardiovascular
(48%). As reinternagdes ocorreram em 17,1% das internagdes, e o desfecho foi

obito em 24,3% dos pacientes.
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Tabela 9. Caracterizagédo das internagdes de criangas com cardiopatia
congénita (n=70)

Variaveis Numero absoluto (n) Porcentagem (%)
Sexo

Feminino 35 50

Idade

Menor de 1 ano 36 51,4

1a 12 anos 34 48,6

Maior que 12 anos - -
Tempo de Internagao

0 a 7 dias 50 71,4
8 a 14 dias 10 14,3
16 a 21 dias 4 5,7
22 dias ou mais 6 8,6
Seguimento ambulatorial

Sim 51 72,9
Complicagoes

Sim 29 41,4
Causas de PCR

Cardiovascular 12 48

Infecciosa/Séptica 6 24

Respiratorio/Hipdxia 7 28

Diagnéstico nutricional

Eutrdfico 32 45,7
Magreza 32 45,7
Sobrepeso 1 1,4
Obesidade 0 -

N&o consta 5 7,2

Classificagao da cardiopatia congénita
Simples 26 37,1

Complexa 44 62,9
Obitos



Sim
N&o
Uso de droga vasoativa
Sim
Motivo da Internagao na UTIP

Respiratorio
POi
Cirurgia cardiaca
Outras
Cardiovascular
Abdominal
ICS

Outros
Suporte ventilatério
Sim

Invasivo

Nao invasivo
Hemocultura

Sim
Positiva

Contaminagéo
Urocultura
Sim

Positiva

Numero de Culturas Positivas
0

17

53

31

18
23
11
12
18

60
37
23

46
21

31

41
20

24,3

75,7

44,3

25,7
32,9
47,8
52,2
25,7
10
1,4
4,3
85,7
52,9
32,9
65,7
45,6
14,3

44,3
16,1

58,6
28,6
4,3
4,3
4,3



Cirurgias

Sim 24 65,7
Né&o 46 34,3
Uso de antibiotico
Sim 55 78,6
Néao 15 21,4
Numero de antibiéticos utilizados
1 45 64,3
2 20 28,6
3 5 7.1
Reinternacao
Sim 12 17,1
Né&o 58 82,9
Virus
Sim 23 32,9
Né&o 47 67,1
SARS-CoV-2
Sim 20 28,6
Positiva 1 5
Influenza
Sim 21 30
Positiva 0 -
VSR
Sim 18 25,7
Positiva 4 22,2%

Legenda: UTIP = Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica; POi = Pds-operatorio imediato; ICS
= infecgdo de corrente sanguiena; VSR= Virus Sincicial Respiratorio;

Nota: Os percentuais das categorias "cardiopatia congénita" e "pds-operatorio imediato” foram
calculados em relacdo ao total de pacientes de cada respectiva categoria. As porcentagens dos
resultados microbiolégicos foram calculadas em relagao ao nimero de exames positivos de
cada método diagnostico. A porcentagem de internagdes com PCR foi calculada considerando
o total de internagdes de criangas com cardiopatia congénita (n = 70). O numero total de
episodios de PCR corresponde aos eventos registrados durante a internagéo, sendo possivel a
ocorréncia de mais de um episédio na mesma internacao.
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4.4. Caracteristicas das internagdes no periodo pré-pandemia e durante
a pandemia de COVID-19

No periodo de 2019 a 2021, que compreende o0 ano anterior a pandemia
e os dois primeiros anos da pandemia de COVID-19, foram registradas 18
internacbes em UTIP: seis em 2019, sete em 2020 e cinco em 2021. A
caracterizagao dessas internacdes esta apresentada na Tabela 10.

A média de idade das criancas internadas foi de 0,60 ano em 2019,
enquanto, nos anos da pandemia, foi de 3,44 anos em 2020 e 2,27 anos em
2021, evidenciando maior idade das criangas internadas nesses dois anos. A
pesquisa de virus respiratorios foi realizada em parte das internagdes, nao sendo
identificados resultados positivos para SARS-CoV-2, influenza ou virus sincicial
respiratorio entre os pacientes investigados.

A presenga de comorbidades foi frequente em todos os anos, sendo
observada em 66,7% das internagdes em 2019, 85,7% em 2020 e 80,0% em
2021. Quanto ao diagnostico nutricional, observou-se menor proporgao de
eutrofia nos anos da pandemia: 66,7% das criangas eram eutréficas em 2019,
em comparacgéo a 42,9% em 2020 e 40,0% em 2021. A magreza correspondeu
a 33,3%, 42,9% e 40,0% das internagdes, respectivamente, e um caso de
obesidade foi registrado em 2021.

Em relacdo as causas de admissdo, n&do se observou aumento
proporcional das internacdes por causas respiratérias durante os anos da
pandemia. Essas corresponderam a 33,3% das internacdes em 2019, 14,3% em
2020 e 20,0% em 2021. O pds-operatorio imediato, por sua vez, permaneceu
entre os principais motivos de admissao e apresentou maior participacdo em

2021, quando correspondeu a 60,0% das internagdes. As cirurgias cardiacas
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mantiveram participagao relevante ao longo do periodo, representando 33,3%
das admissdes em 2019, 14,3% em 2020 e 40,0% em 2021.

A necessidade de suporte ventilatério permaneceu elevada em todo o
periodo, ocorrendo em 100,0% das internagbes em 2019, 85,7% em 2020 e
80,0% em 2021. A ventilacéo invasiva foi utilizada em 66,7%, 71,4% e 60,0%
das internacgdes, respectivamente.

A proporgéo de obitos variou entre os anos, correspondendo a dois 6bitos
entre seis internagdes em 2019 (33,3%), um entre sete internagdes em 2020

(14,3%) e trés entre cinco internagdes em 2021 (60,0%).
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Tabela 10. Caracterizacao das internacdes de 2019, 2020 e 2021

2019 (n=6), 2020 (n=7), 2021 (n=5), n

Variaveis n (%) n (%) %)
\dade, anos 0,60 (0,23— 3,44 (0,18- 2,27 (0,43-
0,80)* 8,57)* 7,50)*
Motivo da internagao em
UTIP
Respiratoério 2 (33,3) 1(14,3) 1(20,0)
Po6s-operatorio imediato 2 (33,3) 2 (28,6) 3 (60,0)
Cirurgia cardiaca 2 (33,3) 1(14,3) 2 (40,0)
Outras cirurgias 0 (0,0) 1(14,3) 1(20,0)
Cardiovascular 2 (33,3) 1(14,3) 1(20,0)
Abdominal 0 (0,0) 1(14,3) 0 (0,0)
Outros 0 (0,0) 2 (28,6) 0 (0,0)
Suporte ventilatério
Sim 6 (100,0) 6 (85,7) 4 (80,0)
Ventilagdo invasiva 4 (66,7) 5(71,4) 3 (60,0)
Ventilagdo n&o invasiva 4 (66,7) 5(71,4) 1(20,0)
Obito 2 (33,3) 1(14,3) 3 (60,0)
Pesquisa de virus
realizada 1(16,7) 3 (42,9) 1(20,0)
Presenca de
comorbidades 4(66.7) 8 (85.7) 4(80.0)
Diagnéstico nutricional
Eutrofia 4 (66,7) 3 (42,9) 2 (40,0)
Magreza 2 (33,3) 3 (42,9) 2 (40,0)
Obesidade 0 (0,0) 0 (0,0) 1(20,0)

*As variaveis numeéricas estao apresentadas como média (desvio padrdo) ou mediana
[intervalo interquartil], conforme a distribuigdo dos dados. As variaveis categoéricas estao
apresentadas como frequéncias absolutas e relativas (n, %).

**Os resultados de pesquisa de virus foram todos negativos (COVID, Influenza e Virus Sincicial
Respiratorio).
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4.5. Analise exploratoria do escore de Takita et al., 2023

Como analise complementar, foi aplicado o escore prognostico proposto por
Takita et al. (2023) para estratificagdo do risco de mortalidade na coorte do
presente estudo. Observou-se que 48 (55,8%) internagbes apresentaram escore

25, enquanto 38 (44,2%) apresentaram escore <5 (Tabela 12).

Tabela 11. Distribuicdo do escore prognéstico de Takita et al.
(2023) na populagao estudada (n = 86).

Variaveis Numero (n) Porcentagem (%)
Escore

<5 38 44,2

>5 48 55,8

A comparagdo entre o0s grupos nao demonstrou associagao
estatisticamente significativa com o desfecho 6bito (OR = 1,78; 1C95%: 0,60—

5,29; p = 0,30) (Tabela 12).

O calculo do odds ratio (OR), considerando como referéncia o grupo com
escore = 5, resultou em OR = 1,78, com intervalo de confianga de 95% (1C95%)
de 0,60 a 5,29. Esse resultado indica que pacientes com escore < 5
apresentaram 1,78 vez mais chances de obito em relagdo aos pacientes com
escore = 5. Entretanto, como o 1C95% inclui o valor 1 e o p-valor € superior a

0,05, a associagéo n&o foi considerada estatisticamente significativa.
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Tabela 12. Associagao entre o escore progndéstico de Takita et al. (2023) e o
desfecho obito.

Escore de Takita Obito n (%) Altan (%) OR (IC95%) Valor de p
<5 pontos 6 (15,8) 32 (84,2) Referéncia
>5 pontos 12 (25,0) 36 (75,0) 1,78 (0,60-5,29) 0,30"

*Teste exato de Fisher.

5. DISCUSSAO

Em nosso estudo, a idade média das criancas internadas foi de 2,04 anos,
com predominio de lactentes e criangas menores de 12 anos. Esse perfil é
semelhante ao descrito na literatura internacional, que demonstra concentracéo
das admissdes em UTIP nos primeiros anos de vida, periodo em que coexistem
maior frequéncia de cardiopatias congénitas, infec¢cdes respiratorias e
necessidade de intervencgdes cirdrgicas (GAECHTER et al., 2025; TANTALEAN
DA FIENO et al., 2025). O predominio de cardiopatias congénitas observado na
presente coorte (72,7%) reforga essa interpretagdo e foi semelhante a descrita
por outros estudos de base populacional, sugerindo que a cardiopatia
permanece como a principal comorbidade associada a necessidade de cuidados
intensivos. (JOFFRE et al., 2016; GAECHTER et al., 2025; TOSUN et al., 2025;
TANTALEAN DA FIENO et al., 2025).

A elevada frequéncia de cardiopatias congénitas observada
provavelmente constitui o principal elemento capaz de explicar grande parte do
perfil clinico encontrado. Além de representarem a comorbidade mais prevalente
na sindrome de Down, as cardiopatias determinam necessidade de intervencdes

cirurgicas precoces, favorecem episodios de descompensagao cardiovascular e
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aumentam a susceptibilidade a complicagdes respiratorias e infecciosas. Dessa
forma, a predomindncia de admissdes em pods-operatorio, a elevada
necessidade de ventilagdo mecanica, o frequente uso de drogas vasoativas e a
prépria mortalidade observada neste estudo parecem refletir mais a elevada
carga de cardiopatias complexas do que um efeito isolado da sindrome de Down.
Essa interpretacdo é consistente com estudos populacionais recentes, que
demonstram perda ou redug¢ao da associag¢ao independente entre sindrome de
Down e mortalidade apos ajuste para cardiopatias congénitas e outras

comorbidades (GAECHTER et al., 2025; TANTALEAN DA FIENO et al., 2025).

Em nossa coorte, entre as criangas com cardiopatia congénita,
predominavam lactentes, refletindo o periodo da vida em que as cardiopatias
mais complexas se manifestam clinicamente e demandam corregéo cirurgica ou
tratamento intensivo. Esse perfil € semelhante ao descrito por Guariento et al.
(2024), que demonstraram concentracéo das hospitalizagdes no primeiro ano de
vida e elevada utilizagao dos servigos de saude por essa populagdo. No estudo,
aproximadamente 40% dos pacientes necessitaram de multiplas internacdes, as
hospitalizagdes por causas cardiacas estiveram associadas a maior risco de
mortalidade (HR = 1,45) e a realizag&o de cirurgia cardiaca também aumentou o
risco de morte (HR = 1,51), refletindo a maior gravidade desses pacientes. Além
disso, individuos com multiplas admissdes apresentaram risco trés vezes maior
de novas hospitaliza¢des, evidenciando um ciclo persistente de reinternagdes, e
mais de 90% dos obitos ocorreram no primeiro ano de vida. Esses achados
reforcam que a elevada carga de cardiopatias congénitas nos primeiros meses
de vida representa importante determinante da morbimortalidade nessa

populagao.
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Como consequéncia dessa elevada carga de cardiopatias congénitas, o
principal motivo de internagdo em nossa coorte foi o pds-operatorio,
especialmente o de cirurgia cardiaca, que, juntamente com as demais causas
cardiovasculares, correspondeu a aproximadamente 34% das admissdes. Essa
distribuicdo também foi observada entre as internagcdes que evoluiram para
obito, reforgando a importancia das doengas cardiovasculares na gravidade dos

pacientes admitidos.

Estudos demonstram que a sindrome de Down, isoladamente, nao
constitui fator independente de pior progndstico apds cirurgia cardiaca
congénita. Os desfechos parecem ser determinados principalmente pela
complexidade anatdmica da cardiopatia, pela presencga de hipertensdo pulmonar
e pelas condicbes clinicas pré-operatorias. Esses resultados ajudam a
interpretar nossos achados, nos quais a elevada frequéncia de pds-operatoérios
cardiacos provavelmente reflete a grande carga de cardiopatias congénitas da
populacdo estudada, sem que seja possivel atribuir a pior evolugéo
exclusivamente & presenca da sindrome de Down (TOTH et al., 2013; DHILLON
et al., 2020; EVANS et al., 2014; FUDGE JR. et al., 2010; CARVALHO et al.,
2024). Entretanto, essas criangas apresentam maior morbidade pds-operatéria,
caracterizada principalmente por complicagbes respiratorias, infecciosas e

hipertensdo pulmonar. (FUDGE JR. et al., 2010).

Mesmo que as causas respiratérias ndo tenham sido o principal motivo de
internacao, observou-se elevada necessidade de suporte ventilatério, presente
em 82,6% das internagdes, sendo que mais da metade dos pacientes necessitou

de ventilagdo mecanica invasiva. Esse achado sugere elevada gravidade clinica
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da populagcao estudada e € consistente com a literatura. Tantalean da Fieno et
al. (2025) demonstraram que, mesmo apos ajuste para idade, sexo, escore
PRISM, estado nutricional, cardiopatia e diagnéstico respiratorio, criangas com
sindrome de Down apresentaram risco aproximadamente trés vezes maior de
infecgdo associada a assisténcia, especialmente relacionada a ventilagcao
mecanica (RR = 2,95; IC95% 1,10-7,87). De forma semelhante, Gaechter et al.
(2025) observaram que criangas com sindrome de Down permaneceram com
maior tempo de internacdo, maior frequéncia de admissao em UTI, maior
necessidade de ventilagdo mecéanica, maior mortalidade e maior taxa de
readmissao em 30 dias, mesmo apds ajuste para idade, sexo, tipo de hospital,

complexidade clinica e presenca de cardiopatia congénita.

Embora o perfil imunolégico ndo tenha sido avaliado diretamente em
nosso estudo, um estudo retrospectivo realizado em um centro terciario de
imunologia pediatrica dos Estados Unidos, demonstrou que 88% dos pacientes
apresentaram pelo menos uma alteragao laboratorial imunologica. Esse achado
evidencia que alteragbes imunologicas sao extremamente frequentes em
pacientes com sindrome de Down e reforcam que a maior ocorréncia de
infecgdes na sindrome de Down ndo deve ser atribuida apenas as alteracdes
anatbmicas, mas também a disfungdo imunologica subjacente. Embora a
amostra seja pequena (n = 17) e composta exclusivamente por pacientes
encaminhados ao imunologista, o estudo reforga a importancia da investigagcéo
imunologica direcionada em criangas com sindrome de Down e infecgdes
recorrentes, especialmente quando apresentam hospitalizagdes frequentes ou

evolugao clinica mais grave (SATNARINE et al., 2025).
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Em nossa coorte, o virus sincicial respiratério foi predominante entre os
exames de pesquisa viral realizados nas internagdes. Estudos mostraram que a
sindrome de Down constitui fator de risco independente para infecgao grave das
vias aéreas inferiores causada pelo virus sincicial respiratério (VSR). Em
metanalise internacional, criangas com sindrome de Down infectadas pelo VSR
apresentaram risco 8,7 vezes maior de hospitalizac&o, probabilidade 2,7 vezes
maior de admissdo em UTIP e risco nove vezes maior de mortalidade quando
comparadas aquelas sem a sindrome (BECKHAUS; CASTRO-RODRIGUEZ,

2018).

A taxa de positividade das hemoculturas nas internagdes foi de 42,9%,
porém 20,8% dos isolamentos foram considerados contaminantes, resultando
em aproximadamente 34% de episodios microbiologicamente significativos.
Apesar das diferengas metodologicas entre os estudos, a positividade
permanece superior aquela descrita na literatura. Em unidades de terapia
intensiva pediatrica, estudos relatam taxas de positividade variando entre 0,9%
e 15%, enquanto um estudo brasileiro identificou positividade de 16,3% das

hemoculturas realizadas. (FREIRE et al., 2013; MARTIN et al., 2025).

Embora o perfil microbiolégico global tenha sido caracterizado pelo
predominio de bactérias Gram-positivas, observou-se que, entre os pacientes
que evoluiram para 6bito, todos os isolamentos corresponderam a fungos ou
bactérias Gram-negativas, ndo sendo identificados Gram-positivos. Além disso,
nenhuma das hemoculturas positivas nesse grupo foi considerada
contaminagdo. Esses achados sugerem que infecgdes fungicas e por Gram-

negativos podem estar relacionadas a maior gravidade clinica em criangas com
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sindrome de Down internadas em terapia intensiva. Outro dado que chamou a
atengao foi a alta prevaléncia de fungos nas uroculturas de todas as internagdes.
Apesar disso, a literatura atual ndo demonstra evidéncia robusta de aumento de
infecgdes fungicas invasivas sistémicas em individuos com SD. A suscetibilidade
parece limitada principalmente a infecgdes superficiais cutdneas e mucosas
(RAM; CHINEN, 2011; RAMBA; BOGUNOVIC, 2024). Dessa forma, as infec¢des
fungicas nessa coorte podem estar mais relacionadas a gravidade, internacao
prolongada e outros fatores inerentes das internagcbes e ndo a uma
predisposicdo por defeitos imunoldgicos que essas criangas poderiam

apresentar.

A elevada frequéncia de sepse e choque séptico observada em nossa
coorte € coerente com o perfil microbioléogico encontrado e com a alta
complexidade clinica desses pacientes. Esse cenario também se refletiu na
ampla utilizacdo de antibioticoterapia, sendo que 42,4% das internagdes
necessitaram de trés ou mais antimicrobianos. Além disso, a ocorréncia de
episédios repetidos de hemoculturas positivas e de culturas polimicrobianas
sugere maior exposi¢cado a fatores de risco tipicos da terapia intensiva, como
internagdes prolongadas, uso de dispositivos invasivos, antibioticoterapia prévia
e multiplas comorbidades, caracteristicas frequentemente presentes em

criangas com sindrome de Down criticamente enfermas.

As complicagbes durante a internacdo também foram frequentes,
destacando-se a parada cardiorrespiratéria (PCR). Diferentemente da populagéo
pediatrica geral, em que a hipdxia constitui a principal causa de PCR, em nossa

coorte predominaram os eventos de origem cardiovascular. Esse achado
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provavelmente esta relacionado a elevada prevaléncia de cardiopatias
congénitas e ao grande numero de pacientes internados para corregéo cirurgica
desses defeitos, reforcando o papel das doencas cardiovasculares como

importante determinante da gravidade clinica nessa populagéo.

Na analise multivariada, apenas a necessidade de drogas vasoativas
permaneceu independentemente associada ao obito. Esse achado sugere que
essa variavel representa um marcador global da gravidade clinica, integrando
diferentes mecanismos fisiopatoldgicos presentes na crianga criticamente
enferma. O uso de drogas vasoativas geralmente reflete instabilidade
hemodindmica decorrente de choque, disfuncdo miocardica ou faléncia
circulatéria, condi¢cdes que frequentemente coexistem com infecgdo grave,
insuficiéncia respiratoria, pds-operatério cardiaco complexo e disfungcdo de
multiplos o6rgaos. Assim, é plausivel que essa variavel sintetize o impacto
conjunto de diversos fatores prognosticos, permanecendo significativa mesmo
apos o ajuste estatistico para outras variaveis clinicas. Resultado semelhante foi
observado por Vicenzi, Sousa e Piva (2026), reforcando o papel das drogas
vasoativas como marcador consistente de gravidade em pacientes pediatricos

criticos.

Embora, na analise bivariada, suporte ventilatério, uso de drogas
vasoativas, numero de antibidticos e diagndstico nutricional tenham sido
associados ao 0Obito, apenas a necessidade de drogas vasoativas permaneceu
como fator independente apds o ajuste multivariado. Esse comportamento é
semelhante ao observado por Tantalean da Fieno et al. (2025), que identificaram

maior mortalidade entre criangas com sindrome de Down na analise bruta, porém
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sem manutengdo da associagdo apos o ajuste para fatores de confusédo (RR =
1,49; 1C95% 0,56-3,94). Em conjunto, esses resultados sugerem que os
desfechos clinicos em criangas com sindrome de Down sao multifatoriais e
fortemente influenciados pela elevada carga de cardiopatias congénitas, maior

gravidade clinica, infecgbes e comprometimento nutricional.

A taxa de mortalidade observada em nossa coorte foi superior a descrita
em estudos populacionais internacionais (GAECHTER et al., 2025; TSOU et al.,
2025). Essa diferencga provavelmente decorre do perfil dos pacientes incluidos e
nao necessariamente da sindrome de Down em si. Enquanto estudos de base
populacional incluem hospitalizagdes de diferentes niveis de complexidade,
nossa investigagao avaliou exclusivamente criangas admitidas em uma unidade
de terapia intensiva pediatrica terciaria, referéncia para cardiopatias congénitas
e cirurgia cardiaca. Consequentemente, trata-se de uma populagéo
caracterizada por maior gravidade clinica, elevada necessidade de suporte
avancado e maior frequéncia de disfungbes orgénicas, fatores

reconhecidamente associados ao aumento da mortalidade.

Em nosso estudo, o diagndstico nutricional apresentou associagdo com o
obito na analise bivariada, porém essa associagao nao permaneceu significativa
apos o ajuste para outras variaveis na regressao logistica. Esse resultado sugere
que o estado nutricional pode atuar como marcador da gravidade clinica, estando
intimamente relacionado a presenga de cardiopatias congénitas, maior
necessidade de suporte intensivo e outras comorbidades. Na presente coorte, a

magreza esteve presente em 72,2% das internagdes que evoluiram para 6bito e
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em 45,7% das criangas com cardiopatia congénita, reforcando a estreita relagéo

entre comprometimento nutricional e maior complexidade clinica.

Esses achados sdo compativeis com a literatura. Tantalean da Fieno et
al. (2025) observaram maior frequéncia de baixo peso em criangas com
sindrome de Down quando comparadas aquelas sem a sindrome. De forma
semelhante, duas metanalises envolvendo 34.795 e 10.638 criangas
criticamente enfermas demonstraram que a desnutricido esta associada a maior
mortalidade, maior tempo de internacdo e maior necessidade e duracido da
ventilagdo mecanica, embora sem associacdo consistente com infecgdo
hospitalar adquirida (AGRAWAL et al., 2025; ALBADI; BOOKARI, 2022).
Agrawal et al. (2025) observaram ainda que esse impacto foi ainda mais

pronunciado em criangas com cardiopatias congénitas.

Apesar dessas evidéncias, a perda da significancia estatistica apos o
ajuste em nossa analise sugere que parte do efeito da desnutricdo pode ser
mediada por outros marcadores de gravidade clinica, especialmente em uma
populagdo com elevada frequéncia de cardiopatias congénitas e necessidade de
suporte intensivo. Além disso, o reduzido tamanho amostral e a elevada
concentracdo de pacientes graves provavelmente limitaram o poder para
detectar uma associagao independente. Essa interpretacdo € coerente com a
heterogeneidade descrita na literatura, decorrente das diferentes definicbes de
desnutricdo, curvas antropométricas utilizadas (OMS, CDC e NCHS) e perfis das

populagdes estudadas.

Em um estudo retrospectivo realizado em um centro de referéncia para

cardiopatias congénitas na Etidpia, Nasir e Markos (2026) identificaram o estado
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nutricional como preditor independente de mortalidade em criangas com
sindrome de Down e cardiopatia congénita (HR ajustado = 3,01; IC95%: 1,8—
6,4), juntamente com a presenca de cardiopatias complexas (HR = 3,2; 1C95%:
1,1-4,2). Os autores também demonstraram menor sobrevida em criangas com
cardiopatias complexas e maior mortalidade entre aquelas que nio realizaram
corregdo cirurgica. Em conjunto, esses resultados reforcam que a avaliagéo
nutricional deve fazer parte da abordagem inicial de criangas com sindrome de
Down internadas em terapia intensiva, especialmente na presenca de
cardiopatias congénitas, permitindo intervengdes precoces capazes de contribuir

para melhores desfechos clinicos.

Em nossa coorte, o tempo médio de internagao foi de 8,61 dias, enquanto,
entre os pacientes que evoluiram para 6bito, a permanéncia variou de 1 a 81
dias, com 55,6% dos o6bitos ocorrendo nos primeiros 10 dias de internagao.
Esses achados refletem a elevada gravidade clinica da populagéo estudada,
composta predominantemente por criangas com cardiopatias congénitas e
necessidade frequente de suporte intensivo. Em estudo multicéntrico envolvendo
mais de 45 mil admissées em UTIP, Tibby et al. (2012) observaram
comportamento distinto: embora criangas com sindrome de Down
apresentassem menor risco de ébito nos primeiros dias de internacéo, esse risco
aumentava progressivamente ao longo da hospitalizagdo, tornando-se
significativamente maior apdés o 43° dia. Além disso, esses pacientes
necessitaram de maior suporte organico, especialmente uso de inotropicos,
mesmo quando a gravidade estimada na admiss&o era semelhante a de criangas
sem sindrome de Down. As diferencas observadas em relacdo a presente

investigacdo provavelmente refletem as caracteristicas da nossa amostra,
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composta exclusivamente por pacientes de um centro terciario com elevada
frequéncia de cardiopatias congénitas e pOs-operatorios cardiacos, fatores que

podem antecipar a ocorréncia de desfechos desfavoraveis.

Gaechter et al. 2025 encontrou taxa de readmissdo em 30 dias de 12,5%
entre criangas com sindrome de Down, em comparagao com 7,5% na populacao
geral. Na presente investigagdo, a reinternacdo também representou um
problema relevante, especialmente entre criangas sem seguimento ambulatorial
registrado. Embora os estudos apresentem delineamentos distintos, ambos
reforcam que a reinternagao constitui um desafio frequente nessa populacao e
provavelmente resulta da interacédo entre multimorbidade, elevada complexidade
clinica e necessidade de acompanhamento longitudinal. Nesse contexto, o
seguimento ambulatorial estruturado pode representar uma estratégia
importante para reduzir novas internagbes e favorecer a continuidade do

cuidado.

A pandemia de COVID-19 trouxe preocupacao particular para as pessoas
com sindrome de Down, consideradas mais vulneraveis a evolug¢ao desfavoravel
da infeccdo pelo SARS-CoV-2. Apesar da reconhecida predisposicdo das
criangas com sindrome de Down a complicagdes respiratorias e da emergéncia
de uma pandemia causada por um virus respiratorio, ndo se observou aumento
proporcional das admissdes por causas respiratdrias nos anos de 2020 e 2021.
Esse achado deve levar em consideracdo as mudangas na epidemiologia das
infecgdes respiratorias pediatricas durante a pandemia. Chiapinotto et al. (2021)
demonstraram redugdo significativa das hospitalizagbes pediatricas por

infeccbes respiratorias agudas apos a implementacdo das medidas n&o
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farmacoldgicas de controle da COVID-19, sugerindo que o distanciamento social
e outras intervencbes destinadas a contencdo do SARS-CoV-2 também

reduziram a circulag&o de outros virus respiratorios.

Mesmo durante a pandemia, nao foram observadas mudancgas
expressivas no perfil das internagdes em nossa coorte, particularmente em
relagdo as causas respiratorias, cujo aumento poderia ser esperado nesse
contexto. O pds-operatdrio permaneceu relevante e chegou a predominar em
2021, com participagdo importante das cirurgias cardiacas. Esses achados
sugerem que o perfil das internagdes durante os anos da pandemia permaneceu
mais relacionado as condi¢des clinicas e cirurgicas caracteristicas das criangas

com sindrome de Down do que diretamente a infecgao pelo SARS-CoV-2.

De forma semelhante, a elevada necessidade de suporte ventilatorio
observada em todos os anos n&o foi acompanhada por maior propor¢ao de
admissdes primariamente respiratérias, refletindo a utilizagdo desse suporte
também em outros contextos clinicos. A interpretacao desses achados ¢ limitada
pelo pequeno numero de internagbes em cada ano e pela auséncia de estudos
que tenham avaliado especificamente o impacto da pandemia sobre as
admissbées em UTIP de criangas com sindrome de Down, dificultando

comparagdes diretas com a literatura.

Por fim, na presente coorte, a aplicacdo exploratéria do escore de Takita
et al. ndo demonstrou associagao significativa com o Obito. Além disso,
observou-se diregao oposta a descrita no estudo original, com maior frequéncia
de ébitos entre pacientes classificados com escore <5. Esse achado deve ser

interpretado com cautela, considerando que o escore foi desenvolvido em outra
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populagdo e que a variavel referente ao seguimento ambulatorial precisou ser

adaptada as informagdes disponiveis no presente estudo.

5.1. Proposta de roteiro sistematizado para atendimento

ambulatorial de criangas com sindrome de Down

Considerando a elevada vulnerabilidade clinica das criangas com
sindrome de Down, a alta frequéncia de cardiopatias congénitas, alteragdes
nutricionais, doencgas respiratérias e infecgcbes observadas nesta coorte, bem
como o fato de que a maioria das criangas que evoluiu para obito ndo realizava
seguimento ambulatorial, torna-se evidente a importancia de um
acompanhamento sistematizado apds a alta hospitalar. Com base nos achados
deste estudo e nas recomendacdes da American Academy of Pediatrics (AAP,
2022) e da Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP, 2023), propomos um roteiro
estruturado para o acompanhamento ambulatorial dessas criangas, aplicavel
tanto a atencdo primaria quanto aos servigos especializados. Espera-se que
essa estratégia favoregca o0 reconhecimento precoce de condigdes
potencialmente trataveis, qualifique o seguimento longitudinal e contribua para a
reducao de reinternagdes e de desfechos desfavoraveis nessa populacao.

O roteiro completo esta apresentado no Apéndice A.

6. CONCLUSOES

Conclui-se que criangas e adolescentes com sindrome de Down
internados em UTIP apresentam elevada complexidade clinica, alta frequéncia
de cardiopatias congénitas, necessidade de suporte intensivo e mortalidade

relevante, ressaltando a importancia da identificacdo precoce dos pacientes de
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maior risco e do desenvolvimento de estratégias assistenciais especificas para

essa populacéao.

7. LIMITAGOES DO ESTUDO

O presente estudo apresenta algumas limitagbes que devem ser
consideradas na interpretacdo dos resultados. Primeiramente, trata-se de um
estudo retrospectivo, unicéntrico, realizado em um hospital universitario terciario
de referéncia para cirurgia cardiovascular pediatrica. Esse perfil assistencial
pode ter contribuido para uma maior propor¢cdo de criangas com cardiopatias
congénitas complexas e em pds-operatério de cirurgia cardiaca, limitando a
generalizagdo dos achados para outros servigos de terapia intensiva pediatrica

com perfil assistencial distinto.

Além disso, a amostra foi relativamente pequena, o que reduz o poder
estatistico para detectar associagdes independentes entre algumas variaveis e
o desfecho 6bito. Dessa forma, a auséncia de significancia estatistica para
fatores reconhecidamente associados ao pior prognostico, como a cardiopatia

congénita e o estado nutricional, deve ser interpretada com cautela.

Outra limitacéo refere-se a utilizacao de dados secundarios obtidos por
revisao de prontuarios eletrénicos. Esse delineamento esta sujeito a informagdes
incompletas, inconsisténcias nos registros e possivel viés de classificacéo
decorrente de erros de codificagdo diagndstica. Como a identificagdo dos
pacientes foi realizada a partir dos cdédigos da Classificagdo Internacional de

Doencgas (CID) registrados nas internagdes, é possivel que alguns pacientes
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com sindrome de Down n&o tenham sido incluidos por auséncia do registro do
diagnodstico secundario no sistema, ocasionando potencial subestimacédo do

numero de internacdes avaliadas.

Adicionalmente, n&o foi possivel incluir na analise um escore de gravidade
validado para pacientes pediatricos criticos, aplicado no momento da admissao
na UTIP, o que poderia ter permitido um ajuste mais preciso da gravidade clinica
na analise multivariada. Da mesma forma, o estudo ndao contemplou a avaliagao
de marcadores imunolégicos, impossibilitando explorar a influéncia da
desregulacdo imunolégica caracteristica da sindrome de Down sobre os

desfechos clinicos observados.

Por fim, embora a literatura internacional sobre criangas com sindrome de
Down internadas em unidades de terapia intensiva pediatrica tenha crescido nos
ultimos anos, ainda existem poucos estudos nacionais abordando
especificamente essa populacdo. Assim, apesar das limitagdes inerentes ao
delineamento, os resultados apresentados contribuem para preencher uma
importante lacuna do conhecimento no contexto brasileiro e podem subsidiar

futuras investigagdes multicéntricas com maior numero de pacientes.
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APENDICE A - ROTEIRO ESTRUTURADO PARA
ACOMPANHAMENTO AMBULATORIAL DA CRIANCA

COM SINDROME DE DOWN APOS ALTA HOSPITALAR

Produto técnico elaborado a partir dos achados desta dissertacdo e das
recomendagbes da American Academy of Pediatrics (2022) e da Sociedade

Brasileira de Pediatria (2023).
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DISSERTAGCAO DE MESTRADO - ROTEIRO CLIiNICO

Acompanhamento Ambulatorial
da Crianca com Sindrome de
Down

Roteiro estruturado e visual para triagem, exame e conduta na atengéo
primaria e em servigos especializados — sistematizado a partir dos achados
do estudo e das diretrizes da American Academy of Pediatrics (AAP, 2022) e
da Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP, 2020).

‘ AAP - 2022 ’ ‘ SBP - 2020 ’ ‘ The Lancet Child & Adolescent Health - 2020 ’ ‘ Coorte do estudo
I Cardiovascular I Respiratério / SAOS I Alimentacéo e degluticdo I Nutric&o e crescimento
I Desenvolvimento I Enddcrino I Imunolégico I Audicao e visao I Odontologia I Vacinacao

Roteiro estruturado - verséo para pesquisa Atencdo primaria + servicos especializados



PARTE 1 - VISAO GERAL

Fluxograma geral da consulta

Sequéncia sugerida para qualquer consulta de acompanhamento, independentemente da idade, seguida da estratificacéo por faixa
etaria e da regra de decisdo nutricional.

CONSULTA DE ACOMPANHAMEN

- !
AVALIACAO REALIZADA EM TODA CONSULTA ]
Crescimento (peso, estatura, IMC) I Curvas especificas da SD I Alimentagao
Degluticéo I Sinais de SAOS I Desenvolvimento neuropsicomotor
I Func&o tireoidiana I Seguimento cardiol6gico I Infeccdes recorrentes
I Calendario vacinal I Audicao I Visdo e avaliagdo odontoldgica
!
[ QUAL A FAIXA ETARIA DA CRIANGA? ]
l

Zero a 2 anos 2 a 10 anos 10 a 19 anos Adulto e idoso

Ver quadro - pag. 4 Ver quadro - pag. 4 Ver quadro - pag. 5 Ver quadro - pag. 5

REGRA DE DECISAO NUTRICIONAL

Adaptado do fluxo de monitoramento do estado nutricional (Nordstrém et al., 2020) — aplicar em toda consulta junto ao checklist
acima.

Baixo ganho de peso | desnhutri¢cao [ Ganho de peso excessivo | sobrepeso ]
Investigar cardiopatia, RGE, constipacdo, doenga celiaca e disfagia. Avaliar padréo alimentar e nivel de atividade fisica; dosar TSH. Orientar
Considerar avaliacéo videofluoroscépica da degluticdo. Ajustar escolhas alimentares saudaveis, porcdes e estimulo a atividade fisica
consisténcia alimentar, fortificacéo ou terapia oral. regular.
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PARTE 2 - RECOMENDAGOES

Quadro por dominio clinico

Condensado das recomendacgdes da AAP (2022), SBP (2020) e de literatura complementar aplicadas ao acompanhamento
ambulatorial, organizadas por sistema/area de avaliagao.

Dominio Recomendacdes

Cardiovascular

Respiratério

Alimentacao e degluticdo

Nutricdo e crescimento
Desenvolvimento
neuropsicomotor

Endécrino

Imunolégico / Infeccioso

Audicao
Visao
Odontologia
Vacinagado

Acompanhamento
multiprofissional

Seguimento com cardiologia pediatrica conforme complexidade da cardiopatia e pds-operatorio. Revisdo de
ecocardiograma e sinais de insuficiéncia cardiaca.

Pesquisa ativa de sintomas de apneia obstrutiva do sono (SAOS), obstrucéo de vias aéreas, roncos, pausas
respiratdrias e infec¢Bes respiratorias recorrentes. Considerar polissonografia conforme AAP.

Investigar disfagia, engasgos, tosse durante alimentacgao, refluxo gastroesofagico, dificuldades alimentares e
necessidade de avaliagao fonoaudiolégica (Nordstrom et al., 2020).

Avaliacdo antropométrica com curvas especificas para SD, interpretadas com cautela (potencial de superestimar
sobrepeso/obesidade). Avaliar risco de desnutricdo e deficiéncia de micronutrientes.

Avaliacdo seriada utilizando marcos especificos da SD (ver Quadro comparativo, pag. 5). Encaminhamento precoce
para estimulagdo quando necessario.

Dosagem de TSH e T4 livre conforme periodicidade por faixa etaria (pags. 4-5), ou a cada 6 meses se anticorpos
antitireoidianos positivos.

Investigar infecgdes de repeti¢do, necessidade frequente de antibiéticos, sinais de desregulacédo imunolégica, doengas
autoimunes e alergias. Considerar avaliagdo gquantitativa de subpopulag6es linfocitarias (CD3/CD4/CD8/CD19) e
imunoglobulinas (IgG/IgA/IgM/IgE) na infancia inicial, além de titulos vacinais especificos por volta dos 2 anos. Em
infeccdes recorrentes graves, considerar profilaxia antibiética ou reposicéo de imunoglobulina conforme avaliagéo
imunoldgica (Gans et al., 2026).

Triagem auditiva periédica e acompanhamento otorrinolaringolégico.

Avaliacéo oftalmolégica conforme faixa etaria.

Avaliacdo odontoldgica periddica e orientagdo sobre higiene oral.

Verificar calendario vacinal, incluindo vacinas especiais quando indicadas.

Integrar pediatria, cardiologia, nutricdo, fonoaudiologia, fisioterapia, terapia ocupacional, psicologia e assisténcia social
conforme necessidade clinica.
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PARTE 3 - FAIXAS ETARIAS

Quadro por faixa etaria

Periodicidade de cada procedimento, descrita por extenso, com base no Quadro 5 das Diretrizes de Atengéo a Salide de Pessoas com

Sindrome de Down (SBP, 2020).

ZERO A 2 ANOS Nascimento a primeira infancia

Hemograma completo
Ferritina

TSH (funcéo da tireoide)
Ecocardiograma

Cari6tipo

Ultrassonografia abdominal
Avaliacao oftalmolégica
Avaliacdo auditiva

Avaliacado odontolégica

Primeiras avaliagbes aos 6 e 12 meses; depois, anualmente.
Primeiras avaliagdes aos 6 e 12 meses; depois, anualmente.

Primeiras avaliagdes aos 6 e 12 meses; depois, anualmente.

Somente se houver suspeita clinica.
Somente se houver suspeita clinica.

Somente se houver suspeita clinica.

Primeiras avaliagdes aos 6 e 12 meses; depois, anualmente.

Primeiras avaliagdes aos 6 e 12 meses; depois, anualmente.

Anualmente.

2 A 10 ANOS Primeira e segunda infancia

Hemograma completo

TSH (funcéo da tireoide)

T4 livre

Ultrassonografia abdominal
Radiografia da coluna cervical

IgA total e anticorpo antiendomisio
Avaliacao oftalmolégica

Avaliacdo auditiva

Avaliacao odontolégica

Anualmente.
Anualmente.
Anualmente.
Somente se houver suspeita clinica.

Uma vez, aos 3 anos de idade.

A cada 2 anos; antecipar se houver suspeita clinica ou HLA-DQ8/DQ2 positivos.

Anualmente.

Anualmente.

Anualmente.

Roteiro estruturado de acompanhamento — Sindrome de Down

4/10



PARTE 3 - FAIXAS ETARIAS (CONTINUACAO)

Quadro por faixa etaria

Periodicidade de cada procedimento, descrita por extenso, com base no Quadro 5 das Diretrizes de Atengéo a Salide de Pessoas com

Sindrome de Down (SBP, 2020).

10 AOS 19 ANOS Adolescéncia

Hemograma completo

TSH (funcéo da tireoide)

T4 livre

Glicemia de jejum

Perfil lipidico
Ultrassonografia abdominal

Radiografia da coluna cervical

IgA total e anticorpo antiendomisio
Avaliacao oftalmolégica

Avaliacdo auditiva

Avaliacdo odontolégica

Avaliacao ginecolégica

Avaliacao urolégica

Anualmente.

Anualmente.

Anualmente.

Acada 5 anos.

A cada 5 anos.

Somente se houver suspeita clinica.

A qualquer momento, se houver dor cervical, torcicolo, fraqueza nos bragos, tontura ou
alteracdes intestinais/vesicais.

A cada 2 anos; antecipar se houver suspeita clinica ou HLA-DQ8/DQ2 positivos.
A cada 2 anos.

A cada 2 anos.

A cada 2 anos.

Segue as orientacdes da populagdo em geral.

Segue as orienta¢Bes da populagéo em geral.

ADULTO E IDOSO

Hemograma completo

TSH (funcéo da tireoide)

T4 livre

Glicemia de jejum

Funcao renal
Ecocardiograma
Eletrocardiograma
Ultrassonografia abdominal

Radiografia da coluna cervical

IgA total e anticorpo antiendomisio
Avaliacao oftalmolégica

Avaliacdo auditiva

Avaliacado odontolégica

Avaliacdo ginecoldgica

Avaliacao urolégica

Anualmente.
Anualmente.
Anualmente.
Anualmente.
Anualmente.
Acada 5 anos.
A cada 5 anos.
A cada 5 anos.

A qualquer momento, se houver dor cervical, torcicolo, fraqueza nos bragos, tontura ou
alteracdes intestinais/vesicais.

A cada 2 anos; antecipar se houver suspeita clinica.
A cada 2 anos.

A cada 2 anos.

A cada 2 anos.

Segue as orientacdes da populacdo em geral.

Segue as orientacdes da populagdo em geral.

Fonte: Sociedade Brasileira de Pediatria. Diretrizes de Aten¢éo a Salde de Pessoas com Sindrome de Down, 2020, Quadro 5 (periodicidade adaptada em linguagem

descritiva).



PARTE 4 - DESENVOLVIMENTO

Marcos do desenvolvimento neuropsicomotor

Comparacdao dos intervalos de aquisicdo do desenvolvimento psicomotor entre criancas com SD e a populacéo geral (Programa Ibero-
americano de Salde para Pessoas com SD, 2015; reproduzido em SBP, 2020, Quadro 4).

Motor Grosso (Mobilidade)

Habilidade SD - Média SD - Intervalo Geral - Média Geral - Intervalo
Controle cefalico em decubito ventral 2,7m 1-9m 2m 1,5-3m
Controla a posi¢ao da cabeca em sedestacdo 5m 3-9m 3m 1-4m
Pivoteios 8m 4-13m 6m 4-9m
Senta-se sozinho 9Im 6-16m 7m 5-9m
Anda em quatro apoios, engatinha 11m 9-36m m 6-9m
Realiza ortostatismo 16m 12-38m 11m 9-16m
Caminha sozinho 23m 13-48m 12m 9-17m
Sobe e desce escadas sem ajuda 81m 60-96m 48m 36-60m

Motor Fino (Coordenagao 6culo-manual)

Habilidade SD - Média SD - Intervalo Geral - Média Geral - Intervalo
Segue o deslocamento do objeto com os olhos 3m 1,5-8m 1,5m 1-3m
Alcanca objetos e os pega 6m 4-11m 4m 2-6m
Transfere objetos de uma m&o para outra 8m 6-12m 5,5m 4-8m
Constréi uma torre de dois cubos 20m 14-32m 14m 10-19m
Copia um circulo 48m 36-60m 30m 24-40m

Comunicacéao (Audicdo e Linguagem)

Habilidade SD - Média SD - Intervalo Geral - Média Geral - Intervalo
Balbucia silabas: Pa...pa... Ma...ma 11m 7-18m 8m 5-14m
Responde as palavras familiares 13m 10-18m 8m 5-14m
Fala as primeiras palavras com significado 18m 13-36m 14m 10-23m
Manifesta suas necessidades com gestos 22m 14-30m 14,5m 11-19m
Faz frases com duas palavras 30m 18-60m 24m 15-32m

Desenvolvimento Social

Habilidade SD - Média SD - Intervalo Geral - Média Geral - Intervalo
Sorri quando falam com ele 2m 1,5-4m im 1-2m
Come uma bolacha com a méo 10m 6-14m 5m 4-10m
Bebe em copo 20m 12-23m 12m 9-17m

N&o apresenta escape durante o dia 36m 18-50m 24m 14-36m
Desfralda (sem escapes) 36m 20-60m 24m 16-48m

Como usar este quadro

Utilize as médias e intervalos da coluna "SD" para avaliar se o desenvolvimento esta dentro do esperado para criancas com sindrome de Down,
evitando comparacdes diretas com as curvas da populacéo geral, que podem gerar interpretacdes inadequadas de atraso.
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PARTE 5 - CONDUTA

Fluxograma de conduta diante de alteracdes

Encaminhamentos sugeridos a partir de achados alterados nas triagens de rotina (pags. 3-5).

ACHADO ALTERADO NO RASTREIO

Cardiopatia / ecocardiograma alterado

Cardiologia pediatrica; monitorar sinais de insuficiéncia cardiaca;
considerar corregao cirdrgica se indicado.

Hemograma / ferritina alterados

Investigar deficiéncia de ferro/anemia; hematologia se leucocitose
persistente, citopenias ou suspeita de leucemia.

Avaliacdo oftalmolégica alterada

Oftalmologia pediétrica: catarata, erro refracional, estrabismo ou
obstrugéo do ducto lacrimal.

Radiografia cervical alterada | sintomas de mielopatia

Neurocirurgia/ortopedia; restringir atividades com risco de flexdo-extensao
cervical (cambalhotas, mergulho, esportes de contato).

Infeccdes recorrentes | suspeita de imunodeficiéncia
Imunologia; considerar dosagem de subpopulagdes linfocitarias,

imunoglobulinas e titulos vacinais; avaliar profilaxia antibiética ou
reposi¢ao de imunoglobulina (Gans et al., 2026).

Roteiro estruturado de acompanhamento — Sindrome de Down

TSH | T4 livre alterados

Endocrinologia; iniciar levotiroxina se hipotireoidismo confirmado; repetir a
cada 6 meses se anticorpos antitireoidianos positivos.

Triagem auditiva alterada

Otorrinolaringologia para avaliagéo, tratamento de otite média e
reavaliacdo audioldgica.

IgA antiendomisio positivo

Gastroenterologia; considerar biépsia confirmatéria. Ndo iniciar dieta
isenta de gluten antes da confirmagao diagndstica.

SAOS | sintomas respiratérios do sono

Polissonografia; otorrinolaringologia; considerar adenotonsilectomia
quando indicada.

Regressao do desenvolvimento /| mudanca comportamental
Avaliac&o neurolégica/psiquiatrica; excluir causas organicas (tireoide,

apneia, hipoacusia, deficiéncias nutricionais) antes de atribuir a quadro
psiquiatrico primario.
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PARTE 6 - REGISTRO

Registro de acompanhamento

Preencha data e resultado a cada avaliacéo realizada, para garantir que a triagem esteja sendo feita de forma completa ao longo dos
anos. Use a periodicidade das pags. 4-5 como referéncia.

Registro 3 Registro 5
Data Data: Data Data Data: ata
Hemograma completo
Result. Result. Result. Result. Result Result
. Data Data Data Data Data Data
Ferritina
Result. Result. Result. Result. Result. Resullt.
Data Data: Data: Data: Data Data
TSH
Result. Result. Result. Result. Result Result
. Data Data; Data Data Data Data
T4 livre
Result. Result. Result. Result. Result Result
. . L. Data: Data: Data: Data: Data: Data
Glicemia de jejum
Result Result Result Result Result Result
. Data: Data: Data: Data: Data Data
Perfil lipidico
Result. Result. Result. Result. Result Result
- Data: Data: Data: Data: Data: Data:
Funcao renal
Result Result Result Result Result Result
. Data Data Data: Data: Data Data
Ecocardiograma
Result. Result. Result. Result. Result Result
. Data: Data: Data: Data: Data Data
Eletrocardiograma
Result Result Result Result Result Result
. . Data Data: Data: Data: Data Data
Ultrassonografia abdominal
Result. Result. Result. Result. Result Result.
: ) ) Data Data Data Data Data Data
Radiografia da coluna cervical
Result. Result. Result. Result. Result. Resullt.
Data: Data: Data: Data Data: Data:

IgA total / antiendomisio

Result Result Result Result Result
. - L. Data Data; Data Data Data Data
Avaliagao oftalmolégica
Result. Result. Result. Result. Result Result
— L Data: Data: Data: Data: Data: Data
Avaliacao auditiva
Result Result Result Result Result Result
—— L. Data Data Data Data Data Data
Avaliacdo odontolégica
Result. Result. Result. Result. Result Result
. : Data: Data: Data: Data: Data: Data:
Avaliagéo ginecolégica
Result Result Result Result Result Result
—— L. Data Data: Data Data Data: Data:
Avaliacdo urolégica
Result. Result. Result. Result. Result Result.
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PARTE 7 - CONTRIBUIGAO DO ESTUDO

Fatores de risco identificados na coorte

Achados do presente estudo que justificam vigilancia ambulatorial intensificada, complementando as recomendac¢des consolidadas da
AAP/SBP.

A VIGILANCIA INTENSIFICADA RECOMENDADA

Criangas com um ou mais dos fatores abaixo apresentaram, nesta coorte, maior risco de desfechos adversos e devem ter periodicidade de
acompanhamento reduzida em relagdo ao intervalo padrao.

Auséncia de seguimento ambulatorial regular Cardiopatia congénita complexa
Desnutricéo Necessidade prévia de ventilacdo mecanica
Uso de drogas vasoativas durante internagéo Infecgdes graves e uso repetido de antibiéticos
\ J

Como usar este roteiro

1. Aplicar o checklist geral (pag. 2) em toda consulta.

2. Consultar o quadro por dominio (pag. 3) para orientar a investigacdo e conduta especifica.

3. Verificar a periodicidade por faixa etaria (pags. 4-5) e os marcos de desenvolvimento (pag. 6).

4. Em caso de achado alterado, seguir o fluxograma de conduta (pag. 6).

5. Preencher o registro de acompanhamento (pag. 7) a cada avaliacéo realizada.

6. Rastrear os fatores de risco da coorte (acima): se presentes, reduzir o intervalo entre consultas e priorizar encaminhamentos
multiprofissionais.

Nota sobre autoria

Ferramentas de inteligéncia artificial foram utilizadas exclusivamente na confeccao visual/artistica deste material (layout, diagramacéo e icones).
Todo o conteudo cientifico, clinico e as conclusdes apresentadas sao de autoria e responsabilidade da pesquisadora.
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CHECKLIST DE CONSULTA - SINDROME DE DOWN

Paciente: Idade: Data: __/_/

CHECKLIST GERAL — TODA CONSULTA

[ Crescimento (peso, estatura, IMC — curva SD) [ Seguimento cardiolégico em dia

[ Alimentacdo/degluticdo: engasgos, tosse, refluxo [ Infecgdes recorrentes / uso de antibidticos
[ Sinais de SAOS: ronco, pausas, sono agitado [ calendario vacinal atualizado

[ Desenvolvimento neuropsicomotor (marcos SD) [ Triagem auditiva e avaliac3o visual em dia
[ Sinais de disfuncio tireoidiana [ Avaliagdo odontoldgica e higiene oral

EXAMES POR FAIXA ETARIA — periodicidade essencial

0-2 anos 2-10 anos 10-19 anos Adulto/idoso

Hemograma, ferritina, TSH: 6 e 12m, depois Hemograma, TSH, T4: anual. Rx cervical: 1x Hemograma, TSH, T4: anual. Glicemia/lipidico: Hemograma, TSH, T4, glicemia, fungdo renal:
anual. Visdo/audigdo: 6 e 12m, depois anual. aos 3a. IgA/antiendomisio: 2/2a. 5/5a. IgA: 2/2a. Visdo/audi¢do/odonto: 2/2a. anual. Eco/ECG/USG abd: 5/5a.

Odonto: anual. Visdo/audigdo/odonto: anual. 1gA/visdo/audigdo/odonto: 2/2a.

Rx de coluna cervical (10a+): a qualquer momento se dor cervical, torcicolo, fraqueza nos bragos, tontura ou alteragdo intestinal/vesical.

Regra nutricional
Baixo ganho de peso —> investigar cardiopatia, RGE, celiaca, disfagia. Ganho excessivo - avaliar dieta/atividade fisica e dosar TSH.

SE ACHADO ALTERADO — ENCAMINHAR

[ cardiopatia - cardiologia pediatrica [ 1gA/antiendomisio + - gastroenterologia (confirmar antes de dieta)

[ TSH/T4 alterados - endocrinologia [ Rx cervical alterada/mielopatia - neuro/ortopedia; restringir flexdo-
extensdo

[0 Hemograma/ferritina alterados - investigar anemia/hematologia [0 sA0S/sono - polissonografia + ORL

[ Audigdo alterada - otorrinolaringologia [ Infecgdes recorrentes - imunologia

[ visdo alterada - oftalmologia pediatrica [ Regress3o do desenvolvimento - excluir causa organica antes de

psiquidtrica

Vigilancia intensificada se presente
Auséncia de seguimento regular - cardiopatia congénita complexa - desnutricdo - ventilagdo mecanica prévia - drogas vasoativas na internagao - infeccbes graves/antibidticos
repetidos.
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Achados do estudo (dissertac@o de mestrado, dados da coorte, em elaborag&o).

Nota sobre autoria

Ferramentas de inteligéncia artificial foram utilizadas exclusivamente na confeccao visual/artistica deste material (layout, diagramacéo e icones).
Todo o conteldo cientifico, clinico e as conclusées apresentadas séo de autoria e responsabilidade da pesquisadora.
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ANEXO | - PARECER DO COMITE DE ETICA

FACULDADE DE MEDICINA DE 5 PlobaPorme
BOTUCATU (FMB) %rul

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DA EMENDA
THulo da Pecquica: PRINCIPAIS CAUSAS DE INTERNAGAO EM CRIANGAS COM SINDROME DE
DOWN.

Subprojeto 1. CAR.ACTERIZM;AO DAS INTERNAGOES DE CRIANGAS COM
SINDROME DE DOWN EM UNIDADE DE TERAPIA INTENSIVA DE HOSPITAL

UNIVERSITARIO
Pecquicador: CATIA REGINA BRANCO DA FONSECA
Area Tomatioa:
Verzio: 4

CAAE: £47334121.2.0000.5411

IncittulgSo Proponente: Departamento de Pediatria
Patro: F Financ Proprio

DADOS DO PARECER

Nomero do Pareocer: £.543.703

Aprecantagdo do Projeto:
Trata-se de emenda com 3 finaldade de:
- Inchzz8c de subprojeto 1 com So de pesa: na equipe e redugio do nimero de pacientes

Inciufdos no estudo (akeragSo na folha de rosto)
- Método com levantamento de dados de prontudrio, além do reiatorio gerencial (4 constante no projeto
principal).

As nformagBes descrias nos campes ;Apresentacio do Projeto;, ;: Objetive da Pesquisa; e ;Avalaglo
dos Rizcos e Beneficios; foram refiradas dos documentos e arquive - Informagles Basicas da Pesquisa
com dats de 007/2024.

Introctag 8o (breve)

A sindrome de Down (SD) & 3 aiteragio cromozs6mica mals COMUM RO MUNdO & 3 CIUZ3 Mals Comum de

deficiéncia no desenvoivimento intelectusl i3 popuis;So. Ela & cauzada pelo desequilibno da constiuclo

cromossomica do 21, por trissomia Ivre, tranziccag8o ou mosakismo. As criangas e adolescentes com
de Down apr ums z30 imune e 80 mais suscetiveis a nfecgles.

Enderego:  Crdcwrs Butgrelh  wh

Baberoc fubilc dumor ceP- 18818970
ur: = Munkciple:  SOTUCATU
Telelone: |{14) 29501400 Emal: cep Srb@ueep b
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FACULDADE DE MEDICINA DE
BOTUCATU (FMB) W

Contrumghe dc Parecer 0.56 706

Hipoteze:

N0 ze tem uma caracterizagio e o3 de ¢do entre 3z = com 3
sindrome de Down que na de Este pode trazer aprimoraments
do servico de ¢Soeno il destas ¢

Metodologia:

A portir dos registros do Sistema de H'uma;&es Meédco Virtusi- PEP-MV, sera solckado ao CIMED do
HCFMEB o Relstéric Gerencial (banco de dados consolidados) contendo dados de Interesze do pesquisador.
A busca peia composigio do Banco de Dados ze dard 3 partir das internagBes no periodo do estudo,
considerando conjuntamente o CID, primaric ou secundsrio, de SD. foram a0
CIMED, 3pos 3 aprovagSo deste projeto peio CEF-FMB, © ger | dos nes
anos de 2013 3 2022. Sera sciicitado também © ano de 2023, caracterizando 3ssim um estudo
r Serfo dados daz nternagles ma UTI atraves de
colets de dados de (covic-19, eseus ), uma vez que ez2e3 ndc foram
de serem atraves do relatorio gerencial), outros dados dos prontusrios nio serfo
Oz dados e serSc:A. D & zecundario, do atendmento
Cedigo de Doengas (CID), 10° 8o, 2 ediglo (OMS,1354), registrado no
atendimento - C oz 12 da Lista de TabulagSo de Morbidade para o SUS
(CID10);B. O primario e 1o regl como causas das Intemagles e, tambem
nos Qiz;C. Tempo total de intemagSo, caractenzade pelo periodo entre 3
moemmnm;beamoem; do . Local de mternaglo
(enfermaria de pediatria, UTI pediatrica, um E. Quandc da necessidade de unidade
de terapia Intensiva, em algum da ¢do serfo o3 primario e
Secundario e também o periodo (data de entrada e data de alta);F. Todos 03 stendimentos resiizados,
equipe de (espec e nfo médicas) ; através do
tipo de eopr para este atendimento ; tpo de profissional & especialidade
que fazo G. idade do H o3 faixas etarias sendo mencr de 1 ano
de idade; entre 1 e 3 anos de idade; entre 4 & S anos &, Makor ou igudl 3 10 ancs;H. Sexo das criangas &
adolescentes InCluldos; L de origem ando € 03 municipios

Enderego:  Chdcwrs Butigroll | wh

Balero: e Jumcr cer: mssao
ur: = Munkciple:  BOTUCATU
Telelone:  |14) 005014500 Emal: cep Srburmp be
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FACULDADE DE MEDICINA DE

Q™

BOTUCATU (FMB)
Cortmagic d Parscer 056706
Parecer Anterior FE_PARECER_CONSUBSTANCIADO_| 21/042024 |FONSECA Acero
CEF 4838285 pa’ 20:20:19
Cronograma CronogramaRevizado pa’ 250772021 |CATIA REGINA Acero
21:47:33 |ERANCODA
Outroz CartaRezpostaCEF paf 250772021 |CATIA REGINA Acero
21:47:113  |ERANCODA
Projeto I |ProjetoP >omD: 250772021 |CATIA REGINA Acero
Brochura s.pdf 21:3548 |ERANCODA
TCLE / Termos de | JustficativaAuzencisTCLEdsdosRevizad] 25/07/2021 |CATIA REGINA Acero
Aszentmento / opd 2122238 |ERANCODA
Justficatva de FONSECA
Auzénca
Outroz AnuendaHcimbSipe 1552021 par DS/052021 |CATIA REGINA AceRo
03:23:13 |ERANCODA
Ded de TermoDeAnuenclanstRucional. paf 01052021 |CATIA REGINA AceRo
I e 14:4045  |ERANCODA
Hofaezingur EQNSECA
SRudgdo co Parecer:
Aprovade
Neoeccia Apreclaglo da CONEP
NSo
BOTUCATU, 15 de Juino de 2024
Aczinado por:
EMILIO CARLOS CURCELLI
{Coordenadoria))
Enderego.  Crdcwrs Busgel w-
Balersc fubidc Jumor cEP- 1881870
ur: = Munkciple:  SOTUCATU
Telelone:  |14) 5050150 Emal: cop dmtQurmep be
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