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How can we prevent early death in preterm infants?

Como evitar o obito precoce em prematuros?
Namasivayam Ambalavanan'!, Waldemar Carlo?

O estudo realizado por de Almeida et al.* é um estudo de
coorte prospectivo e multicéntrico das mortes neonatais intra-
hospitalares precoces (< 6 dias de idade) de recém-nascidos
de muito baixo peso em oito hospitais de atendimento terci-
ario brasileiros. Observou-se que o ébito precoce ocorreu em
16% dos recém-nascidos elegiveis para o estudo e a taxa de
mortalidade variou de 5 a 31% entre os centros participan-
tes. Essa diferenga na taxa de mortalidade entre os centros
persistiu apesar dos ajustes para gravidade da doencga. Além
da maternidade na qual ocorreu o nasci-
mento, outras variaveis associadas a mor-
talidade foram baixa idade gestacional,

mortalidade precoce encontradas entre os centros exige um
nimero maior de variaveis analisadas e um aumento corres-
pondente no tamanho da amostra.

As varidveis associadas a mortalidade neonatal precoce
utilizadas neste estudo, como o centro em que o paciente nas-
ceu, a baixa idade gestacional, a auséncia de hipertensdo
materna, o baixo escore de Apgar e a presenca de sindrome
de desconforto respiratério, sdo reconhecidos preditores de

mortalidade e, portanto, estes resulta-
dos podem ser considerados ndo sur-
preendentes. Entretanto, importantes

auséncia de hipertensdao materna, esco-
res de Apgar baixos e presenca de sin-
drome de desconforto respiratério. O
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insights sobre as causas da mortali-
dade podem ser obtidos com a avalia-
cdo mais atenta da variavel centro de
nascimento. Os autores devem ser elo-

estudo apresenta diversos pontos fortes
importantes e também limitagGes em sua
analise, de modo que certas percepgdes
Uteis podem ser obtidas deste relato, como as que serdo dis-
cutidas neste comentario.

Entre os pontos fortes deste estudo incluem-se sua natu-
reza multicéntrica ao envolver oito hospitais universitarios ter-
ciarios de trés estados, a avaliacdo de coorte prospectiva, o
uso de um desfecho “definido” e ndo ambiguo como a morta-
lidade e a avaliagdo cuidadosa da gravidade clinica usando o
Score for Neonatal Acute Physiology, Perinatal Extension,
Version II (SNAPPE-II). Uma limitagdo encontrada é que os
resultados destes centros terciarios talvez ndo possam ser
generalizados para centros secundarios, os quais talvez apre-
sentem desfechos piores para uma gravidade clinica similar,
ou a centros terciarios similares em outros paises em desen-
volvimento onde a infra-estrutura local e o conhecimento da
equipe de saude envolvida possam ser diferentes. Além disso,
apesar de o tamanho da amostra ser adequado para analise
de regressao como a realizada neste estudo, uma avaliacao
detalhada dos fatores que contribuem para as diferengas de

¢

giados por focarem os fatores subja-

centes as diferencas na mortalidade

entre os centros. Como os autores cor-
retamente apontam, diferengas nas taxas de mortalidade per-
sistem mesmo apds as correces para diferengas nas
caracteristicas neonatais. Tais diferencas sdo reconheci-
das?3, mas ainda faltam explicacdes na literatura para essas
diferencgas. Os autores mostram que existem importantes
diferencas em “praticas baseadas em evidéncias potencial-
mente melhores” como o uso de corticoesterdide pré-natal,
surfactante profilatico e reanimacao ativa entre as unidades,
embora seja dificil determinar quais dessas intervencoes tive-
ram um efeito realmente benéfico na populagdo. Deve-se
também lembrar que o uso de uma intervengdo néo indica
essencialmente uma “necessidade” desta intervencgao e que
a associagdo de uma variavel a um desfecho desfavoravel
podeindicar que a variavel € um marcador do desfecho (e ndo
um fator predisponente) ou € uma resposta do neonato (ou
do profissional) a um fator diferente associado ao desfecho
desfavoravel, ou talvez possa indicar o envolvimento da vari-
avel na cadeia causal que leva ao ébito. Em geral, varidveis
que contribuem para diferencgas entre centros (apos corregao
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para marcadores de gravidade clinica) podem ser, de maneira
geral, classificadas da seguinte maneira:

(a) Variaveis conhecidas e mensuraveis. Estas variaveis sdo
conhecidas por estarem associadas a desfechos e sédo
geralmente mensuraveis (por exemplo, o uso de cortico-
esterdide pré-natal, de surfactante profilatico, o uso de
pressdo positiva continua nas vias aéreas, a gravidade
da hemorragia intraventricular, etc.).

(b) Variaveis conhecidas e ndo mensuraveis. Estas varia-
veis sdao conhecidas por estarem associadas a desfechos
e geralmente ndo sdo mensuraveis, ou para limitar o
numero de variaveis coletadas para fins de analise ou
para limitar o custo e o trabalho envolvidos (por exem-
plo, o volume corrente, a pressdao média nas vias aéreas,
as variaveis gasométricas, as concentragoes séricas de
citocina, a magnitude histoldgica da corioamnionite,
etc.).

(c) Variaveis desconhecidas (por exemplo, marcadores des-
conhecidos de gravidade clinica, conhecimento do pro-
fissional, experiéncia da equipe de enfermagem, padrées
de assisténcia da equipe de satde, o ambiente médico-
legal, os valores morais e éticos dos cuidadores e pais,
etc.).

Diferengas na taxa de mortalidade também podem ser
avaliadas com relagdo ao tempo do 6bito. Sabe-se que a mor-
talidade em recém-nascidos extremamente prematuros
ocorre em grande parte nos primeiros dias de vida* e que dife-
rentes fatores contribuem para a mortalidade quando mode-
los de predicdo sao desenvolvidos para mortalidade
subseqliente usando-se apenas varidveis pré-natais, varia-
veis disponiveis logo apds o nascimento, com 24 horas de
idade ou uma semana de idade®. Serd importante determi-
nar se as diferengas de mortalidade em prematuros entre os
centros ocorre em maior parte na sala de parto (talvez devido
a indisponibilidade de terapia), no primeiro dia apds o nasci-
mento (talvez relacionado a ineficacia na reanimagdo) ou no
decorrer da primeira semana (talvez relacionado a gerencia-
mento malsucedido da sindrome de desconforto respirato-
rio). A contribuicdo das varidveis mensuraveis e conhecidas,
das ndo mensuraveis e conhecidas e das desconhecidas aos
desfechos podem variar de acordo com a idade pds-natal e
outras variaveis de modificacdo especificas.

No estudo em quest&o?, os autores concluiram que uma
proporcdo significativa dos fatores de risco associados a mor-
talidade neonatal precoce pode ser modificada por interven-
cOes e que ha uma necessidade de identificagdo de possiveis
melhores praticas e de adota-las de maneira uniforme. Entre-
tanto, a maior limitagdo é a de que as possiveis melhores pra-
ticas sdo geralmente limitadas as varidveis conhecidas e
mensuraveis e as intervengbes limitadas a essas praticas pre-
cisardo ser rigorosamente avaliadas com relagéo a sua efica-
cia antes de serem uniformemente adotadas. A participagao
em atos conjuntos multicéntricos para a melhoria de quali-
dade tem apontado para mudancas nas praticas assistenciais
e associacdes a desfechos mais favoraveis®. Entretanto, Walsh
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et al.” testaram se equipes de unidades de terapia intensiva
neonatal (UTIN) treinadas em benchmarking e melhoria de
qualidade mudariam praticas e melhorariam a sobrevida sem
displasia broncopulmonar (DBP). Esse estudo foi um ensaio
randomizado por agrupamento de 4.093 recém-nascidos con-
génitos com peso ao nascer < 1.250 g em 17 centros da Rede
de Pesquisas Neonatais do Instituto Nacional de Sadde Infan-
til e Desenvolvimento Humano dos EUA (National Institute of
Child Health and Human Development, NICHD). Trés centros
foram identificados como sendo os de melhor desempenho e
os 14 restantes foram randomizados para intervengao ou con-
trole. Desfechos (sobrevida livre de DBP) foram comparados
entre os anos 1 e 3. Observou-se que os centros de interven-
cdo implementaram praticas potencialmente melhores (por
exemplo, metas de reducdo da saturacdo de oxigénio, redu-
cdo da ventilagdo mecéanica). Apesar dessas mudancas, as
taxas de sobrevida livre de DBP permaneceram similares nos
grupos de intervencgdo e controle e significativamente mais
baixas do que as taxas nos centros de melhor desempenho”.
Portanto, a adogdo de praticas potencialmente melhores ndo
garante uma melhoria no desfecho.

Em resumo, dispomos de um vasto conhecimento sobre
os fatores de risco para o dbito em prematuros. O estudo mul-
ticéntrico em questdo confirma que os fatores de risco na
populagdo estudada sdo comparaveis aos de outras popula-
gOes relatados na literatura. Embora diferengas entre centros
continuem sendo relatadas, ndo sabemos por que razao mar-
cadas diferencas entre centros persistem em varios desfe-
chos, mesmo apos ajuste para diversas caracteristicas dos
pacientes. Presume-se que essas diferengas sejam o resul-
tado de varias praticas assistenciais, mas é dificil identificar
com precisdo qual a combinacdo de praticas € “potencial-
mente melhor” e precisa ser adotada. Embora existam algu-
mas terapias comprovadas que devem ser implementadas
presentemente, a melhor abordagem para reduzir a maioria
das diferengas entre centros e melhorar os desfechos de
recém-nascidos pré-termo em diversas praticas assisten-
ciais exigira ainda estudos bem delineados.
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Childhood quality of life in the changing landscape of

pediatric rheumatology
A qualidade de vida infantil no panorama em mudancga da reumatologia
pediatrica
Andreas Reiff*

A Ultima década foi palco de grandes mudancas no trata-
mento de criangas com doengas reumaticas. A inclusdo de
agentes bioldgicos no tratamento da auto-imunidade adulta
e pediatrica trouxe uma maior compreensdo de que pacien-
tes com tais enfermidades podem experimentar um aumento
de qualidade de vida.

Antes da introdugdo dos agentes biol4-

Com relagao a pacientes com AlJ, foi finalmente reconhe-
cido que a doenga pode persistir até a vida adulta, causando
incapacidade, dor e disfuncdo fisica®>. No passado,
pensava-se que a cura da AlJ ocorria com o crescimento,
porém a remissdo a longo prazo é infreqliente, com taxas de

remissdo (definidas como paciente
assintomatico e sem tratamento por >

gicos, as possibilidades terapéuticas eram
limitadas ndo so6 por seu nimero reduzido
e por sua toxidade, mas também por sua
baixa eficacia. Por outro lado, as ferramen-
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2 anos) variando grandemente entre os
subtipos da doenca®>. Uma andlise
retrospectiva recente de 392 pacien-
tes comidade = 8 anos mostrou que as

tas disponiveis para avaliar os resultados

tinham um foco limitado, eram aplicadas

literalmente conforme descritas na litera-

tura para adultos, sem testes prévios, e, principalmente, ndo
conseguiam avaliar o impacto real de uma abordagem tera-
péutica que, em ultima analise, permanece como a Unica
relevante: qualidade de vida (QV).

O artigo de Klatchoian et al.?, de S&o Paulo (SP), ao qual
este editorial é dedicado, examina a validade de um questio-
nario de QV em uma populagdo de criangas com lUpus erite-
matoso sistémico (LES) e artrite idiopatica juvenil (AlJ).

probabilidades de remissdo da doenga
10 anos apds seuinicioeramde 37,47,
23 e 6% para pacientes com AlJ sisté-
mica, oligoarticular, poliarticular com fator reumatoide nega-
tivo e poliarticular com fator reumatdide positivo,
respectivamente®.

Uma revisdo de diversos estudos envolvendo 984 crian-
cas com AIJ com duragdo média de 20,5 anos concluiu que, a
idade média de 30 anos, 47% dos pacientes ainda apresen-
tavam artrite ativa, 46% relatavam dificuldades na vida dia-
ria e 22% haviam sido submetidos a cirurgias relacionadas a
AIJ?. Um estudo de seguimento de longo prazo envolvendo
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