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PREAMBULO

O desenvolvimento tecnolégico e a melhoria continua da formagao das equipas assistenciais
contribuiram significativamente para o aumento progressivo da taxa de sobrevida das criangas gra-

vemente doentes verificado nas tltimas décadas.

Os Cuidados Intensivos Pediatricos (CIP) sao uma area da pratica clinica de elevada concentra-
¢ao tecnologica onde o futuro relacionado com a sobrevida e a qualidade de vida ¢ incerto, apesar

do elevado consumo de recursos humanos, tecnoldgicos e financeiros que lhes estao associados.

O sucesso dos cuidados intensivos era, habitualmente, avaliado em funcdo das taxas de morta-
lidade na Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos (UCIP), independentemente da sobrevida a
longo prazo e/ou das sequelas fisicas ou emocionais nas criancas sobreviventes a estes cuidados.
Contudo, a continua reducao das taxas de mortalidade associadas aos CIP levou a necessidade de

prestar maior atengao aos sobreviventes e as suas sequelas.

Actualmente, ¢ hospitalizado um importante e progressivamente crescente numero de criangas
com patologia congénita ou cronica prévia. Estas sao submetidas a cuidados diferenciados de ele-
vada tecnologia, com redu¢iao da sua mortalidade, apesar da incerteza sobre a qualidade de vida

dos sobreviventes.

Sendo finitos os recursos financeiros disponiveis para a prestacao de cuidados de saude, numa
era de focalizacdo na racionaliza¢ao e optimiza¢ao dos recursos, ¢ fundamental avaliar o prognosti-
co dos doentes e a efectividade dos cuidados intensivos. Neste contexto, ¢ de grande importancia,
para além da mortalidade, a avaliagao da morbilidade e do estado de satde das criancas hospitali-
zadas nas UCIPs.

Um dos modos de avaliacio do estado de saude e da Qualidade de Vida Relacionada com a
Saude (QVRS) a ele associado ¢ a utilizagao de questionarios de avaliacio da Qualidade de Vida
(QV). O Health Utilities Index (HUI) é um destes questionarios e pode ser utilizado tanto para avaliar

populagées gerais como para subgrupos populacionais, num amplo leque de patologias.

Neste estudo, pretendemos avaliar a QVRS de criangas sobreviventes a CIP, seis meses apds
a data da sua admissao na UCIP, e calcular a diferenca entre essa QVRS e a existente no periodo

imediatamente anterior ao evento que motivou a admissiao na UCIP.
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De modo a aumentar o nimero de casos incluidos e para permitir uma maior representatividade
e possibilidade de generalizagao dos resultados optou-se por uma estratégia de estudo multicéntri-
co, incorporando os casos de trés UCIP representativas das zonas Norte, Centro e Sul de Portugal,
respectivamente do Hospital de Sao Joao (Porto), Hospital Pediatrico de Coimbra e Hospital Dona
Estefania (Lisboa).

Este projecto esteve integrado num outro projecto de ambito mais alargado de avaliagao dos
CIP em Portugal, nomeadamente o “Projecto DATP-CIP” [Desenvolvimento e Avaliagio de Indi-
ces de Prognoéstico (mortalidade e morbilidade) em Cuidados Intensivos Pediatricos em Portugal]
financiado pela Fundagio para a Ciéncia e a Tecnologia (FCT) e pelo Fundo Europeu de Desen-
volvimento Regional (FEDER) - (POCTI/ESP/41472/2001).

Esperamos que os resultados aqui apresentados possam contribuir para um melhor conheci-
mento das consequéncias dos CIP, bem como ajudar a identificar situagdes que possam contribuir

para uma melhor selec¢ao das criangas que necessitem e beneficiem de admissao em UCIP.
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DISSEMINACAO DE RESULTADOS
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cionais e internacionais.
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INTRODUGAO

I.1. AVALIACAO DAS CONSEQUENCIAS DA ASSISTENCIA MEDICA

Os indicadores tradicionais de avaliacao em CIP, tais como a duracio do internamento e da
ventilagio mecanica (VM) ou a mortalidade nio sio os unicos relevantes®. As sequelas fisicas, as
alteragdes do estado funcional e as incapacidades sao pelo menos tio importantes como os indica-

dores anteriores @,

A progressiva redugdo das taxas de mortalidade e maior sobrevivéncia de criangas apos trata-
mento numa UCIP levou ao aparecimento de maiores preocupagdes com os sobreviventes, suas
morbilidades e sequelas (fisicas e psicolégicas), bem como com a QVRS, quer dos sobreviventes,
quer das suas familias **®. A QVRS dos sobreviventes assume-se, assim, como uma medida com
crescente importancia ¢*?, devendo fazer parte integrante da prética clinica didria ™ e como um

topico “quente” das discussoes clinicas didrias nas UCIPs .

Em Medicina, a avaliagao da QVRS iniciou-se nas areas da Oncologia e Psiquiatria, mas teve
uma rapida expansio para outras areas ¥, incluindo os Cuidados Intensivos, sejam eles de adultos,

neonatais ou pediatricos.

Assim, Dowdy ¢z a/ 9, referiram a grande importancia da avaliacio da eficicia dos cuidados
assistenciais em cuidados intensivos com recurso aos indicadores tradicionais, mas também de-
fenderam a avaliacdo dos resultados a longo prazo como sendo uma das principais prioridades da
investigacao. Este estudo referia-se aos cuidados intensivos prestados a adultos, mas os conceitos
subjacentes a esta afirmagao sao totalmente transponiveis para os cuidados intensivos pediatricos.
O mesmo grupo (Needham ¢z @), em 2005, chamou a aten¢io para um conjunto de tépicos im-

portantes na avaliagio a longo prazo dos sobreviventes a cuidados intensivos nos quais se inclufa
a avaliacao da QVRS.

Apesar da preocupagao com a morbilidade dos sobreviventes ser mais recente, em particular no
que diz respeito a medi¢io da QVRS, Pollack ¢# a/ em 1987 ® e Butt ¢z a/ em 1990 ® publicaram
resultados da avaliacio da morbilidade a médio e a longo prazo dos sobreviventes a internamento
em UCIP. Nos anos seguintes, assistiu-se a uma maior aten¢ao ao estudo de morbilidade das crian-
cas admitidas em UCIP, seja no momento da sua admissao, na alta da UCIP, na alta do hospital ou

a longo termo 2,

De modo a tentar preencher esta lacuna na avaliagao da morbilidade dos sobreviventes a UCIP,

Debra Fiser ¥ desenvolveu duas escalas de avaliacio da morbilidade dos doentes admitidos em
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UCIP — Pediatric Cerebral Performance Category (PCPC) e o Pediatric Overall Performance Category (POPC)
— que categorizam os doentes em seis categorias, em cada escala, e que permitem uma avaliagao
dos doentes aquando da admissao, no momento da alta e em qualquer periodo escolhido de
“follow-up”, permitindo, também, o calculo de um valor correspondente a diferenga entre duas
avalia¢Oes, e que corresponderiam a uma quantificagao da variagao do estado de satide dessa crian-
ca. Paulo Oom @) avaliou estas duas escalas numa UCIP Portuguesa pelo que sugerimos a sua
leitura para um conhecimento mais aprofundado, bem como a leitura do artigo original (Debra

Fiser ®) ¢ alguns outros artigos posteriores da mesma autora 29,

Numa carta ao editor acerca do artigo original do POPC/PCPC, Gemke & Bonsel @” defen-
diam, ja em 1992, a utilizacao de sistemas de classificagao multi-atributo para a avaliagao do estado

de saude de criancas internadas em UCIP.

Em 1994, Debra Fiser ), num artigo de revisio sobre a importancia da avaliagio de resultados
como indicadores da qualidade dos cuidados prestados em UCIP referiu ja a necessidade de utili-
zagao de instrumentos que incorporassem as preferéncias dos doentes na avaliagao dos resultados,
bem como referiu-se a lacuna de serem escassos os instrumentos especificos para a avaliacio da

QVRS em criangas e em particular em criancas admitidas em UCIP.

Embora importante, a avaliagio da QVRS nio pretende, nem pode de um modo individual,
substituir os indicadores tradicionais de avaliacio dos resultados clinicos, mas tio-somente contti-
buir com mais uma vertente para a melhoria da perspectiva global dos doentes e dos cuidados que

lhes sao prestados.

No caso de criangas em que a esperanca de vida ¢é longa, a sobrevivéncia com sequelas assume
¢ ¢ ga,

ainda uma maior relevancia do ponto de vista social, econémico e pessoal @30 Assim, é im-

portante nao s6 o estudo das sequelas/morbilidade dos sobreviventes a UCIP mas também tentar

avaliar a(s) consequencia(s) que essas sequelas podem ter na QVRS das criangas.

O reconhecimento da existéncia de morbilidade, prévia a admissao na UCIP, justifica a neces-
sidade de além da avaliacio da QVRS dos sobreviventes, ser fundamental o conhecimento da situ-
acdo do estado de saude antes da admissdo na UCIP @. Alguns autores, defendem também que a
recolha de dados sobre a morbilidade/QVRS antes da admissio permite calcular a diferenca entre
os dois momentos de avaliagdao e assim mais correctamente atribuir a responsabilidade da variagao

da morbilidade/QVRS (seja por melhotia ou agravamento) ao internamento em UCIP ¢4,
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I.2. QUALIDADE DE VIDA

Apesar de a QV ser um conceito emergente nao podemos considerar que seja um “recém-che-
gado”, sendo que uma das primeiras referéncias a QV tem sido atribuida a Aristételes (384-322
AC) na sua obra “Nichomachean Ethics” ®?. Também George Bernard Shaw (Prémio Nobel da
Literatura, 1925) considerava o conceito de QV numa sua defini¢ao de felicidade (“Happiness is
not the object of life: life has no object: it is an end in itself; and courage consists in the readiness

to sacrifice happiness for an intenser quality of life”), levando a supor que este conceito estatia ja

interiotizado na popula¢io da sua época ©?.

Em 1947, a Organiza¢ao Mundial de Saude (OMS) preconizava ja uma conceptualizagao multidi-
mensional da sadde ¥, em que esta deveria ser encarada com um bem-estar fisico, mental e social e
nao meramente a auséncia de doenca. Mais tarde, na década de 1990, 2 OMS descreveria a QV como
a percepcao individual da sua posi¢ao na vida, num contexto do sistema de valores e cultura em que

se vive e em relagdo com os objectivos, expectativas, normas e preocupagdes individuais®?.

Nas ultimas décadas do século XX, verificou-se um crescimento progressivo do nimero de ar-
tigos sobre QV publicados na literatura médica. Inicialmente estes artigos surgiram em revistas de
indole mais geral mas progressivamente foram surgindo sociedades cientificas e publicacbes perio-

dicas apenas destinadas a publica¢ao de artigos relacionados com a avalia¢io da qualidade de vida.

Sendo a QV um conceito subjectivo e relativamente novo, nao existe ainda um consenso quanto
a sua defini¢ao. Na auséncia de uma definicao universalmente aceite, alguns autores continuam a
defender a validade e o interesse da avaliagao da QV, argumentando que no “mundo ocidental” a
maioria da populacio esta familiarizada com o conceito de “qualidade de vida” e tem uma compre-
ensao intuitiva do que ela compreende ©?. Também ¢é aceite, aqui com um consenso mais alargado,
que a QV é um conceito multidimensional e que nao é possivel tentar avaliar todos os dominios
referidos na literatura, como interferindo e sendo importantes para a QV, de um modo simultineo

e em apenas um questiondrio individual @2,

Apesar destas dificuldades nas defini¢cées da QV e dos seus dominios, parece ser consensual que
a QV representa coisas diferentes para pessoas diferentes bem como para a mesma pessoa em duas
ocasides temporais distintas. Representa, ainda, coisas diferentes consoante as dreas de aplicagio ¢?

(por ex. medicina, planeamento de cidades, economia, etc.).

A QV engloba todos os aspectos da vida individual, incluindo factores familiares, do trabalho,
escolares, seguranca, vizinhanca ), experiéncia passada, expectativas futuras, sonhos e ambicoes®.
Assim, foi surgindo a necessidade de definir um outro conceito, que se pode considerar como um
subgrupo da QV, que se refere ao impacto da doenca e da saude na QV. Este conceito é habitual-
mente expresso como “Qualidade de Vida Relacionada com a Saude” (QVRS), sendo a ele que nos

referimos na presente tese de doutoramento.
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I.3. QUALIDADE DE VIDA RELACIONADA COM A SAUDE

I.3.1. Defini¢ao e Comentarios

A “Qualidade de Vida Relacionada com a Saade” (QVRS) pode ser definida como a percepgao
subjectiva do impacto do estado de satude, incluindo a doenga e o tratamento, no funcionamento
fisico, psicoldgico e social e no bem-estar @9 e a sua medi¢do assenta no principio de que a avaliacio

do bem-estar deve ser feita do ponto de vista do doente @7,

Por defini¢ao, a QVRS ¢ uma avalia¢do subjectiva e, mesmo em idade pediatrica, deveria ser
avaliada, idealmente, do ponto de vista da crian¢a, com itens que correspondam as experiéncias,
actividades e contexto relevantes para a sua idade. Além disso, e apesar dos inimeros desafios e
dificuldades, existe um dever ético de registar e ter em consideragao, sempre que for possivel, o

ponto de vista da ctianca na avaliagio do impacto da doencga na sua vida ©®.

A avaliacao da QVRS ¢ cada vez mais reconhecida como importante para a avaliagao do trata-
mento de variadas condi¢oes médicas, sendo também reconhecida como um componente essencial
das avaliagoes do estado de saude, capacidades funcionais, resposta ao tratamento e progressao da
doenca. Estas avaliagdes sio, também, muitas vezes relevantes para estabelecer politicas de infor-

macio aos utentes e de decisdes de atribuicio de recursos ¢7.

O crescente interesse na medicao da QVRS pode ser atribuido a uma mudanca na epidemiologia
das doengas na infancia, com a passagem de um predominio de doengas agudas para doengas cro-

nicas e de doengas incuraveis para doencas curdveis ou passiveis de tratamento paliativo @.

Numa época em que progressivamente se vem reduzindo a actuagao paternalista dos médicos,
em favor de uma medicina com a patticipagio dos doentes e¢/ou dos pais na escolha dos actos
médicos (recorrendo ao “consentimento informado”), o conhecimento das repercussdes dos va-
rios actos médicos do ponto de vista da morbilidade e das implicagdes na futura QVRS assumem
continua e crescente importancia. Este mesmo factor levou ao desenvolvimento das teorias de cus-
to-utilidade, as quais implicam uma escolha, nio do doente e/ou pais, mas dos decisotes politicos

a nivel local ou nacional.

Durante as ultimas décadas, foram desenvolvidos varios instrumentos de medi¢cao da QVRS em
criancas 9. Estes instrumentos tém trés principais caractetisticas: 1- medem a fung¢do ao nivel
da pessoa (em oposi¢ao ao 6rgao ou sistema de 6rgaos), 2- medem os resultados do ponto de vista
do crianga ou dos pais (em oposi¢ao ao ponto de vista dos médicos) e 3- medem a saide como um
modelo multi-dimensional que inclui 0 bem-estar fisico, social e emocional ®. Higginson & Carr
69 realcam a multi-dimensionalidade da avaliagio da QVRS e referem ser contudo impossivel que
os instrumentos de medi¢do, de um modo individual, sejam capazes de capturar todos os aspectos

relevantes da QVRS de uma pessoa.
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A percepgao da QVRS ¢ diferente de individuo para individuo e é uma variavel dinamica para
cada um deles, ao contririo da habitual tendéncia de considerar a QVRS como uma constante.
Assim, pessoas com diferentes expectativas irao considerar que tém diferente QRVS mesmo que
tenham a mesma situacao clinica e pessoas em que a sua situac¢ao clinica se alterou podem referir o

mesmo estado de saude/QVRS quando as medicoes sio repetidas V.

A relagdo entre os sintomas e a qualidade de vida ndo ¢é simples nem directa. Os instrumentos
que avaliam a QVRS medem os juizos que as pessoas fazem acerca das suas experiéncias sobre a
saude e a doenga, sendo esta subjectividade que as distingue das medidas de incapacidade funcio-
nal, que apenas medem a capacidade/incapacidade de realizar uma tarefa especifica, por exemplo

subir escadas, vestir-se, etc. 9,

A avaliacao da QVRS, para tomada de decisoes, assume particular complexidade nas criangas
pois a QVRS pode ser avaliada pelos pais ou pelas proprias criangas ou ainda pelos profissionais de
saude, mas estas avaliagoes serdo, muito provavelmente, diferentes. Esta avaliacio depende do nivel

de desenvolvimento e de compreensdo das criancas e do relacionamento entre pais e filhos ©9.

Existem algumas limita¢oes que devem ser reconhecidas: as pessoas tém expectativas diferentes,
podem estar em fases diferentes da sua doenga no momento da avaliagdo da QVRS e o valor de
referéncia para as suas expectativas variam com o tempo. Estas expectativas sao determinadas por
multiplos factores incluindo: classe social, idade, sexo, grupo étnico, sexualidade, incapacidades e

histéria pessoal D,

O recurso ao proxy apenas devera ser utilizado se o doente ndo tem possibilidade de dar uma
resposta coerente. Esta situagdo ocorre geralmente em casos de criangas muito jovens, pessoas
muito idosas e pessoas gravemente doentes, com limitacdes intelectuais/mentais ? ou dificuldades
na comunicacao @), Existem duvidas sobre a utilizagio de proxies para a avaliagio da QV, mas é
preferivel o recurso aos proxzes em vez da exclusao das criangas, nomeadamente com dificuldades

cognitivas graves 2.

Outros dos motivos referidos para a utilizagao de proxies em Pediatria tem sido o facto de ser
“habitual” que os pais actuem em nome dos seus filhos, em fun¢ao da percepg¢ao da doenga ou do
bem-estar das criangas e que sao os pais quem tem um papel crucial na procura de cuidados médi-

cos, até 2 maioridade das criancas®.

O questionario de QVRS utilizado nesta tese (HUI23), incorpora valores de QVRS negativos
(menores que zero) que sao interpretados como estados de saude “piores do que estar morto”. A
interpretagao deste tipo de conceito é dificil e complexa. Uma possivel abordagem ¢é a avaliagao do
conceito moral de “uma vida que nao vale a pena ser vivida”, de que é exemplo o artigo de Farsides
et al 9. Neste artigo, Farsides ¢f a/ afirmam que poucos instrumentos de medi¢do da QVRS abot-
dam esta tematica e defendem que nao existem instrumentos que possam identificar com confianga

os doentes que sintam que “a vida nao vale a pena ser vivida”. Consideram ainda, que a utilizagdo
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de proxies para determinar este tipo de sentimento ¢ problematica, devido as conhecidas disparida-
des de avaliagao entre estes dois tipos de observadores. Contudo, reconhecem que alguns estados

de satdde tém sido descritos nestes modos, quer por doentes, quer por proxies.

Apesar destas limitagdes na medicao objectiva de situagdes de estado em que “a vida nio vale a
pena ser vivida”, este tipo de conceito encontra-se enraizado na cultura popular, sendo espelhado
pela frase que com alguma frequéncia vamos ouvindo a propésito de situagdes em que o estado de
saude é considerado como muito mau: “mais lhe valia ter morrido”. Esta frase incorpora, implici-
tamente, que existem estados de saude considerados “piores de que estar morto”, validando assim

a utilizacdo deste tipo de valores negativos em escalas de avaliagao da qualidade de vida.

Embora a QVRS e a sua medi¢ao sejam ainda areas nebulosas ou sem medigao cientificamente
rigorosa, em comparagao com os tradicionais “endpoints”, podem no final revelarem-se como
mais importantes para a avaliacio de alguns tipos de estudos clinicos ®?. Um dos exemplos desta
importancia podem ser os estudos em que se verifica que as op¢oes em analise nao sao diferentes
do ponto de vista da mortalidade e assim a QVRS pode assumir-se como um importante resultado
¢ em particular na avaliacio da escolha da melhor de duas ou mais alternativas diagndsticas ou

terapéuticas.

I.3.2. Modos de avaliagao

A QVRS ¢ habitualmente avaliada a partir de questionarios, efectuados aos préprios individuos
ou a proxies, que incluem a avaliacio de varios dominios/atributos em func¢io dos objectivos pre-

tendidos. Estes questionarios podem ser gerais ou especificos de doenga.

Os questionarios especificos avaliam determinados grupos de pessoas que tém em comum uma
determinada caracteristica ou doenca. Nestes questionarios os dominios sio mais especificos e

altamente variaveis em funcao da doenca a avaliar.

Os questionarios gerais utilizam dominios mais abrangentes e pretendem avaliar o “estado de
saude global” e¢/ou grupos alargados de pessoas, com ou sem patologia. Uma das vantagens atribu-
idas aos questionarios genéricos ¢ a possibilidade de avaliar popula¢des com diferentes patologias

clinicas ¢9.

Os questionarios podem ser do tipo “perfis de saide” ou indices baseados em preferéncias,
sendo estes ultimos expressos num valor numérico que define o estado de saide e bem-estar de

cada doente individualmente ¢,

O wvalor originado pelo questionario e que corresponde 2 QVRS pode ser obtido de varios mo-
dos, mas o mais habitual é ser obtido pela soma dos valores individuais de cada um dos dominios

avaliados, sendo a QVRS valorizada em funciao do maximo valor possivel.
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Um outro modo ¢ a utiliza¢ao de valores que incorporem as preferéncias da populacido e que se
chamam de “utilidades” %57, Estas utilidades tém a vantagem de serem um valor numérico que
varia entre 0 e 1 e como tal tém a capacidade de serem utilizados em analises de custo-beneficio, ou

mais correctamente em anilise de custo-utilidade.

A QVRS, como utilidade, pode ser estimada através de questionarios de satde ou através de mé-
todos directos, tais como: Standard gamble, Time trade-off, Person trade-off e Rating scales/ V isual Analogue
Scale G,

Os questionarios sao instrumentos de mais facil execu¢ao, maior rapidez e mais econdémicos,
bem como de maior acessibilidade a todo o tipo de investigadores. A utilizacao de métodos directos
implicam procedimentos mais complexos, morosos, dispendiosos e apenas acessiveis a investiga-
dores com amplos conhecimentos na area da estatistica e de avaliagao psicométrica deste tipo de
instrumentos. Nos questionarios de avaliagao da QVRS que incorporam preferéncias, os algorit-
mos de classificacao sao desenvolvidos a partir da utilizacao de estudos com avaliagao por métodos

directos.

Alguns autores ®? distinguem dois tipos de utilidades: ordinais e cardinais. Para a medi¢io de
“utilidades ordinais” utilizam-se estados de saide com a mesma duragdo e prognostico e pede-se
aos individuos que os ordenem numa determinada graduagao, de acordo com as suas preferéncias.
No caso das “utilidades cardinais” utilizam-se outros métodos de aplicacio mais ou menos comple-

xa, dos quais se descrevem em seguida, de um modo sucinto, os mais frequentemente utilizados.

* Escala de Pontuagido (Rating Scale), Escala Visual Analogica (I7sual Analogue Scale - VAS),
Termoémetro (Feeling Thermometer): numa linha (ou escala) colocamos o estado de saide mais
desejado (perfeito) numa extremidade e o menos desejado (morte) na outra extremidade;
aos individuos é-lhes pedido que coloquem o seu estado de saude actual num dos pontos
da escala, de acordo com a sua sensagdo subjectiva; também se pode pedir aos individuos
que classifiquem estados de saude hipotéticos que sio apresentados de um modo sucessivo
e, preferencialmente, aleatorio (de modo a impedir correlacdes com o estado de satde apre-
sentado imediatamente antes) >, As VAS medem valores de estado de saide em condi-
¢oes de certeza, por oposi¢ao a medi¢ao em situacao de incerteza (como tal incorporando

risco) que é efectuada pelo Standard gamble .

* O Standard Gamble (SG) ¢é utilizado para medir estados de satdde crénicos preferiveis a mot-
te® e consiste num jogo em que o individuo é confrontado com duas alternativas. A primei-
ra alternativa consiste num tratamento com dois resultados possiveis: o individuo regressa
a0 estado de saude normal e vive por um periodo adicional de x anos (probabilidade p) ou
morre imediatamente (probabilidade 1 — p). Na segunda alternativa é oferecida ao individuo
a certeza de ficar no estado de saiude cronico t até ao fim da vida, isto é, durante x anos. Em
seguida, faz-se a probabilidade p variar, até o individuo ser indiferente entre as duas alterna-

tivas.
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*  Time Trade-Off (T'TO): sdo oferecidas ao individuo duas alternativas: alternativa 1, estado de
saude t durante o tempo x (esperanca de vida de um individuo no estado de saude crénico)
seguido pela morte; alternativa 2, saudavel por um tempo z, em que z < x, seguido pela mor-

te. O tempo z é variado até o individuo ser indiferente entre as duas alternativas.

e Person Trade-Off (PTO): consiste em colocar ao individuo uma pergunta do tipo: «Se existirem
X pessoas numa situagao de doenga A e y pessoas numa situacio de doenca B, e se apenas
poder ajudar um dos grupos, devido a uma limitagao de tempo ou de recursos, qual dos gru-
pos escolheria?». Um dos nimeros, x ou vy, é variado até que o individuo considere os dois

grupos equivalentes em termos de necessidade de assisténcia.

Quanto ao modo de aplicagao dos questionarios estes podem ser administrados por entrevista
ou serem de auto-preenchimento. A administracao por entrevista tem como vantagem uma menor
taxa de erros e de perguntas nao respondidas, tendo com desvantagens a necessidade de entrevis-
tadores treinados e correspondente aumento do custo do processo de avaliacio ®». No caso dos
questionarios auto-preenchidos, que sao menos dispendiosos, existem uma maior taxa de respostas

ausentes e uma menor taxa de respostas a solicitacao de participagio nos estudos @9,

No caso de questionarios de avaliacio da QVRS ¢é necessario prestar aten¢ao a alguns aspectos
que validem a qualidade do questionério nessa avaliacio ¢ tais como: aceitabilidade (accepta-
bility), custos de tempo e econdémicos (burden), fiabilidade (reliability), validade (validity), detec¢ao de
variagoes (responsiveness), interpretabilidade (interpretability) e utilidade (usefulness). Assim, é importan-
te que os instrumentos de avaliacio da QVRS apresentem provas de serem capazes de respeitar este

tipo de caracteristicas psicométricas.

A validade e a fiabilidade sdo os itens mais frequentemente referidos e objecto de estudo, mas a
sensibilidade 2 mudancga também ¢ importante. Por sensibilidade a mudanca entende-se a capacida-
de do instrumento em detectar mudancas do estado de saide/QVRS devidas a uma intervencio,

em estudos de avaliacio longitudinal ©9.

Em termos de validade, ou seja, se o instrumento é capaz de medir aquilo que pretendemos e
se ¢ util para os objectivos a que nos propomos, consideram-se ainda varios subtipos de validade:
“criterion, content, construct and face validity”. A validade de critério (¢riterion validity) refere-se a
correlacao entre o instrumento e outras escalas de referéncia, idealmente um gold-standard. A valida-
de de contedado (content validity) refere-se a capacidade do instrumento em medir todos os atributos
importantes para a QVRS. A validade da construcdo (comstruct validity) é referida como a avaliagao
da relagao tedrica entre as varias variaveis do instrumento e habitualmente sio correlacionadas com
variaveis de outros instrumentos de avaliacio do estado de saude. A validade facial (face validity) é
referida como a avaliagao dos atributos que nés pensamos que estio relacionados com o tema em

analise.
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A fiabilidade é um factor importante e habitualmente sao utilizadas analises de teste-reteste e de
consisténcia interna. Na primeira medida avalia-se a fiabilidade ao longo do tempo e nas segundas
avalia-se a agregac¢ao dos varios itens de um questionario, dentro do mesmo momento de adminis-

tracdo do instrumento (geralmente com recutso ao teste Cronbach’s alfa ©.

No que diz respeito ao HUI23, os autores citam abundante literatura relativa a validagao e fia-
bilidade do sistema “Health Utilities” (ver mais a frente descricio do HUI), seja produzida pelos
proprios autores do HUI, seja por investigadores independentes. Alguns dos artigos em que se

podem encontrar dados desta valida¢io sio, por exemplo, os artigos ¢ 770,

Embora a QVRS possa ser avaliada em estudos transversais o ideal ¢ que seja avaliada de um
modo longitudinal, com registo da sua avaliacao antes e depois de uma intervencao, de modo a
permitir a comparagio entre diferentes grupos de intervencio ™. No caso de pessoas criticamente
doentes a maior dificuldade prende-se com a avaliagao da QVRS pré-evento, uma vez que este ¢
muitas vezes subito e incapacitante. Nas situagdes que envolvam criangas em que ¢ frequente o
recurso aos proxies, podera ser mais facil a avaliagao da QVRS pré-eventos, embora com as condi-

cionantes habitualmente referidas a utilizacao de proxies na avaliacio da QVRS.

1.3.3. Modelos Pediatricos

O impulso inicial da medi¢ao da QVRS em Pediatria originou-se nas areas da Oncologia e dos
Cuidados Intensivos Neonatais . O primeiro estudo de avaliacio da QVRS tem sido atribuido a
Lansky ef a/ ™™ na segunda metade da década de 1980. A década de 1990 testemunhou uma ex-
plosao de varios estudos e do desenvolvimento de multiplos questionarios para avaliagio da QVRS.
Numa revisdo efectuada por Eiser & Morse em 2001 @ estes autores encontraram literatura refe-
rente a 21 questionarios genéricos (incluindo o HUI2 e o HUI3) e a 24 questionarios especificos

de doenca.

Os modelos de avaliagio da QVRS desenvolvidos para adultos nao sio apropriados para a po-
pulagio pediatrica devido aos problemas levantados pelo crescimento, desenvolvimento e depen-
déncia dos pais, bem como devido a problemas relacionados com a compreensio e interpretagao
™. Assim, os autores deste estudo consideraram necessério a utilizagio de proxies nos estudos de
QVRS em criangas.

Connolly & Johnson @ realcam, também, como consideracdes especificas da avaliagio da QVRS
em criancas a compreensao das mesmas em relagdo aos questionarios utilizados, a compreensao
que tém da sua propria doenga, a percepcao da dimensao do tempo, a utilizagao de proxies e o facto

de as criancas estarem em continua mudanca.
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Outro conceito importante subjacente a necessidade de questionarios de QVRS especificos para
criangas é o reconhecimento que os atributos relevantes para a QVRS das criangas sio diferentes

dos adultos e que variam também com o nivel de desenvolvimento (fisico e psicomotor) 7.

Sabendo nés que o desenvolvimento das criangas é continuo e que existe uma normal variabili-
dade na idade em que as criangas adquirem as varias e sucessivas competéncias, ¢ facil de justificar
a dificuldade de avaliar a QVRS de criangas com um tnico questionario e como tal a necessidade

de existirem varios questionarios de QVRS de acordo com os diferentes grupos etarios.

Outro factor a considerar sao os problemas que as criangas tém na interpretacao de conceitos
subjectivos como o futuro, do préprio conceito multidimensional de sadde e QV e da concepgao
de “moeda-de-troca” subjacentes aos jogos de standard gamble e time trade-off, que habitualmente
se utilizam para a construcao destes questionarios e para derivar os coeficientes de preferéncias que

entram no calculo das “utilidades”.

Estes factores justificam facilmente a necessidade de ser necessario desenvolver questionarios
especificos para criancas ®® ou, no caso de questiondrios genéricos, que incluam atributos que
tenham sido considerados para a avaliagao de criangas, como ¢ o caso do HUI23, o questionario

utilizado nesta dissertacao.

Existem algumas revisoes recentes acerca dos questionarios mais utilizados em Pediatria tais
como os artigos de Eiser ez a/ 9, Clarke et a/ ™ e de Raat et a/ ™, sendo recomendada a sua leitura
para a obtenc¢do de uma panoramica dos instrumentos pediatricos. Alguns dos questionarios mais

utilizados sio o CHQ, HUI, PedsQL., TACQol. e TAPQoL ™™ tendo o HUI2 ou HUI3 sido

utilizados em vitios estudos de populacdes pedidtricas 7.

Prosser ® numa revisio da literatura, em 2007, acerca de instrumentos de medicio da QVRS
em criangas vitimas de maus-tratos nao encontrou nenhum instrumento para captar as especifici-
dades deste tipo de “patologia” mas considerou que o HUI seria o Gnico instrumento de avaliagao
da QV que nao foi desenvolvido primariamente para adultos. Também neste estudo, Prosser con-
siderou que os restantes instrumentos de avaliagao da QVRS pediatricos — PedsQL, FS II, HSQ,
CHIP e CHQ - avaliavam perfis de saide e ndo tinham caracteristicas de utilidade baseada em

preferéncias.

Dentro dos questionarios que avaliam o estado de saude das criangas temos que distinguir dois
tipos importantes: os “perfis de saude” e as avaliagdes “baseadas em preferéncias”. Enquanto que
os questionarios do primeiro tipo apenas descrevem o estado de saide em escalas multi-items, os
segundos descrevem os atributos avaliados com uma ordem de gravidade (de normal para o mais
anormal) e também podem ser agregados num valor global, que reflectem a QVRS e podem ser
utilizados em analises custo-beneficio, sendo o HUI23 um exemplo deste segundo tipo de ques-

tionarios 9,
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Um outro instrumento especificamente construido para a avaliagio da QVRS em criangas é o
“RAHC Measure of Function” ) desenvolvido em criancas Australianas e publicado em 1996.
Este instrumento pode ser considerado um perfil de saude e nao incorpora medidas de preferéncia
(os proprios autores reconhecem que este instrumento nao proporciona o mesmo detalhe de infor-
magao que uma escala multi-atributos). Embora tenha sido utilizado em alguns estudos posteriores,
incluindo em cuidados intensivos pedidtricos ® %) nunca foi validado fora da institui¢ao onde foi

desenvolvido e os dados referentes as suas propriedades psicométricas sao escassos.

Outros instrumentos de avaliagio da QVRS disponiveis para criangas sao o AUQUEI - “Auto-
questionnaire Enfant-Imagé” - ®%) para criancas entre os 4-12 anos e de auto-preenchimento, e
o QUALIN - “Infant Quality of Life” - ® para criancas entre 1-3 anos de idade, de avalia¢io por
proxies. No entanto, sao escassos os estudos em que sao utilizados, para além dos publicados pelos
seus autores (Manificat e/ al). O ITQOL ®” ¢ o TAPQOL Y sio outros questiondtios que tem

vindo a ser utilizados para avaliacio da QVRS em criangas.

Embora ja estivesse disponivel desde 1998 um instrumento de avaliacio da QVRS em criangas
com idades entre os 2-5 anos de idade (CHSCS-PS) ®>%)_ construido pelos autores e seguindo a
mesma metodologia de construgao do HUI2 e HUI3, os estudos independentes e dados psicomé-
tricos deste questionarios eram insuficientes para recomendar a sua utilizacao, motivo pelo qual

optamos por utilizar apenas o HUI23 para o nosso estudo.

Durante a fase de revisao bibliografica foram consultados varios estudos de avaliagio da QVRS
em populagodes pediatricas utilizando instrumentos diferentes daquele que veio a ser escolhido — o
HUI23. Citam-se aqui alguns dos artigos consultados de modo a permitir uma visdo mais abran-
gente do actual estado e variabilidade de instrumentos passiveis de serem utilizados em Pediatria,

em particular instrumentos generalistas @9,

1.3.4. Aplicagao em Cuidados Intensivos Pediatricos

A avaliacio da QVRS em CI de adultos tem sido realizada com recurso a questionarios gene-
ralistas **9 ou a dois questionarios especificos para doentes admitidos em UCIA - Fernandez
et aly 1996 @V e Capuzzo et al, 1996 ®®. Contudo, nio existem questiondrios especificos para CI
pediatricos, pelo que é necessario recorrer a questionarios de indole genérico para avaliar este tipo

de populacao pediatrica.

No inicio do nosso projecto vetificimos existir uma pequena comunica¢io @ do ano 2000, na
revista “Quality of Life Newsletter”, onde Grange & Russell faziam mencao a intenc¢do de vir a
desenvolver um conjunto de instrumentos de avaliacio de QVRS em criangas submetidas a CIP,

mas ndo conseguimos obter, posteriormente, dados deste estudo.
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Em 1995, Gemke ¢ a/ publicaram um artigo #? sobre o estado de saude dos sobreviventes a
CIP a longo prazo (um ano). Contudo neste estudo foram excluidos os doentes vitimas de trauma
e com duragao de internamento inferior a 24 h, o que limita a comparagdo com 08 NOssos €asos
nos quais a percentagem de casos de patologia traumatica é elevada. Neste estudo, os autores
verificaram a presenca de um importante numero de crian¢as com limitagdes do estado de saude
pré-admissao na UCIP e que, em cerca de 73% dos casos, a evolugao deste estado foi favoravel
(manteve-se ou melhorou). Apesar de ser um importante e pioneiro estudo os autores deste artigo
9 n3o utilizaram o HUI23 com os seus valores de atributo, mas sim o seu precursor o MAHSC
e avaliaram a variagdao do estado de saude pela variagio dos atributos na sua expressao como cate-
gorias em vez da utilizar variagao de coeficientes numéricos (ver capitulo de explicagao do sistema
HUI).

Gembke e7 a/ ® publicaram em 1996 uma avaliagio da validade e reprodutibilidade do MAHSC
(que mais tarde viria a ser transformado no HUI2) numa UCIP Holandesa. Neste estudo, os auto-
res concluiram pela validade, reprodutibilidade e pela possibilidade de aplicagao deste tipo de ques-
tionarios multi-atributos e genéricos a populacao de CIP, realcando inclusive a necessidade deste
tipo de medidas ser genérico pois a populacao de doentes admitidos em UCIP ¢ muito heterogé-
nea do ponto de vista clinico. Apesar de neste estudo os autores terem avaliado o estado de saide
prévio a admissao em UCIP ndo efectuaram nenhuma avaliacao, a longo prazo, dos sobreviventes.
A avaliagao foi efectuada utilizando as categorias do MAHSC e como tal sem ter recorrido aos
coeficientes que permitem transformar este questionario numa “utilidade” e consequente avaliagao

numérica da QVRS.

Keizer ¢t al em 1997 publicaram um estudo ® com 209 doentes (de 468 admissoes) de uma
UCIP terciaria na Holanda, em que avaliaram a QVRS com o HUI2 aquando da admissdao e um
ano apos a alta da UCIP tentando obter uma férmula de calculo que pudesse prever a QVRS um
ano apds a alta, utilizando os mesmos doentes do estudo de Gemke ¢# @/ 1. Contudo, nio conse-
guimos encontrar estudos posteriores que utilizassem a férmula de calculo da QVRS utilizada por

estes autores no estudo em questio.

Taylor & Butt publicaram em 2000 Y um artigo onde tecem algumas consideracdes sobre o
estado, a época, da avaliacao dos resultados do internamento em CIP e mencionaram a necessidade
de avaliar a mortalidade e outros factores como o estado de saude, estado funcional e a QVRS.
Assim, mencionavam ja a utilizacio do POPC/PCPC e do HUI1 e HUI2 para avaliarem estes
resultados “alternativos”. Mais tarde estes autores (Taylor e a/ *P) publicaram um artigo onde
utilizaram o HSU Index (que posteriormente passou a ser identificado com a versio 1 do HUI) na
avaliacao de seguimento a longo tempo (intervalo entre 2,3 e 6 anos) de criangas internadas numa
UCIP Australiana.
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Morttison ¢t al ® publicaram, em 2002, um estudo sobtre a QVRS dos sobreviventes a CIP, mas
utilizaram um questionario generalista pouco divulgado (RAHC Measure of Function), ndo avaliaram
o estado de saude prévio e o tempo de seguimento dos doentes era muito variavel. Neste estudo, os
autores chamavam também a atenc¢ao para a dificuldade de aplicacdo deste questionario a criangas

em idade pré-escolar, devido ao tipo de linguagem e descri¢des que sao utilizadas.

Jayashree er al 1 efectuaram um estudo prospectivo numa UCIP em Chandigarh (India), pu-
blicado em 2003, tendo utilizado o MAHSC e avaliado a QVRS nas primeiras 48 apds a admissao
na UCIP (relativo ao estado pré-admissao) e um ano apos a alta da UCIP. Contudo, o MAHSC
nao permite a aplicagao de coeficientes numéricos, pelo que a avaliagio da QVRS foi obtida pela

variagdo dos atributos, avaliados de uma forma categorica.

Ambuehl ¢ a/ M também publicaram um estudo da avaliagio da QVRS em que avaliaram a
variacio da QVRS em dois momentos (um e dois anos ap6s a alta da UCIP), mas nao recolheram
dados relativos ao estado de saude pré-admissao. Além disso o estudo utilizou uma medida mais
antiga o HSU index (Health State Utility Mark 1) que podera ser considerada a primeira versio do
HUI, ou seja, o HUIL.

Jones et al ™9 publicaram, ji em 2006, os resultados de um estudo de avaliagio da QVRS em
criangas admitidas em 23 UCIPs do Reino Unido em que utilizaram o HUI2, com um seguimento
aos 6 meses ap6s admissao na UCIP. Infelizmente os autores nao recolheram dados relativos a
morbilidade pré-admissio e apresentam os valores do HUI2 de acordo com preferéncias especifi-
cas para a populagdo inglesa (que os autores calcularam numa fase anterior do mesmo estudo), o
que nao permite comparagoes numéricas directas. Os autores utilizaram o HUI2 numa populagio
de criangas com idade =1 ano mas realgaram a necessidade de considerar que os atributos devem
ser interpretados tendo em conta o “desenvolvimento normal” esperado para cada idade. Sendo os
inquéritos respondidos por proxies, este facto pode ser um importante factor de viés pois os proxies
nao possuem, geralmente, conhecimentos suficientes para balizar a normalidade, em particular em
idades pré-escolares onde a variagao da normalidade pode atingir intervalos tdo amplos como 6-9

meses, na idade de aquisi¢ao dos marcos do desenvolvimento.

Esta limitagdo da interpretacio em func¢io da idade é também alvo de atencio de Gemke ef a/®
a proposito da utilizacao do MAHSC em criancas em idade pré-escolar e/ou lactentes, devido a di-
ficuldade em definir os limites da normalidade comportamental e de desenvolvimento nestas idade,

em particular quando os questionarios nao sao efectuados por especialistas da area pediatrica.

Existem, também, alguns estudos que avaliam a QVRS em criancas ou adolescentes vitimas
de traumatismo cranio-encefalico (TCE) (1% mas os doentes foram avaliados por terem TCE,
independentemente de terem sido internados em UCIPs ou nio, e estes estudos utilizaram outros
instrumentos de avaliagao diferentes do sistema HUIL Como tal sao um grupo mais heterogéneo e

de gravidade média menor do que aqueles constituidos apenas por doentes admitidos em UCIP.
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Em 2001, Robettson ¢ a/ 7 publicaram um estudo de avaliacio de criancas vitimas de TCE
grave onde comparavam resultados do MAHSC (relembramos que este ¢ um dos precursores ini-
ciais do sistema HUI com uma classifica¢ao categdrica, mas ainda sem a incorpora¢ao de valores
numéricos de preferéncias) com outros instrumentos de avaliacio funcional (FIM/WeeFIM) e com
uma escala de gravidade de TCE, a Glasgow Outcome Scale. Os autores referem que a escala MAHSC
permite uma melhor avaliacio da morbilidade dos sobreviventes a TCE grave, sugerem também
que de futuro se utilize este método em todos os doentes vitimas de TCE e que seja recolhida in-
formagio sobre a situacdo clinica/morbilidades dos doentes antes do evento traumético e que esta

recolha seja efectuada “pouco tempo apos a admissao na UCIP”.

Existem alguns trabalhos na area de avaliacao de criangas admitidas em UCIP e sobreviventes
a choque séptico meningococico @D mas que, também, utilizaram outros instrumentos que nio o

HUI, nomeadamente o CHQ), o SF-36 ¢ o ITQOL.

Em Marco de 2008, Knoester e a/ 1 publicaram um artigo com seguimento de criangas que
sobreviveram a cuidados intensivos, com avaliacbes aos 3 meses e aos nove meses apos a alta da
UCIP. Neste artigo os autores fazem mencio a inexisténcia de publica¢des com avalia¢do longitu-
dinal das variacoes da QVRS em criancas submetidas e CIP. Contudo, os instrumentos utilizados
foram o TAPQOL e o TACQOL e apenas foram avaliadas criangas que nao apresentassem morbi-
lidade antes da admissao na UCIP e, ainda, a avaliagao da variagao nao contemplava dados relativos
a QVRS pré-admissiao mas apenas comparava dados entre as duas avaliagdes aos trés e nove meses

apos a alta.

Um outro estudo de avaliagio da QVRS em UCIP foi publicado ja em Janeiro de 2009 “» numa
populacio seleccionada de criangas com internamentos prolongados (>28 dias), embora o tempo
de seguimento fosse muito variavel (entre 2 e 10 anos) e o questionario utilizado fosse o PedsQL
4.0.

Assim, o nimero de trabalhos publicados sobre QVRS em doentes admitidos em UCIP era
muito escasso no inicio do nosso projecto e continuam a ser poucos os estudos publicados nos
ultimos anos. De realcar que um importante nimero dos estudos publicados utiliza uma das varias
versoes do sistema HUI, embora nenhum deles utilize o HUI3, nem os coeficientes numéricos e

algoritmos que transformam estes instrumentos em utilidades.
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1.4. SELECCAO DO QUESTIONARIO A UTILIZAR

Na auséncia de um questionario de avaliacio da qualidade de vida relacionada com a saide
desenvolvido para criangas gravemente doentes e internadas em UCIP, fomos confrontados com
a necessidade de escolher um questionario que, embora nao validado para a nossa populagao, nos

desse garantias de validade e fiabilidade para utilizagao neste estudo.

Considerando que a populagao de criangas admitidas em UCIP é um grupo muito heterogéneo
quanto a idade e as patologias clinicas, entendemos que a opgao teria que ser a utilizagio de um

questionario genérico de avaliacio da QVRS.

O sistema de questionarios HUI foi inicialmente desenvolvido para avaliar populagbes de crian-
¢as (recém-nascidos e criangas com patologia oncoldgica), tendo apenas numa fase posterior sido
aperfeicoado e desenvolvido para o uso em populagao gerais e em larga escala. Além disso, existiam
alguns estudos &1 que utilizaram o MAHSC (Multiattribute Health Status Classification) e o HUIL,
em populagdes de criangas admitidas em UCIP. Também existiam estudos com o sistema HUI em
criangas com patologias oncoldgicas, situagoes que implicam muitas vezes criangas gravemente

doentes.

Este facto, associado aos multiplos estudos publicados na literatura a confirmar as propriedades
psicométricas e utilizagao em multiplas populagoes clinicas, com patologias e grupos etarios muito
diversos, levou-nos a optar por escolher um questionario do sistema HUIL Também foi um factor
importante para a escolha a existéncia de contactos entre alguns investigadores do projecto DAIP-
CIP e um grupo de investigacao inglés na area dos cuidados intensivos pediatricos (United Kingdom
Paediatric Intensive Care Outcome Study - UK PICOS) que também estava a considerar a escolha do
mesmo sistema de avaliacio de QVRS para uma populagao de CIP. Este facto foi encarado como
uma hipétese de aumentar o nimero de doentes, de um mesmo tipo de populagao, avaliados com

o mesmo sistema de avaliacao da QVRS.

O Health Utilities Index: (HUT) era referido, pelos seus autores @, em 1995 como tendo sido
utilizado por quase cem grupos de investigadores, sendo considerado como um conjunto de dois
modos de medi¢ao: um sistema de classificagao (genérico e do tipo multi-atributos) do estado de
saude e uma férmula de calculo, cujos valores eram baseados em “preferéncias”. Neste artigo de
1995, os autores descrevem o HUI como sendo um conjunto de trés sistemas diferentes, cada um
resultante da evolucio do sistema anterior. O HUI1 1 foi desenvolvido pata avaliar o estado
de saude de sobreviventes a cuidados intensivos neonatais; o HUI2 @314 desenvolvido como um
questionario genérico, baseado em preferéncias, para avaliar o estado de satde e a QVRS em crian-
cas sob tratamento para patologia oncolégica; o HUI3 9 foi elaborado para avaliar uma populacio
mais ampla (criangas =6 anos de idade e adultos), bem como para fazer face a algumas limitagdes

identificadas no HUI2.
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Num estudo efectuado por Eiser ef a/ ®, em 2001, o HUI foi considerado um dos trés melho-
res instrumentos de avaliagao da QVRS, num total de 19 instrumentos de avaliagao genérica da
qualidade de vida avaliados. Embora jia em 2003, Petrou M9 considerou que o questionatio com
caracteristicas de “utilidade” mais utilizado em criancas seria o Heaith Utilities Index 2, o qual foi o

percurso imediato do HUI3.

Glaser ez a/ ™ estudaram a aplicacio dos questionarios HUI23 em virios ambientes (numa clinica
e no domicilio) e consideraram que era um questionario aceitavel pelos varios proxies (pais, médicos e

fisioterapeutas) e de facil utilizacao.

As vantagens de possuirmos um valor numérico com caracteristicas de utilidade sio as de po-
dermos utilizar métodos estatistico de maior poder de analise, facilitar as comparagdes entre dois
momentos de avaliagao da QVRS e de permitir fazer calculos para estudos de analise custo-benefi-

cio ou custo-utilidade, tais como os QALYs.

Estando escolhido o sistema HUI para avaliagao da QVRS importava ainda escolher qual a ver-
sao, de entre os 16 questionarios disponiveis, que melhor se adequaria aos nossos objectivos. Apos
discussao do projecto e os objectivos definidos para este estudo com os coordenadores da Health
Utilities Inc (HUInc), optou-se por escolher um questionario que permitisse a aplicagao por entre-
vista (directa ou telefénica) de modo a facilitar a aplicagao do questionario no segundo momento

de avaliagao, referente ao “seguimento aos seis meses”.

A escolha do “estado habitual” é a preferida para estudos demograficos gerais, ao passo que
pata estudos de outcomes, como o nosso, ¢ preferivel utilizar o “estado actual” @), O sistema
HUI apresenta varios periodos temporais para o “estado actual”, tendo sido escolhido o questio-
nario que se reporta ao estado de saude na “dltima semana” (ou seja, nos 7 dias antes do questio-
nario). A op¢ao por este intervalo mais curto justifica-se pela necessidade de evitar a interferéncia
de patologias cronicas na avaliagio da QVRS antes da admissio e de permitir atribuir a variagdo
da QVRS, entre os dois momentos avaliados, a patologia/evento que determinou a necessidade de

admissao numa UCIP.

Entendeu-se também que seria melhor utilizar o questionario efectuado a um proxy em detrimento
dos questionarios aplicados aos préprios doentes, considerando que estivamos perante uma popu-
lagao de criangas gravemente doentes. Além disso, tinhamos interesse em avaliar o estado de saude
existente no periodo imediatamente anterior a admissao na UCIP, o qual deveria ser avaliado o mais
proximo possivel ao momento da admissao na UCIP, de modo a evitar enviesamentos decorrentes
das alteragoes de memorias induzidas pelo passar do tempo e pela situagao de stress habitualmente

vivida pelos familiares de criangas admitidas em UCIP devido a situa¢Ges de doenga critica.

Assim, a versao do questionario escolhido foi a “HUI23P1E.40Q)”, ou seja a versao com o0s
questionarios HUI2 e HUI3 [HUI23], respondida por um proxy [P], respeitante ao estado de saude

uma [1] semana antes, na versao Inglesa [E], para entrevista e com 40 questdes [40Q)].
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O questionario Health Utilities Index Mark 2 e Mark 3 (questionario HUI23) para aplicagao por
entrevista, é constituido por 40 perguntas sobre um conjunto de oito atributos (Visiao, Audigao,
Fala, Mobilidade, Destreza manual, Estado emocional, Cogni¢iao e Dor) para o HUI3 e de seis
atributos (Sensagao, Mobilidade, Estado emocional, Cogni¢ao, Cuidados pessoais e Dor) para o
HUI2. No final é, ainda, realizada uma 417 pergunta sobre a avaliacao subjectiva do estado de saude

da crianga, a qual nio contribui para a avaliacio da QVRS.

Por questdes relacionadas com a capacidade de percepgao das criangas (no caso das entrevis-
tas por auto-administra¢ao) e com o desenvolvimento fisico e psiquico (em todos os modelos de
questionarios) apenas ¢ recomendada a aplicagao dos questionarios a criangas com idade maior
ou igual a 6 anos. Estdo descritas algumas tentativas de avaliagaio da QVRS em criangas com idade
superior a 12 meses de idade através da utilizacdo do HUI2 com adaptagdes em funcio da idade
cronolégica, de modo comparativo com o padriao de desenvolvimento psicomotor esperado para

o grupo etatio 1.

Contudo, como eram escassos os estudos sobre este grupo de populacdo e as adaptagdes ao
desenvolvimento etario das criangas implicarem o recurso a pessoal muito qualificado para a reali-
zagao das entrevistas, decidimos seguir as recomendag¢des dos autores dos questionarios e excluir

deste estudo as criancas com idade inferior a 6 anos.

I.5. SISTEMA DE CLASSIFICACAO HUI

O questionario Health Utilities Index Mark 2 ¢ Mark 3 (questionario HUI23) faz parte de um
grupo de instrumentos de avaliacio da QVRS da empresa HUInc. Os autores destes instrumentos
tém publicado, ao longo das trés ultimas décadas, varios artigos relativos a construcao, validagao e

utilizacdo clinica dos trés sistemas que o compdem, nomeadamente o HUI1, HUI2 e HUI3.

O Health Utilities Index Mark 1 (HUI1) foi inicialmente elaborado para seguir a evolugdo de
recém-nascidos de muito baixo peso e avaliava quatro atributos @2 sendo posteriormente subs-
tituido pelos outros dois sistemas na utilizagao em estudo clinicos. O Health Utilities Index Mark
2 (HUI2) foi inicialmente elaborado para avaliar a morbilidade global de criangas com patologia
oncologia, nomeadamente no tipo e gravidade das suas sequelas M. O Health Utilities Index Mark
3 (HUI3) foi desenvolvido para dar respostas aos problemas encontrados com a versao do HUIZ e

para permitir uma aplicacao, quer em estudos clinicos, quer em estudos populacionais.

O HUI2 e HUI3 o partilham os mesmos conceitos e fundamentos pelo que a explicagao de um
instrumento se aplica ao outro. Contudo, avaliando atributos diferentes ou os mesmos atributos
mas com perspectivas diferentes, devem ser encarados como instrumento complementares e nao

como instrumento alternativos. Para facilitar esta abordagem complementar os autores desenvolve-

19



AVALIAGAO DA QUALIDADE DE VIDA EM CRIANCAS SUBMETIDAS A CUIDADOS INTENSIVOS

ram questionarios que permitem, apos a apropriada codificagao, obter resultados para cada um dos
sistemas com apenas um questionario, sendo o “HUI23P1E.40Q)” um exemplo deste tltimo tipo.

Os paragrafos seguintes pretendem fazer uma descri¢ao do sistema de questionarios HUI de
g (37,43,62,118,120-122) o oo

acordo com as informagoes disponiveis nos artigos publicados pelos autore

paginas da Internet [http://www.healthutilities.com]| e [http://www.fhs.mcmaster.ca/hug].

O HUI2 e o HUI3 sao questionarios genéricos de avaliacio da QVRS baseados em preferéncias
da populacao geral. Cada versio do HUI tem um conjunto de quatro componentes: um sistema
para classificaciao do estado de saude, férmulas para o calculo dos valores da QVRS, os questiona-
rios € os algoritmos para converter as respostas aos questionarios nas variaveis do HUIL Os dois
primeiros sao constantes e os dois ultimos sao variaveis em fun¢ao do questionario escolhido, de

entre os 16 diferentes questionarios que estao disponiveis (Figura 1.1).

Modo de administracao

Entrevista
(40 questoes)

Auto-preenchimento
(15 questoes)

..................................................

IUSITIRITeS
T

Avaliacao Avaliacao Avaliagao Avaliagao
pelo proéprio por proxy pelo proéprio pot proxy

' ' ' '
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1
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]
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1
1
1
1
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1
1
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T I

e estado de e estado de e estado de e estado de
saude saude saude saude
habitual habitual habitual habitual

.................................

FIGURA 1.1. Distribuicdo dos 16 diferentes questiondrios disponiveis em cada Lingua
(adaptado de Horsman et al ¢29)
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O sistema de classificacao do estado de satude é relacionado com as férmulas de calculo da
QVRS através da utilizacao da ““Teoria das utilidades multi-atributos” (MAUT — multi-attribute utility
theory @331 110, 12229 Por sua vez as férmulas de cilculo da QVRS foram definidas a partir da medi-
¢ao das preferéncias de um grupo de pessoas utilizando a “Teoria das utilidades de von Neumann-
Mortgenstern” 9. A MAUT permite transformar dados categdricos de avaliagio do estado de sad-

de em dados numéricos (com escalas de intervalos) baseados nas preferéncias das populagoes 7.

Considerando estas duas teorias fundamentais na concepgao do HUI os seus autores preferem
utilizar o termo “atributos” para se referirem aos varios parametros avaliados, em vez dos termos
“dominios” ou “dimensdes” também muito utilizados na literatura de estudos de avaliacao da
QVRS. Embora se tratem de trés termos diferentes, medem os mesmos parametros fundamentais

para a avaliagdo da QV pelo que sdo muitas vezes utilizadas de um modo indistinto.

Conceptualmente, tanto o HUI2 como o HUI3 foram baseados na capacidade funcional em vez
da “performance” e numa abordagem “within the skin”, o que significa incluir dimensdes fisicas
e emocionais, excluindo as interac¢oes sociais, avaliando assim as capacidades, e ndo o gosto/pre-
feréncia, em realizar esses atributos. A capacidade é a possibilidade de realizar uma determinada

tarefa e a performance é determinada pela capacidade, oportunidade e preferéncia 9.

Assim, o estado de saude mede o tipo e a gravidade das incapacidades e os valores da utilidade

medem a importancia relativa destas incapacidades.

Apesar da QVRS ser um conceito multidimensional os questionarios de avaliagdo da QVRS nio
devem ser extensos, de modo a evitar sobrecarregar e aborrecer os inquiridos neste tipo de estu-
dos, bem como por se considerar que habitualmente as pessoas apenas sio capazes de conjugar, ao
mesmo tempo, informacao de 7x2 categorias. Este tipo de limitagGes, entre outras, foi considerado
ao escolher apenas sete e oito atributos para serem incluidos no HUI2 e HUI3, respectivamente,
dentro do total de 15 atributos inicialmente identificados como mais importantes em amostras de

“populagao geral”.

O HUI2 avalia sete atributos (Sensagao, Mobilidade, Estado emocional, Cognic¢ao, Dor, Cui-
dados pessoais e Fertilidade); no caso da avaliacao de criangas o atributo Fertilidade é omitido e
considerado como “normal” para efeitos da codificagao dos resultados. Cada um dos atributos esta
representado por 4 a 5 niveis diferentes, que variam da presenca totalmente funcional do atributo

até a sua auséncia. Tabela 3.1 (pag 47).

O HUI3 avalia oito atributos (Visao, Fala, Audi¢ao, Destreza manual, Mobilidade, Cognigao, Es-
tado emocional e Dor); cada um dos atributos esta representado por 5 a 6 niveis diferentes, desde a
presenca totalmente funcional do atributo até a sua auséncia (por ex, para a Visao: ser capaz de ver
sem uso de préteses oculares vs cegueira total) 7. Estes niveis deverio ser sempre interpretados

em fungao do desenvolvimento considerado adequado para idade do sujeito. Tabela 3.2 (pag 48).
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Assim, embora os instrumentos HUI2 e HUI3 forne¢am dados distintos avaliam alguns atri-
butos em comum, pelo que mais do que instrumentos distintos devem ser encarados comcomple-

mentares ©7,

Em rela¢ao ao Estado emocional, o HUI2 avalia a ansiedade e a preocupagao e o HUI3 avalia a
felicidade versus depressio/tristeza. No atributo Dor o HUI2 avalia o tipo de analgésicos utilizados
e o HUI3 a ruptura das actividades do dia-a-dia do inquirido, ocasionadas pela dor. A Fertilidade e
os Cuidados pessoais apenas estao disponiveis no HUI2, enquanto que a Destreza Manual apenas

esta disponivel no HUI3.

Além destas diferencgas, na analise dos coeficientes para o calculo do valor global do HUI (co-
eficientes multi-atributo - Tabela 3.5 e 3.6, pags. 50-51) verificamos que existem, ainda, outras trés
importantes diferencas. Assim, a disfun¢ao cognitiva (Cognicao) ¢ mais penalizadora (para a QVRS
global) no HUI3; a Dor é mais penalizadora no HUI2; e os valores negativos sao mais amplos no
HUI3 (-0,36 versus -0,03 para o HUI2).

A teoria MAUT também recomenda que os atributos avaliados sejam estruturalmente inde-
pendentes. Tal significa que uma qualquer combinac¢ao dos varios niveis dos varios atributos seja
possivel de ocorrer, ainda que raramente, na populagao. O HUI3 tem uma independéncia estrutural
total, a0 passo que no HUI2 essa independéncia estrutural apenas é parcial, ou seja, a presenca de
um estado funcional num dos atributos limita as possibilidades de classificagao em outros atributos
(p-e. a mobilidade em nivel 5 (incapacidade uso de pernas ou bragos) impede a possibilidade de se

encontrar no nivel 1 para os “auto-cuidados” 7.

A procura e a necessidade desta independéncia, bem como a necessidade de reduzir ao maximo
o nimero de perguntas do questionario, tém como consequéncia a auséncia de perguntas redun-
dantes. Tratando-se de um questionario para ser aplicado a proxies sobre o estado de saude de uma

terceira pessoa, ¢ permitido que a pessoa responda “Nao sei” ou que “Recuse responder”.

Assim, em caso de auséncia de respostas (por recusa do entrevistado ou por lapso do entrevista-
dor) nao ¢é possivel inferir a resposta a partir das outras perguntas, o que implica a impossibilidade
de obter uma codificagao de alguns dos atributos avaliados, bem como o célculo do valor global
da QVRS ou do estado de saude vectorial. Este facto é também gerador de um menor nimero de

casos em que ¢ possivel obter todos os valores gerados pelo sistema HUIL

No sistema HUI o estado de saide ¢ encarado como um vector definido pelos seus atributos.
No caso do HUI3 o vector é composto por cada um dos oito atributos de acordo com a férmula
X1X2X3X4X5X6X7X8 (p.e. 132341 21), onde Xi representa o nivel (1 a5 ou 6) de cada atri-
buto i; para o HUI2 o procedimento é o mesmo contando apenas com sete atributos. Este tipo de
classifica¢ao pode descrever cerca de 972.000 estados de saude para o HUI3 e de 24.000 estados

de saude para o HUI2, que individualmente representam estados de saude diferentes entre si.
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Na pratica, o numero de estados de saude sera consideravelmente menor devido a certo grau de
dependéncia entre alguns atributos (p.e. a disfun¢dao locomotora grave raramente coincidird com
cuidados pessoais perfeitos ou com a auséncia de dor), embora no HUI3 o sistema seja estrutural-

mente independente.

As preferéncias para utilizagdo no calculo da QVRS foram obtidas a partir de escalas visuais
analogicas, standard gamble e time trade-off em populagées gerais. No caso do HUI2, foi utilizada uma
amostra de 194 pais da cidade de Hamilton (Ontario, Canada) e no caso do HUI3 através duma
amostra de 504 adultos da mesma cidade. Ao contrario de outros modelos de utilidades como o
EQ-5D, QWB e SF-6D que utilizam modelos aditivos dos varios atributos, o HUI utiliza um mo-
delo multiplicativo, o que permite incorporar interac¢oes significativas das preferéncias de cada um

dos atributos.

Num artigo de revisio sobre o HUI, Feeny ™ afirma que em estudos postetiores a publicagio
do HUI, foram avaliados 73 estados de saude diferentes com valores obtidos a partir da férmula
de calculo do HUI3 e que foram comparados com valores obtidos directamente a partir de stan-
dard gamble, tendo o coeficiente de correlagao intra-classe sido de 0,88 (o que revela valores de
concordancia muito elevados) e uma diferenca média entre os estados de saude de apenas 0,008.
Neste mesmo artigo o autor afirma que num outro estudo, a avalia¢ao teste-reteste mostrou valo-
res maiores que 0,70, os quais sdo considerados como aceitaveis e semelhantes a outras medidas

genéricas de avaliacao da QVRS.

A férmula de calculo da “utilidade” (cuja utilizagao esta sujeita a direitos de autor) permite
transformar as respostas ao questionario num valor numérico que varia entre valores de -0,03 e
1,00 para o HUI2 e entre -0,36 e 1,00 para o HUI3. Esta escala tem como pontos de ancoragem
o 1,00 que significa a “normalidade/auséncia de disfun¢des” e o 0,00 que significa a “morte”; os
valores negativos da escala sdo interpretados como estado de saude com uma QVRS “pior do que

estar morto”.

As férmulas utilizadas para o calculo do HUI2 e HUI3 sio, respectivamente (U=utilidade,
b=atributo):
U =1.06 (b1 * b2 * b3 * b4 * b5 * b6 * b7) — 0,06
U =1.371 (b1 * b2 * b3 * b4 * b5 * b6 * b7 * b8) — 0,371
A possibilidade de converter o questionario num valor numérico permite a aplicacio de méto-
dos de tratamento estatistico mais poderosos e permite, também, a sua utiliza¢ao para o calculo

de relagbes custo-utilidade, por ex. através do calculo de anos de vida ajustados para a qualidade
(Qunality-Adjusted Life Years - QALY).

A utilizacao dos vectores dos sistema HUI23 para medir o estado de saide também permite,

através da analise do numero de vectores necessarios para classificar uma populacio, quantificar a
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complexidade da doenc¢a/morbilidade dessa populacio . Assim, quanto maior for o numero de
vectores utilizados para classificar uma populagao, maior sera a sua diversidade em termos de mor-
bilidade, pois em caso de normalidade/auséncia de morbilidade todos os vectores setiam iguais.
Também poderemos utilizar o nimero de vectores necessarios em fun¢ao do numero de casos da

populacio, como tem sido utilizado em alguns estudos 139

Tratando-se o HUI de um sistema para utilizagdo em multiplos contextos ¢ necessario compro-
var a sua capacidade de aplicacao em varios tipos de doengas e em varios paises uma vez que ha a
possibilidade de os conceitos subjacentes a constru¢io do questionario nao serem relevantes para
a populacao onde se ira aplicar o questionario. Os autores do HUI e alguns autores independentes

efectuaram varias avaliagdes da utilizacao destes questionarios em populagoes diferentes da original
(68, 69, 74, 131-135)

No que diz respeito a generalizagao a nivel internacional, os autores do sistema HUI defendem
a auséncia de necessidade de recalcular os valores das preferéncias para cada um dos paises, base-
ando-se na similaridade dos valores encontrados em estudos realizados em Franca #9 ¢ Espanha
®) bem como num documento técnico do governo Australiano que recomenda o uso do HUI na
Austrélia com os coeficientes originais Canadianos ®®. Drummond ® defendia, em 2001, que em
face dos resultados entdo disponiveis nao parecia haver grandes diferencas entre as avaliagoes de

diferentes estados de saude em diferentes paises.

Os autores referem, ainda, a existéncia de estudos sobre outros questionarios multi-atributos de
avaliagdo da QVRS tais como o EQ-5D, o SIP e o QWB que mostraram a similaridade dos coefi-
cientes dos varios atributos em varias populagoes de diferentes paises europeus, entre populagdes
dos EUA e do Reino Unido e entre populagoes das duas costas dos EUA, respectivamente. Esta
abordagem de auséncia de re-calculo das preferéncias tem ainda a grande vantagem de permitir uma

comparacao directa entre os valores dos varios estudos em varios paises.

Considerando que na maioria dos casos ¢ possivel a utilizacao dos questionarios sem adaptacoes
“substanciais”, desde que sejam cumpridos determinados procedimentos de traducdo (descritos no
capitulo do Material e Métodos, a propodsito da versao Portuguesa do HUI23), optamos por nao
efectuar nenhum estudo de validagao dos coeficientes para a populagao Portuguesa. Esta opg¢ao ¢
refor¢ada pela mesma posigao duma agéncia do governo Australiano que recomenda a utilizagao

do HUI e dos seus coeficientes originais, sem qualquer alteracao.

Quanto a utiliza¢ao em estudos clinicos, os autores apresentam listas bibliograficas com referén-
cia a varias dezenas de artigos publicados para populacées gerais (incluindo estudos demograficos
nacionais em varios paises), em diferentes periodos da vida dos doentes e de uma grande variedade

de condi¢oes patologicas, em mais de 25 pafses e em mais de 15 linguas diferentes. Sao multiplos
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os artigos realizados pelos autores e por outros investigadores que mostram a fiabilidade e validade

dos instrumentos HUI2 e HUI3 em varios paises.

Estes factos levaram-nos a optar pela utilizagao dos valores de referéncia originais e a nao re-
alizar outros estudos que demonstrassem a validade do HUI para a populagao Portuguesa, com a
excepe¢ao de um estudo inicial de teste da facilidade de aplicacdo e de percepgao do questionario, o
qual foi incorporado na metodologia de traducio e adaptacio linguistica do questionario utilizado
(HUI23).

Os questionarios HUI podem ser administrados por entrevistadores ou serem de auto-prenchi-
mento, podem ser de auto-avaliagao ou avaliacio por um proxy e podem ser referentes ao estado de
saude habitual, na semana anterior, nas duas semanas anteriores ou nas quatro semanas anteriores.
A combinacdo desta variedade de inquéritos permite ter um total de 16 questionarios diferentes
que avaliam quer o HUI2 quer o HUI3 (Figura 1.1) (pag 20).

O estado de saude habitual é apenas recomendado para avaliacdes em estudos populacionais, ao
passo que, para estudos clinicos e de avaliagio econémica é recomendada a utiliza¢ao do estado de
saude “actual”, referente a um periodo de tempo especifico (entre 1, 2 ou 4 semanas, anteriores a

data do questionario).

Embora a versao inicial do HUI1 fosse validada para criangas com idade superior a 12 meses, a
construcio do HUI2 e HUI3 limitou o seu uso a criangas com idade maior ou igual a 6 anos, que
parece ser o limite mais indicado, atendendo ao desenvolvimento psicomotor esperado para as
criangas dessas faixas etarias que permite a sua aplicagdo sem o recurso a adaptagdes individualiza-
das para a idade. Ja numa fase posterior ao inicio deste estudo os autores publicaram (2004 e 2005)
um novo sistema, baseado nas mesmas teorias, para avaliacao de criancas em idade pré-escolar, o

“The Comprehensive Health-Satus Classification System — Pré-School” (2%140),

Segundo os autores, o sistema HUI podera ser usado para: avaliagao da QVRS ou do estado de
saude em estudos clinicos; avaliar resultados de tratamentos para efeito de analises custo-efectivi-
dade e custo-utilidade; avaliacio do estado de saude para programas de medi¢ao da qualidade dos
cuidados prestados; para avaliar e monitorizar o estado de saide de grupos populacionais; para
investigar os determinantes de situacoes de saude/doenca; e, ainda, em substituicdo de procedi-

mentos complexos de medigao directa das preferéncias das populagoes.

Os atributos do HUI2 e HUI3 podem ser avaliados de um modo categdrico conforme ja re-
ferido (nivel 1 a 5 ou 6), mas também podem ser avaliados numa escala numérica continua (apos
conversao utilizando um algoritmo préprio) que varia entre zero e um. A auséncia do respectivo
atributo é representada, numericamente, por 0 (correspondendo a categoria 5 ou 0) e a presenca
totalmente funcional desse atributo é representada por 1 (correspondendo a categoria 1). No total,

o sistema HUI23, gera um total de 32 variaveis passiveis de analise, que avaliam a QVRS global e
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cada um dos seus atributos individualmente, bem como o estado de saude do inquirido (Figura 3.1;
pag. 40).

O HUI mostrou ser capaz de detectar mudangas no estado de saude em avaliagdes longitudinais
(2L, 1,19 ¢ s autores apresentam evidéncia de uma capacidade discriminativa do HUI em relagio
a diferentes grupos de patologias, populagoes gerais vs grupos de patologia e entre grupos etarios
diferentes. Torrance ez a/ ™ calcularam os 1C95% para a soma dos erros de medi¢do e amostragem
como sendo o valor da “utilidade” +0,03. Neste estudo, a média do valor absoluto da diferenca

entre os valores da “utilidade” calculada e medida directamente foi de 0,04.

Assim, diferencas na “utilidade” de 0,03 sdo consideradas com sendo clinicamente importantes
(71,120,139, 143, 49) " Samsa e a/ ™ situaram a diferenca minimamente importante (DMI) entre 0,02 a
0,04 ¢ com um IC95% entre 0,01 e 0,05. Banks e a/ ™, num estudo de avaliacio longitudinal da
QVRS em criangas sob tratamento com quimioterapia, verificaram que o valor médio de variacao
da QVRS medida pelo HUI2 foi de 0,03 e pelo HUI3 de 0,04. Também neste estudo, a varia¢ao da
QVRS avaliada pelo HUI2 e HUI3 estiveram correlacionadas com a variagio medida por outros
dois instrumentos o PedsQL e o CHQ e de acordo com a evolugao prevista para tratamentos inva-

sivos e posterior recuperac¢ao gradual.

Assim, a utilizagao de 0,05 como DMI (tal como definimos para o nosso estudo) aumenta a
probabilidade de estarmos perante vatiages reais do estado de saude/QVRS e nio perante erros

de avaliacio.

Tratando-se de um questionario pata aplicagdo a grandes grupos/populagées é importante que
tenha um reduzido nimero de perguntas e que seja de administracao rapida de modo a optimizar a
sua aplicacdao. O tempo médio necessario para completar um questionario ¢ de cerca de 8 minutos
na versio de auto-preenchimento e de 3 minutos na versio administrada por um entrevistador 9.
Edelman e¢# a/ ™9 referem também um tempo médio de 3 minutos para a aplicagio do instrumento

HUI2, por entrevista a individuos adultos.

Uma vez que nao existe um gold standard definido para a avaliagao da QVRS, a validade do HUI
tem de ser efectuada com recurso a estudos comparativos com instrumentos semelhantes de avalia-
¢ao da QVRS ou com outros instrumentos, tais como instrumentos de avaliacao do estado de saiude,
tratamento, escalas neuropsicoldgicas, coeficiente de inteligéncia, entre outros ). Conforme ja an-
teriormente referido os estudos sobre as propriedades psicométricas do sistema HUI sao maltiplos e

apenas mencionaremos alguns dados a titulo de exemplo.

Trudel ez al ™, avaliaram o HUI2 em doentes pedidtricos oncoldgicos e concluiram que este era

um instrumento fiavel e valido para a avaliagdo da QVRS, no grupo de doentes estudados.

Bosch et a/ ™| avaliaram a variacio da QVRS em doentes submetidos a dois tipos de tratamento

de doenga ilfaca arterial oclusiva com varios instrumentos directos (Zme trade-off, standard gamble e
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rating scale) e indirectos (SF-36, EQ-5D e HUI) e verificaram uma diferen¢a, com melhoria signifi-
cativa para o pos-tratamento, em todos os instrumentos excepto o standard gamble. Cheng ez a/ ®%
avaliaram o HUI3 num estudo de custo-utilidade de implantes cocleares em criangas e verificaram
que a variagao da QVRS, apds o implante, se devia principalmente aos atributos Audi¢ao e Fala,
o que esta de acordo com o esperado para uma intervencao selectiva a nivel do sistema auditivo.
Estes dados sao a favor da capacidade discriminativa do HUI nestes tipos de patologias, tal como
em muitas outras conforme afirmado pelos autores nos seus trabalhos publicados e na pagina da

Internet da HUInc.

Boyle ¢ a/ M estudaram a reprodutibilidade do HUI3 numa populagio geral tendo encontra-
do valores de boa correlagiao (0,77) para o valor global e valores entre 0,50 e 0,73 para todos os
atributos, com excepgdo da Fala (0,14) e da Destreza manual (0,35). Gemke & Bonsel ® relataram
elevadas taxas de concordancia inter-observador para todos os atributos avaliados do MAHSC (na

maioria com valores superiores a 0,80).

Speechley e a/ 7, avaliaram a validade “concorrente” entre o HUI23 e o CHQ numa popu-
lagao de sobreviventes a cancro na infancia e concluiram que, apesar da concep¢ao estrutural ser
diferente, ambos parecem capturar conceitos similares e importantes para a avaliacao de criangas.
De realgar que o CHQ foi construido especificamente para avaliar criangas e como tal inclui alguns
atributos que nao sao avaliados em questionarios genéricos de adultos, tais como a auto-estima e

comportamentos das criancas e o impacto da QVRS das criangas na familia e nos pais ©?.

Felder-Puig 7 a/ ©® avaliaram a adapta¢io linguistica para o Alemio e também concluiram por
uma validade discriminante do HUI2 global em rela¢do ao grau das sequelas do tratamento de
cancro em criangas. Também neste estudo, os valores para a concordancia inter-observador foi

geralmente elevada e adequada a estudos de avaliagdo de resultados de tratamentos médicos.

Kopec ¢ al ®, num estudo populacional no Canada (n=78.877), demonstraram que o HUI tem
a capacidade de medir mudangas na QVRS ao longo do tempo, ou seja, que o HUI apresenta vali-
dade longitudinal. Neste estudo, os autores, também, mencionam a existéncia de uma relacdo entre
as varias categorias do estado de saude e o valor médio do HUI para cada subgrupo (com uma
progressiva reducao do valor médio de HUI em fungao do agravamento das categorias do estado

de saide), o que ¢ a favor, mais uma vez, da capacidade discriminativa deste instrumento.

Os varios questionarios do HUI foram utilizados em multiplos estudos clinicos com populacoes
gerals ou em casos de patologias especificas, populagdes adultas e pediatricas, estudos longitudinais
de seguimento e estudos transversais, como o unico questionario ou como um de varios instrumen-
tos em analise e em varios paises. Tratando-se de mais de uma centena de artigos apenas citamos al-
guns que, durante a fase de revisao bibliografica, nos pareceram relevantes e dos quais entendemos
ser util proceder a utilizagao de parte dos dados publicados. Citam-se separadamente os estudos em

populacoes de adultos %P1 ¢ em populagoes pediatricas @ #3164 79,128,150, 179-188)
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1.6. LIMITACOES DA APLICACAO E INTERPRETACAO

A aplicagao de instrumentos de medi¢ao do estado de saude em criangas necessita da identifi-
cac¢ao de quais os dominios ou atributos que sdo mais pertinentes para este grupo etario. Contudo,
as rapidas mudancas do desenvolvimento e comportamento desde o periodo de lactente até a fase
tardia da adolescéncia tornam dificil a identificagio de um grupo comum de atributos para todas

as fases etarias envolvidas M9,

Uma possivel abordagem para minimizar esta variabilidade é fornecer instrugdes aos entrevis-
tadores para adaptarem a abordagem das varias perguntas a idade e ao nivel de desenvolvimento
psicomotor da crianca 4. Porém, esta estratégia condiciona uma ainda maior subjectividade na
avaliacao das criangas e dificulta ou torna impossivel que as entrevistas sejam feitas por pessoas me-
nos diferenciadas, ou seja, implica a utilizagao de pessoal de saude qualificado que conhe¢a o leque
de diferencas possiveis para cada faixa etaria. Este foi um dos motivos que nos levou a escolher o
questionario HUI23, uma vez que este se encontrava validado para criancas acima dos seis anos
de idade, sem haver necessidade de efectuar adaptagdes comportamentais, e como tal permitir que
as entrevistas fossem feitas por um leque mais alargado de pessoas e sem diferenciaciao na area da

saude.

Outro problema neste tipo de questionarios a criangas ¢ a identificacio de quem serd a melhor
pessoa para responder ao inquérito. Existem estudos a favor da utilizagao de dados obtidos direc-
tamente a partir das criancas 79, uma vez que cada crian¢a tem uma visio tnica do seu estado de
saude e que pode, ainda, aprender a esconder dos pais ou cuidadores (proxies) as suas verdadeiras
emocoes ™). Contudo, em muitos casos as criangas (mesmo aquelas na fase da adolescéncia) po-
dem ter dificuldade em compreender os exercicios de standard gamble e time trade-off que sao necessa-
rios para a construcao destes questionarios de avaliagio da QVRS, o que pode levar a necessidade

de incluir a utilizacio de proxies para a avaliagio do estado de saide da crianga 9.

A avaliagao por criancas também estd dependente da sua capacidade de manter a concentragao
nas respostas ao questiondrio, pelo que é necessario utilizar questionarios relativamente curtos 9.
O local em que o questionatio é respondido também pode influenciar as respostas, tendo Glaser e#
al ¥ mostrado que a taxa de concordancia entre pais e filhos era mais elevada nos questionarios
com resposta no domicilio do que nos casos com respostas em ambiente hospitalar, levantando

assim a possibilidade de haver influéncia dos pais sobre as respostas dos filhos.

Virios estudos tém demonstrado que a correlagdo entre as respostas dos pais e das criangas é
pobre a moderada, questionando assim a validade da avaliacio feita pelos proxies 7. Este efeito
pode dever-se a incorporagao das preferéncias e valores dos proxies (experiéncia, conhecimento e

expectativas) nas respostas fornecidas ™.
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Alguns estudos tém mostrado que os pais conseguem melhores taxas de concordancias com
os filhos em atributos observaveis, tais como sintomas fisicos, funcionalidades fisicas e comporta-
mentos, do que relativamente a atributos referentes a aspectos sociais e emocionais e a cogni¢ao ©*
16, Num estudo, Saigal ¢f a/ ©, que utilizou o HUI2, o atributo Cognicio foi sobrestimado pelos
adolescentes e o atributo Sensa¢ao subestimado, em relagao a avaliagao dos pais.

Os proxies tém tendéncia a subestimar a QVRS global das criangas ¢ ou em alguns dos atri-
butos, tais como as alteragdes da funcionalidade em relacio 2 Dor e ao “Estado emocional” %199,
Grootendorst ef a/ @ avaliaram as respostas de proxies em estudos populacionais no Canada, com

o HUI3, e concluiram que os proxies relatam menos disfuncao nos atributos Emogao e Dor, do que

os proprios sujeitos avaliados (auto-avaliagao).

A concordancia entre as avaliacOes das criancas e dos proxzes parece ser menor em sinais ou
sintomas mais subjectivos (dor, nauseas, depressao e ansiedade) do que em eventos objectivos e
observaveis (vémitos, marcha, actividades do dia-a-dia, comportamentos) ?. Alguns estudos pare-
cem demonstrar que os proxzes reportam de um modo consistente menos disfun¢ao em dominios
psicoldgicos do que a reportada pelas criancas @9. Eiser e a/ (2001) ™ mostraram que a correlacio
entre a autoavaliagao por criangas e pelos proxies era melhor (Pearson r>0,50) para atributos fisicos

e de avaliacdo funcional e que era pior (r<0,30) para atributos sociais e emocionais.

Os varios estudos citados permitem-nos afirmar que os atributos em que 0s proxzes tém maior
numero de acerto siao aqueles que sdo possiveis de quantificagao objectiva ou que podem ser alvo
de observagao directa. Contudo, nos atributos menos objectivos e com menor concordancia é
dificil definir uma tendéncia, com resultados contraditorios, apontando uns para a subestimag¢ao e

outros para a sobre-estimacao pelos proxies em relagao a QVRS das criangas.

Embora os proxies sejam mais frequentemente os pais/familiares, por vezes podem ser profissio-
nais de satude que acompanham as criancas na sua doenca. Janse ¢z a/ ™, em 2004, demonstraram,
para o HUI2, que os pais e os Pediatras tém maior taxa de concordancia com as criangas em atribu-
tos mais objectivos (sensagdo, auto-cuidados e mobilidade) do que nos atributos de natureza mais
subjectiva (emogio, cogni¢io e dor/desconforto). Nesta meta-andlise ™, com o HUI2, os autores
concluiram que nos casos em que havia maior diferenca entre os proxies e a auto-avaliagao das crian-
cas, estas avaliavam a sua QVRS como sendo inferior ao percepcionado pelos proxies. Contudo,
Eiser et al ® faz mencgio que, em geral, os pais tendem a considerar que as doengas tém impactos
mais negativos do que aqueles que as proprias criangas consideram. Nesta revisao bibliografica,
acerca da avaliagio da QVRS pelos pais, Eiser ez a/ @ encontraram uma maior concordancia entre
a avaliagdo de pais e filhos com doengas crénicas do que pais e filhos saudaveis, podendo a maior
concordancia em situacoes de doenca cronica ser atribuida as maiores necessidades de comunica-

¢do e acompanhamento dos filhos por parte dos pais.
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Num estudo de Glaser e a/ ™ nio se encontraram diferencas significativas para os valores dos
varios atributos do sistema HUI23 quando avaliados por diferentes observadores. Os valores de k
foram maiores ou iguais a 0,0, excepto para o atributo Dor; as percentagens de concordancia foram
superiores a 75%, excepto para o atributo Dor. A maior percentagem de concordancia verificou-se
entre pais e filhos; os médicos e fisioterapeutas apresentaram as piores concordancias nos atributos
mais subjectivos (Estado emocional, Cognigao e Dor). Também neste estudo as melhores taxas de
concordancia verificaram-se para a classificagao dicotémica “normal vs nao normal”. Estes dados
confirmam a ideia de que ¢ mais facil uma avaliacido qualitativa dicotémica (“normal vs nio nor-
mal” ou, no caso de avaliacdo de capacidades funcionais, “totalmente funcional vs niao totalmente
funcional”) do que efectuar uma quantificagdo em varias categorias, por ordem crescente ou de-

crescente de gravidade.

No caso de criangas mais jovens, alguns autores consideram importante a utilizagao de proxies
pata avaliar a QVRS ©716 ¢ no caso de criangas pré-escolares, incapazes de completar questiona-
tios, a utilizacdo de proxies ¢ mesmo considerada essencial M%7, Embora reconhecam problemas
com a utilizac¢ao de proxies, varios autores também consideram que a perspectiva dos pais pode ser
importante pois o funcionamento familiar global é uma parte importante da QVRS da crianga @9,
Outros autores & reconhecem estas dificuldades mas assumem a necessidade de utilizar este tipo
de questionarios em crian¢as admitidas em UCIP pois muitas vezes a idade jovem, a gravidade da
doenga e as criangas com alteragoes da cognicao impedem que seja recolhida a informacao direc-

tamente das criangas.

Embora o questionario utilizado tenha sido o PedsQL (nao utilizado no nosso estudo), Creme-
ens ¢ al ™ encontraram uma relagio pobre entre a auto-avaliagio pelas criangas e a avaliacio pelo
proxies 1CC 0,02 a 0,23), confirmando que a idade das criangas, os atributos avaliados e a prépria
QVRS dos pais afectam a correlacio entre os dois tipos de questionarios. Os casos em que a cot-
relagao entre a auto-avaliagdo e a avaliagao pelos proxzes foi estatisticamente significativa (p<0,02 e

ICC entre 0,21 - 0,23) verificaram-se nos grupos de criangas mais velhas (7,5 - 8,5 anos de idade).

Assim, nao parece ser possivel determinar de um modo consistente a direccao das diferengas
de avaliagdo entre proxies e criangas, e parece ainda que estas diferengas também variam com o tipo
de questionatrio utilizado . Como recomendagio geral, suportada por vitios autores, deveremos
ponderar a utilizagio em criangas, sempre que possivel, de medidas de avaliacio por proxies com-

plementadas por instrumentos de auto-avaliagdo.

Embora reconhecendo influéncias dos sentimentos do proxies na avaliagao da QVRS de tercei-
ros, Addington-Hall ez a/ @ realgavam que alguns doentes com problemas cognitivos e défices na

comunica¢ao nao conseguem preencher os instrumentos de avaliagio da QVRS sendo contudo um

30



INTRODUGAO

grupo de doentes nos quais a informacao acerca da sua QVRS é muito importante para o processo

de decisio clinica, o que justifica a necessidade de utilizagao de proxies.

Além disso, sendo a auto-avaliagdo impossivel ou muito dificil em criangas muito jovens (nas
quais a deteriora¢ao da QVRS se vai reflectir por mais tempo, pois tem uma maior esperanga de
vida), estas sdo, também, situagGes em que o recurso aos proxzes, com todas as limitagoes conheci-

das e ja discutidas, é muito importante.

No mesmo artigo @ os autores chamam a aten¢do para um fenémeno importante que é a
mudanca de padroes internos, de conceitos e da propria conceptualizagao da QV que decorre da
adaptacio a doenca, o que pode justificar a existéncia de avaliacdes positivas/muito positivas da

QVRS em situacoes de doenga cronica ou incuravel.

No que diz respeito a distribui¢do dos valores de QVRS obtidos com o HUI23 é pouco prova-
vel que existam problemas de fendmeno de floor, ou seja, dificuldade em avaliar os estados de saude
com pior qualidade de vida, pois a escala HUI inclui valores negativos e existem varios estudos
com demonstracao de variados estados de saude, diferentes, para situacdes com baixa QVRS. No
que diz respeito ao fendmeno de ceiling, ou seja a dificuldade em distinguir entre estados no extremo
positivo da escala, este parece ser mais frequente ™. Este fenémeno pode ser responsavel por uma
menor capacidade de discriminagdo nos estados de saude “positivos” que leve a uma classificagao
em maior nimero de estados de saude “perfeitos” ou de QVRS com valores de HUI=1, que cor-
responderiam a QVRS “ideal”.

Quando se pretende avaliar a diferenca entre a QVRS, em dois momentos diferentes da vida
de uma pessoa, existem dois conceitos importantes a ter em mente: a diferenca minima detectavel
(DMD) e a diferenca minima importante (DMI). A DMD ¢é a menor diferenga detectavel do ponto
de vista estatistico, enquanto a DMI é o menor valor de diferenca que, por defini¢ao, é clinicamente

relevante @29 do ponto de vista do doente e/ou do médico.

Samsa e a/™

, preferem mesmo chama-la de diferenca minima clinicamente importante (DMCI),
realcando a necessidade de diferenciar entre a avaliacdo estatistica e a avaliacao clinica das diferen-
cas entre dois resultados. Este autores também chamam a atencao para que a DMCI ¢ variavel de
método para método (de avaliagdao) e que podera inclusive ser diferente, com o mesmo método,

para grupos de patologias diferentes.

Varni ef al ® defendem, também, que a DMI pode propotcionar a definicio de qual o intervalo
de variacio com significado em estudos clinicos. Drumond ®” em 2001 defendia a necessidade

de definir previamente a DMCI em estudos clinicos cujo endpoint principal fosse a avaliagao da
QVRS.
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Embora alguns autores considerem necessario que se efectue a validagao e adaptagao dos coe-
ficientes de cilculo dos algoritmos da utilidade, para se ajustatem a nova populagao em estudo 7,
de modo a ter em conta a realidade cultural de cada populagio, tal implicaria sempre um importante
esforco de “recalculo” dos coeficientes o que tornaria pouco pratico, senao impossivel, a utilizagao
de uma qualquer férmula de calculo fora da popula¢io original. Neste estudo de Ruiz ez a/ @7, o
valor global médio do HUI3 diferiu do valor da populagao original canadiana em 0,07; sendo este
valor superior a DMI preconizada pelos autores do HUI (0,03) e segundo os autores do estudo
com um importante significado estatistico (p<0,001). Ainda neste estudo, a nova férmula proposta
para o HUI3” Espanhol” permitia uma variabilidade entre -0,00029 e 1,00, em oposi¢ao ao valor
minimo de -0,36 do HUI3 “Canadiano”. Aqui sim pensamos que tal como os autores afirmam
“podera haver uma maior aversao da populagao espanhola em relagao ao estado de saude “Morte”
e portanto uma maior aversao a classificar estes estados de satde “piores do que estar morto”.

Contudo, conforme ja mencionado anteriormente os autores do sistema HUI nio recomendam a

utilizacdo de valores de coeficientes diferentes dos originais.

Vertips et a/ ) compararam a utilizagio de diferentes tipos de modos de administracio do
HUI3 e concluiram que apesar de os valores globais do HUI serem superiores para os questionarios
enviados/respondidos por correio em comparagdo com os questionatios aplicados por entrevista
telefonica ou presencial, ndo encontraram diferencas significativas entre os dois tipos de entrevista
(no nosso estudo utilizamos as entrevistas presenciais no primeiro momento e as entrevistas tele-

ténicas no seguimento).

O tempo médio para aplicagao do CHQ foi de 13,1 minutos »s 3,1 minutos para o HUI num
estudo de Sung ez a/ ™. No caso de utilizagio destes questionirios em grupos “alargados” e nos
€asos em que se opta por entrevistas presenciais e telefénicas o tempo e recursos consumidos as-
sumem uma grande importancia, nomeadamente a nivel dos custos financeiros e também a nivel

da colaboracio dos entrevistados.

Em 2005, Winthrop ¢z a/ @ publicaram resultados de avaliagio da QVRS, avaliada pelo CHQ,
em criangas vitimas de traumatismo moderado ou grave (sem lesoes neuroldgicas centrais), que
mostraram uma melhoria entre o 1° e 0 6° més pds-traumatismo, mas que as criangas no subgrupo
com idade superior a cinco anos ainda nao tinham conseguido atingir valores de QVRS semelhante
aos valores normativos para a idade. Neste estudo, os autores colocam a questao de os seis meses
nao serem um periodo suficiente para que ocorra toda a recuperagao possivel apos um traumatis-

mo grave ou moderado.

Em 2001, Wehler ez a/ @ publicaram um estudo de avaliagio da QVRS em adultos, utilizando
um questionario de QVRS especifico para UCI Adultos, com uma metodologia muito semelhante,
em que também avaliaram a QVRS nas primeiras 24 h de admissao na UCI e efectuaram o segui-

mento 6 meses apos essa data e também por entrevista telefénica.

32



INTRODUGAO

A escolha de um periodo de 6 meses para o seguimento ¢ discutivel pois em algumas patolo-
gias este tempo de recuperacdo pode ser curto e portanto nao permitir uma recuperagao total em
relagao ao estado de saude pré-admissio na UCIP. Por outro lado, intervalos de tempo longos per-
mitem que surjam acontecimentos que modifiquem o estado de satide e a QVRS ™ os quais nio
estao relacionados com o motivo que levou inicialmente a crianga aos CIP. Além disso, a QVRS
também pode ser influenciada num seguimento a longo prazo por outros factores para além da

saude da crianc¢a, como factores sécio-econémicos e de cuidados de saidde pés-alta 9.
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OBJECTIVOS

A avaliagao da QVRS em CIP é uma area na qual, em 2001, a data de inicio do ja citado projecto
de investiga¢ao, nao existiam trabalhos de investigagao em Portugal, sendo escassos (entdo e actu-

almente) os publicados na literatura internacional.

Assim, o principal objectivo do estudo foi o de caracterizar a QVRS das criangas que necessita-

ram de admissao numa Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos (UCIP).

Para tal decidiu-se efectuar uma avaliacao longitudinal em dois momentos: estado de saide
pré-admissao (avaliado logo ap6s a admissao em CIP) e estado de saude seis meses apOs esta data.
Decidiu-se, igualmente, avaliar a variacao do estado de saude através do calculo da diferenca entre

estes dois momentos.

Os objectivos secundarios deste estudo foram: a procura de variaveis que pudessem contribuir
para identificar as variagdes da QVRS entre os momentos do seguimento e da admissao, identificar
os doentes com maior risco de agravamento da QVRS (de modo a planear cuidados médicos pre-

ventivos) e identificar os doentes com melhoria da QVRS decorrente da admissiao em UCIP.
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POPULACAO E METODOS

III.1. LOCAL DO ESTUDO

O estudo decorreu em trés das mais representativas UCIPs Portuguesas, nomea-damente as
UCIPs do Hospital S. Joao (Porto), Hospital Pediatrico Coimbra e Hospital D. Estefania (Lisboa).
Estas trés UCIPs foram escolhidas por serem responsaveis por um importante numero de admis-

soes em cada uma das trés Regides de Portugal (Norte, Centro e Sul).

As UCIPs do Hospital S. Jodo e do Hospital D. Estefania sao unidades exclusivamente pediatri-
cas, enquanto a UCIP do HPC ¢ uma unidade mista, dado que admite doentes neonatais e pediatri-

cos. Neste ultimo caso, apenas a popula¢ao pediatrica foi considerada para o estudo.

III.2. AMOSTRA

A populagao considerada para este estudo de avaliagao da QVRS consistiu no subgrupo de
criangas admitidas nas trés UCIPs com idade maior ou igual a seis anos, durante o periodo de 1 de
Maio de 2002 a 30 de Junho de 2004 (26 meses), com o periodo de seguimento a estender-se até ao

dia 31 de Dezembro de 2004, o que corresponde a um periodo total de estudo de 32 meses.

A opgao por este escaldo etario ficou a dever-se as limitagoes impostas pelo questionario esco-

lhido, conforme explicado no Capitulo 1.4 (Seleccdao do questionario a utilizar).

Apenas foram incluidos no estudo os casos em que foi possivel obter o consentimento infor-
mado dos proxies, conforme aprovagao pelas Comissdes de Etica de cada um dos trés Hospitais

envolvidos no estudo.

Durante este periodo de tempo, foram igualmente recolhidos dados demograficos gerais sobre
a totalidade das criangas admitidas nas UCIPs (no ambito do projecto DAIP-CIP), de modo a
que fosse possivel a comparagao, em algumas variaveis, entre as criangas com e sem avaliagido da

QVRS.
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I11.3. METODOS
IT1.3.1. Protocolo de recolha e registo de dados

A recolha e o registo de dados foram efectuados de um modo prospectivo, incluidos no “Pro-
jecto DAIP-CIP”, o qual foi um projecto de desenvolvimento e avaliacio de “Indices de Prog-
néstico” em CIP em Portugal, financiado pela Fundag¢ao patra a Ciéncia e a Tecnologia (POCTI/
ESP/41472/2001 e FEDER).

Assim, os dados demograficos, relativos a patologia e a estadia na UCIP foram recolhidos de
acordo com um protocolo previamente definido (Anexo 1) e informatizados através da utilizagao
de uma aplicacio informatica especificamente desenvolvida e baseada na Internet (http://daip-cip.
med.up.pt), com acesso restrito e protegido pela utilizacao de palavras-chave personalizadas para
cada um dos investigadores das diferentes unidades envolvidas no projecto. A aplicacio Web apre-
sentava um formato grafico “igual” ao do protocolo impresso de modo a facilitar a informatizagao

dos dados (Anexo 2).

Quanto aos dados referentes ao primeiro questionario de avaliagio da QVRS, obtidos pelos
investigadores, foram registados em papel e enviados para o centro coordenador do projecto, onde
foram posteriormente informatizados directamente para uma tabela de dados do SPSS. Os dados
do questionario do seguimento foram obtidos por entrevista telefonica, registados em papel e pos-
teriormente informatizados para a mesma tabela de dados do SPSS. Por questdes relacionadas com
a existéncia de direitos de autor e por estes nao autorizarem a reproducio (impressa e/ou electro-
nica) do questionario HUI23 nao ¢ possivel a apresentagdo em Anexos, seja a versao original seja

a versao traduzida.

IT1.3.2. Critérios de selecgdo da populagio

Foram seleccionadas todas as criangas com idade maior ou igual a seis anos de idade na data de ad-
missao na UCIP, sendo excluidos os casos em que a crianca tivesse sido admitida numa UCIP nos 30
dias anteriores, por se considerar que, na avaliagao dos seis meses apds a admissao, a realizacao de dois
questionarios com menos de 30 dias de intervalo tornaria dificil distinguir a qual dos internamentos

deveriam ser imputadas as vatiagoes da qualidade de vida que se viessem a verificar.

Tratando-se de um estudo com um seguimento aos seis meses ap6s a admissao foram, ainda, ex-
cluidos os casos de criangas que faleceram na UCIP ou no Hospital, por nao ser possivel efectuar um

seguimento e avaliar a variacao da QVRS.

Também foram excluidas algumas criangas cuja situagao clinica nas primeiras horas apés a ad-

missao na UCIP era considerada extremamente critica nao permitindo, do ponto de vista de ético,
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solicitar aos pais a participa¢ao num estudo com seguimento aos seis meses. A identificagao destes
casos estava dependente da percepgao clinica, da equipa médica, de uma situagdo de morte imi-
nente ou altamente provavel no decurso da doenga ou de se tratar de criancas admitidas com o

diagnostico de provavel morte cerebral.

As analises com a probabilidade de morte (PIM1 e PRISM-III) incluem amostras com diferen-
tes numeros de casos pois além dos critérios de exclusio deste estudo temos também que conside-
rar os critérios de exclusdo dos proprios algoritmos de calculo da probabilidade de morte. Assim,
as amostras com analise de probabilidade de morte tém um nimero de casos inferior em relagao

as restantes variaveis.

No caso do HUI23, também temos que considerar que sendo permitido a “recusa em respon-
der” e a resposta “nao sei”’, o nimero de casos possiveis para analise ¢ muitas vezes inferior ao
numero de questionarios realizados. Como apenas algumas das respostas sao omissas, embora nao
sendo possivel calcular o valor global do HUI2 ou do HUI3, ¢ possivel calcular o valor individual
pata a maioria dos atributos que constituem o HUI2 e/ou o HUI3. Assim se justifica a diferenca
entre o nimero de criancas com valor global de HUI e o nimero de casos de cada um dos atribu-
tos. A diferenca entre o nimero de casos do HUI2 e do HUI3 justifica-se pelo facto de entre as
40 perguntas do questionario algumas serem utilizadas apenas para o HUI2 e outras apenas para
o HUI3. Nalguns casos podemos ter todas as respostas para calcular o valor global de uma das

versoes e nao ser possivel o mesmo para a outra versao.

Na entrevista de seguimento aos seis meses, efectuada telefonicamente, entendeu-se que se apos
serem efectuadas cinco tentativas, ao longo do periodo de uma semana e em diferentes horarios,
sem que fosse possivel o contacto com os proxies, que os casos seriam excluidos do estudo, de
modo a evitar uma discrepancia temporal no perfodo de seguimento e também por questdes logis-

ticas que impediam a realizacio de um maior nimero de tentativas por caso.

IT1.3.3. Tradugao do questionario HUI23

A versdao do questionario escolhida “HUI23P1E.40Q” nao se encontrava disponivel em lingua

portuguesa.

Embora houvesse uma tradugao preliminar de um outro questionario (de 15 perguntas) da série
do HUI para o “Portugués do Brasil”, decidiu-se iniciar um novo processo que conduzisse a tra-
dugao e validagdo linguistica do questionario escolhido para “Portugués de Portugal”, atendendo
as substanciais diferengas culturais existentes entre o Brasil e Portugal, bem como as diferencas de

linguagem no dia-a-dia, apesar de oficialmente a lingua ser a mesma nos dois paises.

De acordo com as indicagbes dos autores, dois elementos do projecto DAIP-CIP efectuaram

tradu¢oes independentes do questionario, tentando manter-se o mais fiel possivel a tradugao literal
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das palavras e estrutura dos questionarios. Posteriormente os dois investigadores juntaram-se e ela-
boraram uma versao de consenso. Esta versao foi depois alvo de uma retro-traducao de portugués
para inglés por uma tradutora canadiana, nao conhecedora do questionario original; a versao assim
obtida foi alvo de comparagao pelos coordenadores da HUInc, os quais sugeriram a mudangas de

algumas palavras.

Estas sugestoes foram incorporadas no questionario em versao portuguesa, tendo este sido de-
pois aplicado a 20 criangas para verificar da sua exequibilidade e identificar palavras ou expressdes

que pudessem dificultar a compreensao das perguntas.

Apbs discussio, entre os tradutores portugueses e os coordenadores da HUInc, acerca das difi-

culdades encontradas, foi elaborada a versao final do questionario em Portugués.

Este processo decorreu durante cerca de 4 meses e seguiu uma metodologia de tradugio e vali-
dagao linguistica que ¢é praticamente igual a metodologia que veio posteriormente a ser defendida
pelo grupo “MAPI Research Institute” num livro sobre este tema — Acquadro ez a/, 2004 9. O
grupo MAPI tem ao longo dos ultimos anos apoiado a tradugdao de inimeros questionarios de
QVRS, generalistas, especificos de doentes, pediatricos, adultos e em multiplas linguas recorrendo

a esta metodologia, que parece reunir o consenso de um amplo grupo de investigadores na area da

QVRS.

I11.3.4. Aplicagao do questionario HUI23

O HUI23 foi aplicado por entrevista directa, respondido por alguém préximo do individuo (proxy)
e conhecedor do seu estado de satde. O proxy era geralmente um dos pais, mas podia ser um outro
familiar ou um responsavel pela crianga, nos casos em que as criangas estivessem internadas em Ins-

tituicGes de apoio social.

O questionario foi aplicado de um modo prospectivo em dois periodos distintos: logo apos a

admissao na UCIP e seis meses apés esta data.

O primeiro questionario foi efectuado o mais proximo possivel da hora de admissao, logo que o
médico assistente da crianga o considerasse adequado, e referia-se ao estado de saude imediatamente
antes do acontecimento que originou o internamento na UCIP. O segundo questionario foi efectuado
seis meses apos a data de admissao na UCIP aos proxies das criangas sobreviventes a estadia na UCIP,

podendo o proxy ser diferente daquele que tinha respondido ao questionario da admissao.

Os questionarios avaliavam o estado de sadde em relagdo a “dltima semana”, ou seja aos sete
dias anteriores a admissao na UCIP ou da realizacao do questionario de seguimento. Estes foram
aplicados, no primeiro momento presencialmente pelos investigadores (médicos) do projecto e no
segundo momento por entrevista telefonica, efectuada por duas investigadores (nao médicas) que

receberam treino especifico para a realizacao destas entrevistas.
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No final de cada questionario foi, ainda, efectuada uma 41% questiao sobre a classificagao do

estado de saude da crianca, na perspectiva do inquirido/proxy.

A escolha pelo seguimento ser definido pela data de admissao na UCIP em detrimento da data
de alta da UCIP ou do Hospital deveu-se a necessidade que foi sentida de uniformizar o periodo
de seguimento. Como o periodo de internamento na UCIP e no Hospital pode variar de algumas
horas até varias semanas a op¢ao pela data da alta, para contabilizar o periodo de seguimento, iria
condicionar perfodos de tempo de seguimento muito diferentes entre os dois questionarios de
avaliacao da QVRS.

A opgao pelo periodo de seis meses para o intervalo de seguimento ficou a dever-se a necessi-
dade de permitir a passagem de um periodo de tempo suficiente para uma recuperagao da situagao
clinica, compativel com uma avaliacio a médio prazo das sequelas nos sobreviventes, ¢ que nao
fosse demasiado longo porque quanto maior o tempo de seguimento também maior é a probabi-
lidade de ocorréncia de eventos que interfiram com a QVRS dos doentes, nao relacionados com a
admissao na UCIP.

IT1.3.5. Codificagao do questionario

As respostas obtidas com o questionario foram alvo de informatizacao e posterior codificagao.

A codificagdo consistiu na aplicagdo de um algoritmo, sujeito ao pagamento de direitos de autor.
¢ ¢ g > >

que converte as respostas em novas variaveis numéricas ou categoricas que permitem classificar e

quantificar os varios atributos em estudo, bem como a QVRS.

A codificagao foi efectuada para os dois sistemas HUI (HUI2 e HUI3), permitindo assim a ava-
liagdo individual de cada um dos seus atributos e a avaliacio da QVRS pré-admissao na UCIP e aos

seis meses de seguimento, bem como da sua variagao entre estes dois momentos.

Tratando-se de um questionario para ser aplicado a proxies sobre o estado de sadde de uma ter-
ceira pessoa, ¢ permitido que a pessoa responda “Nao sei” ou que “Recuse responder”. Estas duas
situagoes implicam a impossibilidade de obter uma codificagao de alguns dos atributos avaliados,

bem como o calculo do valor global da QVRS ou do estado de satude vectorial.

Conforme ja referido, a auséncia de resposta a alguma(s) das questdes do inquérito origina,
durante o processo de codificagao das respostas, uma variabilidade do nimero de casos para cada
um dos atributos e para o valor global da QVRS avaliada pelo HUIL Este facto justifica uma grande
variabilidade do nimero de casos quando fazemos a andlise de cada um dos atributos estudados e

reduz a populagao para a qual é possivel calcular o valor global da QVRS.

Apbs a codificagao ¢é possivel obter um total de 32 variaveis para o sistema HUI23 conforme

descrito na Figura 3.1.
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