INTRODUCAO

Doze meses passados sobre o inicio deste projecto (I de Margo de 2002) ¢ tempo de
realizar a avaliagdo anual prevista no regulamento de atribuicdo de financiamentos pela
Fundagdo para a Ciéncia e a Tecnologia (FCT) do Ministério da Ciéncia e do Ensino
Superior, ao abrigo dos programas POCTI (Projectos de Investigacdo Cientifica e de

Desenvolvimento Tecnologico).

Tratando-se do primeiro relatério entendemos ser conveniente inicia-lo pela reprodugdo do
sumario do projecto, conforme foi apresentado na fase de candidatura, de modo a permitir
uma mais facil e rapida compreensdo da descricdo das actividades desenvolvidas neste

periodo inicial do projecto.

Apos este resumo, ¢ descrito detalhadamente o trabalho desenvolvido, de acordo com a sua
evolugdo temporal e tendo em consideragdao a divisdo em varios itens/tarefas, conforme o

estabelecido no projecto de candidatura.

Os documentos mais importantes para a fundamenta¢do do andamento dos trabalhos, bem
como os documentos com os resultados preliminares deste projecto, estao reproduzidos em

anexos, estando devidamente assinalados no decorrer do relatorio.

No decurso de um projecto vao surgindo desvios, positivos ou negativos, em relagdo ao
plano estabelecido na sua fase de preparagdo. Estes desvios serdo alvo de especificagdo e
justificacdo e, caso se aplique, serdo apontadas as medidas tomadas ou a tomar para a sua

correc¢do, de modo a ndo perturbar o cumprimento dos objectivos deste projecto.

Finalmente, serdo discutidos alguns resultados preliminares, tendo em consideragdo que

estamos apenas na fase inicial de recolha de dados.

RESUMO DO PROJECTO

Introducdo: A avaliagdo da gravidade da doenca ¢ essencial para um variado leque de
analises em Unidades de Cuidados Intensivos (UCI), incluindo a avaliagdo da qualidade,
estratificacdo de gravidade em estudos clinicos e estudos sobre a gestdo e utilizacdo de
recursos em UCIL Actualmente, sdo utilizados diversos indices para a estratificagdo da

gravidade da doenga em doentes hospitalizados em UCI, recorrendo a modelos



probabilisticos para predi¢do do risco individual de mortalidade (ex. APACHE II, SAPS 11,
CRIB, PRISM, PIM).

Apesar de terem sido desenvolvidos indices especificos para populacdes pediatricas, tais
como o "Pediatric Risk of Mortality" (PRISM e PRISM-III) e o "Paediatric Index of
Mortality" (PIM), nenhum deles foi ainda validado para utilizacdo nas unidades de
Cuidados Intensivos Pediatricos (CIP) Portuguesas. O PRISM e o PRISM-III, por
exemplo, foram obtidos utilizando uma amostra de doentes dos EUA, existindo dados

contraditorios sobre a sua aplica¢do noutras populacdes.

Além da incerteza acerca da acuidade dos diferentes indices de predicdo de morte, a qual ¢
um evento raro apos a admissdo em CIP, existe ainda a preocupagdo de que os cuidados
intensivos conservem vivos doentes com grande incapacidade do ponto de vista funcional e
por prolongados periodos de tempo. Assim, a morbilidade pode ser mais relevante do que a
mortalidade para a comparacdo da eficacia terapéutica entre grupos de doentes submetidos
a CIP e a esperanca de vida dos sobreviventes pode minimizar o impacto da morbilidade

nas criancas sujeitas a CIP.

O presente estudo pretende avaliar e optimizar a utilizagdo do PRISM, PRISM-II e PIM na
predi¢ao do risco de mortalidade nas unidades de CIP Portuguesas e desenvolver um
modelo de avaliag¢do e estratificacdo da gravidade da doenca baseado no estado de saude

medido seis meses apos a admissao numa unidade de CIP.

Meétodos: Os dados relativos aos factores de risco e a sobrevivéncia serdo recolhidos para
todas as criangas admitidas em trés unidades de CIP Portuguesas durante um periodo de
dois anos e meio (estimando-se cerca de 2000 criancas, com base nos anos anteriores). Os
dados incluirdo todas as variaveis necessarias para o calculo do PRISM, PRISM-III e PIM.
O estado de satde 6 meses apds o internamento em CIP sera avaliado através de um
questionario ("Health Utility Index - HUI II) que serd fornecido aos pais das criangas
hospitalizadas em unidade de CIP, em duas ocasides. O primeiro, 0 mais proximo possivel
da hora de admissdo, assim que o médico assistente da crianca considere adequado,
reportar-se-a ao estado de saude imediatamente antes do acontecimento que originou a
hospitalizagdo. O segundo, seis meses apos a data de hospitalizagdo em unidade de CIP, a

todos os pais de criancas sobreviventes, reportar-se-a ao estado de saude nesse momento.



Uma aplicagdo informatica, com acesso através da Internet, sera especificamente
desenvolvida para registar, centralizar e homogeneizar os dados provenientes das varias

unidades de CIP envolvidas.

Resultados Esperados: Os resultados deste projecto permitirdo um conhecimento mais

profundo da realidade dos cuidados intensivos pediatricos no nosso pais e uma base de
dados extremamente importante para o desenvolvimento de investigacdo mais exacta nesta

area.

TAREFA 1 — TRADUCAO DO QUESTIONARIO HUI E ELABORACAO DO
PROTOCOLO DE RECOLHA DE DADOS

Ap0s a aprovacdo do projecto de investigacao foram iniciados os contactos com a empresa
canadiana Health Utilities Inc., detentora dos direitos de utilizagdo do questionario de

qualidade de vida - Health Utilities Index (HUI) Mark 2 ¢ Mark 3 (HUI2/3).

A substituicdo do questiondrio inicialmente previsto, que incluia apenas 15 perguntas, pelo
questionario HUI23.40Q, que consiste num questionario de 40 perguntas administradas a
“alguém proximo do individuo”, geralmente os pais, e referentes ao estado de saide da
crianca nos setes dias anteriores (“altima semana’), foi decidida tendo em consideragao as
informagdes fornecidas pelos coordenadores da HUInc — Bill Furlong e John Horsman — de
que este seria o questiondrio mais adaptado a este tipo de estudo. Esta altera¢do tem sido
motivo de maior dispéndio de tempo pelos investigadores e pela bolseira do projecto, mas
permitird uma melhor avaliagdo da qualidade de vida dos sobreviventes submetidos a

cuidados intensivos pediatricos.

A traducdo deste questionario decorreu durante cerca de 1,5 meses, tendo sido efectuada
por dois dos investigadores. A versao portuguesa foi depois alvo de uma “back-translation”
de portugués para inglés por uma tradutora contratada pela HUInc., tendo sido sugeridas
apenas pequenas correcgoes. Apds a incorporacao destas alteragdes foi elaborado o

questionario final (anexo I) da versdo portuguesa do HUI23.40Q.

No mesmo periodo de tempo foi também elaborada uma versdo provisoria do protocolo de
recolha de dados. Esta versdo provisoria foi depois alvo de andlise em reunido de
investigadores, realizada no dia 11 de Abril de 2002, no Servigo de Bioestatistica e

Informatica Médica da Faculdade de Medicina da Universidade do Porto (SBIM). As



alteragdes propostas nesta reunido foram posteriormente incorporadas na versao final do

protocolo de recolha de dados (anexo II).

TAREFA 2 — DESENVOLVIMENTO DA APLICACAO INFORMATICA PARA
INTRODUCAO DOS DADOS

Conforme o planeado, a introdu¢do dos dados recolhidos seria efectuada através da
utilizacdo de uma aplicacdo informadtica on-line, com um formato grafico semelhante a

versao em papel do protocolo de recolha de dados.

A criagdo desta aplicagdo, com recurso a tecnologias web, nomeadamente as linguagens
Java®, para os interfaces, e PHP para a comunica¢do com a Base de Dados Oracle® 8.0.5
instalado num servidor Linux®, teve inicio na primeira semana do projecto, tendo-se
verificado alguns atrasos na sua elaboracdo decorrentes das alteracdes introduzidas em

reunido de investigadores de 11 de Abril de 2002.

Esta aplicacdo informatica ¢ acedida através do seguinte endereco electronico -

http://193.136.35.7/newcare/ucip/ - estando o seu acesso protegido pela necessidade de

autenticacdo com uma palavra-chave. A autenticacdo ¢ efectuada por quatro palavras-
chave, uma por cada centro de recolha de dados (Coimbra, Lisboa e Porto) e outra para o
SBIM, local onde se encontra a trabalhar a bolseira contratada especificamente para este

projecto.

Durante o periodo de recolha de dados clinicos verificou-se a necessidade de proceder a
reprogramacao da aplicagdo informatica, motivada pelas mudangas efectuadas no servidor
do SBIM, onde esta alojada a aplicagdo informatica. Este facto motivou a interrup¢ao na
introdu¢cdo dos dados clinicos recolhidos, o que se veio a reflectir num atraso na
disponibilizacdo de dados para analise estatistica referente aos primeiros meses do projecto

de investigagao.

Este atraso foi ainda agravado pela tardia introdu¢do de dados referentes ao centro de
Lisboa, por dificuldade na obtencdo de uma extensao da rede interna de comunicagdes para

o local onde foi instalado o computador adquirido com os fundos do projecto.



TAREFA 3 —- COLHEITA DE DADOS CLiNICOS (MORTALIDADE)

A colheita dos dados necessarios para a avaliagdo dos indices de probabilidade de morte
teve o seu inicio em Maio de 2002, nos centros de Coimbra e Porto ¢ em Junho de 2002,

no centro de Lisboa.

Apesar do inicio da recolha de dados estar apenas previsto para Junho de 2002 e apenas
dois centros estarem aptos a iniciar a recolha de dados antes dessa data, entendeu-se que tal
nao prejudicaria o desenvolvimento do projecto e que poderia, inclusive, permitir aumentar
o numero de dados para anélise, pelo que se decidiu pelo inicio ndo simultaneo de recolha

de dados nos diferentes centros.

O final da recolha de dados mantém-se previsto para o fim do més de Novembro de 2004,

em todos os centros.

A recente publicagdo de um novo algoritmo de probabilidade de morte - PIM 2 - por A.
Slater et al, (“PIM2: a revised version of the Paediatric Index of Mortality”, Intensive Care
Med, 2003. 29:278-85), que surge como a evolu¢do de um dos indices (PIM), em andlise
neste projecto, motivou a decisdo, em reunido do dia 18 de Fevereiro de 2003, de modificar
o protocolo de recolha de dados, bem como da aplicagdo informatica, de modo a incluir as
varidveis necessarias ao seu calculo. Esta alteracdo vai permitir a andlise do PIM 2,
comparativamente com os outros trés indices em avaliagdo (PIM, PRISM e PRISM III). A
recolha prospectiva dos dados referentes ao PIM 2 tem o seu inicio previsto para o més de
Maio de 2003; a sua recolha retrospectiva sera ponderada posteriormente, em fun¢do dos

resultados parcelares que vierem a ser conhecidos.

Conforme previsto no projecto submetido a apreciacdo, o calculo do algoritmo de
probabilidade de morte PRISM III estava dependente da obtengdo de uma licenca de
utilizacdo do software - Pediatric Intensive Care Unit Evaluations (PICUEs) -

desenvolvido por uma entidade americana, Children’s National Medical Center.

Apds os contactos que foram desenvolvidos com esta entidade foi adquirida a respectiva
licenca de utilizagdo pelo valor de 7.500 USD, bem como o software de calculo de
probabilidade de morte. Contudo, este software implica a introdugdo directa dos dados
necessarios ao seu calculo ou a sua introdugdo a partir de uma base de dados com

formatacdo especifica de acordo com as instru¢des fornecidas pelos autores.



A necessidade de alteracdo do software de andlise para a correccdo de alguns erros
detectados no célculo do algoritmo de probabilidade de morte, por elementos da nossa
equipa ¢ de outros projectos, para a actual versio (PICUEs 3.1.39) motivou atraso

adicional na utilizagdo deste indice de probabilidade de morte.

A preparacdo da base de dados que permitird a importagdo de dados do projecto para este
software de calculo estd j4 em curso prevendo-se, para breve, a possibilidade do seu

calculo automatizado e consequente avaliacdo do ponto de vista estatistico.

TAREFA 4 - COLHEITA DE DADOS CLINICOS (MORBILIDADE)

A recolha de dados referentes ao HUI23 teve inicio em simultineo com a recolha dos
dados do protocolo acima citado, na parte respeitante ao inquérito no momento de
admissao (estado de saude pré-admissao). Os questionarios sdo realizados pelos diferentes
investigadores dos trés centros, por entrevista pessoal a “alguém préoximo do individuo”. A
realizacdo dos questiondrios referentes ao seguimento apds admissdo em cuidados
intensivos pediatricos ocorreu, conforme previsto, seis meses apds o primeiro questionario
e referia-se ao estado de saude da crianca nos sete dias anteriores a data de realizagao do
questionario; este ultimo ¢ realizado por entrevista telefonica, efectuada pela bolseira do

projecto.

Os prazos finais para a aplicacdo do questionario na admissao e 6 meses apds esta mantém-

se conforme previsto para 31 de Maio e 30 de Novembro de 2004, respectivamente.

AQUISICAO DE COMPUTADORES

De acordo com o plano previsto foram contactadas vérias firmas de venda de material
informaético, tendo-se optado pela compra de trés computadores, um para cada centro, a

empresa MBIT — Computadores e Servicos de Informatica Lda.

A existéncia destes computadores e o facto de todas as UCIP terem acesso 24h por dia a
“internet” através de linhas dedicadas, propriedade dos hospitais, € o facto do servidor do
SBIM também estar disponivel 24h por dia, permite que a recolha e informatizagdo dos
dados seja efectuada em qualquer momento, de acordo com as disponibilidades dos

investigadores.



CONTRATACAO DA BOLSEIRA DO PROJECTO

Ap0s o inicio do projecto foram dados os passos necessarios a contratagdo de um bolseiro,
para efectuar o acompanhamento administrativo e ajudar na elaboracdo da andlise
estatistica, precedida de publicitagdo do aviso de abertura do concurso publico. A audicao
dos candidatos foi efectuada por um jari constituido por trés elementos doutorados da
Faculdade de Medicina da Universidade do Porto (Prof. Doutor Luis Almeida Santos, Prof.
Doutor Altamiro da Costa Pereira e Prof. Doutor Nuno Algada), tendo sido classificada em
primeiro lugar a Lic. Maria Clara Gomes Neves Tavares, a qual foi posteriormente
contratada para exercer as funcdes previamente definidas para a bolseira deste projecto

(anexos III).

RELATORIOS AUTOMATIZADOS

Durante a elaboracao deste projecto foi idealizada a concepgao de processos automatizados
que permitissem a verificacdo da existéncia de faltas ou de inconsisténcias nos dados
recolhidos e a execugdo periodica de relatdrios com andlise estatistica desses mesmos
dados. Estes processos automatizados aplicam-se aos dados dos algoritmos de
probabilidade de morte e aos dados da avaliacdo da qualidade de vida, e foram elaborados
com recurso a aplicagdo de andlise estatistica - Statistical Package for Social Science

(SPSS® for Windows V11.0) - e as aplicagdes do Office 2000® (Microsoft Corporation).

Periodicamente e ap0ds a indicag@o dos centros de que a recolha dos dados referentes a cada
admissdo esta completa, ¢ efectuada a importacdo dos dados introduzidos na aplicacao
informdtica, e armazenados numa base de dados Oracle®, para uma base de dados do
SPSS. Sobre esta base de dados sdo depois aplicadas sintaxes previamente elaboradas,
também em SPSS, que vdo detectar e existéncia ou ndo de faltas e inconsisténcias nos
dados previamente definidos como essenciais para a validagdao do estado de “completo”.
ApoOs esta andlise, as faltas e/ou inconsisténcias encontradas sdo reportadas, por e-mail, a
cada centro (anexo IV), que as corrige no prazo maximo de quinze dias. Findo este periodo
de tempo a sintaxe ¢ novamente aplicada de modo a verificar a adequag@o das correc¢des

efectuadas.



Nos registos em que se verifica a auséncia de faltas e inconsisténcias ¢ acrescentado um
dado adicional que sinaliza o estado de “completo e validado”, disponibilizando assim os

dados referentes a estas admissdes para posterior analise estatistica.

Sobre estes dados, duplamente validados pelos centros e pela aplicagdo de sintaxes
automatizadas, sdo posteriormente aplicadas outras sintaxes, também elaboradas em SPSS,
que permitem a obtenc¢do dos dados constantes dos “Relatorios de Resultados” (anexo V),

e a partir dos quais ird ser feita a avaliagdao dos resultados do projecto.

Sabendo que a recolha de dados clinicos ¢ sempre susceptivel de erros e que ndo € possivel
a sua eliminacdo total, mesmo com recurso as sintaxes ja elaboradas, e que a utilizagao dos
dados recolhidos, neste e noutros projectos de cada um dos centros, propicia o cruzamento
de dados e eventual deteccdo de erros, numa fase posterior a validacdo como “completos e
verificados”, foi decidido manter em aberto a hipdtese de correcgdo destes dados. Contudo,
esta correc¢do nao pode ser efectuada através da aplicacdo on-line, tendo de ser efectuada
pela bolseira do projecto a nivel da base de dados em Oracle®, apdés a comunicagdo,

obrigatoriamente por escrito (e-mail), do erro e respectiva correcgao.

A andlise estatistica ¢ efectuada para os dados globais e, parcelarmente, para cada centro
participante no projecto. No anexo V apresentam-se coOpias de todos os relatorios

elaborados a partir destas automatizagdes.

Os dados avaliados sdo aqueles que, apos discussao em reunido de investigadores, foram
definidos como sendo os mais importantes, em termos de avaliacdo da calibracdo e
discriminacdo dos algoritmos e de caracterizagdo da amostra, de modo a permitir uma

comparagdo com a maioria dos dados publicados na literatura nacional e internacional.

No que respeita aos dados do algoritmo PRISM III a analise estd atrasada, de acordo com o
previamente exposto. Contudo, o centro do Porto possui dados individuais, recolhidos
paralelamente aos dos projecto em curso, que permitiram avaliar a funcionalidade do
software e que estdo a facilitar a preparacdo da base de dados necessaria para o célculo

automatizado deste algoritmo.

A periodicidade dos relatorios de faltas e inconsisténcias ¢ mensal e a dos relatorios de

resultados € semestral.

Sempre que necessario serdo efectuadas analises parcelares, com as variagdes consideradas

necessdrias em funcdo dos varios artigos, em jornais e comunicagdes livres, que se



encontram em fase de preparagdo ou de acordo com as solicitagdes dos centros

intervenientes.

MUDANCA DE EQUIPA DE INVESTIGACAO

O longo periodo de tempo decorrido entre a candidatura deste projecto e a sua aprovacao
final, quase 12 meses, permitiram que alguns elementos da equipa de investigadores
direccionassem a sua vida profissional para outros projectos. Este facto levou a

necessidade de reajustar a equipa de investigadores.

Com o decorrer do projecto foi-se verificando que a presenca de apenas dois
investigadores por cada um dos centros era insuficiente para uma recolha e informatizagao
atempada dos dados necessérios, pelo que foi sendo solicitada a participagdo de um
terceiro elemento por cada centro. A recente tomada de decisdo de incluir o novo algoritmo
de probabilidade de morte (PIM 2) no projecto de investigagdo ocasionara um maior
dispéndio de tempo por parte dos investigadores e veio reforgar a necessidade da inclusdo

de um terceiro investigador por cada centro.

Aproveita-se este momento de elaboragdo do relatorio de actividades referentes aos
primeiros doze meses de funcionamento do projecto, para corrigir a composicao da equipa
de investigadores. Assim, assistimos a retirada voluntaria do investigador Dr. Carlos
Alberto Tavares de Vasconcelos do centro de Lisboa (Hospital D. Estefania), no final do 1°

ano do projecto, e a entrada de novos investigadores a seguir descriminados:

Ana Rosa Sa Lopes (Porto — Hospital S. Joao)

Anténio Manuel da Silva Marques (Lisboa - Hospital D. Estefania)

Maria Leonor Almeida Carvalho Vieira Coelho (Coimbra — Hospital Pediatrico Coimbra)
Sérgio Luis Lamy do Vale (Lisboa - Hospital D. Estefania)

Em anexo constam os Curricula vitae de cada um dos novos investigadores (anexo VI).

ALTERACOES AO ORCAMENTO INICIAL

O orgamento inicial previa a compra de licencas de utilizagdo do PRISM III para o periodo
de trés anos, para cada um dos centros, no valor global de cerca de 8550 USD. Apos

contactos com o director do programa PICUEs, Dr. Murray Pollack, fomos informados que



esta entidade ja ndo comercializava licengas anuais desde héd alguns anos e que apenas
comercializavam versdes completas do seu software de andlise PICUEs 3.0, o qual inclui o
calculo do PRISM III para além de outras varidveis de andlise da qualidade dos cuidados

assistenciais prestados em unidades de cuidados intensivos pediatricas.

Renovados os contactos com o Dr Murray Pollack e porque o erro se tinha devido a
desactualizagdo da informagdo contida na pagina web do PICUEs, este decidiu-se pela
concessdo de uma licenga/software para cada uma das unidades envolvidas no projecto
pelo prego de 7500 USD (o prego unitario por licenca), de modo a que este montante
pudesse ser coberto pelo valor orcamentado. Este facto permitiu reduzir em cerca de 950

USD o valor previsto para a compra destas licengas de utilizagao.

A utilizagdo do HUI23 esta igualmente dependente do pagamento de “royalties”, no valor
aproximado de 2500 €. Apds contactos com os directores da HUInc., estes manifestaram o
interesse em possuir uma tradugdo portuguesa do seu questionario, de modo a poder ser
utilizada em estudos futuros, e propuseram a equipa de investigacdo que efectuasse a
respectiva tradugcdo em troca da possibilidade de utilizacdo gratuita, neste estudo, do
questionario traduzido. Assim, foi possivel reduzir em cerca de 2500 € os valores previstos

na rubrica “aquisi¢do de servigos”.

Estas redugdes e o facto de na programacao inicial o valor da aquisi¢do da licenca para
utilizacdo do PRISM III estar incluida, erradamente, na rubrica “aquisi¢ao de servigos e
manutengdo” motivaram a altera¢do, ja aceite, dos valores de algumas rubricas do

orcamento.

INDICADORES PREVISTOS

Os atrasos na realizagdo da andlise estatistica dos dados do projectos, conforme
previamente exposto, ndo permitiram a apresentacdo de uma comunicagdo em reunides
cientificas nacionais, que se encontrava prevista para o primeiro ano de funcionamento do
projecto. Mantemos contudo a convic¢do de que até ao final do projecto serd possivel

recuperar este atraso e manter os indicadores previstos inicialmente.

A aplicacdo computacional prevista para o primeiro ano do projecto foi integralmente
realizada, conforme explicado na tarefa 2. Esta aplicacdo tem permitido a introdugdo de

dados on-line, o que ¢ um factor de maior rapidez na introdugao de dados e tem permitido



a recuperagdo dos atrasos verificados inicialmente. Adicionalmente, a introdugdo de dados
pelos proprios investigadores, em vez da introducdo pela bolseira, proporciona um menor
numero de erros de introducdo, que decorreriam de interpretagdes erroneas na transcrigao
dos dados e permite, inclusive, a recolha directa de dados, sem recurso ao seu registo

prévio em papel.

RESULTADOS PRELIMINARES

Realca-se uma vez mais que estamos apenas na fase inicial da recolha de dados (11 meses
em 30 meses para a probabilidade de morte e 5 meses em 24 meses para a avaliagdo da

qualidade de vida, 6 meses ap6s a admissdao em cuidados intensivos pediatricos).

Foram inseridos na aplicagdo de recolha de dados, até a dada de elaboragcdo do ultimo
relatorio de resultados (13 de Margo de 2003), 548 protocolos (189 de Coimbra, 184 de
Lisboa e 175 do Porto); destes, foram incluidos para anélise, por estarem completos e

validados, 465 protocolos (142 de Coimbra, 164 de Lisboa e 159 do Porto).

A mediana da idade (41,0 meses) reflecte uma populacao muito jovem. Sendo o HUI23 um
questionario apenas aplicavel a criangas com idade igual ou superior a 72 meses,

compreende-se assim o baixo numero de doentes com avaliacdo da qualidade de vida.

A comparagdo com alguns estudos publicados na literatura internacional permitem-nos
afirmar que, embora ndo sendo valores ideais, os valores da duragdo médiatdesvio-padrao
de internamento (5,8+£9,5 dias) e mediana (2,7 dias) sdo valores considerados como

aceitaveis do ponto de vista de qualidade dos cuidados assistenciais prestados.

Em 251 (54%) das admissdes, nas trés unidades de cuidados intensivos pedidtricos
envolvidas neste projecto, houve necessidade de recurso a suporte ventilatéorio mecanico,
em algum momento do internamento na unidade de CIP, o que reflecte uma adequada

utilizacao dos dispendiosos recursos por estas proporcionados.

A mortalidade real global neste periodo em analise foi de 11%. Sendo uma taxa de
mortalidade muito elevada tem que ser avaliada em funcdo dos vérios algoritmos de
probabilidade de morte em estudo. Assim, a taxa de mortalidade standardizada
(TMS=TMReal/TMPrevista) pelo algoritmo do PRISM revela um valor de 0.981,
enquanto que a TMS pelo algoritmo do PIM revela um valor de 1,606. Se o primeiro valor

¢ considerado um valor que reflecte uma mortalidade real de acordo com o esperado, ja o



segundo valor reflecte um valor de mortalidade real superior em 60,6% ao que seria

esperado.

A explicacdo para esta discrepancia entre algoritmos ¢ seguramente multi-factorial e um
dos objectivos deste projecto de avaliagdo dos algoritmos de probabilidade de morte, nao
sendo possivel, de momento, a sua justificagdo. Contudo, o facto de as populagdes de
referéncia situarem-se na década de 80 nos EUA e na década de 90 na Australia,
respectivamente para o PRISM e para o PIM, e de o “case-mix” das duas populagdes serem
marcadamente diferentes poderdo ser dois dos factores decisivos na explicacdo da sua

discrepancia.

A avaliagdo dos algoritmos em andlise mostrou a existéncia de areas debaixo da curva -
Receiver Operating Characteristic — ROC (0,873; IC 95%: 0,820-0,925 PRISM e 0,828; IC
95%: 0,765-0,891 PIM) que mostram uma boa discriminagdo entre os doentes que virao a
falecer ou a sobreviver. No que respeita a calibracdo destes algoritmos, ou seja, a sua
correcta funcionalidade nos varios decis de populagcdo, os resultados ndo sdo tdo
satisfatorios. A avaliacdo da calibracdo pelo método de Hosmer-Lemeshow mostrou
valores de p-value (0,018 PRISM e 0,005 PIM) que revelam uma ma calibracdo nesta
amostra da nossa populagdo. Na primeira andlise efectuada em 12 de Fevereiro de 2003 os
resultados revelaram uma boa calibragdo dos algoritmos (p=0,113 para o PRISM e p=
0,069 para o PIM). Este facto real¢ca a necessidade de alargar a dimensao da populacao em
analise de modo a verificar a manutengdo ou nao desta ma calibracdo e, caso se mantenha,
da necessidade de corrigir as ponderagcdes dos varios itens utilizados nos referidos
algoritmos, de modo a tornar-se adequada a sua andlise na populacdo pediatrica

portuguesa.

Falando de mortalidade ndo poderiamos deixar de mencionar um dado cada vez mais
importante na explicagdo das caracteristicas da populacdo falecida nas unidades de
cuidados intensivos pediatricos, o qual estd intimamente ligado ao conceito de qualidade
de vida esperada para os sobreviventes a cuidados intensivos, que ¢ a limitagdo
terapéuticos dos cuidados assistenciais prestados. Na populacdo em analise foi considerado
que em cerca de 49% dos oObitos houve lugar a algum tipo de limitacdo das terapéuticas
instituidas ou a instituir, tendo em consideracao a historia clinica, a evolucdo do doente e
as perspectivas de grave limitagdo da qualidade de vida, em caso de sobrevivéncia, ou de

encarnigamento terapéutico em situagdes definidas como terminais.



Dos resultados preliminares da avaliagdo da qualidade de vida apenas estdo disponiveis os
resultados globais da avaliagcdo pelo HUI2 e pelo HUI3 (anexo V) do estado de saude, da
populagdo assistida em unidades de CIP, antes € 6 meses apos a admissao em CIP. A
avaliacdo individual da variabilidade do estado de saude e consequente morbilidade
residual nao foi ainda efectuada, em fung¢ao do diminuto niumero de casos (n=39), mas as

sintaxes automaticas para a sua avaliacdo estdo ja na fase terminal da sua elaboragao.

Do ponto de vista da avaliagdao pelo HUI 3 supde-se que a maioria dos doentes nao
apresentava alteragdes do seu estado de saude, pré-admissdo, atendendo a que o valor da
mediana para cada um dos vérios dominios do HUI 3 tem o valor de 1,00, o0 mesmo se
verificando nos doentes ja avaliados 6 meses apds admissdo em CIP. A mediana do HUI 3

global foi de 0,86 e 0,87, respectivamente pré e 6 meses apds admissao em CIP.

Em relagdo a avaliagcdo pelo HUI 2 verificamos que os resultados sdo muito similares aos
do HUI 3, sendo a mediana de 1,00 para todos os seis dominios € com um valor de
mediana global de 0,87 e 0,91 respectivamente para a avaliacdo pré e 6 meses apos a

admissao em CIP.

Para terminar, gostariamos de reafirmar a nossa conviccdo de que, com o decorrer do
tempo e o aumento do niimero de casos a analisar, ser-nos-a possivel o cumprimento dos
objectivos a que nos propusemos desde o inicio deste projecto. Estes irdo seguramente
traduzir-se por uma melhor avaliagdo dos cuidados prestados nestas trés UCIP, e inerente
melhoria dos proprios cuidados por elas prestados as criancas que, vitimas do infortinio,

deles necessitam.



