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RESUMO

INTRODUGAO: Prognosticar é fundamental na prética clinica, particularmente para
o paliativista. Facilita a tomada de decisdes clinicas e o planeamento do fim de vida,
nomeadamente a referenciacdo atempada a cuidados paliativos (CP). A sua natureza
imprecisa e as dificuldades técnicas que Ihe estdo associadas estdo bem documentadas
na literatura. Apesar de existirem diversas ferramentas que tentam ultrapassar essa
imprecisao, ndo sao rotineiramente usadas na pratica clinica e nenhuma estd ainda
validada para a populagao portuguesa.

MATERIAL E METODOS: O Palliative Prognostic Index (PPI) é um instrumento
desenvolvido para doentes com cancro terminal em CP no Jap3o. Foi depois validado
noutros paises e para outras populacdes. Consiste na aplicacdo de uma escala que
combina o valor do Palliative Performance Scale (PPS) com a ingesta e a existéncia ou
ndo de edema, dispneia em repouso e delirium, estratificando os doentes em 3 grupos
com diferentes sobrevidas (< 3 semanas; 3 a 6 semanas e > 6 semanas).

Nesta dissertacdo expomos o processo de validagao linguistica do PPl para a lingua
portuguesa de Portugal, lancando as bases para a posterior validacdo transcultural e
psicométrica.

RESULTADOS: Para isso procedemos a traducdo do instrumento original para a
lingua portuguesa de Portugal, obtendo equivaléncia conceptual e semantica.
Alcancamos assim uma versado do instrumento pronta a ser usada nas fases seguintes
da validacao.

CONCLUSAO: Com a posterior conclusdo deste estudo, pretendemos munir os
profissionais de salude portugueses de um instrumento de elaboracdo de progndstico
com um bom valor preditivo, simples, facil de aplicar e facilmente reprodutivel, que
permita, entre outros aspetos, a individualizagao de cuidados, a identificagao de

populacdes homogéneas de doentes e a uniformizacdo de conceitos em saude.

PALAVRAS CHAVE: Progndstico, Cuidados Paliativos, indice Progndstico Paliativo,

Escala, Validacao
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ABSTRACT

INTRODUCTION: Prognostication is fundamental in clinical practice, particularly for
the palliative care doctors. It facilitates health care decisions and end of life planning,
namely timely referral to palliative care. Its’ imprecise nature and the associated
practical difficulties are well documented in the literature. Despite the many
instruments available to overcome those difficulties, they are not routinely used in
clinical practice and none of them was ever validated for the Portuguese population.

MATERIAL AND METHODS: The PPl is one of those models. It was developed in
Japan for patients with terminal cancer in palliative care and later validated in other
countries and for other palliative settings. It is a simple score system that combines PPS
with oral intake and the existence or absence of edema, dyspnea at rest and delirium,
dividing the patients in 3 groups with different survival times (< 3 weeks, 3 to 6 weeks
and > 6 weeks).

In our dissertation we expose the linguistic validation of the original instrument to
the Portuguese language in Portugal, setting the ground for its posterior transcultural
and psychometric validation.

RESULTS: To achieve that, we translated the original instrument into the Portuguese
language in Portugal, obtaining conceptual and semantic equivalence, thus obtaining a
version of the instrument ready to be used for the rest of the validation process.

CONCLUSION: With a later study, that we pretend to perform in the near future, we
intend to provide the Portuguese health care professionals with a simple, easy to apply
prognostic tool with a good predictive value, easily reproductible, that allows, among
other aspects, the individualization of care, the identification of homogeneous groups

of patients and the standardizations of concepts in healthcare.

KEY WORDS: Prognostic, Palliative Care, Palliative Prognostic Index, Scale, Validation

Vi
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LISTA DE SIGLAS E ABREVIATURAS

CP — Cuidados Paliativos

PPI — Palliative Prognostic Index

PPS — Palliative Performance Scale

PaP — Palliative Prognostic Score

CPS — Clinical Prediction of Survival

EAPC — European association palliative care

ECOG PS — Eastern Cooperative Oncology Group Performance Status
KPS — Karnosfy Performance Scale

AES — Acturial Estimation of Survival

GPS — Glasgow Prognostic Score

PiPs — Prognosis in Palliative Care Study Predictor modificado
D-PaP — Delirium PaP

DAV — Diretivas Antecipadas de Vontade
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INTRODUCAO

“Death is a probabilistic event, with increasing likelihood as patients get sicker and
weaker, but by definition, there is always some degree of uncertainty when predicting

the future.” !

A elaboragdo de progndsticos é de um enorme valor em medicina e assume
particular importancia em CP, uma vez que, apesar de ndo existir um timing definido
para a implementacdo de medidas paliativas especificas, a determinacdo do tempo de
vida expectavel é central na planificacdo dos cuidados.

Otimizar a qualidade de vida atempadamente antes de uma morte digna e pacifica
€ um dos principais objetivos dos CP, que se atinge também pela antecipacdo de
como/quando o individuo vai morrer. Ja que diferentes doencgas tém diferentes efeitos
nas diversas pessoas, prognosticar € uma tarefa dificil. A capacidade de elaborar
progndsticos através de metodologias estandardizadas é uma das formas de obviar
estas dificuldades.

A relevancia que os CP tém vindo a assumir ao longo das ultimas décadas fez com
que também a prognosticagao tenha voltado para o centro da atividade clinica e que
varios estudos e reflexdes sobre a matéria tenham surgido, principalmente nas primeira
e segunda décadas do seculo XXI. Desta intima relagdo resulta que esta responsabilidade
tem recaido essencialmente sobre os paliativistas.

Apesar de estarem identificados diversos fatores que influenciam o progndstico em
doentes terminais, no inicio da década de 90 do século passado eram poucos os
métodos clinicos que permitiam determinar a sobrevida nestas circunstancias. Alguns
sintomas consistentemente elencados como indicadores de progndstico careciam de ser
abordados em conjunto num sistema de scoring, como ja fazia o Palliative Prognostic
Score (PaP), mas este de uma forma complexa, englobando resultados de exames
laboratoriais ou a Clinical Prediction of Survival (CPS), muito dependente da experiéncia

do médico, que tende invariavelmente a ser otimista. (3
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Estas circunstancias motivaram Morita et al. a realizar um estudo cujo resultado
publicaram em 1999 e que tinha como objetivo desenvolver e validar uma escala de
avaliagdo de progndstico — o Palliative Prognostic Index ou PPI. ?) Este estudo foi
revisitado em 2015 num outro em que Baba et al (incluindo Morita) corroboram o ganho
em capacidade de estimativa progndstica do doente com cancro terminal por parte o
médico. ¥

O PPI foi elaborado e validado no Japdo %), para uma populagdo de doentes com
cancro terminal admitidos em Unidade de CP e foi ja depois disso validado noutros
paises e noutros contextos populacionais, nomeadamente em doente em CP
domicilidarios ou em doentes em tratamento especifico ativo. Poucos autores ja
validaram esta escala para popula¢des ndo oncoldgicas.

Consiste na avaliacdo do nivel funcional através da aplicacdo da PPS e na avaliagado
da ingestdo oral (normal, moderadamente reduzida ou severamente reduzida) a que se
associa a presenca ou auséncia de dispneia em repouso, edema e delirium. Permite
incluir os doentes num de 3 grupos: PPl > 6 com sobrevida inferior a 3 semanas; PPl > 4
com sobrevida inferior a 6, mas superior a 3 semanas e PPl < 4 com sobrevida superior
a 6 semanas. @

Este instrumento baseia-se em dados objetivos obtidos através de uma avaliacao
clinica ndo intrusiva para o doente e eliminando vieses de subjetividade interpretativa.
Além disso, ndo considera dados laboratoriais ou de outros exames complementares. E
particularmente Util nas situa¢des em que é suficiente uma estimativa menos precisa ou
em que ndo existem exames complementares.

Desde a publicacdo dos resultados do estudo de Morita et al em 1999, o PPI tem
sido validado em diferentes contextos e comparado com outros indices e escalas, ndo
tendo sido demonstrada globalmente inferioridade em relagao a nenhum deles.

Ja em 2005 a European Association for Palliative Care (EAPC) emanou linhas de
orientacao quanto a avaliacdo do progndstico em doentes com cancro avangado. Uma
das recomendacdes vai no sentido da sua determinacao rotineira pelos profissionais de
salde, com recurso a instrumentos préprios. ®) Estas recomendagdes foram revisitadas

em 2018 numa reunido de peritos, sem alteracdes de fundo. () Atualmente, nenhum
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dos instrumentos consensualmente utilizados com esse objetivo estd adaptado a
realidade portuguesa, tendo surgido naturalmente a questdo: Como avaliar o
progndstico dos doentes com cancro avang¢ado em Portugal?

Apesar de quase uma década e meia passada a EAPC ainda ndo ter revisto estas
recomendacdes, este assunto tem sido alvo de estudo e investigacao por varias equipas
internacionalmente. Em 2017, foi publicada por Claribel et al uma revisao sistematica
da literatura com o objetivo de verificar os progressos no desenvolvimento e validacao
destes instrumentos. (®) J4 em 2019, o grupo liderado por David Hui publicou um artigo
onde se sumariza o resultado de um workshop com peritos internacionais, com
atualizacdes sobre o tema e reflexdes sobre as dire¢des futuras. V)

Dos instrumentos disponiveis, propusemo-nos como objetivo principal validar
linguisticamente para portugués de Portugal o PPl para a populagdo portuguesa. A
escolha deste indice assenta ndao s6 na sua simplicidade e exequibilidade, que o tornam
facilmente reprodutivel, mas também no facto de ja ter sido validado ao longo dos anos
em populacdes diferentes entre si e diferentes da populac¢do original, o que Ihe confere
uma enorme solidez, através de boas fidelidade e validade. (cf. ANEXO I)

Pretende-se assim atingir o objetivo secundario, num momento posterior, de munir
os profissionais de saude em Portugal com uma ferramenta uniformizada que permita
estimar o progndstico vital do doente com cancro avancgado, identificando populac¢des
homogéneas de doentes, para melhorar praticas e contribuir para a elaboragdo de
planos de atuacdo e linhas de orientacdo a usar transversalmente na populacdo
portuguesa.

Para atingir os objetivos propostos, ird posteriormente proceder-se a um estudo
metodolégico.

Esta dissertacdo apresenta-se dividida em 3 capitulos: um primeiro capitulo
referente ao enquadramento tedrico do dominio em estudo; um segundo capitulo onde
se descreve a metodologia utilizada e se apresentam os resultados e um terceiro
capitulo, com discussdao dos resultados obtidos, considerando as limitacdes e as
aplicacdes da investigacdo realizada.

Para este trabalho foram usadas as normas de referenciagao bibliografica da APA.
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CAPITULO | - ENQUADRAMENTO TEORICO

De acordo com o Diciondrio da Porto Editora online, progndstico define-se como
uma “conjetura sobre o que vai suceder, com base em dados reais; previsao” e quando
em referéncia a atividade em Medicina, define-se como o “parecer do médico, baseado
no diagndstico do paciente, acerca da evolucdo e das consequéncias provaveis de uma
doenca ou de uma lesdo.” (in https://www.infopedia.pt/dicionarios/lingua-
portuguesa/progndstico)

A arte e a ciéncia de prognosticar, i.e., da formulacdo do prognédstico com base no
conhecimento e da experiéncia do médico, constituem uma competéncia basica e
fundamental da pratica clinica. Juntamente com o diagndstico e o tratamento, constitui
o centro da atividade médica. (7' °)

A mudanga de paradigma verificada no seculo XX, com os cuidados de saude
eminentemente orientados pelas capacidades diagndsticas e curativas, fez com que o
progndstico, especialmente em contexto de doenca avancada, fosse relegado para um
plano secundario. A entrada no século XXl e a emergéncia dos CP conduziu a
recrudescéncia do progndstico como peca fundamental da boa pratica ao longo da linha
do continuum da evolugdo da doenca. 7

A formulagao do progndstico e a sua discussao aberta tem sido potenciadora da
melhoria dos cuidados centrados no doente, nomeadamente no que diz respeito as
tomadas partilhadas de decisao. Fortalece a autonomia do doente e vai de encontro a
uma tendéncia crescente da sua vontade em participar nos processos de decisdao, com
informacdo mais detalhada. & 1% ) A equipa de CP, nomeadamente o médico
paliativista, assume um papel central nesta dinamica, permitindo realinhar os objetivos
de cuidado de acordo com o prognéstico. 7/°)

Por outro lado, a utilizacdo de ferramentas préprias de formulacdo de progndsticos
permite uniformizar a linguagem entre profissionais de saude, contribuindo também
para a adequacdo e individualizagdo do plano de interveng¢do. *?) Existe ainda muita
inconsisténcia nas definicdes (nas diversas dimensdes) dos termos usados na literatura

I”

cientifica. Termos como “fim de vida”, “terminal” ou “cancro avancado”, entre muito
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outros, continuam a ser usados na descricdo do progndstico, sem uma cabal definicdo e
em diferentes contextos. (& 13)

Um progndstico médico deve ser pluridimensional, abarcando ndo s6 o tempo
restante de vida, mas também os varios aspetos inerentes a evolucao da propria doenca
e o0 seu impacto na vida do doente. Ndo é um processo estanque, devendo ser revisitado
e reformulado sempre que necessdrio, considerando varidveis que interfiram com o
expectdvel curso da doenca. (7 13:14)

A elaboracdo de um progndstico para o doente em fase avancada de doenca é
fundamental em diversas vertentes: 1. na definicdo das estratégias terapéuticas e
tomada de decisdo (suspensdo vs. continuacdo de terapéuticas especificas; colocacdo
de sonda nasogastrica vs. PEG, etc.); 2. por razGes organizacionais e de politicas de
saude, como por exemplo, na definicdo do timing de orientacdo de um doente a CP ou
na definicdo da tipologia de doente; 3. no planeamento de cuidados, gestao de
expectativas e elaboragdo de diretivas de vontade; 4. por questdes éticas, contribuindo,
por exemplo, para limitar a pratica da obstinagdo terapéutica ou para discussdes sobre
os cuidados em fim de vida. *4

A discriminacdo de tempos de sobrevida em fase avangada é essencial nas decisdes
terapéuticas, ndo sé no que diz respeito a ndo instituicdo ou a suspensao de terapéuticas
“especificas” ou mais ou menos invasivas, mas também quanto a novas intervengdes.
Por exemplo, o inicio de acao de antidepressivo triciclico demora cerca de 2 semanas e
este periodo pode pautar-se por efeitos secundarios anticolinérgicos, tornando-o pouco
atil num doente com um tempo de vida esperado de poucas semanas. Ja o uso continuo
de midazolam para sedacdo pode conduzir a efeito de tolerancia se superior a 2
semanas, pelo que nao deve ser considerado se o tempo expectdvel de vida for superior

aisso. @

1. FATORES QUE INFLUENCIAM O PROGNOSTICO

Existem diversos fatores que impactam no progndstico e que diferem ao longo da
trajetdria da doenca. Ao contrario do que acontece na fase inicial da doenca oncoldgica,

em que sao os fatores relacionados diretamente com a patologia que determinam o
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progndstico (por exemplo presenca de mutacées especificas ou presenca de metdastases
a distancia), nas ultimas semanas ou meses de vida este é fortemente determinado por
alteragbes individuais, mais facilmente generalizdveis e ndo relacionadas
especificamente com o processo de base. Nos ultimos dias de vida existem alguns sinais
— os sinais de morte eminente que podem definir o progndstico. ‘3 Em fase mais
precoces existe a possibilidade de usar estimativas de sobrevivéncia baseadas em dados
populacionais, disponiveis para muitas patologias oncoldgicas e que sdao mais Uteis, por
exemplo, na avaliacdo da resposta ao tratamento. Ndao permitem, no entanto, uma
analise individualizada do progndstico, ao que acresce o facto de, em doencgas
avancadas (particularmente no caso do cancro), a curva de sobrevivéncia assumir uma
distribuicao exponencial, sendo a mediana pouco relevante e impedindo o seu uso de
forma personalizada e individualizada. 78

Podemos dividir os principais fatores progndstico na doencga avancada em trés
grandes grupos: a) sintomas — declinio do estado funcional (avaliado por escalas como
Eastern Cooperative Oncology Group Performance Status ou ECOG PS, PPS e Karnosfy
Performance Scale ou KPS); sindroma anorexia-caquexia (anorexia subita e intensa,
baixo indice de massa corporal, disfagia, xerostomia); dispneia (sobretudo em repouso)
e delirium (principalmente o que se mantém apesar de corrigidas as alteracdes
subjacentes); b) medidas objetivas (por ex. a frequéncia cardiaca, a pressao expiratéria
maxima ou o angulo de fase) e ¢) marcadores bioldgicos (elevacdo de proteina C reativa,
hipoalbuminémia, hipercalcémia ou trombocitose, por ex.). 112 O sindroma anorexia-
caquexia tem merecido especial atencao pela sua clara correlacdo com o agravamento
progndstico, apesar de ainda nao terem sido desenvolvidos com sucesso modelos que
demonstrem essa relacdo de forma direta. (% 13)

Os modelos progndsticos atualmente disponiveis foram elaborados considerando
estes fatores e a maioria tem em conta o estado funcional do doente, reconhecido como
de elevado valor progndstico na doenca oncoldgica e na ndo oncoldgica. **) Este é
determinado pelo célculo do PPS ou da KPS. (12 13) Estes modelos estratificam os doentes

em grupos com diferentes probabilidades de sobrevivéncia, em diferentes intervalos de
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tempo, complementando a acuidade da CPS e indo de encontro as recomendagdes das

principais organizagdes internacionais.

2. FORMULACAO DO PROGNOSTICO

Existem duas etapas no processo de prognosticacdo: a formulacdo, ou seja, a
estimativa informada da trajetdria esperada da doenga, e a comunicagao, que consiste

na discuss3o dessa estimativa com os outros (doente, familia, equipa). *3)

3. METODOS DE FORMULACAO DE PROGNOSTICO

A formulacdo de um progndstico pode ser feita por um de dois métodos: a
elaboracdo de uma estimativa clinica (Clinician’s Prediction of Survival — CPS) e a Acturial
Estimation of Survival (AES), que utiliza dados e informacdo obtidos através de métodos
estatisticos. A CPS consiste numa apreciacdo subjetiva do tempo esperado de vida do
doente, baseada na experiéncia e conhecimentos do médico e continua a ser a
abordagem mais comum a formulacdo de progndsticos. Ja a AES assenta na utilizacdo
de escalas e indices, elaborados com metodologias préprias. (13

A CPS e a AES nao se excluem entre si — o processo de formulacdo do progndstico
pode iniciar-se pela aplicacdo de uma escala e ser depois ajustado a avaliacdo clinica e,
de modo inverso, alguns indices de calculo de progndstico tém em consideracdo a CPS.
Apesar de os modelos de calculo de progndstico serem mais Uteis a nivel populacional,
a sua utilizacdo pode aumentar a capacidade progndstica do médico (e da CPS) a nivel
individual. (%)

As predicdes de tempo de sobrevida traduzem-se essencialmente em dois
formatos: o formato temporal, ou seja, a “quantidade” de tempo de sobrevida,
habitualmente expresso de forma continua ou por intervalos e o formato probabilistico,
i.e., a percentagem de probabilidade de sobrevivéncia num determinado intervalo de

tempo. 7
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3.1 METODOS DE FORMULACAO DE PROGNOSTICO — CLINICAL PREDICTION OF
SURVIVAL

Apesar de os estudos demonstrarem que sao habitualmente tidos em conta dados
objetivos, como o nivel funcional ou valores laboratoriais, a CPS depende em larga
medida de uma interpretagao individual, estando a mercé da valorizagdo de fatores com
muita inter e intravariabilidade, como o género do clinico, a relacdo médico-doente, o
tempo de experiéncia clinica ou a idade do doente. (1314

A CPS é invariavelmente otimista e largamente assente em normas profissionais
informais e convencionadas que tendem a afastar a objetividade e a incentivar a
evitagdo da prognosticagdao. O seu valor é, no entanto, inegavel, tendo ja sido
recomendado pelo Working Group on Prognostication da EAPC que seja usada em
associagao com as ferramentas desenvolvidas no ambito das AES. Esta recomendagao
vem em linha com a da EAPC de 2005, que preconiza o uso sistemadtico de scores
progndstico pelos profissionais de satde. &9 A associa¢gdo do PPl ao CPS aumenta a
acuidade deste Ultimo, diminuindo substancialmente a percentagem de erro.

Existem 3 abordagens de expressdo de CPS: a abordagem temporal, a da questdo

surpresa e a probabilistica. A Tabela 1 apresenta as principais caracteristicas das trés. (*

12)
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Tabela 1 — Formatos em que pode ser apresentada uma estimativa clinica de sobrevivéncia (Adapt. 12)

O intervalo ndo apresenta

uma média/mediana, minimo

Dependente do intervalo

Limiar de surpresa individual

Temporal Questdo surpresa Probabilistica
Questdo Quanto tempo vai viver? Surpreende-o que morraem x | Qual a probabilidade de viver
meses? X meses?
Resposta X meses Sim ou nao 0-100%
Defini¢do A previsdo (x meses) é +/-33% | Se “ndo”, o doente falecer em | Se =< 30%, o doente falecer
de acuidade da sobrevivéncia observada X meses em x meses
Ou Ou
Se “sim” o doente ndo falecer | Se => 70%, o doente ndo
em x meses falecer em x meses
Acuidade 20% —30% 76% — 88 % (12 meses) 53% —91% (6 meses a 24 h)
Vantagens Simples, rapido, intuitivo Simples, rapido, intuitivo Simples, rapido
Desvantagens | Subjetivo Subjetivo Subjetivo

Dependente do intervalo

Necessidade de interpretar a

ou maximo probabilidade
Pode ser dificil do ponto de
vista emocional atribuir um

numero

Regra geral, os médicos reportam a falta de formacao nesta ferramenta, pelo que
se torna fundamental educar e formar os profissionais, especialmente os que integram
as equipas de CP. (V)

Ao longo dos anos, varios grupos tém procedido a estudos comparativos entre a
CPS e ferramentas de AES, com algumas conclusdes comuns: a CPS e a maioria dos
instrumentos tém um nivel de acuidade, compardvel e elevado, sendo a CPS
particularmente util nos ultimos dias a semanas de vida. Esta ideia é corroborada por
um estudo publicado recentemente por Hui et al e que contraria a convic¢do prévia da
falta de acuidade da CPS. ® Estas conclusdes levam-nos a questionar o que tem
modificado este paradigma de atuacdo médica, tdo frequentemente descrito na
literatura. Se por um lado a trajetdria de doenca é mais previsivel nos ultimos dias e
semanas de vida, altura em que também os sinais e sintomas de terminalidade sao mais
evidentes, é também provavel que para esta alteragdo tenham contribuido a rotinizagao
da elaboragao de progndsticos e o reconhecimento da importancia dos CP nos cuidados

globais do doente, com formacdo adequada de profissionais. (**)

10
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3.2 METODOS DE FORMULACAO DE PROGNOSTICO — INSTRUMENTOS DE

ACTUARIAL ESTIMATION OF SURVIVAL

A tematica dos instrumentos de avaliagdo de progndstico tem sido extensamente

desenvolvida nas ultimas duas décadas, com criacdo de novos scores e com validacao

dos pré-existentes em diferentes populac¢des. > Uma revis3o sistematica feitaem 2017

por Claribel et al identificou 7 instrumentos progndsticos usados nos doentes com

cancro avancado, sendo os mais usados o Glasgow Prognostic Score (GPS), o PPS, o PPI,

o PaP e o Prognosis in Palliative Care Study Predictor modificado (PiPs). 3615 O pap é

o Unico que engloba o CPS. * Eles variam entre si na sua complexidade e subjetividade

e, por isso mesmo, na sua utilidade clinica. De forma global, a acuidade destes testes

varia entre 65-85%. (15) De momento nenhum destes instrumentos se encontra validado

para a populagdo portuguesa, mas as recomendagdes internacionais vdo no sentido de

que o utilizador se familiarize com as que mais se adequam as caracteristicas e

necessidades da sua populagdo. ¥

A Tabela 2 sumariza os principais instrumentos utilizados atualmente.

Tabela 2 — Modelos progndsticos mais validados em doenga oncolégica avangada (adapt. de 12)

MODELO VARIAVEIS PONTUACAO INTERPRETAGAO
(como sdo pontuadas)
Palliative Estimativa clinica em semanas (0-8,5) Total 0-17,5 3 grupos de risco
Prognostic Escala Karnofsky <20% (2,5) Maior pontuagdo = | A (0-5,5): meses de vida
Score Anorexia (1,5) pior progndstico B (5,6-11): semanas de
(PaP) Dispneia (1) vida
Leucocitose (0-1,5) C(11,1-17,5): dias de vida
Linfopenia (0-2,5)
Palliative Escala PPS (0-4) Total 0-15 3 grupos de risco
Prognostic Delirium (n3o reversivel) (4) Maior pontuagdo = | A (0-4): meses de vida
Index (PPI) Dispneia em repouso (3,5) pior progndstico B (4,1-6): semanas de vida
Ingesta oral (0-2,5) C (6,1-15): dias de vida
Edema (1)
Modified Albumina<35g/L (1) Total 0—2 0: meses a anos de vida
Glasgow Proteina C Reativa > 10 mg /L (1) Maior pontuagdo = | 1: meses de vida
Prognostic pior progndstico 2: semanas/meses de vida
score (MGPS)

11
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PiPs- B = usando

laboratdrio

Anorexia (1), dispneia (1), disfagia (1)
Perdeu peso no ultimo més (1)
Estado geral

ECOG PS (0-4)

Saude global (1 = péssima 7 = normal)
Laboratério (para PiPs-B)

Leucdcitos, neutrofilos, linfocitos,
plaguetas (x1079/L)

Ureia (mmol/L)

ALT, fosfatase alcalina (U/L)

Albumina (g/L), proteina C reativa (mg/L)

MODELO VARIAVEIS PONTUACAO INTERPRETAGAO
(como sdo pontuadas)

Prognostic Diagnéstico Calculado numa | 3 grupos de risco

Palliative Care | Tumor da mama ou genital masculino (1) interface por | Dias (0 a 13 dias)

Study (PiPs) Doenga metastdtica (1) computador Semanas (14 a 55 dias)
Metdstases hepaticas (1), 6sseas (1) disponivel online | Meses (> 55 dias)

PiPs-A = sem | Sintomas (http://www.

recurso a | Avaliagdo do estado mental* (0-10) >3 (1) pips.sgul.ac.

laboratdrio Frequéncia cardiaca (bpm) uk/)

*segundo o Abbreviated Mental Test

Apesar de escaparem ao ambito deste trabalho, ndo poderiamos deixar de referir
alguns instrumentos com outras especificidades. Referimo-nos aos utilizadosueles para
estimativas generalizadas de sobrevida mais prolongadas (superiores a 3 meses), como
o SUPPORT model, o Survival Prediction Score (SPS) ou o Good/Bad/Uncertain Index
(G/B/U Index) ou os usados para estimativas mais especificas, relacionadas com

patologias oncolégicas em particular como o carcinoma do pulmado de ndo pequenas

células, o cancro da mama, do colon ou da préstata. 7

4. COMO ESCOLHER O INSTRUMENTO; COMPARACAO ENTRE INSTRUMENTOS

Existem diversos entraves a utilizacdo rotineira destes instrumentos, continuando
por definir aquele que tem maior acuidade em determinado contexto. Existe uma

heterogeneidade conceptual a vdrios niveis que dificulta a realizagao de estudos
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comparativos entre instrumentos. & 1315 Continuam a existir poucos estudos que
comparem diretamente os diferentes modelos, como assinalado num artigo publicado
em 2018, que realca também a dificuldade na identificacdo do mais adequado para cada
situac3o clinica especifica. 14

A definicdo de acuidade é talvez o conceito a destacar: “Muitos estudos
progndsticos ndo definem a acuidade do modelo em analise, ou quando o fazem,
utilizam métricas de calculo ndo uniformes entre autores, dificultando a comparacao de
resultados.” '12.13) Os autores em geral referem que o futuro da investiga¢do nesta area
vai necessariamente assentar na homogeneizagao da defini¢ao da acuidade.

Outros fatores de heterogeneidade residem nos tipos de populacdes estudadas
(oncoldgica vs. ndo oncoldgica), na fase de doenca em que se encontram (avancada,
terminal), na localizacdo geografica (prevaléncia de estudos no continente asidtico) ou
a localizacdo dos doentes (internamento vs. ambulatério e, se internado, em que
tipologia). (1213 Até 2015 n3o existia nenhum estudo que avaliasse a exequibilidade e a
acuidade dos métodos especificos. %1%

Conforme ja referido, o aumento da disponibilidade de CP e da importancia da
disciplina, com redefinicdo de conceitos, fez com que as populacdes em estudo se
alterassem nas ultimas décadas. Por exemplo, a sua integracdo em fases mais precoces
de doentes com cancro ou o uso de tratamentos como quimioterapia ou radioterapia
com intuito paliativo até cada vez mais tarde no curso da doenga, modificaram
substancialmente as caracteristicas dos individuos estudados. &1

A maioria dos estudos sobre esta tematica sdo feitos com doentes oncoldgicos. No
entanto, grande parte das doencas crdnicas progressivas sdo nao oncoldgicas e muitas
vezes, principalmente pela distribuicdo demografica atual, existe sobreposicdo de
padrées de evolucdo dada a coexisténcia de morbilidades (Figura 1) o que levanta a
questdo da possibilidade de uso dos mesmos modelos de prognosticacdao. Os autores

sdo unanimes em afirmar a necessidade de mais e melhores estudos para o definir.

13
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Short period of evident decline

'§ High
S
N
Mostly cancer « Specialist palliative
care input available
Death
Low
Onset of incurable cancer Often a few years, but decline
usually over a few months
Time -
Long term limitations with intermittent serious episodes
S High
3
<
2
Mostly heart and lung failure
Death
/
Low
Sometimes emergency 2-5 years, but death
hospital admissions usually seems “sudden”
Time =
Prolonged dwindling
§ High
g
2
Mostly frailty and dementia
Death
Low
Onset could be deficits in functional Quite variable -
capacity, speech, cognition up to 6-8 years
Time =

Figura 1 — Representacao grafica das trajetérias tipicas das doencas em Cuidados
Paliativos (adapt. de BMJ 2005; 330 doi: https://doi.org/10.1136/bmj.330.7498.1007)

Em 2015 Baba et al. (incluindo Morita) publicaram os resultados de um estudo

multicéntrico prospetivo, no qual comparavam a exequibilidade e a acuidade do PaP,
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Delirium PaP (D-PaP), PPI e PiPs em diferentes grupos de doentes, em diferentes locais
de cuidados (internamento, unidade de CP e domicilio) e incluiam doentes sob
quimioterapia. Confirmaram com os seus resultados que todas estas ferramentas
permitem diferenciar subgrupos de doentes, com diferentes sobrevidas, em diferentes
locais de cuidados e que a acuidade é semelhante a de cada um dos instrumentos
guando usados os pontos de corte especificos para cada um deles. Deste artigo destaca-
se ainda a confirmacdo da elevada exequibilidade do PPI, por ndo requerer dados
laboratoriais, bem como uma acuidade inferior, que Ihe confere maior utilidade quando
se pretendem estimativas aproximadas de sobrevida. Uma estimativa mais precisa
pressupdem a utilizacdo de outro instrumento. (1%

Por outro lado, nesse mesmo artigo os autores realcam a necessidade de reavaliar
estes instrumentos e de os comparar entre si, em populacdes diferentes das
originalmente estudas — tendéncia de referenciacdo mais precoce em CP, doentes sob
quimioterapia paliativa ou outros tratamentos ativos em final de vida, etc. *:1%

Tendencialmente, indo de encontro ao que tem sido afirmado no passado, os
estudos dos ultimos anos que comparam a CPS com os métodos de EAS revelam que

estes tém maior acuidade.

5. COMUNICACAO DO PROGNOSTICO

Conforme exposto anteriormente, o processo de prognosticagdo tem duas etapas:
a formulacdo e a comunicagao ou discussao.

Segundo a literatura, cerca de 80% dos doentes com cancro avangado querem ser
informados sobre o seu progndstico, com informacdo ndo sdé respeitante ao tempo de
vida, mas também aos tratamentos (resultados e efeitos secunddrios possiveis) ou ainda
as alteracdes possiveis da sua capacidade funcional e no seu organismo em geral. Os
mesmos estudos revelam que os cuidadores demonstram a mesma vontade, mas
geralmente de forma mais intensa e explicita a medida que a doenca progride, em
sentido inverso do que acontece com o doente. ('8

Sdo multiplos os obstaculos a discussao do progndstico e dizem respeito ndo sé aos

profissionais, mas também ao doente e aos seus cuidadores. Alguns exemplos sado:
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comportamentos de evicgao por parte do doente e sua familia relacionados com
mecanismos de coping (baseados em expectativas varidveis ao longo do tempo), com a
exaustao fisica ou mental, com o sentimento de necessidade de protecdo por parte dos
cuidadores; barreiras culturais ou de linguagem, como o uso de linguagem técnica ou a
diferenca de discurso entre profissionais; a relacdo médico-doente; quadros clinicos
especificos, como o delirium hiopoactivo, doencas neuroldgicas ou depressao e
ansiedade extremas. (*?)

No que diz respeito ao médico, a manutencdo da esperanca é uma nota dominante
nas reservas a discussao do progndstico. Existe um conflito intrinseco quase universal
que confere a abertura de um progndstico desfavoravel o caracter de elemento de
desequilibrio da balanca no sentido da perda de esperanca. E essencial aprender a
redirecionar o doente nos seus objetivos e reequacionar o conceito de esperanca de
acordo com a fase de doenga em que se encontra (por exemplo atingir um bom controlo
sintomatico). Mas outros fatores contribuem para a dificuldade na comunicacdo do
progndstico por parte do médico, dos quais destacariamos a falta de formagao
especifica (ndo sé na formulagdo em si, mas também nas estratégias de comunicacdo) e
os pedidos de conspiracdo do siléncio por parte da familia. A literatura em geral
demonstra que a conspiragao do siléncio assume particular relevancia em culturas nao
anglo-saxdnicas como a Portuguesa. Esta atitude traduz um desafio acrescido na forma
como lidar com a comunicacao protegendo os principios éticos basicos que devem reger
os cuidados médicos ao doente, como a autonomia e a ndo maleficéncia. Alguns autores
sugerem a realizagdo de conferéncias familiares como forma de mitigar estas
dificuldades. (12

Prognosticar, especialmente em fases avancadas de doenca, é percecionado pelos
profissionais de saide como um ato emocional, nos antipodas dos atos racionais de
diagnosticar e tratar. Para isso contribui uma espécie de “pacto de nao agressao” no
qual o médico ndo quer comunicar e discutir um mau progndstico a um doente que nao
deseja ou mesmo se recusa a ouvi-lo. Isto leva a que o doente faca sozinho e sem
qualquer orientagdao o caminho da descoberta do seu agravamento de saude e do

aproximar da sua morte. ) E fundamental que o doente e a familia percecionem a

16



indice Prognéstico Paliativo — Validagdo transcultural

transmissao do progndstico como um momento de reajuste e de realinhamento de
estratégias e expectativas e ndo como um abandono por se atingir um final de linha.
Deve ficar sempre claro que se mantera um acompanhamento e que esse
acompanhamento se focard nos diferentes desafios que se apresentarem, em
contraponto com uma espera pela morte, como por vezes os doentes manifestam
sentir-se.

A comunicagdo em medicina tem técnicas e métodos auxiliares e a comunicagao e
discussdao do progndstico ndo fogem a essa regra. Alguns exemplos sdo o protocolo
SPIKES que consiste num guido de 6 passos para a comunicacdo de mas noticias; a
abordagem ask-tell-ask ou auxiliares de comunica¢do, como questionarios.® Ao uso
destes instrumentos, junta-se a necessidade de formacdo e treino em capacidades de
comunicagdo. A referenciagdo a CP constitui um estimulo as discussdes sobre o
progndstico, o que mais uma vez reforca o papel central do paliativista nesta questao.
(1)

Por tudo o exposto, se o médico ndo for a isso incentivado ou para isso treinado,
desvalorize a discussdo do progndstico com o seu doente — “quase sempre leva menos
tempo explicar os efeitos secundarios e agendar um novo tratamento do que discutir a

morte e o processo de morrer.” (7)

6. PALLIATIVE PROGNOSTIC INDEX — BREVE DESCRICAO DO ESTUDO ORIGINAL E
OUTRAS CONSIDERACOES (2)

O PPI foi desenvolvido e validado numa populagdo com doenca oncolégica
avancada, em ambiente hospitalar, numa unidade de CP no Japdao, com o objetivo de
obter um sistema de pontuacdo que permitisse prever o tempo de sobrevida.

Os autores avaliaram prospectivamente o performance status (pela aplicacdo da
PPS) e sintomas especificos. No grupo experimental (training set) definiu-se o PPI de
acordo com o PS e sintomas especificos — ingestdo oral (gravemente reduzida,
moderadamente reduzida ou normal; os doentes sob nutricdo parentérica por
obstrucdo intestinal foram considerados como tendo ingesta normal) e presenca ou

auséncia de dispneia em repouso, edema e delirium de causa irreversivel. No grupo de
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teste foram avaliados os valores preditivos. De acordo com a pontuacdo obtida, os
doentes foram categorizados em 3 grupos — grupo A com PPl < 2.0, com sobrevida
superior a B e C; grupo B com 2.0 < PPI £4.0, com sobrevivéncia superior a C e grupo C
com PPl > 4. De acordo com a analise estatistica, os autores verificaram que um a
aplicagao de um ponto de corte num PPl > 6 permitia prever uma sobrevida inferior a 3
semanas com sensibilidade de 80% e especificidade de 85% e de um PPl > 4 permitia
prever a sobrevida superior a 6 semanas com sensibilidade de 80% e especificidade de
77%. O estudo permitiu concluir que uma sobrevida superior a 3 ou 6 semanas pode ser

prevista de forma fidvel usando o PPI. ()

6.1 DESCRICAO DO ESTUDO

Os autores do estudo incluiram os doentes internados na unidade de CP entre
setembro de 1996 e abril de 1998, referenciados pelos seus médicos assistentes como
tendo cancro terminal, com sobrevida expectavel inferior a 6 meses. Foram divididos
em dois grupos: o grupo experimental, recrutado entre setembro de 1996 e agosto de
1997 e o grupo de teste, recrutado a partir de outubro de 1997.

Em ambos os grupos foi feito um registo prospetivo das caracteristicas do doente,
tipo de tumor, PS e sintomas a admissao e a cada 3 semanas até a morte ou ao final do
periodo de colheita de dados. Foi feito follow up até 6 meses apds o final das ultimas
avaliagoes.

O performance status foi avaliado pela aplicacdo da PPS e os sintomas registados
foram ingesta oral reduzida, mal-estar geral, edema, dispneia, tosse, estertor,
nausea/vomitos, aumento do volume abdominal, obstipacdo, diarreia, disfagia,
xerostomia, estomatite, alteracdes cutaneas, prurido, febre, incontinéncia, paralisia,
cefaleia/tontura, hemorragia e delirium. Os sintomas subjetivos eram registados como
ausente ou presente em questionario feito ao doente ou, quando nao era possivel, era
feito ao cuidador.

Em termos de caracteristicas gerais dos grupos, nenhum dos doentes estava sob
terapéutica antineoplasica especifica e ndo se registaram diferencas significativas no

que diz respeito ao género, idade, sobrevida e doenca de base.
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A aplicagao dos métodos de andlise estatistica permitiu, conforme descrito acima,
categorizar os doentes em 3 grupos com diferentes expetativas de sobrevida: PPl > 6
com sobrevida inferior a 3 semanas, 4 < PPl < 6, com sobrevida entre 3 e 6 semanas e
PPI<4 com sobrevida superiora 6 semanas. Isto foi conseguido com elevadas acuidade
e fiabilidade.

Como ja exposto, entre autores e estudiosos da matéria do progndstico em doencga
avancada é consensual a existéncia de fatores progndstico que influenciam o outcome,
principalmente em termos temporais. Morita et al. tiveram como objetivo neste
trabalho integrar os mais relevantes numa ferramenta que permite categorizar os
doentes em grupos, com pontos de corte bem definidos para estimativas de sobrevida.
Os autores conseguiram demonstrar que o sistema simples de avaliagao que haviam
elaborado apresentava sensibilidade e especificidades aceitdveis e um bom valor
preditivo.

As principais limitagdes identificadas no estudo foram: 1. A potencial ndo
representatividade dos doentes estudados — apesar de os principais estudos mostrarem
que, em fase avancada, os fatores relacionados com o processo ndo sdo os principais
determinantes do progndstico, os autores admitem que os resultados podem ser
diferentes se a populagdo estudada for diferente; 2. A ndo praticabilidade dos pontos
de corte em doentes que se aproximam dos extremos, que decorre da pequena
dimensdo da amostra e 3. O possivel viés introduzido pela aplicacdo repetida das
avaliagdes, que parece ndo ter significado, uma vez analisados os resultados mais
precoces (que corroboram os resultados) e considerando os diversos estudos que
mostram que as variaveis respeitantes a doenca ndo tém relacdo com a sobrevida na
fase terminal.

O PPI, sendo simples e facil de aplicar, é facilmente reprodutivel e dispensa a
realizacdo de exames complementares ou a intervencao de especialistas. Permite ndo
s0 a planificagdo dos cuidados, mas também a identificacdo de popula¢gdes homogéneas
de doentes, a serem por exemplo utilizadas em estudos cientificos.’”) Tem ainda a

vantagem de poder ser aplicado por médicos e enfermeiros.®

19



indice Prognéstico Paliativo — Validagdo transcultural

6.2 PPl — OUTRAS CONSIDERACOES

Desde a publicacdo original do artigo de Morita et al., o PPI ja foi validado de forma
independente em diferentes contextos, como por exemplo, em doentes com cancro
avancado em consulta de CP no Jap30!'®), em Taiwan!”) e em Melbourne!’®), em doentes
com cancro avancados internados num hospital no Kuwait!*®, em doentes com
neoplasias hematoldgicas®®? ou cancro do pulmio?? ou mesmo com outras doencas
médicas que n3o oncoldgicas??.

Ja depois da publicagao do artigo original por Morita et al., tem havido diversos
autores a demonstrar o valor das avaliacdes seriadas de PPl na predicdo da sobrevida.
Kao et al., por exemplo, demonstraram a relagao direta entre a deterioragdao do PPl e a

degradac3o clinica e diminui¢do de sobrevida.l?3)

7. AS FERRAMENTAS WEB-BASED E AS CALCULADORES DE PROGNOSTICO -
PAPEL NA ELABORACAO DE PROGNOSTICO

Como ja referido anteriormente, o uso rotineiro de ferramentas de elaboracao de
progndstico ndo é a pratica comum. Num artigo recentemente publicado por Hui et
al¥, s3o0 elencados 5 entraves essenciais a que isso aconteca: a baixa acuidade da maior
parte dos modelos, que os torna mais Uteis para avaliagdes de nivel populacional e ndo
de cardcter individual; a multiplicidade de ferramentas disponiveis, tornando dificil a
selecdo da mais adequada para cada situacdo em particular; o dispéndio de tempo
necessario ao calculo das pontuacdes; a dificuldade de interpretacdo de resultados a
nivel individual e, por ultimo, a possivel dificuldade de compreensado dos resultados por
parte dos doentes. Os autores defendem que as calculadoras online podem ser
instrumentos importantes para superar estas limitacdes. Apesar de ainda ndo existir
evidéncia clara assente em estudos que permita afirma-lo, os dados preliminares
apontam para que assim seja. Os autores deste estudo enfatizam a necessidade de mais
investigagao no que diz respeito a acuidade e as possibilidades de a melhorar, bem como

aos efetivos resultados praticos para o doente e a pratica clinica.
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A prognostat (Figura 2), € uma ferramenta interativa web-based que fornece dados
sobre taxas de sobrevida baseadas no PPS, idade, sexo e tipo de cancro 3 23, Foi

desenvolvida com dados de mais de 5000 doentes no Canada.

Prognostat Criteria

Gender I Male L]
Age [ 651074 ~|
Diagnosis I Lung Cancer EI
PPS [ PPs 60% -]
Submit | Reset |
Prognostat Results
Survival Rate (%) in Days No. of
1 2 4 7 14 30 45 60 90 120 180  Patlents
PPS 60% 100%  100% | 100% | 100% | 88% 56% 38% 31% 25% 12% 6% 16
PPS 50% 100% | 95% | 87% | 63% | 39% | 26% | 24% | 16% | 13% 3% 3% 38
PPS 40% 100% 90% 73% 60% | 38% 24% 1% 10% 3% 2% 2% 63
PPS30% | 97% 74%| 56% | 28% ‘ 15% 8% 5% 5% 0% 0% 0% 39
. - . . 4 - + - ' -
PPS 20% 91% 36% | 23% 9% 5% 5% 0% 0% 0% 0% 0% 22
PPS 10% 42% | 12% 0% 0% ‘ 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 26
Overall PPS 91% 73% 60% 45% | 29% 19% 12% 9% 5% 2% 1% 204

Figura 2 — Captura de ecra Prognostat. Dados de um doente do sexo masculino, de 70 anos, com neoplasia do
pulmao em cuidados paliativos.

Palliative Medicine Review: Prognostication - Scientific Figure on ResearchGate. Available from:

https://www.researchgate.net/figure/Prognostat-Screenshot-Predictions-for-palliative-care-patient-70-year-old-
male-with_fig2_5481547 [accessed 11 Dec, 2019]

A www.predictsurvival.com é uma calculadora gratuita, disponivel online, que,

através da introducdo de 11 varidveis, gera um score progndéstico com base em 7
modelos de facil utilizacdo e ja extensamente validados (4 ferramentas progndsticas e 3
escalas de performance status). Ndo é, portanto, baseada em dados populacionais,
como o prognostat. Pode ser utilizada em doentes com cancro avangado, com uma
expetativa de vida inferior a 3 meses. Além de um score progndstico, fornece
estimativas de sobrevida média baseadas na literatura e ainda molduras temporais que
podem ser usados para a discussdo com o doente (dias, semanas ou meses). Ainda ndo
foi validado o seu impacto nos outcomes clinicos, mas os primeiros dados tém sido

promissores. (24
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Estimating Survival in Patients with Advanced Cancer using Multiple Prognostic Models

This calculator provides survival estimates for patients with advanced cancer based on multiple indices. g the Palliative Prognostic Score (PaP), Palliative Prognestic
Score with Delirium (D-PaP), Palliative Progs Index (PPI), e Status-Based Paliiative ngnosnc Index (PS-PPI), and uurll Performance Status/Scales (KPS, PPS. and ECOG).
intended onty for patients weth 8 survival of six months or less. Data s most valid in the one to three month range

Enter as many variables as possible and this prognostic calculator will provide survival data based on published studies

Enter as Much as You Can: Required For:
How Long do You Think the Patient Will Live? 80 days 2 PaP, D-PaP
Palliative Performance Scale (PPS) Help? 40% v PPS, PPI
Kamnofsky Performance Status (KPS) Help? 40% - KPS, PaP, D-PaP
ECOG Performance Status Help? 3 v ECOG, PS-PPI
Edema No . PPI, PS-PPI
Oral Intake Reduced but more than mox » PP|, PS-PPI
Dyspnea at Rest Yes v PPI, PS-PPI, PaP, D-PaP
Delirium' No . PPI. PS-PPI, D-PaP
Anorexia® Yes - PaP, D-PaP
Total WBC (cell/cc) Greater than 11,000 . PaP, D-PaP
Lymphocyte Percentage Less than 11 8% . PaP. D-PaP

Prognosticate!

Notes:

1. In the PPI delirium is counted as absent if it is due to a single medication. The D-PaP study makes no such allowance for medication induced delirium, hence there are three options.
2. This is the clinical symptom of ancrexia (ie, lack of appetite). not to be confused with cachexia or weight loss.

Disclaimer: Please keep in mind the information given on this website survival only—itis to use clinical to interpret the resuits accordingly. Do not
use this information without the input of a heaithcare provider.

Figura 3 — Captura de ecra de www.PredictSurvival.com com um exemplo em que o médico introduz 11 variaveis
clinicas, incluindo a sua estimativa de sobrevida (i.e., 60 dias), necessario para o calculo do Palliative Prognostic
Score. Adapt. de Hui 2019

O www.MDCalc.com é um website gratuito que disponibiliza um conjunto de

escalas de avaliacdo progndstica, no entanto com dados muito limitados para doentes

com cancro avancado.?*

8. DESAFIOS FUTUROS

As mais de trés décadas passadas sobre o inicio da elaboracdo de sistemas de
formulagao de progndstico em final de vida permitiram solidificar diversos conceitos,
mas mais do que isso, permitiram identificar limitacdes e questdes de forma repetida,
que Hui et al sistematizaram num artigo publicado ja em 2019.Y) Nesse artigo elencam
10 pontos que, segundo eles, devem ser as questdes a responder no futuro da
investigacao nesta area. A Figura 1 esquematiza as potenciais estratégias a utilizar no

futuro.
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Figura 4 — Recomendagdes para o futuro da investigagdo em elaboragdo de prognostico (adapt. de Hui, 2018)
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CAPITULO Il - METODOLOGIA

1. OBIJETIVOS E TIPOLOGIA DE ESTUDO

Otimizar a qualidade de vida atempadamente antes de uma morte digna e pacifica
€ um dos principais objetivos dos CP, que se atinge também pela antecipacdo de como
e quando o individuo vai morrer. Ja que diferentes doengas tém diferentes efeitos nas
diversas pessoas, prognhosticar é uma tarefa dificil.!® A capacidade de elaborar
prognodsticos através de metodologias estandardizadas é uma das formas de obviar a
estas dificuldades.

Atualmente, nenhum dos instrumentos consensualmente utilizados a nivel
internacional estd adaptado a realidade portuguesa. Surgiu entdo como natural
debrucarmo-nos sobre este dominio, elaborando como problema de investiga¢ao:
Como avaliar o progndstico vital dos doentes com cancro avangado em Portugal?

Dos instrumentos disponiveis escolhemos validar transculturalmente o PPI, ndo sé
pela sua simplicidade e exequibilidade, que o tornam facilmente reprodutivel, mas
também pelo facto de ja ter sido validado ao longo dos anos em populagdes muito
diferentes entre si e diferentes da populacdo original, o que Ilhe confere uma enorme
solidez, através de boas fidelidade e validade. (cf. ANEXO 1)

Pretende-se que a possibilidade de utilizacdo deste score adaptado a populacado
portuguesa permita, entre outros aspetos, planificar cuidados e identificar populacdes
homogéneas de doentes, por forma a melhorar praticas e contribuir para a elaboracao
de planos de atuacdo e linhas de orientacdo a usar de forma transversal na populagao
portuguesa.

O objetivo principal do estudo proposto foi traduzir para portugués de Portugal e
validar linguisticamente o PPl para a populacdo portuguesa.

Pretendemos como objetivo secundario munir os profissionais de saude em
Portugal de uma ferramenta uniformizada que permita estimar o progndstico vital do
doente com cancro avancgado, contribuindo assim para a otimizar cuidados e recursos

prestados.
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Para isso desenvolvemos um estudo metodoldgico. Dada a inexisténcia de
uniformidade na classificacdo da investigacdo em geral, tomaremos como referéncia

Fortin et al.\1%)

2. POPULACAO ALVO E INSTRUMENTOS DE COLHEITA DE DADOS

Numa segunda fase, posterior a discussdo deste trabalho, temos como objetivo
concluir o processo de validacdo da escala PPI.
A populagao alvo sobre a qual pretendemos aplicar o nosso instrumento de medida
é constituida por doentes adultos (= 18 anos) com cancro em estddio avancado e
sobrevida expectavel inferior a 6 meses. A populagdo acessivel compreendera os
doentes com as caracteristicas mencionadas, seguidos num Centro de Oncologia, em
regime de ambulatdrio (consulta), internamento paliativo ou CP domicilidrios. A nossa
amostra, constituida pelos doentes referidos, serda colhida segundo a técnica de
amostragem acidental. Utilizaremos a metodologia de recrutamento mais
frequentemente utilizada de forma a garantir representatividade, que consiste no
recrutamento de entre 2 e 20 individuos por item do instrumento (optaremos por 10
elementos/item).(*?)

Nesse segundo momento, apds o trabalho aqui descrito, aos participantes serdao
aplicados os seguintes instrumentos:

e Palliative Performace Scale (PPS) — tem como objetivo medir o performance
status e consiste numa KPS modificada. Permite classificar o estado funcional de
0 (morte) a 100 (normal). (cf. ANEXO II)

e Palliative Progonostic Index (PPI) — trata-se de uma escala de medida de razdo
ou de proporcao, grafica, com 5 itens: avaliacdo do desempenho funcional
através do PPS; ingestdo oral (gravemente reduzida, moderadamente reduzida,
normal; os doentes sob nutricdo parentérica pontuam como normal); presenca
ou auséncia de dispneia em repouso, edema e delirium (com base na DSMMD 42
Ed., com exclusdo dos casos de delirium iatrogénico causado por um farmaco,

por ser potencialmente reversivel). (cf. ANEXO 1)
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3. PROCEDIMENTOS

As escalas sdo compostas por itens, ligados entre si, que permitem medir um
conceito ou caracteristicas, através da utilizacdo de score ou pontuacgdes atribuidas ao
respetivo item e que permitem transformar varidveis qualitativas em varidveis
quantitativas, passiveis de analise estatistica.

E undnime entre a comunidade cientifica a necessidade de utilizacdo de
instrumentos de pesquisa validados e estandardizados transculturalmente,
consequéncia da diversidade das populagbes. Isto permite que um determinado
instrumento seja confidvel para utilizacdo pelos investigadores, abrindo caminho a
comparacdo fiavel de resultados e a potenciacdo da certeza de que o instrumento
reflete com precisdo aquilo que pretende medir. (2627 28)

Apesar de existirem abordagens metodoldgicas bem estabelecidas para o processo
de adaptacdo transcultural de um instrumento de pesquisa, ndo existe consenso entre
a comunidade cientificas, acabando tais abordagens metodolégicas por ser postas em
pratica de diferentes formas. E um processo cientifico time-consuming e um passo por
vezes desvalorizado nos protocolos dos estudos cientificos.(2®)

De acordo com Fortin (p. 232) (26) “(...) a equivaléncia dos enunciados e das escalas
através das linguas e das culturas deve satisfazer critérios precisos antes que se possam
comparar os scores obtidos com as diferentes versdes das escalas.”

O presente trabalho tem como objetivo expor o processo de validacdo linguistica
do PPI, conforme apresentado na Figura 5. Numa segunda fase, o nosso instrumento
sera submetido ao processo de equivaléncia psicométrica, com analise das principais
medidas psicométricas: a fidelidade (capacidade do instrumento em obter os mesmos
resultados se aplicado aos mesmos individuos em circunstancias iguais) e a validade
(permite verificar se o instrumento mede aquilo a que se propdem medir). Para essa
fase, iremos proceder ao tratamento quantitativo dos dados obtidos, com recurso a

técnicas estatisticas analiticas e descritivas.
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A utilizagdo desta metodologia permite diminuir o impacto de vieses potenciais na
aplicacdo de um instrumento a uma populacdo diferente daquela para o qual foi

concebido, preservando a sua validade e fidelidade.(?®)

4. CONSIDERACOES ETICAS E FORMAIS

Em conformidades com as regras do processo de validacdo transcultural de um
instrumento de medida, come¢amos por solicitar autorizacdo formal ao autor, Dr.
Tatsuya Morita. Esse pedido foi feito por correio eletrénico, tendo recebido resposta
positiva pela mesma via. (cf. ANEXO Ill)

Foi posteriormente solicitado consentimento ao Conselho Cientifico da
Universidade Catélica Portuguesa.

Numa segunda fase, posterior ao exposto neste trabalho, sera pedido
consentimento a Comiss3o de Etica para a Saide Competente para o desenvolvimento
do estudo e a direcdo da instituicdo onde se vai aplicar o instrumento. N3o vai ser
aplicado consentimento informado, uma vez que cremos que as intervengdes aplicadas
fazem parte da rotina clinica didria, ndo causando inconvenientes adicionais aos
intervenientes.

Nessa fase, a confidencialidade dos dados colhidos sera assegurada pelo método de
codificacdo dos participantes.

Em todo o momento sera tido em consideracdo o estado de vulnerabilidade dos

participantes bem como o seu bem-estar.
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CAPITULO Il — RESULTADOS

Como exposto anteriormente, o nosso trabalho consistiu na validagdo linguistica do
PPI. Para isso, procedemos a sua traducdo de acordo com os varios passos descritos na
literatura como essenciais, com o objetivo de obter a sua equivaléncia conceptual e
semantica com o instrumento original. Fica por obter o terceiro tipo de equivaléncia—a
equivaléncia métrica — que serd abordada num segundo tempo, quando o estudo for
completado.

A Figura 5 esquematiza este processo.

Dado tratar-se de um instrumento simples, com poucos itens e com linguagem
simples e objetiva, ndo se verificaram dificuldades significativas em nenhum dos passos

referidos.
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PALLIATIVE PROGNOSTIC INDEX — PPI
(INSTRUMENTO ORIGINAL)

TRADUGCAO

Duas tradugdes para a lingua portuguesa por tradutores bilingues (portugués — inglés), de nacionalidade
portuguesa e conhecedores da area da saide em estudo

Obtengdode TleT2

SINTESE |

‘(—

Andlise de T1 e T2 — identificagdo e resolugdo de discrepancias (diferengas pouco significativas entre as duas
versdes)
Sintesede T1eT2-T 12
2
12 VERSAO DO PPl - PT

RETROTRADUCAO

Duas retrotradugdes de T 12 para a lingua de origem por tradutores bilingues (inglés — portugués), de
nacionalidade portuguesa, desconhecedores do instrumento inicial

Obtengdo de BT1 e BT2

SINTESE I

‘(—

Andlise de BT1 e BT2 —identificagdo e resolugdo de discrepancias (sem discrepancias entre versdes)

Elaboragdo de versdo preliminar para avaliagdo por peritos — T2
2
22 VERSAO DO PPI - PT

PAINEL DE PERITOS

Revisdo de T2 por peritos em investigacdo, na drea em estudo e em
linguistica
Analise e resolugdo de discrepancias

Criagdo de escala pré-teste

v
32 VERSAO DO PPI - PT

PRE-TESTE

Aplicagdo do pré-teste a um grupo de pessoas com caracteristicas semelhantes a populagdo em estudo.

17
42 VERSAO DO PPI - PT (VERSAO FINAL)

Figura 5 — Representagdo gréfica do processo de validagdo transcultural do PPI. A tracejado, estdo
representadas as fases a realizar num segundo tempo, respeitantes a validagdo psicométrica.
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A Figura 6 mostra a tradugao final do PPI, pronta a ser utilizada no pré-teste,
aplicada a uma amostra obtida por conveniéncia, o que permitira avaliar a sua
adequacado a populacdo alvo e proceder a possiveis alteracdes para ir assegurar essa

total adequacdo. Deste processo resultarda a versao final do PPl em portugués de

Portugal.
indice prognéstico paliativo
Variavel Valor parcial
Escala de avaliagdo do 10-20% 4.0
desempenho do doente em 30-50% 25
Cuidados Paliativos > 60% 0
(Palliative Performance Scale)
Ingestdo oral Gravemente reduzidal 2.5
Moderadamente reduzida? 1.0
Normal 0
Edema Presente 1.0
Ausente 0
Dispneia em repouso Presente 3.5
Ausente 0
Delirium? Presente 4.0
Ausente 0
Total

PPI > 6 = sobrevida inferior a 3 semanas
PPI > 4 = sobrevida inferior a 6 semanas

PPI < 4 = sobrevida superior a 6 semanas

IMenos do que uma colher de comida
2Uma colher de comida ou mais

3Com base no DSMMD 42 Ed., excluindo casos de delirium iatrogénico

causado por um farmaco, potencialmente reversivel

Figura 6 — Palliative Prognostic Index — tradugdo final
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CAPITULO IV — DISCUSSAO

Elaborar progndsticos, particularmente na doenca oncoldgica, é hoje mais simples
gragas a ferramentas baseadas em modelos estatisticos que vieram melhorar a acuidade
da previsdo subjetiva dos profissionais.*?

Ja em 2008 Glare et al afirmavam as limitacdes da aplicacdo das ferramentas
baseadas em métodos estatisticos, com base no facto de as variaveis tidas em conta
serem responsdveis por apenas cerca de um terco da variacdo da sobrevida e
sublinhavam também a necessidade de criacdo de novos instrumentos. Ocorreram,
entretanto, multiplos avangcos em areas como a epidemiologia clinica, a computacao
bioestatistica e mesmo nas bases conceptuais da prognosticacao, que permitiram alguns
avancos nas ferramentas disponiveis.!”)

Uma vez que muitas decisdes clinicas estdo dependentes do progndstico, os
investigadores tém investido na procura da abordagem progndstica com maior
acuidade.®®

Apesar de estarmos hoje em melhor posicdo para informar um doente da
probabilidade de sobreviver por um determinado periodo, nao existe ainda um modelo
ideal, nomeadamente pelo facto de que atualmente, qualquer estimativa é aplicavel a
um grupo e nao individualmente.

O PPI, conforme ja abordado, é um instrumento simples e pouco consumidor de
tempo e de recursos, o que lhe confere uma boa exequibilidade. O seu elevado valor
preditivo negativo permite afirmar que PPl elevados sao preditores de baixas
sobrevidas.”® Apesar de uma elevada fiabilidade, este instrumento permite estimativas
com pouca precisdo, o que nao lhe retira valor, desde que escolhido para usar no
contexto adequado (como alids qualquer instrumento para este efeito). Por outro lado,
trata-se de uma ferramenta ja extensamente estudado e com muitos anos de utilizagao,
tendo demonstrado a sua adequacdo a diferentes popula¢des e contextos de CP. Estas
caracteristicas contribuiram para a nossa escolha de validacdo do PPI.

A previsao de morte é talvez a face mais visivel dos outcomes associados a revelagdo

de prognostico, paralelamente a sua relagao com a alteragdo de praticas clinicas [como
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a selecdo de tratamentos ou a elaboracdo de diretivas antecipadas de vontade (DAV)].
A titulo de exemplo, esta em curso um estudo na Austradlia sobre as DAV em doentes
com cancro avancado, que pretende investigar os efeitos da informacdo prognéstica
sobre a efetiva discussdo e concretizacdo de vontades e desejos de fim de vida.!!) E
indiscutivel a necessidade de mais investigacdo sobre a sua associacdo a outros
outcomes em CP, sejam eles clinicos (orientados ao doente ou ndo) ou ndo clinicos,
como aqueles relacionados com os custos e a alocacdo de recursos. Para isso, é
fundamental a definicdo de conceitos e a uniformizacdo de grupos populacionais, para
o0 que contribui a introdugao de instrumentos de medida como aquele a que nos
propomos validar.

As dificuldades sentidas pelos médicos ao formular e transmitir um prognéstico
podem ser minimizadas com formacdo especifica. Esperamos que a utilizacdo rotineira
de instrumentos como o PPl permitam, em conjunto com outras medidas, adequar essa
formacdo.*?) Esperamos que a sua utilizagdo rotineira incentive a introducdo e
desenvolvimento da tematica nos planos de estudo dos diferentes profissionais de
saude e que que permita estimular a discussdao e a formagao em comunicagao e
elaboracdo de progndstico.

Assentando o futuro dos instrumentos de medidas para formulacdo de progndstico
em ferramentas web-based, ainda ndo completamente desenvolvidas, seria importante
ter em Portugal o passo intermédio validado, i.e., a disponibilidade de scores como o
PPI. Isto porque muitos dos dados usados em rede sdo de base populacional, outros

resultam da associacdo entre diferentes escalas de medida.
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CAPITULO IV — CONCLUSAO

O objetivo principal deste estudo era a validacao linguistica do PPl para portugués
de Portugal. Ficou adiada para uma segunda fase a validacdo transcultural, que
permitira atingir o objetivo secundario de munir os profissionais de saude em Portugal
de uma ferramenta uniformizada de estimativa do progndstico vital do doente com
cancro avangado.

Pelo exposto, a principal limitacdo do nosso trabalho assenta no facto de a validacao
da escala ndo estar completa, impedindo a sua utilizagao imediata na pratica clinica.
Esperamos conseguir prosseguir rapidamente para a segunda fase a que nos
propusemos e completar a validacao transcultural.

A disponibilidade do PPl num futuro préximo permitira identificar populagdes
homogéneas de doentes, contribuindo para a melhoria de praticas e para a elaboracgao
de planos de atuacdo e linhas de orientacdo a usar transversalmente na populagao
portuguesa. Permitird também adequar a formacdo dos profissionais de saide em
prognosticacdo (elaboracdo e comunicac¢do de progndstico), contribuindo para colmatar
falhas consistentemente identificadas pelos investigadores em geral. Por ultimo,
contribuira para a possibilidade de contribuicdo com dados populacionais e informacgao
de relevancia estatistica para os instrumentos web-based, apontados como uma solugao
de futuro para as falhas encontradas com os instrumentos tradicionais.

Em dltima andlise, mais do que fornecer dados concretos quanto ao tempo restante
de vida, temos a obrigagao de uma vez reconhecida a possibilidade de morte, comunica-
la ao doente com empatia, compaixao e profissionalismo respeitando o seu contexto
sociocultural. O nosso trabalho tem como objetivo fundamental munir os profissionais

de saude de um instrumento que permita atingir esse desiderato da melhor forma.
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ANEXOS
ANEXO | — PALLIATIVE PROGNOSTIC INDEX ORIGINAL

Palliative Prognostic Index

Performance Status/Symptoms Partial Score

Palliative Performance Scale

10—20 4

30—50 25

=60 0
Oral intake

Mouthfuls or less 25

Reduced but more than mouthfuls 1

Normal 0
Edema

Present 1

Absent 0
Dyspnea at rest

Present 3.5

Absent 0
Delirium

Present 4

Absent 0

Prospective validation of the palliative prognostic index in patients with cancer.
Available from: https://www.semanticscholar.org/paper/Prospective-validation-of-the-

palliative-prognostic-Stone-Tiernan/1fe260b28ab242cef2e3b9dd7d2463b26b115ce2
[accessed 15 Jan, 2020]
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ANEXO Il — PALLIATIVE PERFORMANCE SCALE

Activity Level

% Ambulation Evidence of Disease Self-Care
100 Full Normal Full

No disease

90 Full Normal Full
Some disease

80 Full Normal with effort Full
Some disease

70 Reduced Can’t do normal job or work Full
Some disease

60 Reduced Can’t do hobbies or housework Occasional assistance needed
Significant disease

50 Mainly sit/lie Can’t do any work Considerable assistance
Extensive disease needed

40 Mainly in bed As above Mainly assistance

30 Bed bound As above Total care

20 Bed bound As above As above

10 Bed bound As above As above

0 Death - -

*Survival postadmission to an inpatient palliative unit, all diagnoses.*”®
"Days until inpatient death following admission to an acute hospice unit, diagnoses not
specified.®®

*Survival postadmission to an inpatient palliative unit, cancer patients only.

177

Adapted with permission from Weissman D. http: //www.eperc.edu. Fast Fact Number 125.

Chronic Critical lliness: A Review for Surgeons - Scientific Figure on ResearchGate.

Available from:

PPS tbl2 49671409 [accessed 15 Jan, 2020]
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ANEXO IIl - CORRESPONDENCIA ELECTRONICA DE PEDIDO DE AUTORIZAGAO
AO AUTOR DA ESCALA ORIGINAL

De: #%HiE <tmorita@sis.seirei.or.jp>

Assunto: Re: Palliative Prognostic Index-Validation for Portuguese (Portugal)
Data: 24 de novembro de 2017, 15:38:26 WET

Para: Observatorio Portugués de Cuidados Paliativos
<observatorio.cp@ics.lisboa.ucp.pt>, "tmorita@sis.seirei.or.jp"
<tmorita@sis.seirei.or.jp>

Cc: Alexandre Lemos De Castro Caldas <acastrocaldas@ics.lisboa.ucp.pt>,
"fernandorosad@gmail.com" <fernandorosa4@gmail.com>,
"patriciafernandescoelho@gmail.com" <patriciafernandescoelho@gmail.com>,
Maria Joana Henriques Goulao (ICS-ALUNO) <mjhgoulao@hotmail.com>

Responder a: F&HIEtH <tmorita@sis.seirei.or.jp>

Dear Manuel and all

I am offcouse glad to make a step forward in
development of Portugal version of the PPI.

PPI has some modifications recently with essentially
the same predictability. Please check the PUBMED.

We have no formal protocol for development of PPI
using different language, but generally recomend
double back-translation process from English version
to each native language.

Please contact with me if some help is needed.
Thank you,

tatsuya M

————— Original Message -----
From: Observatério Portugués de Cuidados Paliativos
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<observatorio.cp@ics.lisboa.ucp.pt>

To: "tmorita@sis.seirei.or.jp" <tmorita@sis.seirei.or.jp>

Cc: Alexandre Lemos De Castro Caldas
<acastrocaldas@ics.lisboa.ucp.pt>; "fernandorosa4@gmail.com”
<fernandorosa4@gmail.com>; "patriciafernandescoelho@gmail.com"
<patriciafernandescoelho@gmail.com>; Maria Joana Henriques Goulao
(ICS-ALUNO) <mjhgoulao@hotmail.com>

Date: 2017/11/23, Thu 21:01

Subject: Palliative Prognostic Index-Validation for Portuguese (Portugal)

Dear Sir Tatsuya Morita

| am the coordinator of the Portuguese Observatory for Palliative Care,
and | am writing this mail in order to obtain your authorization to develop
the Translation & Validation for Portuguese (Portugal) of the Palliative
Prognostic Index (PPI).

We will be delighted if it will be possible.

We are looking forward to hearing you about this question.

Best Whishes

Manuel Luis Capelas, PhD, Codirector

Portuguese Observatory for Palliative Care

Universidade Catolica Portuguesa

Campus da Palma de Cima

Palma de Cima

1649-023 LISBOA | PORTUGAL

T.+351 21 7214147 - ext 5139 | - F. +#351 21 7263980
TM: +351 91 8110522 (NOS) / +351 92 4300320 (MEO)
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