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Resumo

Introducédo

A definicdo de um conjunto de indicadores para avaliacdo da qualidade de cuidados prestados
a doentes com infecdo VIH/SIDA continua a ser um aspeto controverso no mundo cientifico

mesmo depois de quase trés décadas de descoberta da doenca.
Objetivos

Propor um conjunto de indicadores, baseados na evidéncia, que sirvam paraavaliar a qualidade
dos cuidados clinicos prestados a doentes com infecdo VIH no ambito hospitalar, e uma forma
simples, facil e mais barata de os calcular. Este objetivo divide-se em quatro especfficos:
Identificar indicadores de qualidade para aavaliagdo dos cuidados clinicos prestados a doentes
com infecdo VIH. Identificar, os mais relevantes e Uteis na pratica clinica. Identificar os
indicadores possiveis de serem calculados tendo em conta os dados clinicos atualmente
disponiveis em bases de dados eletronicas. Propor um sistema eletronico de gestdo de
informacdo clinica de doentes com infecdo VIH, que além de servir de processo clinico
eletronico seja capaz de fornecer de forma automética, indicadores da qualidade dos cuidados

clinicos.
Material e Métodos

Para o primeiro objetivo especifico, foi levada a cabo uma revisdo sistematica, cuja pesquisa
de artigos ou informacdo sobre indicadores de qualidade dos cuidados clinicos prestados a
doentes com VIH/SIDA foi feita em quatro base de dados eletronicas, nomeadamente a
Medline, SCOPUS, ISI web of knowledge e Cochrane, assim como em péaginas de internet de
organizacbes que trabalham no campo do VIH. Os artigos que abordam os indicadores na
perspetiva dos doentes ou baseados nos servicos clinicos foram excluidos. A extracdo dos
dados foi feita, usando uma planilha previamente definida, por um dos autores, enquanto um

segundo autor avaliou a consisténcia dos dados obtidos.

Para identificar os indicadores mais relevantes e mais Uteis para avaliar os cuidados clinicos
prestados aos doentes com infecdo VIH/SIDA, foi feito um inquérito aos médicos especialistas

e internos de especialidade de infeciologia que trabalham em um servico de doencas infeciosas
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de um hospital central Portugués. Tratou-se de um estudo observacional transversal onde foram
selecionados por conveniéncia 0s médicos que estiveram presentes no dia em que foi
distribuido o inquérito e se predispuseram em participar neste estudo. Pedimos-lhes para
responder a dois questionarios com um conjunto basico de indicadores para estabelecer os mais
relevantes e Uteis para avaliar os cuidados clinicos prestados a doentes com infecdo VIH/SIDA.

Foi usada a escala de Likert para classificar os indicadores.

Relativamente a avaliagdo da possibilidade de aplicar os indicadores em dados reais, foram
utilizados dados administrativos de episddios de internamento de85 hospitais publicos de
cuidados agudos do Servico Nacional de Salde Portugués (SNS), desde 2000 a 2010.
Identificamos as admissbes relacionadas com o VIH através dos cddigos de diagnostico 042.x
- 044.x, da Classificacdo Internacional de Doengas — 9 revisdo, Modificagdo Clinica. Devido a
escassez de dados onde se pudesse calcular todos os indicadores obtidos na avaliacdo feita
pelos médicos, pretendemos entender como as comorbidades de Elixhauser influenciaram o
tempo de internamento e a mortalidade especifica por VIH/SIDA, para tal, comparamos 0s
episddios com e os sem comorbidades, utilizando o teste de Mann Whitney, com um nivel de

significancia de 0,05.

Para a concecdo e desenho de um software, usdmos ferramentas open source. Para a base de
dados foi usado Oracle e SQL, e para os formularios PHP, HTML, CSS, JavaScript e JQuery.
O programa foi desenvolvido na plataforma “Virtual Care Integrator”. Associado aos
formularios criou-se também um motor de calculo de diversos indicadores colocados no

programa.
Resultados:

Revisdo sistematica: Do total de 360 artigos que foram encontrados apenas 12 tinham 0s
critérios de inclusdo. Identificamos também uma pégina na internet com informagdo relevante.
No geral, identificamos 65 indicadores de qualidade para avaliar os cuidados clinicos prestados
a doentes com VIH, assim distribuidos: indicadores de resultado (15), indicadores de processo
(50); indicadores genéricos (36), indicadores especificos de VIH/SIDA (29); indicadores de
avaliacdo inicial (19), indicadores de rastreio (9), imunizacdo (4), profilaxia (5), monitorizagao
(16) e de terapia (12).

Inquérito aos médicos: De uma lista de 53 indicadores, 21 foram identificados como os mais

relevantes e Uteis para avaliar a prestacdo dos cuidados clinicos prestados a doentes com
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infecdo  VIH/SIDA pelos médicos especialistas em doencas infeciosas. Foram escolhidos
indicadores que avaliam diversas areas dos cuidados como exames laboratoriais, sinais e
sintomas, diagndstico e tratamento. Os médicos consideraram o dominio diagndstico o mais

relevante e mais Util.

Aplicagdo dos indicadores em dados reais: Durante o periodo do estudo, foram analisados
57.027 episodios hospitalares, 73% eram do sexo masculino, a idade média foi de 39 anos. A
mediana do tempo de internamento foi de 11 dias, a mortalidade intra-hospitalar foi de 14%.
O custo médio por episddio foi de € 5,148.7. A taxa de admissao hospitalar através do servi¢co
de urgéncia foi de 83%. Nesta década houve diminuicdo de 22% de internamento por VIH,
uma reducdo dotempo de internamento em 9% e de 12% para mortalidade intra-hospitalar. As
comorbidades de Elixhauser aumentaram o tempo de internamento para quase todos 0s

episodios.

Aplicacdo digital: Foi concebido o SaveCare, programa informatico desenhado para colher e
armazenar dados clinicos distintos, resultados da interacdo médico-paciente a nivel hospitalar,
principalmente para doentes com infecdo VIH/SIDA, e produzir um conjunto de indicadores
da qualidade dos cuidados. Estes indicadores estdo divididos em indicadores para avaliacdo

inicial, de avaliacdo continua/seguimento e indicadores de reten¢do nos cuidados.
Concluséao

Apesar de existirem diversos indicadores, ndo ha um conjunto definido para avaliar a qualidade
de cuidados clinicos prestados aos doentes com VIH/SIDA, e 0s médicos mesmo estando de
acordo a necessidade de indicadores, ndo sdo unanimes quanto ao contetdo de um conjunto
minimo de indicadores. Por outro lado, os dados disponiveis sdo inadequados para calcular os
indicadores de qualidade na Gtica que se pretende. Por isso propusemos o programa informatico
SaveCare, como processo clinico eletronico para doentes com infecdo VIH/SIDA que além de
colecionar toda informacdo do processo de cuidados, calcula e apresenta os indicadores de
qualidade. Este programa tem a possibilidade de comunicar e de trabalhar com outros

programas informaticos existentes nos Servicos hospitalares.
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Abstract
Background

Defining a set of indicators to evaluate the quality of care provided to patients infected with
HIV/AIDS continues to be a controversial aspect in the scientific world, even after almost three

decades have passed since the illness was discovered.
Objective

To propose a set of indicators based on evidence, that will serve to evaluate the quality of
clinical care provided to patients infected with HIV/AIDS in the hospital setting, and a simple,
easy and less expensive way to calculate them. The objective is divided into four specific ones:
To identify quality indicators for the evaluation of clinical care provided to patients infected
with HIV. To identify those most relevant and useful in clinical practice. To identify possible
indicators to be calculated, taking into account the clinical data currently available in electronic
databases. To propose an electronic system of clinical information management for patients
infected with HIV which, in addition to serving the electronic clinical process, is able to

automatically provide quality indicators of clinical care.
Method

For the systematic review, aresearch was done on the electronic databases Medline, SCOPUS,
ISI web of knowledge and Cochrane, as well as on Internet pages for organizations that work
in the field of HIV. We sought to find articles or information on quality indicators for clinical
care. Articles that approach the indicators from the perspective of the patient or based on
clinical services were excluded. Data extraction was done using a spreadsheet previously
defined by one of the authors, while a second author evaluated the consistency of the data

obtained.

As for the survey of doctors, this was preliminary transversal observational studies where, for
the sake of convenience, doctors were selected who work in the infectious diseases unit of a
central hospital. We asked them to respond to two questionnaires with a basic set of indicators
to establish those that would be most relevant and useful in evaluating the clinical care provided
for patients infected with HIV/AIDS. The Likert scale was used to classify the indicators.

As for evaluating the possibility of applying the indicators to current data, we used

administrative data from hospitalization episodes of 85 public acute care hospitals in the
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Portuguese National Health Service (SNS) from 2000 to 2010. We identified admissions
related to HIV through diagnostic codes 042.x - 044.x, of the International Classification of
Diseases — 9th revision, Clinical Modification. We aim to understand how the Elixhauser
Comorbidity influenced hospitalization time and, to do this, we compared episodes with and

without comorbidities, using the Mann Whitney test, with a significance level of 0.05.

We used open source tools to plan and design software. For the database, we used Oracle and
SQL, for the forms, PHP, HTML, CSS, JavaScript and JQuery. The program was developed
on the “Virtual Care Integrator” platform. Along with the forms, we also created a calculation

engine of various indicators entered in the program.
Results

Systematic review: From a total of 360 articles that were found, only 12 met the criteria for
inclusion. We also identified a page on the Internet with relevant information. In general, we
identified 65 quality indicators to evaluate the quality of clinical care provided to patients with
HIV, distributed as follows: result indicators (15), process indicators (50); generic indicators
(36), specific indicators of HIV/AIDS (29); indicators of initial evaluation (19), screening
indicators (9), immunization (4), prophylaxis (5), monitoring (16) and therapy (12).

Survey of doctors: From a list of 53 indicators, 21 were identified as most relevant and useful
in evaluating the provision of clinical care to patients infected with HIV/AIDS by specialists
in infectious diseases. Indicators were selected that evaluate various areas of care such as
laboratory exams, signs and symptoms, diagnosis and treatment. Doctors considered the

diagnostic domain the most relevant and most useful.

Application of the indicators to actual data: During the study period, 57,027 hospital
episodes were analyzed; 73% were males; the average age was 39 years. The median time of
hospitalization was 11 days; in-hospital mortality was 14%. The average cost per episode was
€ 5,148.70. The rate of hospital admission through the emergency service was 83%. In this
decade, there was a decrease of hospitalization of 22% for HIV, a reduction of hospitalization
time of 9% and 12% for in-hospital mortality. The Elixhauser Comorbidity increased the

hospitalization time for almost all episodes.

Digital application: The SaveCare computer program was designed to collect and store
distinct clinical data, the result of doctor-patient interaction at the hospital level, mainly for

patients infected with HIV/AIDS, and to produce a set of indicators of the quality of care. These
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indicators are divided into indicators for initial evaluation, continuing evaluation/follow-up and

indicators for withholding care.
Conclusion

Although there are several indicators, there is no defined set to evaluate the quality of clinical
care provided to patients with HIV/AIDS, even the doctors agree on establishing a minimum
set of indicators they disagree in the content of the set of quality indicators. More, the available
data is inadequate to calculate the quality indicators. Therefore, we propose the SaveCare
computer program as an electronic clinical process for patients infected with HIV/AIDS which,
besides collecting all information from the care process, calculates and presents the quality
indicators. This program is able to communicate and work with other previously existing

programs at the hospital services.
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Resultados globais do Programa Doutoral em Investigacao Clinica e

em Servicos de Saude:
A dissertacdo € apenas o culminar de um programa de formacdo do 3° ciclo de estudos

oferecido pela Faculdade de Medicina na Universidade do Porto. Os estudos no Programa
Doutoral em Investigacdo Clinica e em Servicos de Saude, PDICSS, possuem dois momentos
importantes: o curricular pedagdgico e o momento de desenvolvimento do trabalho de pesquisa
conducente a tese. Este trabalho que se apresenta, procura resumir 0s dois momentos. Nesta
primeira parte descrevemos sucintamente os elementos da parte curricular; quanto ao trabalho

desenvolvido, remetemos o leitor para a segunda parte deste texto.

A parte curricular da 22 edicdo do PDICSS iniciou em setembro de 2009, porém devido a
burocracia migratoria, apenas em janeiro de 2010 pudemos participar das aulas, por altura dos
exames semestrais. Importa realcar que vinhamos de um ambiente sociocultural diferente, e
nivel de conhecimento cientifico e académico muito dispar do encontrado. Com a ajuda dos
colegas e professores foi possivel obter resultados satisfatorios para prosseguir para o segundo
semestre e outros. As disciplinas administradas foram: Avaliagdo de Tecnologias em Saude;
Bioestatistica |; Bioestatistica 1lI; Comunicacdo e Publicacdo Cientifica; Estudos de
Diagnostico; Estudos de Sintese; Etica e Legislacdo; Evidéncia na Decisdo; Informatica na
Investigacao em Saude; Investigacao Clinica; Investigacdo em Servicos de Salde Metodologia
de Investigacdo em Saude; Protocolos e Propostas de Investigacdo; Semindrios I; Seminarios
Il.

Ao final de 18 meses, ou seja trés semestres foram feitas estas disciplinas com aproveitame nto
positivo, comuma média global de 15 valores. Foram rececionadas ferramentas que permitiram
ter habilidades que possibilitam realizar varios estudos, desde os de sintese, por ex., revisdes
sistematicas, estudos populacionais, por ex. inquéritos populacionais, assim como a aplicacdo
de variados tipos de andlise de dados, estudos de avaliacdo de tecnologias em saude, escrita e
publicacdo de artigos. Estas valéncias permitiram a execucdo do trabalho de investigacdo

conducente a tese.

Durante os quatro anos de estudo — 2009 a 2014 - foram desenvolvidas varias atividades, que

pela sua pertinéncia, e por ordem de importancia para a tese, descrevemos algumas abaixo.
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Publicag¢oes
Foram feitos e publicados trabalhos investigativos, alguns sdo artigos originais, outros séo

resumos/abstract’s publicados e/ou apresentados em congressos.

1. Artigos originais publicados em revistas com fatores de impacto
» Catumbela E, Certal V, Freitas A, Costa C, Sarmento A, Costa Pereira A. (2013).

"Definition of a core set of quality indicators for the assessment of HIV/AIDS
clinical care: a systematic review." BMC Health Services Research 13 (1): 236.

» Certal, V. Catumbela, E. Winck, J. C. Azevedo, I. Teixeira-Pinto, A. Costa-Pereira, A.
(2012). "Clinical assessment of pediatric obstructive sleep apnea: a systematic

review and meta-analysis." Laryngoscope 122(9): 2105-2114.

» Catumbela E, Freitas A, Lopes F, Mendoza M C. T., Costa C, Sarmento A, Costa-
Pereira A. (2015) HIV disease burden, cost, and length of stay in Portuguese
hospitals from 2000 to 2010: a cross-sectional study BMC Health Services Research
DOI: 10.1186/5s12913-015-0801-8

2. Abstracts apresentados publicados

» Catumbela, E., et al,The Angola HIV epidemic, 2004-11: a case of change or
stability? The Lancet (2013). 382: S17.

» Rocha N; Esteves C; Catumbela E; Silva-Costa T; Freitas A. (2013). Savecare - EHR
HIV/AIDS System Development of a Prototype for Data Analysis and Collection.
HEALTHINF, pp 370-373. ISBN 9789898565372

» Esteves C; Rocha N; Catumbela E; Silva-Costa T; Bacelar-Silva G; Freitas A. (2013).
Development and Implementation of an open EHR Archetype for HIV/AIDS
Diagnosis. In HEALTHINF 2013, pp 390-393. ISBN 9789898565372

» Gaspar, J., Catumbela, E., Marques, B., and Freitas, A. (2011). A Systematic Review

of Outliers Detection Techniques in Medical Data: Preliminary Study. In
HEALTHINF 2011, Proceedings of the 3th International Conference on Health
Informatics, 4, pp. 575-582. Roma, Italia.
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3. ParticipacGes em congressos e apresentacao de posters

Durante este periodo e diretamente ligados ao trabalho conducente a tese, foram apresentados
em conferéncias, em forma de poster, os seguintes trabalhos:
» The Angola HIV epidemic, 2004-11: a case of change or stability?, What will it
takes to achieve an AIDS-free world, Lancet and Cell Conference, San Francisco CA,
USA, (novembro 2013).
» Trends in HIV-Related Inpatient admissions in Portuguese hospitals 2000 —
2010, 2° Encontro dos Doutorandos da Faculdade de Medicina da Universidade do
Porto, Porto (dezembro 2012).
» ldentifying and Characterizing Quality Indicators for the Assessmentof Hospital
Care in HIV/AIDS Patients: A Systematic Review, Evidence 2011, Transforming
Healthcare, Londres (outubro 2011).

Projeto SAVECare
No decurso do PDICSS, uma parte importante foi a concecdo e desenvolvimento do software

SAVECARE, ainda em forma de prot6tipo, que proporcionou o desenvolvimento de duas teses
de mestrado — estudantes do Mestrado de Informatica Médica — quatro vagas para estagios,
efetuados por estudantes de licenciatura do Instituto Superior de Engenharia do Porto.
Ajudaram e prestaram apoio no seu desenho e desenvolvimento dois engenheiros de
informéatica do CINTESIS.

Outras atividades académicas
Ao longo do periodo de estudo varias atividades académicas e cientificas foram desenvolvidas.

As atividades académicas foram desenvolvidas na forma de docente voluntario para as

disciplinas de Introducdo a Medicina | e Il nos anos académicos 2011 e 2012.

1. Comunicacdes orais

Em vérios momentos, atendendo positivamente a convites feitos por Diregdes de Faculdades
em Angola, foram apresentadas:
> A perfeita simbiose: Educacdo médica continua e Tecnologias de informacéo e
comunicagdo -II Encontro de Educagdo Médica”, Luanda, Angola (Novembro, 2014).
» Provimento de médicos ao nivel nacional: um desafio premente— VI Jornadas
cientifico-estudantis, Faculdade de Medicina, Universidade Mandume-ya-Ndemufayo,
Lubango, Angola. (Setembro, 2014).
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Quais séo as medidas mais adequadas para o meu estudo? — V Jornadas cientifico-
estudantis, Faculdade de Medicina, Universidade Mandume-ya-Ndemufayo, Lubango,
Angola, (outubro, 2013).

Medicina Baseadana Evidencia: Aformulacdo da pergunta de pesquisa —Jornadas
Agosto Cientifico, Faculdade de Medicina, Instituto Superior Politécnico, Universidade
José Eduardo dos Santos, Huambo, (Agosto, 2013).

Tecnologias de informacdo em Saude - Desafios e perspetivas da Educacdo Médica
no seéculo XXI in “1° Encontro de Educagdo Médica”, Luanda, Angola (outubro, 2012).
O Estudante do século XXI - Desafios e perspetivas na aprendizagem de ciéncias
médicas in “4° Jornadas da Faculdade de Medicina da Universidade Mandumen-ya-
Ndemufayo”, Huila, Angola,(outubro, 2012).

Cursos ministrados

Na senda de convites recebidos, foram ministrados cursos diversos, onde destacamos:

>

Gestédo de referéncias bibliograficas usando o software EndNote -1l Encontro de
Educag¢do Médica”, Luanda, Angola (novembro, 2014).

Procura de informacdo e literatura em saulde, utilizando a lingua portuguesa,
através da Biblioteca Virtual em Saude (BVS) da BIREME - VI Jornadas cientifico-
estudantis, Faculdade de Medicina, Universidade Mandume-ya-Ndemufayo, Lubango,
Angola. (setembro, 2014).

Curso de introducdo a bioestatistica— Faculdade de Medicina da Universidade
Mandume-ya-Ndemufayo,, Lubango, Angola, (outubro, 2013).

Curso de gestdo de referéncias usando o Endnote - Faculdade de Medicina da
Universidade Mandume-ya-Ndemufayo, Lubango Angola, (Outubro, 2013).
Introducdo a Bioestatistica usando o SPSS — Clinica Sagrada Esperanca, Luanda,
Angola, (junho, 2012).

Inferéncia Estatistica usando o SPSS, modulo 11 — Clinica Sagrada Esperanca,
Luanda, Angola, (junho, 2012).

Como Escrever uma Monografia — Faculdade de Medicina, Universidade Agostinho
Neto, Luanda, Angola (maio, 2012).

O Moodle como ferramenta pedagogica na Educacdo Médica — Faculdade de

Medicina da Universidade Agostinho Neto, Luanda, Angola, (maio 2011).
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» Introducdo a Bioestatistica usando o SPSS — Clinica Sagrada Esperanga, Luanda,
Angola (julho, 2011).

» Indicadores de Gestdo e de Qualidade em Saude (Escola de Verdo) — Faculdade
de Medicina da Universidade do Porto, Porto, Portugal, (setembro, 2011).

» Introducdo a Bioestatistica usando o SPSS — Faculdade de Medicina da
Universidade Agostinho Neto, Luanda, Angola, (junho 2010).

» Indicadores de Gestdo e Qualidade em Saulde — Faculdade de Medicina da
Universidade Agostinho Neto, Luanda, Angola (junho 2010).
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Motivacdo para abordar esta tematica

O VIH é ainda uma das principais doencas em muitos paises, com um peso econdmico
importante, ndo s6 pelos recursos que consome, mas pelos tempos de vida Util que ceifa quer
pela abstinéncia ao local de trabalho como as vidas perdidas precocemente. Por outro lado, ha
um investimento grande que visa controlar e se possivel erradicar este problema, onde os
médicos e hospitais sdo um ponto focal importante. J& estamos, desde a segunda metade da
década de 1990, na fase de cronicidade da doenca, o que faz com que um numero cada vez
maior de pessoas portadoras do VIH e das infecdes dele decorrente vivam cada vez mais
tempo(UNAIDS, 2012b).

Angola € um pais que possui mais de 212 mil pessoas acima dos 15 anos infetadas pelo
VIH(MINSA, 2012), o que representa um potencial comprometimento da franja ativa da
sociedade, além de uma causa importante de perda de vida (til. Tendo em conta a prévia
experiencia do autor, de ter prestado assisténcia clinica a doentes infetados com VIH e ter
verificado uma escassez de fiscalizacdo daaplicacdo das normas de orientacdo clinica relativas
aos cuidados que se devem prestar a estes doentes, auséncia de um programa de avaliacdo de
processos e resultados dos cuidados prestados; em presenca da oportunidade de efetuar estudos
nos servicos de saude, tenha achado oportuno abordar este tema, visando perceber os meandros
da avaliacdo dos cuidados clinicos prestados aos doentes com infecdo VIH/SIDA. Pretende-se
que no final deste trabalho seja possivel propor, executar e avaliar um programa de melhoria

da qualidade dos servicos prestados a franja dos doentes com infecdo VIH/SIDA.

Por outro lado, como docente na Faculdade de Medicina da Universidade Agostinho Neto,
tendo em conta a dindmica do processo de educacdo e instrucdo, a provavel mudanca do
curriculo do curso, tudo obriga ater dominio de assuntos pouco abordados mas necessarios que
podem fazer parte do proximo curriculo, pelo que consideramos oportuno este projeto e o

Programa Doutoral em Investigagdo Clinica e em Servigos de Saude.
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Um olhar para o futuro

Apos este exercicio de aprendizagem de metodologias de investigacdo clinica e em servicos de
salde, os conhecimentos adquiridos permitirdo o desenvolvimento de varias atividades, que
vao desde a continuidade no (i) estudo da aplicacdo e melhoria dos indicadores para avaliar a
qualidade dos cuidados hospitalares prestados a doentes com infegdo VIH/SIDA, (ii) aplicagdo
dos métodos em outras doencas ou processos na senda da avaliagdo de cuidados e ou servigos
(iif) ensino e formacdo de novos individuos interessados na aprendizagem e dominio dos

métodos de investigacdo em salde, (iv) intervencdo e avaliagdo dos servicos de salde.

Ao avaliar este periodo de aprendizagem, se o fizermos olhando para os resultados
apresentados nesta tese, poderemos ter apenas uma visdo parcial, pois este trabalho representa
apenas 0 inicio de uma carreira com potencial de produzir n-vezes muito mais do que aquilo
que se descreve adiante.
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Estrutura da tese

O trabalho conducente a tese girou a volta de objetivo geral que foi propor um conjunto de
indicadores, baseados na evidéncia, que sirvam para avaliar a qualidade dos cuidados clinicos
prestados a doentes com infecdo VIH no ambito hospitalar, e uma forma simples, facil e mais
barata de os calcular; Pretendia-se que fossem desenvolvidos os indicadores baseados em dados
de Angola e de Portugal, porem por dificuldades diversas ndo foi possivel obter dados de

Angola.

Foram desenvolvidos quatro estudos que resultaram em manuscritos alguns ja publicados e
outros em fase de avaliagdo pelos editores de revistas médicas. Cada um deles é colocado
abaixo como um capitulo. E apanagio do programa doutoral que os estudantes apresentem sua
dissertacdo em Inglés, porém, tendo em conta que esta tese destina-se para um publico
lus6fono, principalmente angolano, decidimos escrever a tese em portugués. Pretende-se que

sirva como fonte de informacdo para estudantes e investigadores.

O primeiro capitulo é uma visdo geral sobre a epidemiologia do VIH/SIDA no mundo e em
Angola, descricdo sucinta do sistema de informacdo de saude de Angola, revisdo sobre 0s
indicadores de qualidade, estrutura e historial de sua utilizacéo.

O segundo capitulo é sobre os objetivos do trabalho de investigacdo conducente a tese.

O terceiro capitulo é a apresentacdo dos indicadores identificados na literatura através da
revisdo sistematica. Foram encontrados varios estudos que abordam os indicadores, sua
producéo e aplicagdo. Listamos os indicadores que podem ser usados para avaliar a qualidade
dos cuidados clinicos prestados a doentes com infecdo VIH e comparamo-los as normas
estabelecidas nas guidelines, quer a americana como a europeia, e aqueles que eram endossados
pelas duas guidelines e foram utilizados em mais que um estudo, foram por nos considerados
0s mais apropriados paraavaliar a qualidade dos cuidados hospitalares prestados a doentes com
infecdo VIH/SIDA. Este manuscrito deu origem a um artigo que foi publicado na revista BMC

Health Service Research.

No quarto capitulo apresentamos a percecdo da relevancia clinica e utilidade pratica dos
médicos especialistas e internos de especialidade de doencas infeciosas, sobre os indicadores

obtidos através da revisdo sistematica. Sua apreciacdo € qualitativa, isto &, classificam os
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indicadores usando a escala de Likert. Os indicadores foram classificados como sendo mais
(teis/relevantes a menos Uteis/relevantes, no maximo até 4 pontos. Os indicadores que
obtiveram uma pontuacdo de 4 valores e ndo foram classificados por nenhum medico como
sendo nada Uteis/relevantes foram considerados os mais (teis e relevantes, do ponto de vista
dos médicos, para a avaliacdo da qualidade dos cuidados hospitalares prestados a doentes com
infecdo VIH/SIDA. Este estudo deu origem a um artigo que foi submetido a revista Acta

Médica Portuguesa, aguarda feedback.

No quinto capitulo apresentamos um estudo sobre a aplicacdo dos indicadores encontrados em
dados reais. S&o resultado de indicadores calculados em uma base de dados de internamento
hospitalares de doentes com VIH/SIDA ao nivel nacional portugués. Verificamos que estes
dados séo bastante limitados, dificilmente se consegue avaliar os cuidados prestados a doentes
com VIH, o que demonstra a necessidade de um sistema eletronico desenhado,
especificamente, para colher dados relativos aos cuidados clinicos prestados a doentes de uma
forma geral, com realce para doentes com infecdo VIH. O artigo foi submetido e publicado

pela revista BMC Health Service Research.

No sexto capitulo, apresentamos um sistema eletronico de gestdo de doentes, em particular
doentes com infecdo VIH/SIDA, um prototipo de processo clinico eletronico, no qual sdo
introduzidos os dados da avaliagdo clinica do doente, os resultados dos exames laboratoriais e
imagioldgicos, com a tipificacdo do ponto de atendimento, quer na urgéncia ou na consulta
externa. Este programa produz, de forma automatica, indicadores da qualidade de cuidados

clinicos prestados aos doentes.

Para finalizar, nos capitulos sétimo e oitavo, fazemos uma abordagem geral do trabalho
desenvolvido, seus pontos fortes e fracos, trabalhos futuros a desenvolver na senda desta

investigagdo e a concluséo deste trabalho.

Esta nos apéndices o inquerito utilizado na pesquisa junto dos médicos e uma lista extensa de
indicadores que permitem avaliar a qualidade de cuidados clinicos prestados a doentes com
infecdo VIH/SIDA, sua forma de célculo e possivel leitura. Estdo também as copias dos artigos

originais publicados.
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Capitulo I- Introducgdo e objetivos

VIH/SIDA: Uma visao estatistica global e local

Infegdo VIH/SIDA no mundo

O VIH/SIDA continua a ser um problema sério no mundo, apesar dos ganhos alcancados na
Gtima década. Segundo o relatério da UNAIDS 2012, estima-se que até ao final de 2011, 34
milhdes [31.4 milhdes — 35.9 milhdes] de pessoas viviam infetadas pelo VIH. Cerca de 0.8%
dos adultos com idade entre os 15-49 anos, a nivel mundial, estdo infetados pelo VIH, havendo
uma grande variacio entre paises e regides: na regido da Africa subsaariana quase um em cada
20 adultos (4,9%) vive infetado pelo VIH e é responsavel por 69% das pessoas infetadas pelo
VIH ao nivel mundial. Na regido Asiatica, quase 5 milhdes de pessoas vivem infetadas pelo
VIH, enquanto nas regides caribenhas, leste europeu e Asia central sdo responsaveis por 1%
das pessoas infetadas pelo VIH ((UNAIDS), 2012). Na Unido Europeia desde o inicio da
pandemia do VIH foram registados quase meio milhdo de pessoas infetadas. Sendo os paises
do leste, os mais afetados(Control, 2012).

Incidéncia

Segundo a UNAIDS, a nivel mundial o nimero de casos novos de VIH tende a diminuir, com
uma queda de 20% quando comparamos 2001 a 2011. Cerca de 2,5 milhdes (2.2 milhdes — 2.8
milhdes) de novos casos foram diagnosticados em 2011. Na regido subsaariana, estima-se que
foram registados em 2011, cerca de 1.8 milh6es (1.6 milhdes — 2.0 milhdes) de casos novos de
VIH, 25% menor que em 2001 quando foram diagnosticados 2.4 milhes (2.2 milhdes — 2.5
milhdes) de casos novos. Apesar deste ganho, a regiio da Africa subsaariana ainda foi
responsavel por 71%nos novos casos de VIH registados em todo mundo em 2011 ((UNAIDS),
2012). NaUnido Europeia 28.038 casos novos de VIH foram reportados durante o ano de 2011,
com um racio de 5.7 casos por 100.000 habitantes(Control, 2012).

Mortalidade

Na ultima década o nimero de mortes causadas pelo VIH tem estado a diminuir devido a
disponibilidade de antirretrovirais. Aproximadamente 1.7 milhdes (1.5 milhdes — 1.9 milhGes)
de pessoas morreram de causas relacionadas a SIDA no mundo inteiro em 2011. Quando
comparado com 2005, representa uma diminui¢do de 24%, tendo ocorrido em 2005 2.3 milhdes

(2.1 mihdes — 2.6 milhdes) de mortes relacionadas a SIDA. A regiio da Africa subsaariana
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registou uma diminuicdo de 32% de mortes desde 2005 a 2011, porém ainda é responsavel por
mais de 70% de todas as pessoas que morreram por causa da SIDA em todo o mundo no ano
de 2011. As regides Caribenha e Oceénia também registaram uma diminuicdo dos casos de
mortes por sida, 48% e 41% respetivamente ((UNAIDS), 2012).

Tratamento

Um dos aspetos mais sonantes do Gltimo quinquénio € o acesso a terapia antirretroviral (TARV)
no mundo inteiro. Em 2011, pela primeira vez, mais de 54% das pessoas elegiveis, receberam
o0 tratamento antirretroviral nos paises em desenvolvimento; Mais de 8 milhdes de pessoas
infetadas pelo VIH estavam sob terapia em todo o mundo; mais 21% das pessoas passaram a
ter acesso a antirretrovirais quando comparamos a 2010. Desde 1995, mais de 14 milhdes de
anos de vida foram ganhos nos paises em vias de desenvolvimento, incluindo 9 milhGes de
anos de vida na regido da Africa subsaariana. As mulheres representam 68% das pessoas em
tratamento e existe uma grande diferenca entre as criancas (28%) e os adultos (58%) no acesso
a TARV((UNAIDS), 2012).

Infecdo do VIH/SIDA em Angola

Localizagdo e populacéo.

Angola estd localizada na Africa subsaariana, faz fronteira com a Republica do Congo e a
Republica Democréatica do Congo (RDC) a Norte, a leste com a RDC e a Republica da Zambia
e a sul com a Republica da Namibia, a oeste com o oceano atlantico. Angola estende-se por
uma superficie de 1.246.700 Km?, sendo 60% do territério constituido por planaltos de 1.000
a2.000m com uma densa e extensa rede hidrogréfica, entre 1.650 quilometros de costa atlantica
e 4.837 quildometros de fronteiras terrestres. O clima é tropical, com duas esta¢fes: cacimbo
(estacdo seca) de maio a setembro e das chuvas (mais quente) de outubro a abril, com
temperaturas médias de 27°C (maxima) e 17°c (minima)(PNUD, 2005).

Segundo os dados do senso populacional realizado em 2014, Angola possui uma populagdo de
24.383.301habitantes(INE, 2014). O Banco Mundial (estimativas de 2011) refere que 60% da
populacdo angolana tem idade igual ou inferior a 20 anos e esperanca de vida de 51 anos (4
anos abaixo da média da regido); a densidade populacional é de 4,6 habitantes por km?(Bank,
2013; PNUD, 2005). Segundo o relatério de progresso da declaracdo politica sobre VHI/SIDA
de Angola, 2012,Angola mesmo tendo nos Ukimos anos apresentado importantes progressos

no campo econdmico, ainda encontra-se entre os paises em vias de desenvolvimento de Africa.
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De acordo com o Indice do Desenvolvimento Humano (IDH) o Pais situa-se no 146° lugar num
ranking de 169 paises. E quanto ao alcance do Objetivos de Desenvolvimento do Milénio
(ODM), mais de 36.6% da populagéo vive abaixo da linha de pobreza, sendo a proporcéo de
pobres na area urbana aproximadamente de 18,7%, e na area rural 58,3%. A populacdo ainda
debate-se com problemas bésicos como: Acesso limitado a alimentacdo, &gua potavel,

saneamento, educacdo, salde, energia elétrica e outros servicos sociais(INLS, 2012).

Sistema Nacional de Saude

O Sistema Nacional de Saude em Angola esta constituido por quatro niveis: (i) Central, tem
carater normativo, técnico e de ambito nacional, fazem parte deste nivel os institutos,
especialmente o Instituto Nacional de Luta Contra o VIH/SIDA; (i) Provincial, dependéncia
normativa e técnica; (i) Municipal, com dependéncia técnica e operacional do nivel provincial
e administrativa municipal; (iv) Local, constituido pelas Unidades Sanitarias. A rede sanitaria
publica € bastante limitada, distribuida de forma desigual, com sérias limitacGes estruturais e
na qualidade de atendimento, cobrindo aproximadamente 60% da populacdo, porem nas areas
rurais a percentagem de cobertura é menor. As Forgcas Armadas Angolanas prestam um servico
de saude consideravel, com distribuicdo a nivel nacional. As organizaces ndo-governamentais
(ONGsS), igrejas e entidades privadas complementam os servicos de saude, porém estd mais

concentrado nos centros urbanos(INLS, 2012).

Situacéo epidemioldgica

Dados publicados pela OMS-Africa reportam que em 2004 Angola apresentava um quadro
epidemiologico caracterizado por doencgas infeciosas responsaveis por 74% da incapacidade
ajustada aos anos de vida (DALYS), as doengas ndo infeciosas por 17% e os acidentes por 9%
(@ média no continente foi de 71.1%, 21% e 7% respetivamente). As principais doencas
infeciosas e respetiva DALY sdo as infe¢cbes respiratorias (19.7%), as doencas diarreicas
(14.2%) malaria (6.3%), o VIH é responsavel por 2.5%(OMS-Africa, 2010).

O sexto objetivo de desenvolvimento do milénio (ODM) é o combate ao VIH, a malaria e
outras doencas. Angola subscreveu os ODM e desenvolveu um conjunto de estruturas que se

responsabilizam pelo combate do VIH.
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Estimativas do VIH/SIDA em Angola de 2011

NUmero de pessoas vivendo com VIH 230,000 [160,000 — 340,000]; Prevaléncia de VIH em
Adultos (15-49 anos) 2.1% [1.5% - 3.2%]; Mulheres adultas vivendo com VIH 120,000
[83,000 — 180,000]; Criangas (0-14 anos) vivendo com VIH 34,000 [24,000 — 50,000]; Mortes
por VIH 12,000 [7,200 — 19,000]; ndmero de orfaos devido a SIDA (0-17 anos) 140,000
[94,000 — 210,000] (UNAIDS, 2012a).

A transmissdo do VIH em Angola é maioritariamente feita por via heterossexual (79,2%), a
transmissdo vertical € responsavel por 6% e por via sanguinea (transfusdo e objetos

contaminados) em 0,5%. O sexo feminino é o mais afetado com 61%(INLS, 2012).

Sistema Informacao Sanitario de Angola
O Sistema de Informacdo Sanitario (SIS) é gerido pelo Ministério da Saude (MINSA) sob

orientacdo estratégica do Instituto Nacional de Estatistica (INE). Segundo o “relatério de
avaliacdo nacional do sistema de informacao sanitaria” do MINSA (MINSA, 2010), o SIS
funciona muito abaixo da metade do seu potencial. Muitos sdo 0s constrangimentos

identificados:

v Ao nivel da Politica do SIS: A lei de estatistica, alegislacdo do registo civil, bem como
da lei sobre as doencas notificaveis e dos dados do setor privado do pais estdo
desatualizadas, assim como ha deficiente regulamentacdo das funcbes e tarefas do
pessoal do SIS e auséncia de manuais de procedimentos em todo o pais.

v Ao nivel da Planificagdo do SIS: inexisténcia de um Plano Estratégico do SIS e de um
sistema regular de monitoria do desempenho do SIS.

v" Ao nivel das Instituicbes, Recursos humanos e financiamento do SIS: nimero
limitado de RH dedicados ao SIS e sua fraca qualificacdo. Pouco menos de 50% das
Dire¢bes Provinciais de Salde (DPS) e dos Municipios e dos Hospitais do pais tem um
funcionario qualificado, encarregado a tempo inteiro da estatistica e informacdo de
salde. Nao had um Plano de desenvolvimento da capacitagdo do pessoal de saude na
area de estatistica do MINSA. O financiamento é insuficiente.

v" Ao nivel da Infraestrutura do SIS: se por um lado ha formularios e material de
escritorio para registar dados no setor de saude, por outro lado, ha insuficiéncias
relativas a existéncia e manutencdo das tecnologias de informacdo e comunicacdo (TIC)

anivel local e municipal, existindo apenas ao nivel central e em algumas DPS;

Emanuel Catumbela | Tese de doutoramento | FMUP 2015 4



v Ao nivel da definicdo dos Indicadores: falta de definicdo de indicadores essenciais,
ou seja, ndo existe uma Lista nacional de indicadores aprovados e amplamente
divulgada. O que ha sdo indicadores definidos isoladamente por cada um dos programas
nacionais de saude e usa os dados de forma isolada, para os fins que pretender. Outro
aspeto constrangedor €, além da falta de relatdrios regulares, a inexisténcia de
publicacdo periddica que integra indicadores de diferentes fontes ao nivel do MINSA.

v" Ao nivel da fonte de dados: Os dados sdo essencialmente baseados em inquéritos
populacionais. Os inquéritos representativos de base nacional que foram efetuados
referem-se aos principais servicos de salde materno-infantil como: planeamento,
cuidados pré-natais, partos assistidos por profissionais de saude credenciados,
vacinagdo. Quanto ao registo de doencas apenas a morbilidade e mortalidade sao
registadas sobre as seguintes doencgas: pneumonia e diarreias com desidratacdo em
criangas com menos de 5 anos de idade, malaria, tuberculose, VIH/SIDA, doencas
sexualmente transmissiveis e doengas ndo transmissiveis.

v" Ao nivel do tratamento dos dados: Os problemas que Angola se debate neste aspeto,
tém que ver com a falta de uma base de dados integrada, quer ao nivel central, quer ao
nivel provincial; a falta de um dicionario de meta dados que forneca definicbes sobre a
metodologia e periodicidade de colheita dos dados, o célculo dos indicadores, andlise e

interpretacdo dos dados.

Grdfico 1 - Situagdo dos Componentes/Categorias do Sistema de Informagéo Sanitdria de Angola, 2010.

Recursos

Indicadores

Fontes de dados

Tratamento de dados
I

Produtos dainformagéo

Divulgagéo e uso

0% 25% 50% 75% 100%

Fonte: Plano Estratégico do Sistema de Informagdo Sanitéria 2011 — 2015, MINSA, maio 2011(M INSA, 2011).

Segundo o Plano Estratégico do Sistema de Informacdo Sanitaria de Angola publicado em
2011, onde se resume o estado do SIS como se verifica no gréfico 1 (MINSA, 2011), refere
que “o SIS de Angola necessita de urgentes medidas de refor¢co e melhoria para poder
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funcionar eficiente e eficazmente; o sistema apresenta insuficiéncias importantes que
dificultam a implementacdo da monitoria e da avaliacdo dos resultados de planos e
programas, a apreciacdo da qualidade dos servigos, a oferta e a gestdao dos cuidados
preventivos, diagndsticos, curativos e reabilitativos e a monitoria do desempenho dos
profissionais, consoante os pardmetros e padroes internacionais.” Pelo que a introdugéo de
avaliacdo de qualquer parametro a nivel da prestacdo de cuidados de salde é um grande
desafio.Com todas estas deficiéncias, acresce-se o facto de ndo existir um censo populacional
desde a independéncia ou seja hd 32 anos(MINSA, 2012).

Avaliacdo dos cuidados clinicos hospitalares prestados aos doentes com VIH

Segundo dados do Instituto Nacional de Luta contra a Sida no biénio 2010 a 2011 foram
registados 38.379 casos de VIH e 33.158 (86,4%) foram inscritos para acompanhamento
clinico. Dados de 2004 a 2011 foram registadas cumulativamente 90.203 pessoas vivendo com
VIH (PVVIH), sendo 82.326 (91.3%) adultos. Do total de PVVIH apenas 49,5% (44.686)

foram elegiveis e iniciaram TARV.

Indicadores de qualidade sobre os cuidados clinicos hospitalares
Oferecer servico de salde com qualidade é um desafio para todos os sistemas de salude no

mundo. Isto deve-se as transformagdes que ocorrem nos sistemas de salde, principalmente,
devido aestratégias organizacionais e de financiamento que afetam profundamente a qualidade
dos cuidados de saude prestados(Mainz, 2003a). Em salde, medir a qualidade e ndo sé a
quantidade do servico ou programa prestado, é fundamental para que se possa planificar,
organizar, avaliar e melhorar as estruturas envolvidas, 0s processos desenvolvidos ou
resultados esperados ou obtidos(BITTAR, 2001).

A qualidade de cuidados de saude € definida pelo Instituto de Medicina dos EUA como sendo
“o grau em que os cuidados de satde para individuos e popula¢des aumentam a probabilidade
de resultados de saude desejados e sdo consistentes com o atual conhecimento
profissional”(Medicare:A Strategy for Quality Assurance, Volume I, 1990). Os cuidados de
salde implicam um amplo conjunto de servicos, incluindo cuidados de doentes agudos e de
cronicos, preventivo e restaurador, e de reabilitacdo, que sdo prestados nas diferentes areas por
um conjunto heterogéneo de intervenientes ou fornecedores.

Define-se qualidade como o “cumprimento dos requisitos” (Crosby). “Qualidade denota uma
excelencia em produtos e servicos, especialmente na medida em que eles estdo em

conformidade com os requisitos e satisfazem os clientes”(Chandrupatla, 2009).A medicdo da
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qualidade dos cuidados de salude prestados aos doentes € feita através de indicadores,

previamente definidos para determinado proposito.

Definicdo de indicador em saude

Define-se indicador em salde como uma medida que avalia um processo ou resultado em um
aspeto particular de salde; ou como uma medida quantitativa que pode ser usada para
monitorar e avaliar a qualidade da gestdo, os cuidados clinicos que afetam o desfecho da
patologia em um doente; pode ainda ser definido como uma ferramenta de medicdo, rastreio
ou uma bandeira que serve como guia para monitorar, avaliar e melhorar a qualidade dos
cuidados de saude, os servicos de apoio clinico e organizacional que afetam o desfecho de um
doente(BITTAR, 2001; Mainz, 2003a; Medicare:A Strategy for Quality Assurance, Volume I,
1990). Um indicador é uma unidade de medida, uma bitola, quantitativa ou qualitativa que

demonstra o desempenho ou alcance de certo parametro.

Histériados indicadores

Avaliar os cuidados de salde prestados é uma preocupacdo antiga. Preocupa a todos 0s
profissionais de salde que, de uma forma ou de outra, trabalham com o objetivo de alcancar a
exceléncia.

Os primeiros antecedentes registados de avaliacdo da qualidade dos cuidados de saude
prestados referem-se a segunda metade do século XIX quando Florence Nightingale estudou
as taxas de mortalidade dos hospitais militares durante a guerra da Crimeia(Mainz, 2004).
Ainda no inicio do seculo XIX, devido a desorganizagdo e baixa qualidade dos cuidados de
salde, muitas organizacdes nos Estados Unidos da América (EUA) fundaram a American
Medical Association (AMA) em 1847, motivados também pelo relatério de Abraham Flexner
(Report to the Carnegie Foundation) de 1910 que reportava o deploravel estado em que se
encontravam as escolas médicas e os hospitais. Foi Ernest Codman, cofundador do American
College of Surgeons (ACS) que em 1917desenvolveu um método que permitia classificar e
medir os resultados dos cuidados cirurgicos. A ACS estabeleceu em 1918 um conjunto minimo
de requisitos, denominado ‘“The minimum Standard”, que focava, principalmente, nos cuidados
de salde prestados a nivel hospitalar e passou a ser a base de acreditagdo dos hospitais nos
EUA (John M. Luce, 1994).

Monitorar e melhorar a qualidade dos cuidados de salde, o acesso adequado e controle de

custos tornou-se uma questdo prioritaria para os decisores de politicas de salde. Os escandalos
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em salde, devido a denuncias de mé& pratica clinica que aconteceram em muitos paises,
despoletaram vérias questOes relativas as causas dos cuidados de saide deficientes e levou a
uma avaliagio mais precisa. Como consequéncia, muitos paises comegcaram a introduzir
reformas na area de monitoria e melhoria da qualidade com o objetivo de tornar os cuidados

de saude previsivelmente mais seguros e eficazes(Mattke, Epstein, & Leatherman, 2006).

Em 1951 foi fundada a Joint Commission on the Accreditation of Hospitals (JCAH) por um
conjunto de colégios profissionais americanos e canadianos, que iniciou seu trabalho na
acreditacdo de hospitais que voluntariamente se submeteram a cumprir um conjunto de
requisitos de qualidade predefinidos, numa primeira fase. Diante 0 desenvolvimento dos
métodos de avaliagdo da qualidade dos cuidados de salde, a extensdo da avaliacdo a outras
unidades de saude, em 1987 a JCHA mudou de nome, passando a chamar-se Joint
Commissionon Accreditation of Healthecare Organizations (JCAHO). Com a sua
internacionalizacdo, até ao final de 2012, mais de 20.000 unidades foram acreditadas pela
JCAHO(Commission, 2013).

Um contributo relevante para o desenvolvimento dos métodos de avaliagdo da qualidade dos
cuidados médicos prestados aos doentes foi dado pelo Dr. Paul Anthony Lambcke, cirurgido
do John Hopkins University Medical School que na década de 1950 propds e instituiu a
necessidade de avaliar a utilidade e a qualidade dos cuidados médicos assim como introduziu
uma metodologia apropriada para a sua avaliagdo. E considerado pioneiro da avaliagdo dos

cuidados médicos(Silver, 1990).

Outro pesquisador que com seus trabalhos aprofundou os métodos de avaliacdo dos cuidados
de saude ¢ o Dr. John W. Williamson que apresentou o conceito “Achievable benefit not
achieved” ou seja, o beneficio possivel nao alcangado (ABNA). Este conceito mede a diferenca
entre 0 padrdo considerado como desejavel para o diagndstico e tratamento e o que realmente
foi feito na prética, avaliado quer através do processo clinico assim como por questionarios nos
quais os doentes reportavam 0 seu estado de salude. Com seus trabalhos realizados
principalmente nos cuidados primérios de saude, inaugurou-se aera da “garantia de qualidade”
(quality assurance) depois de uma fase anterior mais focada na avaliagdo do processo que no
resultado(David Birnbaum, 2006; von Wichmann et al., 2010).
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Um grande estudioso dos métodos e aplicacdo préatica de indicadores é o Professor Avedis
Donabedian, que, desde a classificacdo dos métodos de avaliacdo da qualidade dos cuidados
em estrutura, processos e resultados, publicada em 1966 (Donabedian, 2005), a reflexdo sobre
o0 impacto do modelo de qualidade industrial sobre o modelo sanitario publicado em 1992, tem
um amplo acervo de estudos que mudaram completamente a visdo dos pesquisadores sobre 0s
métodos de avaliacdo da qualidade em saude(Donabedian, 1968, 1983, 1985, 1988).

Depois de 1988 em que o Instituto de Medicina dos EUA publicou o relatorio “The future of
Public Health” uma maior atencdo passou a ser dada as medidas de avaliacdo e reportagem da
gualidade dos cuidados de salde prestados(Joyce Beaulieu, 2002). Muitos paises
estabeleceram um conjunto de indicadores para avaliar a qualidade dos cuidados de saude
prestados, paises como: Austrdlia, Canada, Nova Zelandia, Reino Unido, Estados Unidos,
Dinamarca, Finlandia, Noruega, Suica. N&o s criaram indicadores, porém criaram entidades
que regulam e avaliam a qualidade dos servicos de saude prestados, quer a nivel hospitalar
quera nivel dos cuidados primarios de salde, como: Agency for Healthcare Research and
Quality's (AHRQ) — EUA("AHRQ at a Glance," 2012), Health Care Quality Indicators
(HCQI) Project — Organization for Economic Co-operation and Development (OCEDE)
(Mattke et al, 2006), The Australian Council on Healthcare Standards (ACHS) —
Australia(ACHS, 2008), The Council for Health Service Accreditation of Southern Africa
(Cohsasa) — Africa do Sul com extensdo para a Namibia, Botswana, Ruanda, Swazilandia,
Lesotho, Nigéria e Tanzania(COHSASA, 2012). A ““ Society for Quality in Health Care” é uma
agéncia mundial cuja missdo € inspirar, motivar e providenciar apoio continuo para a seguranga

e a qualidade dos cuidados clinicos em todo o mundo(ISQua, 2012).

Finalidades dos indicadores

Um sistema de monitorizacdo mede e avalia aspetos relevantes dos cuidados de saude
prestados, através de indicadores de qualidade, que sdo a unidade bésica de um sistema de
monitorizagdo. Sua avaliacdo periddica permite assegurar que o basico dos cuidados esta a ser
bem prestado. Como instrumentos de medida, os indicadores indicam a presenca de um
fendmeno de sucesso e sua intensidade. A finalidade do uso de um sistema de monitorizacao
através de indicadores € identificar os problemas, situacdes em que se pode melhorar o
desempenho. Os indicadores s&o bandeiras ou sinais de alerta(von Wichmann et al., 2010).

Os indicadores de avaliacdo e monitorizacdo servem para diferentes propasitos:
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Avaliar a qualidade dos processos clinicos;
Fazer comparacdes (benchmarking) ao longo de um periodo entre lugares (hospitais) ;

Permite tomar decisGes e estabelecer prioridades (organizar os servicos de salde);

ASIRNER RN

Servem para a prestacdo de contas, acreditacdo, demonstrar melhoria da qualidade dos

Servicos.

Os indicadores em saude informam aos decisores, politicos e estrategas ao nivel local, regional
ou nacional, a qualidade dos cuidados clinicos quer ao nivel hospitalar ou comunitario,
permitem avaliar o desempenho dos cuidados de salde prestados pelos centros de salde assim
como permitem identificam as discrepancias de desempenho dos varios atores com fins de

proteger a salde publica.

Providenciar informagdo aos utentes para que eles possam escolher a que unidade preferir
acorrer para obter cuidados de salde.
> Ao nivel nacional, os indicadores podem ser usados para comparar 0 desempenho entre
dois ou mais paises;
> Indicadores fornecem uma base quantitativa para médicos, organizacles, e gestores
com o objetivo de alcancar a melhoria no atendimento e os processos pelos quais 0s
cuidados do paciente séo fornecidos;
> Porter e Lee, em um artigo intitulado “The strategy tha twill fix healthcare”(Michael E.
Porter, 2013), referem que a utilizacgdo de medidas rigorosas, de processos e de
resultados, sdo um primeiro passo e talvez o mais importante para melhorar os cuidados
clinicos prestados aos doentes, independentemente do local de aplicacdo; os resultados

saltam a vista, quando se compara o antes e o depois da introducdo dos indicadores.

Classificacdo dos indicadores
Os indicadores em satde podem ser classificados de varias formas, sendo algumas mais
simples e outras mais complexas. Mainz(Mainz, 2003a) propde uma classificacdo de

indicadores clinicos em varias categorias, como abaixo se referem:
e Baseado em taxas ou de sentinela
e Relacionados a estruturas/processos/resultados
e Doenca-especificos ou gerais

e Tipo de cuidado
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o Preventivo
o Agudo
o Cronico
e Funcéo
o Rastreio
o Diagnostico
o Tratamento
o Seguimento
e Modalidade
o Historico
o Exame fisico
o Estudo laboratorial ou imagioldgico
o Medicacdo/medicamentoso

o Outras intervencdes

Donabediam (Donabedian, 2005) classificou os indicadores em trés grandes classes: (i)
indicadores de estrutura, (ii) indicadores de processos, (iii) indicadores de resultados.

v Indicadores de Estrutura referem-se ao lugar onde ocorre. Inclui os recursos materiais
necessarios tais como: (edificio, equipamento, e financiamento), recursos humanos (tal
como o ndmero de pessoal especializado) e aestrutura organizacional (pessoal médico,
métodos de revisdo por pares, métodos de financiamento).

v Indicadores de Processo referem-se ao que € feito, ou seja, a forma como se processam
os cuidados de saude, porexemplo como o médico realiza suas atividades assistenciais,
como faz o exame, diagnostico ou tratamento que propdem.

v" Indicadores de Resultados sdo utilizados para descrever os efeitos dos cuidados de

salde prestados aos doentes e populagdes.

Indicadores de resultados
Os indicadores de resultados de salde pretendem medir um dos principais objetivos dos
cuidados de saude prestados ao doente. Porter(Michael E. Porter, 2013; Porter, 2010) considera
que os indicadores de resultados s&o a verdadeira medida de qualidade no processo de cuidados
de saude. Ele diz que os indicadores de resultados (outcomes) sdo os indicadores mais

relevantes para o doente, embora sejam muito dificeis de obter. Na maioria dos casos de

Emanuel Catumbela | Tese de doutoramento | FMUP 2015 11



indicadores chamados “outcomes” sdo apenas indicadores que avaliam o cumprimento de um
processo estabelecido por uma guideline e ndo avaliam o resultado do estado de salde do
doente. Porter refere que os indicadores de resultados a avaliar devem ser aqueles que mais
importam para 0 doente, ou seja, 0 estado de saude alcancado, 0 processo de recuperacao e a
sustentabilidade da saude. Ele propdem um sistema hierarquizado de indicadores de resultados,
em trés niveis, cada nivel dicotomizado em indicadores que visam essencialmente avaliar:
1° Nivel — Estado de saude alcancado

a) A sobrevivéncia do doente com a determinada patologia;

b) O grau de recuperacdo da salde;
2° Nivel — Processo de recuperacdo

a) O tempo que leva até a recuperacdo e a retoma das atividades normais;

b) A “Falta de efetividade” dos cuidados ou do tratamento prestado (exemplo: erros de
diagnostico, ineficiéncia dos cuidados, desconforto relacionado com o tratamento,
complicagOes e efeitos adversos);

3° Nivel — Sustentabilidade da saude

a) Sustentabilidade do estado de salde ou recuperacdo e a natureza das recorréncias;

b) As consequéncias a longo prazo da terapéutica prescrita (exemplo: doenca induzida
pelos cuidados).

Michael Porter(Michael E. Porter, 2013) sugere que o0s casos devem ser tratados por doenca
(ex: Diabetes, Hipertensdo, VIH), baseando-se na “cadeia de valor de cuidados clinicos
prestados” (CVCP) que € o ciclo completo de cuidados prestados a doenga (medical condition)
em avaliacdo, que vai além de um simples episddio, mas estende-se para l& do periodo de
recuperacdo. A CVCP além de apresentar todos 0s passos necessarios que um doente com esta
patologia passa no ciclo de cuidados clinicos, apresenta também as instituicBes/pessoas que
intervém nos cuidados. E através deste mapa do ciclo de cuidados, diz ele, que permite a
identificacdo sistematica de todos os aspetos relevantes das dimensdes dos indicadores de
resultados, assim como, se identifica em que ponto a avaliacio deve ocorrer. Uma das
desvantagens deste processo € que 0s Servicos ndo estdo mais a vontade para avaliar os
processos que controlam, nem todos os cuidados prestados a doentes de determinada patologia
estdo concentrados em um so lugar, pelo que a avaliagcdo torna-se dificil. Para sua solucdo ele
propde um sistema denominado: “Unidade Integrada de Assisténcia Médica” ou “Integrated
Practice Unit”. Esta unidade ¢ organizada a volta de uma doenca ou um conjunto de doencas

relacionadas (ou ainda a volta de um paciente definido ao nivel dos cuidados de salde
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primarios). Os cuidados de salde sdo prestados por uma equipe multidisciplinar de médicos,
que dedicam uma porcdo significativa de seu tempo a esta patologia. Esta equipa é responsavel
pela cadeia de cuidados clinicos e acompanhamento completo dos doentes com esta patologia,
incluindo servicos de ambulatorio, internamento, reabilitacdo e servicos de apoio (tal como
nutricdo, servico social e salde comportamental). Esta integrado também nesta unidade, o
servico de educacdo para a saude, o comprometimento do doente para com os cuidados e
terapéutica prescritos assim como o seguimento. A unidade possui um chefe da equipe médica
que supervisiona 0s processos de cuidados clinicos prestados ao paciente, uma equipa clinica
que avalia, sistematicamente, os resultados, custos e processo de cada doente usando uma
plataforma de medida comum. Nesta “Unidade Integrada de Assisténcia Médica” ha reunibes
formais e informais regulares para debater doentes, processos e resultados, assim como existe

prestacdo de contas em aten¢do 0s custos e os resultados obtidos.

Atributos dos indicadores

Existem varios atributos que um indicador deve possuir. Estes atributos variam de entidade a
entidade. A Joint Comission on the accreditation of Healthcare Organizations (JCAHO)
estabeleceu um conjunto amplo de atributos, definicbes e seu significado, alguns sobreponiveis
aos estabelecidos pela AHRQ outra entidade dos EUA que trabalha na avaliagdo da qualidade
dos cuidados de salde prestados a populagdo(Farquhar, 2008; John M. Luce, 1994; Mainz,
2003a; Mattke et al., 2006). Destacamos aqui alguns dos atributos mais relevantes que um
indicador deve possulir:

v" Validade —é o grau no qual o indicador mede o que é suposto medir, ou seja, o resultado
da medicdo corresponde ao verdadeiro estado do fendmeno medido. Um indicador
vélido diferencia a qualidade dos cuidados de salde prestados e concorre com outras
medidas que pretendem avaliar a mesma dimensdo de qualidade.

v Fiabilidade/Fiavel — quando o fendmeno em estudo é medido varias vezes, por
diferentes atores e instrumentos, em lugares e momentos diferentes, obtém o mesmo
resultado.

v Sensibilidade — o grau no qual o indicador é capaz de identificar todos os casos de
cuidados de saude nos quais existem problemas na qualidade atual dos mesmos.

v Especificidade - o grau no qual o indicador é capaz de identificar somente aqueles
€asos nos quais existem problemas na qualidade atual dos cuidados.

v Simplicidade — quanto mais simples de calcular e analisar, maior é a probabilidade de

ser usado.
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v Objetividade — ter definido um objetivo de forma clara e inequivoca
v Economia - osindicadores devem ter custos de implementacdo e de operacionalizacdo

aceitaveis para os prestadores de cuidados de saude.

Indicadores de qualidade aplicados ao VIH/SIDA
Em quase todos os sistemas de cuidados de salde ha um consenso sobre a necessidade do

estabelecimento de medidas para avaliar a qualidade dos cuidados prestados. Muitos desejam
usar estes para documentar a qualidade dos cuidados, fazer comparagdes, para determinar
prioridades, suportar a prestacdo de contas, permitir a melhoria dos servicos e providenciar
transparéncia nos cuidados de saude(Mainz, 2003b). No caso do VIH / SIDA, ainda é mais
importante pela gravidade, complexidade, custos envolvidos, nos cuidados de salde prestados
aos doentes com esta patologia, que é ao mesmo tempo aguda e cronica, permitindo hoje que
doentes se mantenham no estado seropositivo sem necessariamente ter a sorte de morrer
dele(Colvin, 2011).

Segundo o Institute of Medicine dos Estados Unidos da América(UNAIDS, 2012b), a
avaliacdo dos cuidados prestados aos doentes com infe¢cdo VIH é importante por varias

razoes:

1. Serve para monitorar a incidéncia de novas infecGes de VIH;

2. Obter dados relativos as caracteristicas demogréaficas das pessoas que abandonaram o
tratamento antirretroviral nos varios pontos do tratamento;

3. Registar as disparidades e desigualdades na prestacdo dos cuidados de saude;

4. Ajudar a informar sobre a distribuicdo de recursos para melhorar a eficiéncia e a
qualidade dos cuidados prestados aos doentes e reduzir as disparidades no sistema de
saude;

5. Permitir a avaliagdo do impacto dos cuidados prestados, sua utilizacdo e
universalidade, facilitar a identificacdo de qualquer dificuldade encontrada e permitir
a planificagéo;

6. Assim como providenciar, em tempo real, uma visdo sobre a politica nacional de

saude.

Utilizacado de indicadores de qualidade em VIH/SIDA
O VIH € um problema que afeta todo mundo preocupa instituicbes governamentais, nao-

governamentais e mundiais. Em 2001 as Nagdes Unidas reunidas em assembleia especial para
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abordar especialmente sobre o VIH/SIDA estabeleceram 103 principios de agdo para lutar
contra 0 VIH/AIDS em todas suas formas, e criaram um programa especifico para tratar da
problemética do VIH/SIDA, a chamada UNAIDS (Joint United Nations Programme on
HIV/AIDS). O compromisso 72 refere que os membros dos governos, chefes de estado ou seus
representantes  se comprometem a “Desenvolver e avaliar métodos adequados para
monitoramento  eficacia do tratamento, toxicidade, efeitos colaterais de medicamentos
interacdes e resisténcia as drogas, e desenvolver metodologias para monitorar o impacto do
tratamento na transmissdo e comportamentos de risco de VIH.” Enquanto no pardgrafo 95
refere que se comprometem a “desenvolver a monitorizacdo e avaliagdo adequada e
mecanismos para ajudar com acompanhamento em medicdo e avaliar 0 progresso e
desenvolver apropriados instrumentos de monitoramento e avaliagdo, com adequados dados
epidemiologicos”(UNAIDS, 2001).

A necessidade de avaliar os cuidados clinicos prestados a doentes com infecdo VIH é bastante
antiga, tdo antign quanto a propria doenca. Em 1986 o “Institute of Medicine” em
concomitincia com a “National Academy of Sciences” ambos dos Estados Unidos da América
publicaram os resultados de um ano de trabalhos de investigacdo cuja recomendacdo foi que
“O comité(de estudos) deve avaliar a compreensdo atual do virus que causa a sindrome da
imunodeficiéncia adquirida (SIDA), sua transmissdo, a histéria natural da infecdo e doenca
associada, a epidemiologia de doencas associadas com o virus, e as perspetivas de evolucdo
desses(Medicine, 1986)”.E um desafio que se mantém nos dias de hoje, pouco mais de trinta
anos depois da descoberta da doenca.

O programa das Nacdes Unidas sobre o VIH (UNAIDS) publicou em 2004 uma guideline
(WHO, 2004) sobre indicadores para avaliar os cuidados clinicos e a terapéutica prestada a
doentes com infecdo VIH de aplicacdo local, regional e nacional. Uma outra guideline
(UNAIDS, 2005) para a construcdo de indicadores foi apresentada em 2005 pela UNAIDS.
Estes sdo indicadores relacionados com a estrutura financeira e humana disponivel para tratar
e prevenir os casos de VIH/SIDA.

Apesar de existirem normas de orientacdo clinica sobre indicadores, produzidos pelas Nagoes
Unidas, todos os paises foram estimulados a aplicar, adaptar ou a criar suas préprias medidas.
Isso levou a que alguns paises definissem seu conjunto de indicadores sobre os cuidados
clinicos prestados a doentes com infecdo VIH. Estes indicadores contemplam todos os niveis,

isto €: indicadores de estrutura, indicadores de processo e indicadores de resultados. Espanha
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produziu em 2010 a guideline denominada “Indicadores de calidad assistencial de GESIDA
para la atencion de personas infectadas por el VIH/SIDA”(von Wichmann et al., 2010). Os
Estados Unidos da América (EUA) produziram muito recentemente (2012) uma estratégia
denominada “monitoring HIV care in the United States: a strategy for generating national
estimates of HIV care and coverage”(UNAIDS, 2012b). Estes séo apenas dois exemplos do
guanto a avaliacdo dos cuidados clinicos prestados a doentes com VIH continua a ser um
desafio para todo o mundo. Muitas outras publicagdes acerca deste assunto existem(Horberg
etal., 2010; Potter & Lebouche, 2011; Thanprasertsuk et al., 2012) todas elas preocupadas em
perceber melhor a forma como se prestam os cuidados clinicos aos doentes com infe¢do VIH

para melhor alocar os recursos e obter melhores resultados.
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Objetivos

Propor um conjunto de indicadores, baseados na evidéncia, que sirvam paraavaliar a qualidade
dos cuidados clinicos prestados a doentes com infe¢do VIH no &mbito hospitalar, assim como

propor uma forma simples, facil e mais barata de os calcular;

Sob este objetivo geral estdo objetivos especificos que se traduziram em artigos publicados ou
submetidos arevistas para publicacdo, ou que se traduziram em um projeto de desenvolvime nto

de um sistema eletronico de gestdo de doentes com infegdo VIH.

1. ldentificar indicadores de qualidade baseados na evidéncia para a avaliagdo dos
cuidados clinicos prestados a doentes com infe¢cdo VIH.

2. ldentificar os indicadores mais relevantes e Uteis na pratica clinica.

3. ldentificar os indicadores possiveis de serem calculados, tendo em conta o sistema de
informacdo existente.

4. Propor um sistema eletrénico de gestdo de informacdo clinica de doentes com infecdo
VIH, que além de servir de processo clinico eletrénico seja capaz de fornecer de

forma automética, indicadores de qualidade dos cuidados clinicos prestados.
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Capitulo II - Indicadores de qualidade de cuidados hospitalares em
doentes com infe¢ao VIH/SIDA: Identificacdo na literatura.

Esboco do capitulo

Este é o primeiro de quatros trabalhos que visam alcancar o objetivo Unico de propor um
conjunto de indicadores Uteis para avaliar os cuidados hospitalares prestados a doentes com
infecdo VIH/SIDA. Neste capitulo procuramos identificar os indicadores disponiveis na
literatura. Fizemos através de uma revisdo sistematica baseada na pesquisa de artigos originais
disponiveis em bases de dados eletrénicas e em sitios oficiais na internet de entidades
internacionais que trabalham na area do VIH/SIDA. Comparamos o resultado encontrado as
normas propostas nas guidelines Americana e Europeia sobre de tratamento de doentes com
VIH. Este trabalho deu origem a um artigo intitulado: Definition of a core set of quality
indicators for the assessment of HIV/AIDS clinical care: A systematic review; estd publicado
na revista BMC Health Services Research, 2013 13:236 DOI: 10.1186/1472-6963-13-236
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Introducao
A qualidade dos cuidados clinicos é um dos principais temas debatidos no sistema de cuidados

de salde. Muitos estudos abordam a avaliacdo dos cuidados clinicos(De Vos et al., 2009;
Fontela et al., 2009; Hongoro, McPake, & Vickerman, 2005) O Instituto de Medicina (IOM)
dos Estados Unidos da Ameérica (EUA), define qualidade de cuidados como sendo o grau no
qual os servicos de salde prestados aos individuos ou as populagdes aumentam a
probabilidade dos resultados de saude desejados e sdo consistentes com o conhecimento
profissional (estado da arte) atual(Donaldson, Brown, Aydin, Bolton, & Rutledge, 2005;
Hongoro et al., 2005). Esta avaliacdo pode ser feita através de indicadores que nos oferecem
uma visdo da qualidade dos cuidados prestados. Indicadores s&o definidos como ferramentas
de medidas que servem para avaliar a qualidade da gestdo, prestacdo de cuidados de saude e
atividades auxiliares(Klazinga, Stronks, Delnoij, & Verhoeff, 2001). Eles oferecem uma base
quantitativa para que os clinicos, decisores e organizacdes possam estabelecer e avaliar metas
e melhorias no processo de prestacdo de cuidados de satde(Althabe et al., 2008). Donabediam
e Fleming classificam os indicadores como sendo de estrutura, processo e resultados
(Donabedian, 1988). Indicadores de estrutura referem-se as estruturas disponiveis para a
prestacdo de cuidados. Os indicadores de processo avaliam os cuidados, ou seja, qudo bem
foram prestados; medem as atividades e tarefas do episodio de cuidados a favor do doente. Os
indicadores de resultados avaliam o estado de salde ou eventos que ocorrem depois da
prestacdo dos cuidados e que podem ser afetados pelos cuidados recebidos. Em geral, os
indicadores de processo os de resultado s&o medidas validas de qualidade. Porém, para que um
indicador de resultados seja considerado uma medida valida de qualidade, ele tem que estar
relacionado a um indicador de processo, cujos cuidados clinicos prestados ao doente podem
ser manipulados e afetar os resultados. Do mesmo modo, para que um indicador de processo
seja considerado uma medida de qualidade valida, € preciso que esteja relacionado a um
processo de prestacdo de cuidados a doentes que possa afetar o resultado(Donaldson et al.,
2005). Ha matiplos fatores que podem afetar a sobrevivéncia ou o resultado de salde do
doente. Nestes casos, os indicadores de resultados sdo ajustados de acordo as caracteristicas
psicossociais, fatores de risco e/ou severidade do estado do doente, caso se pretenda fazer uma
comparacdo justa. A utilizacdo de ajustamento do risco € (til para controlar os fatores
causadores de confusdo que podem contribuir para alterar o indicador de resultados (Mainz,
2003b).
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Principais caracteristicas de um indicador de qualidade.

Para cada indicador de qualidade é importante verificar se possuem os requisitos de qualidade
que sdo: validade, confiabilidade, relevancia e aplicabilidade, baseados na evidéncia(Mainz,
2003a; WOLLERSHEIM et al., 2007), e a facilidade com que se podem obter os dados para 0s
calcular(Mainz, 2003b). A Agencia Americana de Pesquisa em Cuidados de Saude e Qualidade
(AHRQ) usa os seguintes critérios para identificar, selecionar e avaliar a qualidade dos
indicadores de qualidade para avaliar doentes internados: validade facial, precisdo, minimo

viés, construcdo valida do indicador, promocdo real da melhoria da qualidade(Quality, 2007).

A avaliacdo da qualidade dos cuidados clinicos prestados a doentes com infecdo VIH tem
recebido atencdo especial desde a década 1990. Agins e cols., (Agins BD,
October/November/December 1994) propuseram um modelo de indicadores que avalia 0s
cuidados clinicos baseados em indicadores como: despiste de tuberculose, terapia profilatica
contra a pneumonia. Mallor e cols.,(Mellors etal., 1997) propuseram um modelo que se baseia
na contagem de CD4 e carga viral como marcadores da evolugdo do doente; enquanto Badri e
Wood(Badri & Wood, 2003) sugerem que a contagem dos linfocitos totais € (til para avaliar a
eficAcia da terapia antirretroviral (TARV) nos locais com recursos limitados. O Instituto de
SIDA do Departamento de Saldde de Nova York, EUA(N. Y. S. D. 0. H. A. Institute, 2003),
usa 5 indicadores para avaliar a qualidade dos cuidados clinicos prestados a doentes com
infecdo VIH/SIDA, nomeadamente: (a) gestdo da terapéutica antirretroviral, (b) monitorizagao
da carga viral, (c) profilaxia do VIH intraparto, (d) despiste de tuberculose e (e) avaliacdo
pélvica. Podemos encontrar diferentes tipos de indicadores para avaliar a qualidade dos

cuidados clinicos prestados a doentes com infe¢do VIH.

Neste estudo, levamos acabo uma revisdo sistematica para identificar os indicadores existentes
na literatura, usados para avaliar os cuidados clinicos prestados a doentes com VIH, baseados
na evidéncia; baseando-se no seu endossamento pelas guidelines americana e europeia para o

tratamento de doentes com infe¢cdo VIH, propor um conjunto de indicadores.
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Métodos

Fonte de dados

Trata-se de uma revisdo sistematica (RS) de estudos observacionais sobre indicadores de
qualidade uteis paraavaliar os cuidados clinicos prestados aos doentes com infe¢cdo VIH/SIDA,
utilizando bases de dados eletrénicas, como MEDLINE (1966-2012 através do PubMed),
SCOPUS (2004-2012), base de dados da Cochrane Collaboration (CENTRAL) (1980-2012) e
da ISI Web of Knowledge (-2012), sem limitacGes da linguagem. Estudos adicionais foram
identificados através de pesquisa de referéncia de listas de artigos e paginas oficiais de internet
de instituicdes que trabalham com indicadores de qualidade de VIH/SIDA.

Estratégiade pesquisa

Foram utilizados os termos MeSH (Medical Subject Headings), para procurar 0s estudos
necessarios com as seguintes palavras-chave: ‘“estudos observacionais”, ‘“indicadores de
qualidade”, “estudos de validacdo”, "VIH/SIDA". Desenvolvemos uma estratégia de pesquisa
para cada base de dados, porem todas com a mesma metodologia, e uma das trés estratégias
pode ser vista na Tabela 1. Primeiro procuraram-se todos 0s termos existentes no titulo e
subtitulo de estudos observacionais e resumiu-se o resultado. Foram selecionados apenas 0s
estudos que foram realizados em humanos e excluidos aqueles relacionados aos animais.
Destes procuramos o0s estudos que abordavam sobre indicadores de qualidade e VIH/SIDA.
Esta estratégia de pesquisa foi baseada nas recomendacbes da Cochrane Review(Higgins JPT,
2011).

Tabela 1 - Estratégia de pesquisa de estudosna Search Query Items found
PubMed (MEDLINE)
#63 Search Quality Indicators, 10006
e Query s el Healthcare [MeSH Terms]
471 Search #66 AND #70 21 #62 Search #60 NOT #61 15517434
#70 Search #67 OR#68 OR #69 144142 #61 iﬁ;‘ﬁ] Human [MeSH 12128326
#69 Search 17246 .
HIV/AIDS[Title/Abstract] #60 ie;ﬁz]A”'ma' [MeSH 15794808
168 || Search AIDS[MeSH Terms] 10458 #59 Search #31 OR#58 6259659
H67 Search HIV [MeSH Terms] 13266 #58 Search #32 OR#330R#34 5638100
#66 Search #59 AND #62 AND 6914 OR #35 OR#36 OR #37 OR
#65 #38 OR #39 OR #40 OR
#41 OR #42 OR#43 OR
#65 Search #63 OR #64 11513 #44 OR #46 OR#47 OR
i i #48 OR #49 OR#50 OR
#64 Search Quality Indicators 2617 #51 OR #52 OR #53 OR

[Title/Abstract]
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Search

#54

#53

Query

#54 OR #55 OR#56 OR
#57

Search Outcome Assessment
(Health Care)[MeSH Terms]

Search Outcome Assessment
(Health Care)

Search Validation Studies
[Publication Type]

Search Evaluation Studies
[Publication Type]

Search Case Reports
[Publication Type]

Search Commission on
Professional and Hospital
Activities[M eSH Terms]

Search Commission on
Professional and Hospital
Activities

Search M odels,
Theoretical[MeSH Terms]

Search Pilot
Projects[Title/Abstract]

Search Pilot Projects[M eSH
Terms]

Search
Research[Title/Abstract]

Search Research[MeSH
Terms]

Search Statistics as
Topic[MeSH Terms]

Search Statistics as Topic

Search Validation Studies as
Topic[MeSH Terms]

Search Validation Studies as
Topic

Search Prospective
Studies[Title/Abstract]

Search Prospective
Studies[M eSH Terms]

Search Intervention
Studies[Title/Abstract]

Search Intervention
Studies[M eSH Terms]

Search Twin Studies as
Topic[MeSH Terms]

Search Twin Studies as
Topic

Items found
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Query

Search Evaluation Studies as
Topic[MeSH Terms]

Search Evaluation Studies as
Topic

Search Feasibility
Studies[Title/Abstract]

Search Feasibility
Studies[M eSH Terms]

Search #1 OR#2 OR #3 OR
#4 OR #5 OR#6 OR #7 OR
#38 OR #9 OR#10 OR #11
OR #12 OR#13 OR #14 OR
#15 OR #16 OR#17 OR
#18 OR #19 OR#20 OR
#21 OR #22 OR#23 OR
#24 OR #25 OR#26 OR
#27 OR #28 OR#29 OR
#30

Search Longitudinal
Studies[Title/Abstract]

Search Longitudinal
Studies[MeSH Terms]

Search Retrospective
Studies[Title/Abstract]

Search Retrospective
Studies[MeSH Terms]

Search Sampling
Studies[Title/Abstract]

Search Sampling
Studies[MeSH Terms]

Search Time and Motion
Studies[Title/Abstract]

Search Time and Motion
Studies[MeSH Terms]

Search Multicenter Studies
as Topic[MeSH Terms]

Search Multicenter Studies
as Topic

Search Genetic Association
Studies[Title/Abstract]

Search Genetic Association
Studies[MeSH Terms]

Search Seroepidemiologic
Studies[Title/Abstract]

Search Seroepidemiologic
Studies[M eSH Terms]

Search Follow-Up
Studies[Title/Abstract]
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Search Query Items found Search Query Items found
#15 Search Follow-Up 438403 #8 Search Epidemiologic 13538
Studies[MeSH Terms] Studies[Title/Abstract]
#14 Search Cross-Over 284 #7 Search Epidemiologic 1388630
Studies[Title/Abstract] Studies[MeSH Terms]
#13 Search Cross-Over 29156 #6 Search Cohort 8010
Studies[M eSH Terms] Studies[Title/Abstract]
#12 Search Organizational Case 5 #5 Search Cohort 1155017
Studies[Title/Abstract] Studies[M eSH Terms]
#11 Search Organizational Case 8339 #4 Search Case-Control 8277
Studies[M eSH Terms] Studies[Title/Abstract]
#10 Search Cross-Sectional 3917 #3 Search Case-Control Studies 542455
Studies[Title/Abstract] [MeSH Terms]
#9 Search Cross-Sectional 136893 #2 Search observational 24606
Studies[M eSH Terms] study[Title/Abstract]
#1 Search observational studies 40232

Os critérios de incluséo e excluséo

Nesta revisdo sistematica foram incluidos osestudos primarios que cumpriam com o0s seguintes
critérios de inclusdo: (i) Abordar indicadores de qualidade sobre os cuidados clinicos prestados
a doentes com infecdo VIH/SIDA, e/ou (ii) estabelecer um modelo conceitual de indicadores
de qualidade para o VIH/SIDA em contexto de cuidados clinicos, ou (i) descrever ou validar
indicadores de qualidade sobre os cuidados clinicos prestados a doentes com infecao
VIH/SIDA.

Foram excluidos estudos que (i) se basearam apenas em indicadores de servicos ou estruturas,
(i) baseados na perspetiva do paciente ou (iii) ndo forneceram detalhes suficientes nas secdes

dos métodos e resultados, deixando de responder a questfes de pesquisa.

Selecao dos estudos

A avaliacdo da elegibilidade dos estudos encontrados foi realizada de forma independente por
dois revisores com base nos critérios de inclusdo, e os casos de discordancia entre os revisores
foram resolvidos por consenso.

Processo de recolhade dados

Foi adaptada uma folha de extracdo de dados para estudos observacionais (baseada no
Cochrane Consumers and Communication review Group'’s data extraction template), testada

em 2 artigos e foi corrigida posteriormente para adequa-la a esta revisdo sistematica. Um
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revisor extraiu os dados dos estudos incluidos e um segundo verificou os seguintes dados
extraidos: primeiro autor, ano, pais de publicacdo, desenho do estudo, objetivo, nimero de
indicadores clinicos e critérios de selecdo dos indicadores. Para cada indicador foram retirados
os dados como: nome, tipo (processo ou resultados), qualidade (genérico ou especifico) e
critérios de validagdo. As discordancias foram resolvidas por discussdo entre os dois revisores.

No caso de impasse, um terceiro autor deveria ser consultado, mas ndo foi necessario.

A analise dos dados

Para cada indicador de qualidade dos cuidados clinicos prestados a doentes com infecdo
VIH/SIDA foram determinados alguns parametros. Indicadores semelhantes foram agrupados.
Classificamos os indicadores de acordo com a dimensdo da qualidade do cuidado como
indicadores de processo (0s que se referem as acOes dos profissionais de saude, como medicao
ou triagem), ou de resultados (aos que se referem aos resultados das acdes dos prestadores de
cuidados de salde, por exemplo, a carga viral ndo detetdvel na 48° depois de iniciar o
tratamento), como descrito por Donabedian(Donabedian, 1988). Procuramos verificar se cada
indicador era endossado pelas guidelines americana(Info, 2012) e europeia(EACS, 2011).
Baseando-se na quantidade de estudos que citavam um mesmo indicador e se o indicador em
analise for endossado por ambas as guidelines, propomos um conjunto parcimonioso de
indicadores que podem servir para avaliar a qualidade dos cuidados clinicos prestados a doentes
com infecdo VIH/SIDA.

Resultados

Selecéo dos estudos

Foram encontradas 360 citacdes nas bases de dados da MEDLINE, Cochrane, Scopus e ISI web
of knowlege. Apds o ajuste e remo¢do das citagdes duplicadas restaram 343 citacGes. Destes,
329 estudos foram descartados apds revisdo por ndo preencheram os critérios de inclusdo. Um
estudo, Bennet (1996) (Bennett et al., 1996) foi excluido porque o texto completo do estudo
ndo estava disponivel. Os textos completos das restantes 31 citacbes foram examinados com
mais detalhes. Destes, 22 foram excluidos por terem sido baseados em servicos ou estruturas
ou na perspetiva do paciente. Os restantes nove estudos preencheram os critérios de inclusdo
para a revisdo sistematica. Dois outros estudos foram adicionados a RS a partir da lista de
referéncia dosestudos encontrados. Estudos relevantes néo publicados ndo foram encontrados.
Dois trabalhos (W. Christopher Mathews, Ferdon, Bennett, & Kanouse, 1989; Wm C. Mathews
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& Kanouse, 1997) séo do mesmo autor e sobre 0 mesmo assunto, por essa razdo, considerou-

se como um s estudo. No total 12 estudos foram incluidos para a revisdo. O diagrama de fluxo

para a selecdo de estudos pode ser visto na Figura 1.

Busca de indicadores na internet

Na internet olhamos para péginas oficiais e apenas uma delas preencheu os critérios de

inclusdo, ou seja, o Indicator Registry(UNAIDS, 2008) propriedade da Organizacdo Mundial
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Figura 1- Diagrama de fluxo de seleg¢dio dos estudos
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agéncias (World Health
UNICEF,
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Organization,

President’s  Emergency

Plan for AIDS Relief, and
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repositorio  central  de
informagbes  sobre  0s
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SIDA e a resposta
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global, com 184
indicadores.

Caracteristicas dos
estudos

Esta revisdo sistematica

abrange uma gama de 23 anos entre o primeiro e o Ultimo estudo, publicado em 2012. Nove
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estudos representam experiéncias realizadas nos EUA (Asch et al., 2004; Horberg et al., 2010;
Korthuis etal., 2011; W. Christopher Mathews et al., 1989; Wm C. Mathews & Kanouse, 1997;
Liza Solomon, Colin Flynn, & Georgette Lavetsky, 2005; UNAIDS, 2008; I. B. Wilson et al.,
2007; A. W. Wu et al., 2000), um na Etiopia (Alemayehu, Bushen, & Muluneh, 2009), um em
Espanha (von Wichmann etal.,, 2010), um na Tailandia (Thanprasertsuk et al., 2012), e um no
Malawi (Hoskins et al., 2010).

De acordo com o desenho do estudo, quatro sdo projetos que visam o desenvolvimento de
indicadores de qualidade de VIH (Horberg et al., 2010; UNAIDS, 2008; von Wichmann et al.,
2010; A. W. Wu et al., 2000), trés sdo estudos transversais que tiveram como objetivo avaliar
o atendimento clinico dado aos doentes com infecdo VIH/SIDA (Alemayehu et al., 2009; Asch
et al., 2004; 1. B. Wilson et al., 2007), um é um coorte retrospetivo (W. Christopher Mathews
et al, 1989; Wm C. Mathews & Kanouse, 1997), um ¢é avaliacio de um programa
(Thanprasertsuk et al., 2012), e um é estudo de coorte observacional (Korthuis et al., 2011).
Todos os estudos tiveram como objetivo avaliar a qualidade de um programa de cuidados de
VIH, e o dtimo apresentou um modelo conceitual (Hoskins et al., 2010) teve como objetivo
discutir a validade dos indicadores dentro de programas de rotina e seu valor preditivo do
resultado da terapia antirretroviral. Varios indicadores foram propostos por especialistas
através de painel de “experts”, e outros foram formados com base em guidelines (ver Tabela
2).
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Tabela 2 -Caracteristicas dos estudos incluidos na revisao sistematica por autor, pais, tipo de estudo, objetivo,
numero de indicadores e critérios de selecéo.

N° de Critérios de
Autor Pais Desenho de estudo Objetivo indicador ~
os selecao
(W. Christopher Es_tudar 0s pacientes cujo episddio de
cuidados para pneumocistose comegou
Mathews et al., na data de admissdo, e examinar os
1989; Wm C. EUA Coorte retrospetivo ’ . 20, 11 Néao definido
resultados e processos de atendimento
Mathews & o \
limitado a parcela do doente que se
Kanouse, 1997) . P
refere ao cuidado neste episddio.
(A.W. Wu et al., cox Rever o0s conceitos relacionados a Painel de
2000) EUA Revisao qualidade dos cuidados. 17 espertos
(Asch et al Avaliar a qualidade dos cuidados de Painel de
! EUA Transversal VIH baseado nos sintomas usando uma 12
2004) h espertos
plataforma centrada no paciente.
Avaliar o impacto do volume de
(Liza Solomon et pacientes sobre a qualidade dos
al., 2005) EUA Coorte cuidados recebidos pelos doentes com 15 Guidelines
" VIH dentro do sistema MedicAid
gerido pelo estado
_ Determinar se um conjunto selecionado
(1. B. Wilson et EUA Transversal cfle_ |nd|9adores pode _reQresentar um 8 Guidelines
al., 2007) Unico sistema de avaliacdo global de
qualidade
Servir como um repositério central de Guidelines e
Indicator registry EUA Proieto indicadores usados para avaliar a 9 Painel de
(UNAIDS, 2008) ) epidemia de VIH/SIDA a nivel
- . espertos
nacional, regional e global.
(Alemayehu et Avaliar a qualidade dos cuidados Guidelines e
al 200y9) Etidpia Transversal clinicos prestados a doentes com VIH 14 Painel de
" no Hospital de referéncia FelegeHiwot espertos
Estabelecer um conjunto de medidas de
qualidade sobre 0s processos e
(Horberg et al resultados intermediarios dos cuidados Guidelines e
2010) g " EUA Projeto prestados a doentes com infecdo 17 Painel de
VIH/SIDA para a prestacdo de contas espertos
externas e o aumento individual da
qualidade.
Abordar os desafios da avaliagdo do
progresso do tratamento da populaci -
(Hoskins et al., . em paises de baixa renda através da Gum_jellnes €
M alawi M odelo conceptual ., 5 Painel de
2010) descricéo da falta de consenso sobre os
S - espertos
indicadores, assim como 0s encargos
associados a sua compilacéo.
Projetar a atual situagéo dos indicadores
(vonWichmann  Espanh . de qualidade sobre os cuidados clinicos Painel de
Projeto e 25
et al., 2010) a prestados a doentes com infecdo espertos
VIH/SIDA
Analisar o impacto do tratamento da
buprenorfina/naloxona sobre a Guidelines e
(Korthuis et al., qualidade dos cuidados prestados a .
EUA Coorte e e 16 Painel de
2011) doentes com infecdo VIH em multiplos
. o espertos
servicos e a coexisténcia de
dependéncia de opioides e VIH.
1 Relatar a experiencia da implementagéo
(Thanprasertsuk Ta|_land Avaliagdo de programa do programa “HIVQUAL-T” na 14 Guidelines
et al., 2012) ia LAt
Tailandia.
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Indicadores de qualidade

Dos 12 estudos encontrados obtivemos 65 VIH indicadores de qualidade para avaliar os
cuidados clinicos prestados aos doentes com infecdo VIH. Destes 65 indicadores, 29 sdo
especfificos ao VIH/SIDA e 36 sdo indicadores genéricos, 15 sdo indicadores de resultados e
50 séo indicadores de processo. Estes indicadores abrangem as seguintes areas clinicas:
avaliacdo bésica/inicial (19), a triagem/despiste de doencas oportunistas e DST (9), imunizagao
(4), profilaxia (5), monitorizacdo do VIH (16), e terapia (12). Os limites dessas areas clinicas
sdo muito ténues, e, portanto, alguns indicadores podem facilmente ser transferidos de uma

para outra area (Tabela 3).

Aplicabilidade dos indicadores de qualidade de VIH/SIDA

Foram analisados os indicadores obtidos e verificou-se que alguns dos indicadores pretenderam
avaliar a disponibilidade de material e tipos de exames laboratoriais (Alemayehu et al., 2009;
W. Christopher Mathews et al., 1989; Wm C. Mathews & Kanouse, 1997), os cuidados clinicos
prestados aos doentes infetados com VIH (Alemayehu et al., 2009; Horberg et al., 2010;
Korthuis et al,, 2011; Liza Solomon et al., 2005), a qualidade do atendimento, a procura de
uma estrutura de indicadores, baseada em sintomas (Asch et al., 2004) ou para determinar se
um conjunto selecionado de indicadores pode representar um unico constructo de qualidade
total (Hoskins et al., 2010; I. B. Wilson et al.,, 2007) ou abordagem do risco de mortalidade

ajustado, de acordo ao desempenho institucional (W. Christopher Mathews et al., 1989).

Métodos de selecdo e validag¢do dos indicadores

Todos os estudos referem-se a utilizacdo de revisdo da literatura para a estruturacdo dos
indicadores. Alguns foram construidos baseando-se em diretrizes nacionais para o tratamento
de doentes com infecdo VIH/SIDA (Alemayehu et al., 2009; Thanprasertsuk et al., 2012; I. B.
Wilson et al., 2007), ou em painéis de especialistas em VIH para identificar 0s processos
especfficos de cuidados que um médico seria chamado a prestar perante doentes com VIH que
apresentam sintomas particulares (Asch et al., 2004; A. W. Wu et al., 2000). Em um estudo
(W. Christopher Mathews et al., 1989; Wm C. Mathews & Kanouse, 1997) ndo ha descricdo

clara dos métodos utilizados para a selecdo os indicadores.

Na etapa de validacdo de cinco estudos, os indicadores propostos foram revistos, apos
discussdo, por médicos que estavam trabalhando em um programa de controlo de VIH/SIDA,

bem como em servicos de cuidados clinicos para pessoas que vivem com VIH, tendo em conta
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a sua relevancia local, foram apenas retidos os indicadores de consenso (Alemayehu et al.,
2009; Horberg et al., 2010; Korthuis et al., 2011; UNAIDS, 2008; von Wichmann et al., 2010).
Em outros seis estudos ndo havia nenhuma referéncia asua validagdo. A principal caracteristica
de todos os estudos € a avaliagdo de qualidade dos cuidados em si e ndo a abordagem da
validade dos indicadores de qualidade de VIH/SIDA.

Nainternet identificamos uma péagina oficial da UNGASS que tem um conjunto de indicadores
especificos para avaliar a varios niveis estruturas, processos e resultados de ac¢fes a favor do

VIH/SIDA, e obtivemos 22 indicadores que cumpriam com os critérios de inclusao.

Apos a avaliacdo de cada indicador para perceber sua adequacdo para avaliar os cuidados
clinicos prestados a doentes com infe¢do VIH/SIDA, nove indicadores mostraram-se
adequados. Cinco estdo relacionados com a cogestdo do VIH e TB, dois estdo relacionados
com os cuidados a mulher gravida, e dois estdo relacionados aos cuidados de VIH em si. Seis

sdo indicadores de processo o trés sao indicadores de resultados.

Para responder a pergunta, "quais séo indicadores mais adequados para avaliar os cuidados
clinicos prestados a doentes com infecdo VIH?", Fizemos um processo de selecdo de
indicadores baseados na sua utilizagdo em mais de um estudo, sua especificidade, e sua
subscricdo por ambas guidelines, americana e europeia; Baseados nestes critérios,
identificamos um conjunto de 21 indicadores que podem ser uteis para avaliar a qualidade dos

cuidados clinicos prestados aos doentes com infecdo VIH no contexto hospitalar (Tabela 4).
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Tabela 3 - Indicadores de qualidade para a avaliacdo dos cuidados clinicos prestados a doentes com infe¢cdo VIH por nome, tipo, qualidade e
suporte em guidelines.

Guideline Guideline
. . americana de  europeia de .
N°. Nome Ti li Referenci
po  Qualidace tratamento do  tratamento clerencia
VIH de VIH
A. Avaliacdo inicial
(Horberget al., 2010; Korthuiset al.,
2011; Liza Solomonet al.,2005;
1  Contagem de células CD4 P S + + Thanprasertsuk etal., 2012; von
Wichmann etal., 2010; A. W.Wuet
al., 2000)*
) ) (Alemayehuet al., 2009; Liza
2  Testeda carga viral no tempo apropriado P S + + Solomon et al., 2005; Thanprasertsuk
etal., 2012)*
L L. L . (W. Christopher Mathews et al., 1989;
3 Avaliacdo renal basica (creatinina, ureia) P G + + Thanprasertsuk etal., 2012)
(W. Christopher Mathews et al., 1989;
4 Hemograma completo P G + + Thanprasertsuk etal., 2012; A. W.Wu
etal.,2000)*
5 A_nallse quimica (LI_DH sério, sodio, bicarbonato venoso, relagéo de p G + ) (Wm C. Mathews & Kanouse, 1997)
hipoxemia, a albumina sérica)
6 Proporgéo de pacientes com contagem de CD4 superior a 200 0 s + + (Alemayehuet al., 2009; von
células / ul Wichmann etal., 2010)*
7  Bilirrubina 0] G + + (Mathews and Kanouse 1997
8 Indice de massa corporal a entrada (0] G - + (Mathews and Kanouse 1997
9 Pergunta sobre perda de apetite P G - + (Aschet al., 2004)
10 Monitorar o peso do paciente P G - + (Aschetal., 2004; UNAIDS, 2008)
11 Mudangano sistema nervoso central O G - + (Wm C. Mathews & Kanouse, 1997)
12 Tossecomplicada O G - - (Asch et al., 2004)
13 Diarreia 0] G - - (Mathews and Kanouse 1997
14  Frequéncia cardiaca o G - + (Mathews and Kanouse 1997
15 Roncos e estertores 0] G - - (W. Christopher Mathews et al., 1989)
16 Frequéncia respiratdria 0o G - - (Wm C. Mathews & Kanouse, 1997)
17  Avaliagéo pulmonar P G + (Aschetal., 2004)
18 ECG realizado em pacientes com metadona P S - (Thanprasertsuk et al., 2012)
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19

20

21

22

23

24

25

26
27

28

29

30

31

32

33

34

Avaliacdo do riso cardiovascular
B. Rastreio

Rastreio do cancro do colo do Utero (inicio e seguimento)
Triagem da Hepatite C (inicio e seguimento)

Teste de Hepatite B sempre (inicio e seguimento)

Rastreio da tuberculose

Rastreio Gonorreia / clamidia (pelo menos uma vez)
Rastreio da sifilis (anualmente)

Rastreio do uso de drogas injetaveis (anualmente)

Rastreio do alto risco de comportamento sexual (por ano)

Teste de Papanicolau realizado no ano passado (apenas para
mulheres)

C. Imunizacéo

Vacinagdo pneumococica nos 6 meses anteriores se CD4> 200
Vacinagdo contrainfluenza (anualmente)
Vacinacdo contraa hepatite B (se for o caso)

Vacinagdo contraa hepatite A
D. Profilaxia (pacientes com linfécitos CD4<200)
Profilaxia contra MAC

Profilaxia contra o PCP (pneumonia por pneumociste jiroveci)
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(T hanprasertsuk et al.,2012)

(Korthuiset al., 2011; von Wichmann
etal., 2010; 1. B. Wilsonet al.,2007)*
(Horberget al., 2010; Liza Solomon et
al., 2005; Thanprasertsuket al., 2012;
I. B. Wilson et al., 2007)*
(Horberget al., 2010; Liza Solomon et
al., 2005)*

(Horberget al., 2010; Korthuiset al.,
2011; Liza Solomonet al.,2005;
Thanprasertsuk etal., 2012; UNAIDS
2008; vonWichmannet al., 2010; I.
B. Wilson et al., 2007; A. W. Wuet
al., 2000)*

(Horberget al., 2010; Liza Solomon et
al., 2005; A. W.Wouet al., 2000)**
(Horberget al., 2010; Korthuiset al.,
2011; Liza Solomonet al.,2005;
Thanprasertsuk etal., 2012; von
Wichmann etal., 2010)**
(Horberget al., 2010; Korthuiset al.,
2011;A. W. Wuetal., 2000)**
(Horberget al., 2010; Korthuiset al.,
2011; A.W. Wuetal., 2000)**

(LizaSolomon etal., 2005; A. W.Wu
etal., 2000)

(Horberget al., 2010; Korthuiset al.,
2011; Liza Solomonet al.,2005;
Thanprasertsuk etal., 2012)**
(Horberget al., 2010; Korthuiset al.,
2011;1. B. Wilsonet al.,2007)**
(Horberget al., 2010; Korthuiset al.,
2011; Liza Solomonet al.,2005;
Thanprasertsuk etal., 2012)*
(Korthuis et al., 2011; Thanprasertsuk
etal.,2012)*

(Korthuiset al., 2011; A. W.Wuet
al., 2000)

(Horberget al., 2010; Korthuiset al.,
2011; Liza Solomonet al.,2005;
Thanprasertsuk etal., 2012; von



35
36

37

38

39

40

41

42

45

46

47
48
49
50
51

52
53

Profilaxia contra toxoplasmose

Profilaxia contra TB

Profilaxia contra a criptococcosis para pacientes com CD4 <100
cells/ul

E Monitorizacdo do HIV

Carga viral ndo-detetavelas 48 semanas de tratamento

Proporcdo de pacientes que receberam contagem de CD4 pela
primeira vez dentro de 2 semanas ap6s a primeira visita clinica de
VIH.

Proporcéo de pacientes elegiveis para TARV que estéo atualmente
em TARV

Proporcéo de pacientes em TARV, para quem a adeséo é medida em
trés visitas

Proporgdo de pacientes em NVP que tinham avaliagdo hepaética pelo
menos uma vez dentro de 1 més apds o inicio da TARV baseadaem
NVP

Proporgdo de pacientes com alteragdo da TARV para quem a razao
da mudan¢a da TARV estadocumentada

Proporgéo de pacientes em TARV com pelo menos 95% (bom) de
adesdo relatado na dltima visita

Alcancar o controlo viral maximo se TARV prescrita

Alcancar o controlo viral maximo se TARV prescrita ou plano de
tratamento documentado se o controle viral maximo néo for
alcancado.

Proporcéo de pacientes em cuidados continuados
Visitas trimestrais

Aconselhamento e teste oferecido sobreo VIH
Tempo de internamento

Perda de seguimento

Percentagem de mortalidade hospitalar por VIH/SIDA
Prevaléncia de VIH em mulheres gravidas
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Wichmann etal., 2010; I. B. Wilson et
al., 2007; A. W.Wauet al., 2000)
(Thanprasertsuk et al.,2012; A. W.
Wuet al., 2000)

(Liza Solomon etal., 2005)

(von Wichmannetal., 2010)

(Thanprasertsuk et al.,2012; I. B.
Wilson et al., 2007) *

(Alemayehuet al., 2009; Korthuis et
al., 2011)

(Alemayehuet al., 2009)

(Alemayehuet al., 2009;
Thanprasertsuk etal., 2012)

(Alemayehuet al., 2009)

(Alemayehuet al., 2009;
Thanprasertsuk etal., 2012)*
(Alemayehuet al., 2009; Hoskins et
al., 2010) *

(Horberget al., 2010)

(Horberget al., 2010)

(Alemayehuet al., 2009; Hoskins et
al., 2010) *

(Korthuiset al., 2011; 1. B. Wilson et
al., 2007)

(Thanprasertsuk et al.,2012; A. W.
Wuet al., 2000)*

(W. Christopher Mathews et al., 1989)

(Hoskinset al., 2010; Thanprasertsuk
etal., 2012)**

(W. Christopher Mathews et al., 1989)
(UNAIDS, 2008)


file:///C:/Users/user/Documents/Tese_indicadores/Reviasão_sistematica2012/Base%20de%20dados%20da%20revisão%20sistematica%20e%20Analise%20critica.xlsx%23RANGE!_ENREF_28
file:///C:/Users/user/Documents/Tese_indicadores/Reviasão_sistematica2012/Base%20de%20dados%20da%20revisão%20sistematica%20e%20Analise%20critica.xlsx%23RANGE!_ENREF_28

F. Terapéutica

(Horberget al., 2010; Korthuiset al.,
2011; Liza Solomonet al.,2005;
Thanprasertsuk etal., 2012; UNAIDS

54 Prescrigdo apropriada de TARV P S + + 2008: von Wichmannet al.. 2010: 1.
B. Wilson et al., 2007; A. W. Wuet
al., 2000)*
55 Propor¢éo de pacientes em profilaxia com cotrimoxazole com pelo P s i ) (Alemayehuet al., 2009; Aschet al.,
menos 95% de adesdo relatado na Gltima visita 2004)
56 Propor(;,ao de pacientes cuja contagem o_le CD4 é de <350 células/ul P s i i (Alemayehuet al., 2009)
que estaem terapia profilatica com cotrimoxazole
Propor¢éo de pacientes com, no maximo, contagemde CD4 <200
57 células/microlitro a quem se prescreveu um antibiético ou foi P S - - (Aschetal., 2004)
admitido no hospital
58 As proporgoes dg pament.eg em TARV_ que iniciaram TARV dentro p S + + (Alemayehuet al., 2009)
de 2 semanas apds a elegibilidade clinicamente confirmada
59 Proporf;ao de pacientes a}canﬁdos ou ambulatdrias que tiveram 0 s i + (Alemayehuet al., 2009)
melhoria do estado funcional
x : e (Thanprasertsukeet al.,2012;
60 _Propcgrgao de clientes seropositivos recebem tratamento para a p s + + UNAIDS, 2008: von Wichmann etal.
infecéo latente de tuberculose 2010)*
Proporgéo de pacientes HIV-positivo com tuberculose registrados
UNAIDS, 2008
61 que receberam TARV durante o tratamento da TB P S * * ( )
Percentual de pacientes HIV-positivos em cuidados para o VIH ou o .
) S NAIDS, 2008; von Wich
62 tratamento (pré-TARV ou TARV) queiniciaram o tratamento P S + + (,(:lJ 2010)8 008; von Wichmann et
contraa TB '
63 Proporg&o de pacientes com VIH que receberam tratamento contra a p G + + (T hanprasertsuket al., 2012)
hepatite C
64 Cogestdo da Tuberculose e Tratamento do VIH P S + + (UNAIDS, 2008)
65 Numero de mulheres gravidas seropositivas que receberam P S N + (UNAIDS, 2008)

antirretrovirais para reduzir o risco de transmissdo de mde para filho

Tipo de indicador: P — Processo (50) e O — Outcomes/resultados (15); Indicador de qualidade: S — especifico (29) e G — genérico
(36).Guidelines Americana e Europeia de tratamento do VIH: (+) presente; (-) ausente. Numero de indicadores por area clinica: A (19);
B (9); C (4); D (5); E (16); F (12).

*Indicadores que estdo em ambas guidelines e usados em mais que um estudo.

** Indicadores que estdo em apenas uma guideline mas usados em mais que um estudo.
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Discussao
Nesta revisdo pretendiamos identificar que indicadores de qualidade séo usados para avaliar 0s

cuidados clinicos prestados a doentes com infegdo VIH/SIDA, seu desenvolvimento e métodos
de validagdo. Encontramos estudos que, na sua maioria, s&o sobre indicadores de processo ou
de resultados e, como define Mainz os indicadores "0 processo denota o que € realmente feito,
no dar e receber cuidados, enquanto indicadores de resultados sdo medidas que descrevem 0s
efeitos dos cuidados sobre o estado de saiude do doente ou das populagdes”(Mainz, 2003a).
Assim, através desta revisdo, temos uma visdo geral dos aspetos mais relevantes que temos de
olhar ao avaliar os cuidados clinicos prestados a pessoas infetadas pelo VIH. Os métodos
utilizados (guidelines e painéis de peritos) para seleciona-los estdo de acordo com o que é
descrito na literatura (Heuschmann et al., 2006; Mainz, 2003b; WOLLERSHEIM et al., 2007),

entretanto, pouca informacdo foi dada sobre métodos utilizados para os validar.

Encontramos 50 indicadores de processo que avaliam diferentes aspetos dos cuidados clinicos
prestados aos doentes com infecdo VIH/SIDA. Wollersheimet al. (WOLLERSHEIM et al.,
2007), dizem que ha um conflito entre o nimero de indicadores selecionados e a quantidade de
trabalho que deve ser gasta na colheita de dados necessarios para os calcular. Eles argumentam
que, para alcancar um bom equilibrio, é recomendado selecionar cerca de 12 indicadores de

jprocesso.

Na tentativa de estabelecer um conjunto de indicadores (teis para avaliar os cuidados clinicos
prestados a doentes com infecdo VIH/SIDA, comparamos os indicadores de qualidade
encontrados as guidelines americana e europeia. Para alguns indicadores, ndo hd nenhuma
duvida quanto a sua relevancia, estdo respaldadas em ambas guidelines e em mais de um
estudo, por exemplo, a contagem de células CD4, avaliagdo da carga viral; para outros, a
diferenca € que eles estdo apenas em uma guideline, mas isto ndo os torna menos importantes.
Indicadores como a triagem para a sffilis ou para a gonorreia também sdo muito importantes,
mesmo que ndo estejam respaldados na guideline americana. A verdade é que existem
orientacBes especificas para, quase, todos aspeto no cuidado que se presta aos doentes com
infecdo VIH. Outro aspeto importante desta comparagéo entre indicadores encontrados e as
guidelines € que h& alguns indicadores que se encontram em ambas as guidelines, mas apenas
sdo mencionados por um estudo. Por exemplo, saber qual éa "Proporcdo de pacientes elegiveis
para TARV que estdo atualmente em TARV" € tdo importante como saber se eles tém
“prescrito TARV apropriada”. Pelo que a definicdo de um conjunto bésico de indicadores ¢

uma tarefa dificil.
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Propomos, na Tabela 4, um conjunto de indicadores que podem ser usados para avaliar a
qualidade dos cuidados clinicos prestados aos doentes com infecdo VIH/SIDA. Alguns dos
indicadores muitos usados sdo: contagem de células CD4, teste de carga viral, carga viral ndo
detetavel as 48 semanas de tratamento, triagem Hepatite C, testes de hepatite B, o rastreio de
tuberculose, vacinagdo contra a hepatite B, profilaxia PCP (pneumonia por Pneumocystis
jiroveci), adesdo a TARV, TARV devidamente prescrita, e cotratamento do VIH e tuberculose.
Todas estas medidas sdo consideradas como elementos importantes e devem ser levados em
conta quando se pretende avaliar os cuidados clinicos prestados aos doentes com infecdo
VIH/SIDA (Liza Solomon et al., 2005), além disso, tém todos respaldo nas guidelines
americana e europeia (EACS, 2011; Info, 2012), demostrando sua relevancia clinica. No
conjunto de indicadores propostos apenas 3 dos 23 sdo indicadores de resultados. Embora seja
desejavel obter indicadores de resultados, nem sempre é possivel: em primeiro lugar, ha muitos
processos que concorrem para 0 mesmo resultado (Edge, Van der Merwe, Pieper, & Bouic,
2001), em segundo lugar, devido ao tempo necessario para obter o resultado desejado, mutas
vezes sdo utilizadas medidas substitutas, em terceiro lugar, a limitacdo da qualidade e

guantidade de dados disponiveis.
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Tabela 4 - Proposta de indicadores para avaliar os cuidados clinicos prestados a doentes com infecéo
VIH/SIDA

N° Nome

A. Avaliagdo inicial

Contagem de células CD4

Teste da carga viral no tempo apropriado

Hemograma completo

Proporcéo de pacientes com contagem de CD4 superior a 200 células / ul

B. Rastreio

20 Rastreio do cancro do colo do Utero (inicio e seguimento)

21 Triagem daHepatite C (inicio e seguimento)

22 Testede Hepatite B sempre (inicio e seguimento)

23 Rastreio da tuberculose

24 Rastreio Gonorreia / clamidia (pelo menos uma vez)

25 Rastreio da sifilis (anualmente)

27 Rastreio doalto risco de comportamento sexual (por ano)

28 Testede Papanicolau realizado no ano passado (apenas paramulheres)
C. Imunizagéo

31 Vacinagdo contraa hepatite B (se for o caso)

34 Profilaxia contrao PCP (pneumonia por pneumociste jiroveci)
E Monitorizagdo do HIV

38 Carga viral ndo-detetavelas 48 semanas de tratamento
43 Proporcdo de pacientes com alteragcdo da TARV para quem a razdo da mudanca da TARV esta
documentada

44 Proporgéo de pacientes em TARV com pelo menos 95% (bom) de adeséo relatado na dltima visita
47 Proporcédo de pacientes em cuidados continuados
49 Aconselhamento e teste oferecido sobreo VIH

F. Terapéutica

54 Prescricdo apropriada de TARV
Proporgéo de pacientes em profilaxia com cotrimoxazole com pelo menos 95% de adeséo relatado na
55 dltima visita
60 Proporcgdo de clientes seropositivos recebem tratamento para a infecéo latente de tuberculose
Percentual de pacientes HIV-positivos em cuidados para o VIH ou o tratamento (pré-TARV ou TARV)
62 que iniciaram o tratamento contraa TB

oo AN -

A menos que um indicador seja adequadamente calculado, evitando potenciais armadilhas, os
resultados produzidos a partir dos dados pouco precisos podem ser enganosos ao invés de (teis
(McGlynn, 1998).

Alguns indicadores sdo obtidos a partir de um conjunto de passos que inclui mais de um
elemento de dados, ou séo influenciados por vérios fatores, como a idade ou o sexo (as medidas

de ajustamento). Um dos desafios enfrentados hoje em dia pelos hospitais € a qualidade dos
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dados que recolhem (Cruz-Correia RJ, 2009; Freitas A, 2010; Freitas et al., 2012). Algumas
varidveis podem ter valores em falta, podem estar enviesadas (por exemplo, devido ao seu
objetivo principal), ou podem ndo ser passiveis de recolher, e assim o ajuste pode ser dificil.
No entanto, adivulgacdo e uso de indicadores em todas as regides e hospitais pode ajudar a vé-
los como elementos-chave dos cuidados clinicos prestados aos doentes, sendo objeto de
analise, e, assim, incentivar os hospitais a implementar sistemas de gestdo de dados clinicos
que facilitem a monitorizacdo do processo de cuidados prestados aos doentes em geral, em

particular aos doentes com infecdo VIH/SIDA.

Quando analisamos a validade dos indicadores de qualidade nos estudos encontrados, uma
caracteristica comum é que a maioria aborda estudos de avaliacdo da qualidade dos cuidados,

apenas um é sobre a validade do indicador de qualidade em si.

Os indicadores incluidos no sistema de indicadores da OMS, o “Registry indicators”, na sua
maioria foram criados "para aplica-los a nivel nacional”, alguns deles podem ser aplicados a
nivel local. Alguns, muito poucos, sdo adequados para avaliar a qualidade dos cuidados clinicos
prestados aos doentes com infegdo VIH/SIDA. Estes indicadores estdo bem definidos, foram
previamente testados, por isso podemos assumir como sendo validos e confidveis e podem ser

usados de imediato.

Muitas instituicdes tém utilizado os indicadores para avaliar a qualidade dos cuidados clinicos
prestados a doentes com infecdo VIH/SIDA, fazer andlise comparativa entre os diversos
prestadores de cuidados, os resultados obtidos parecem ser bons e tem havido melhoria

consideravel dos cuidados prestados (Liza Solomon et al., 2005; I. B. Wilson et al., 2007).

Indicadores de qualidade dos cuidados prestados a doentes ou indicadores de assisténcia clinica
sdo usados em muitas situagdes, como as descritas a seguir. (1) Para melhorar a qualidade do
atendimento, por exemplo Aschet al. (Asch et al., 2004), usaram uma estrutura de indicadores
baseada em sintomas e seus resultados sugerem que estes podem medir dominios que sdo
distintos daqueles capturados por indicadores convencionais. A questdo é que hoje em dia,
guando se usa TARV, muitos sintomas Sa0 mais escassos, a menos que as pessoas cheguem ao
sistema de saude numa fase muito adiantada da doenga, o que acontece cada vez menos. Por
outro lado Thanprasertsuket al. (Thanprasertsuk et al., 2012) utilizaram os indicadores para
melhorar a qualidade do atendimento, eles compararam uma instituicdo antes e depois do uso
de indicadores, a qualidade passou de 0 a 95%, isto €, houve melhoria consideravel da

qualidade dos cuidados clinicos-assistenciais. (2) Para descobrir se o sistema esta a prestar
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cuidados clinicos de acordo as guidelines. Alemayehuet al. (Alemayehu et al., 2009), avaliaram
o cumprimento das orientacdes clinicas através de indicadores de processo e de resultados. Eles
apontaram a necessidade de monitorizacdo permanente dos cuidados prestados a fim de
alcancar bons resultados. (3) Para comparar instituicdes ou servicos (benchmarking). Wilson
etal (1. B. Wilson et al., 2007) procuraram avaliar 69 instituicbes de saude de 30 estados dos
EUA através de um conjunto de indicadores. Eles verificaram se estes indicadores poderiam
ser usados de forma indiscriminada para todas as instituicdes, e o resultado principal deste
estudo foi que é necessario definir um conjunto de indicadores apropriados, mais especificos e

ajustados, a fim de comparar a prestacdo de cuidados clinicos de forma justa.

Os préximos passos passam por perceber qual é a visdo dos médicos sobre a utilidade e
relevancia dos indicadores na préatica clinica e posteriormente testar estes indicadores em dados
reais, para identificar sua exequibilidade, confiabilidade e validade para que posteriormente

sejam usados para comparar servicos, hospitais ou até mesmo paises.

Esta revisdo sistematica tem varias limitacbes. Embora tenhamos encontrado poucos estudos,
fizemos uma ampla pesquisa na internet usando varios termos e varias bases de dados. Pesquisa
em literatura ndo indexada foi limitada. Estudos em outros idiomas além do Inglés ndo foram
incluidos. De qualquer forma, tanto quanto sabemos, ndo ha outra revisdo sistematica publicada
sobre indicadores de qualidade de VIH/SIDA para a avaliagdo dos cuidados clinicos prestados
a doentes com VIH/SIDA, e resumimos aqui um conjunto vasto e amplo de informagdo. Um
aspeto importante esta relacionado com a utilizacdo de experiéncias dos EUA, Etiopia, Malawi,
Espanha e Tailandia, e um conjunto de organiza¢des que trabalham no campo de VIH/SIDA
sob a égide da OMS.

Concluséao

Pretendemos identificar um conjunto de indicadores que representam os melhores cuidados e
que podem facilitar a medicdo e comparacdo de forma uniforme da qualidade dos cuidados
clinicos prestados aos doentes com infecdo VIH/SIDA a nivel local ou institucional e
internacional, que permita comparar paises desenvolvidos e em desenvolvimento tendo a

mesma base.

Os principais achados desta revisdo sistematica séo de que ha esforcos nos EUA em Espanha
e outros paises para estabelecer um conjunto de indicadores ao nivel nacional Uteis para avaliar

a qualidade dos cuidados clinicos prestados a doentes com infecdo VIH/SIDA,; a avaliacdo da
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qualidade dos cuidados clinicos deve ter em conta os principais aspetos, como: a avaliacdo
inicial do doente, triagem para doencas oportunistas, vacina¢do, profilaxia e monitorizacdo da
terapia. A maioria dos indicadores estdo relacionados com processos, se destinam a guiar (as

boas préticas) e a avaliar os cuidados clinicos prestados aos doentes com infecdo VIH/SIDA.
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Capitulo III - Indicadores de qualidade de cuidados hospitalares em
doentes com infecio VIH/SIDA: Perceciao da relevancia clinica e
utilidade pratica.

Esbogo do capitulo

Com o objetivo de identificar a relevancia clinica e utilidade pratica dos indicadores
encontrados na revisdo sistematica, em um estudo piloto, inquirimos os médicos especialistas
e internos de especialidade do Servico de Doengas Infeciosas do Hospital de S&o Jodo.
Utilizamos aescala de Likert para analisar os dados e identificar os indicadores mais relevantes
e Uteis para a avaliacdo clinica da qualidade dos cuidados hospitalares prestados aos doentes
com infecdo VIH/SIDA. Este trabalho deu origem a um artigo intitulado: HIV/AIDS quality
indicators for clinical care assessment: Relevance and utility assessed by health professionals,

submetido a revista Acta Meédica Portuguesa e aguarda resposta.
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Introducao
O uso de indicadores de qualidade nos sistemas de cuidados de saude é uma das principais

preocupacles na melhoria da qualidade dos servicos de saude. Os indicadores sdo usados para
documentar a qualidade dos cuidados, para determinar as prioridades, ou para apoiar na
melhoria da qualidade, responsabilidade e transparéncia na area da saude. H& um interesse
crescente nos indicadores de qualidade por causa do aumento dos custos dos cuidados, da
variagdo na qualidade da pratica clinica, e até mesmo faléncia do mercado de servigos cuidados
de saude (Evans, Lowinger, Sprivulis, Copnell, & Cameron, 2009; Pronovost, Nolan, Zeger,
Miller, & Rubin, 2004). A maioria dos médicos que trabalham nas unidades de salde estd
confrontada com a necessidade de medir a qualidade dos cuidados que prestam. Hospitais
enfrentam um desafio de recolher dados, pois estes devem ser Uteis para a producdo de
indicadores para a prestacdo de contas e promover a melhoria da qualidade dos cuidados
prestados (Chassin, Loeb, Schmaltz, & Wachter, 2010). Para muitas doencas existem medidas
que podem ser usadas para avaliar a qualidade dos cuidados clinicos prestados. Doengas como
0 AVC (Lindsay et al., 2005), Parkinson (Cheng et al., 2004), a asma (Prys-Picard, Campbell,
Ayres, Miles, & Niven, 2006), os pacientes com cancer de pulmdo de pequenas células
(Hermens et al., 2006), ou cancer de mama (Rosselli Del Turco et al., 2010), podem ser
avaliados pormeio de indicadores de qualidade. Também é possivel a utilizacdo de indicadores
para avaliar o estado de salde e outros procedimentos de cuidado como, por exemplo, cuidados
cardiovasculares (Dennison & Hughes, 2009), o resultado da recuperacdo de leséo (Cryer et
al, 2005), os programas de tratamento para doentes viciados em opidceos (Pelletier &
Hoffman, 2002) e tratamento do cancer terminal(Seow et al., 2009).

Desde o inicio da epidemia do VIH/SIDA, a ONUSIDA, o CDC, e outros parceiros, tém-se
preocupado com a avaliagio e monitoramento da disseminagdo da infecdo pelo VIH,
tratamento e prevencdo (UNAIDS, 2000; WHO, 2008b). Para avaliacdo da qualidade de
atendimento clinico, a maior parte dos indicadores definidos estdo mais voltados para avaliar
os cuidados ao nivel da comunidade (Fund, 2009; UNAIDS, 2010) e poucos estdo definidos
para 0 ambiente hospitalar assim como ndo estdo suficientemente divulgados (WHO, 2008a).
Embora existam algumas experiéncias para avaliar o atendimento clinico prestados a doentes
com infecdo VIH, eles estdo principalmente concentradas em estruturas e recursos disponiveis
(Derose, Asch, Fielding, & Schuster, 2003), e também sobre as consequéncias ou doencas
relacionadas com o VIH (W. Christopher Mathews et al., 1989).
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No processo de desenvolvimento de indicadores, um dos passos que se tém de seguir, apos
pesquisa bibliografica sobre os indicadores ja desenvolvidos é a composicdo de um grupo de
especialistas e procurar obter o consenso através da aplicagdo de um processo de
desenvolvimento estruturado (H. Wollersheim et al., 2007). Em um trabalho anterior, foi
realizada uma revisdo sistematica para selecionar os indicadores de qualidade Uteis paraavaliar
os cuidados clinicos prestados a doentes com VIH (Catumbela et al., 2013). Neste trabalho
pretendemos avaliar a relevancia clinica e utilidade pratica destes indicadores sob o ponto de
vista dos meédicos especialistas em doencas infeciosas que assistem os doentes com infecdo
VIH/SIDA.

Métodos
Este € um estudo observacional transversal sobre a relevincia e a utilidade dos indicadores

(teis para avaliar a qualidade dos cuidados prestados a doentes com infecdo VIH/SIDA, sob o
ponto de vista dos especialistas clinicos de VIH (médicos especialistas em doencgas infeciosas).
Foram selecionados, por conveniéncia, os medicos que trabalham em um Departamento de
Doencas Infeciosas de um hospital central do Porto (norte de Portugal). O Departamento de
Doencgas Infeciosas tem um centro de cuidados dirios para pacientes HIV-positivos, que serve
uma média de 7000 pacientes por ano, segue em consultas 2300 doentes. Pacientes em
tratamento neste centro sdo 1900, recebe em media 10 novos pacientes com infecdo VIH por

semana. O Centro possui 27 camas na enfermaria e 6 camas na unidade de cuidados intensivos.

Critérios de selecao

Meédicos especialistas, e internos de especialidade que trabalham no departamento de doengas
infeciosas por mais de um ano cuidando pacientes com infecdo pelo VIH; que voluntariamente
concordaram em participar do estudo. Critérios de exclusdo: preenchimento incorre todo

questionario, ou seja, menos de 80% das respostas.

Recolha de dados

Foram concebidos dois questionarios com 53 indicadores (colocados em apéndice)
selecionados em uma revisdo sistematica anterior e revisdo da literatura (Catumbela et al.,
2013; EACS, 2011; N. Y. D. 0. H. A. Institute, 2008; N.Y. S. D. 0. H. A. Institute, 2006; von
Wichmann et al., 2010). Um questionério foi destinado para identificar, do ponto de vista do

médico, a relevancia clinica e o outro a utilidade pratica destes indicadores. Definimos
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relevancia clinica como o grau de informacBes que recebemos através deste indicador, que
permita compreender a qualidade dos cuidados prestados aos pacientes de VIH/SIDA no
ambiente hospitalar. Utilidade préatica é definida como a facilidade com que o indicador é
obtido e usado para avaliar o cuidado clinico diario prestado aos pacientes. Os indicadores em
ambos questionarios foram agrupados em dominios de acordo ao tipo/momento de aplicagao
ou finalidade, nomeadamente: diagndstico, sinais clinicos, exames laboratoriais, terapéutica e
prognéstico. Em ambos os questionarios foi utilizada a escala de Likert para identificar os
indicadores mais relevantes e os mais Uteis para avaliar o cuidado clinico prestado aos doentes
com infecdo VIH/SIDA. A escala de Likert teve as seguintes opcgOes de resposta: 0 = sem
opinido, 1= ndo relevante/ndo Util; 2= menos relevante/menos Util, 3 = relevante/ (til; 4 = mais

relevante/mais (til.

Analise estatistica

Foi calculada a mediana das pontuacfes de cada um dos cinco dominios. Usamos a mediana
para identificar os indicadores mais relevantes e mais Uteis. Todos os indicadores que tiveram
a mediana igual a quatro para ambos os inquéritos (relevancia clinica e de utilidade pratica), e
ndo foram classificados com "ndo relevante ou ndo Util" por um especialista, foram tomados
como um indicador de qualidade de consenso para a avaliacdo de cuidados clinicos.

Para avaliar a confiabilidade das respostas aos questionarios sobre relevancia clinica e utilidade
pratica de indicadores, foi calculado o coeficiente alfa de Cronbach. Um para relevéncia clinica
e outro para a utilidade pratica, foram calculados para medir a confiabilidade em cada dominio
do conjunto bésico de indicadores. Categorizou-se o coeficiente alfa de Cronbach de acordo a
proposta feita por George e Mallery(George & Malley, 1999):> 0,9 excelente;> 0,8 bom;> 0,7
aceitavel;> 0,6 questionavel;> 0,5 pobre e <0,5 confiabilidade inaceitdvel. Para avaliar a forca
da relacdo entre os resultados de relevancia clinica e da utilidade pratica de cada um dos
indicadores de qualidade e para cada dominio de indicadores foram calculados os coeficientes

de correlacdo tau B de Kendall.

Etica

Este estudo faz parte de um projeto de pesquisa para o desenvolvimento e aplicagdo de um
modelo de indicadores para avaliar a qualidade do atendimento clinico aos pacientes com
VIH/SIDA, que foi aprovado pelo Comité de Etica do Hospital S&o Jodo, Porto. Também

obteve o consentimento verbal e informado de participantes. Os procedimentos seguidos neste
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estudo estdo de acordo com os principios éticos sobre experimentacdo em seres humanos

publicados na declaracdo de Helsinquia de 1975, revisto em 2008 (Association, 2013).

Resultados
Aplicaram-se dois questionarios para 11 de 13 medicos (especialistas em doencas infeciosas)

que trabalham em um Departamento de Doencas Infeciosas de um hospital central, dois deles
ndo estavam presentes no momento da aplicacdo do questiondrio. Apenas nove entrevistados
responderam ao questionario relevancia clinica. Taxa de resposta de relevancia clinica foi de
82% e da utilidade pratica foi de 100%.

Relevancia clinicae utilidade prética

Apesar de uma avaliacdo individual dos indicadores apresentados, apresentamos os resultados
agrupados em dominios. Para arelevancia clinica, os indicadores de dominio diagnostico foram
avaliados e obtiveram uma mediana [valor minimo e maximo] de 3.70 [3.10-4.00], os sinais
clinicos de 3.50[2.00-3.93], os exames laboratoriais de 3.37 [2.39 —3.95] a terapéutica de 3.25
[3.00-3.95] e 0 prognostico de 3.14 [2.43-4.00] com um valor maximo de 4 pontos. Para
utilizacdo pratica, os resultados foram 3.64 [3.00-4.00], 3.47 [2.13-3.73], 3.25 [3.05-3.60], 3.21
[2.21-3.82] e 3.00 [2.71-3.57], respetivamente (Tabela 5).

Os médicos consideraram o dominio diagndstico com os indicadores mais relevantes e mais
Uteis dos cinco dominios clinicos seguido pelos indicadores do dominio dos sinais e sintomas
clinicos. Os indicadores do dominio progndstico foram considerados 0s menos relevantes e

também os menos (teis (Tabela 5).

Consisténciadas respostas aos questionarios

Para a maioria dos indicadores a consisténcia das respostas ¢ aceitavel e até mesmo em alguns
é excelente. Para a relevancia clinica os resultados de medicdo da confiabilidade dos itens nos
dominios dos sinais clinicos (p =0.971) e da terapia (p = 0.900) tiveram excelente consisténcia,
enquanto o prognostico teve boa consisténcia (p=0.820) e o diagndstico, consisténcia aceitavel
(p=0.733). Para utilidade pratica os resultados mostram que o diagnostico (p =0.934), os sinais
clinicos (p = 0.964) e exames laboratoriais (p = 0.947) tém excelente consisténcia interna, a
terapéutica tem consisténcia pobre (p=0.583), e para 0 prognostico a consisténcia € irrelevante
(p=0.368) (tabela 6).
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A correlagdo de tau B de Kendall (Tabela 6) mostra que, em termos de relevancia clinica,
existem correlagdes significativas entre os indicadores dos "sinais e sintomas clinicos” e os de
outros dominios, como o diagnostico [0,647], a terapéutica [0,692] e o progndstico [0,667].
Para utilidade pratica, sé foram encontradas correlagdes significativas entre 0s “exames
laboratoriais™ e os sinais e sintomas [0,647] e o diagndstico [0,629], tendo estas correlagdes

apresentado um valor de p<0,001.

Tabela 5 - Distribuigdo das medidas de sumdrio da relevéncia clinica e utilidade prdtica dos indicadores dos cuidados
prestados aos doentes com VIH/SIDA

Relevancia clinica . NO o ] - , . Tests alfa de
indicadores Mediana Minimo Maximo Cronbach
Diagnéstico 10 3,70 3,10 4,00 0,733
Sinais clinicos 10 3,50 2,00 3,93 0,971
BExames laboratoriais 11 3,37 2,39 3,76 -
Tratamento 20 3,25 3,00 3,95 0,900
Prognéstico 2 3,14 2,43 4,00 0,820
Utilidade pratica
Diagnéstico 10 3,64 3,00 4,00 0,934
Sinais clinicos 10 3,47 2,13 3,73 0,964
Tratamento 20 3,25 3,05 3,60 0,583
BExames laboratoriais 11 3,21 2,21 3,82 0,947
Progndstico 2 3,00 2,71 3,57 0,368

A partir da lista inicial de 53 indicadores, 21 foram escolhidos por terem uma mediana de 4
pontos (méaximo de concordancia) em ambos os questiondrios foram selecionados como 0s
clinicamente mais relevantes e Uteis para avaliar a qualidade dos cuidados clinicos prestados a
doentes com infe¢cdo VIH (tabela 7). A lista final inclui indicadores de todos 0s dominios exceto

para o progndstico, onde nenhum indicador atingiu uma mediana de 4 pontos.

Discussao
O objetivo do nosso estudo foi o de identificar os indicadores de qualidade com relevancia

clinica e utilidade pratica para avaliar os cuidados clinicos prestados a doentes com infecdo
VIH/SIDA sob o ponto de vista dos especialistas em VIH/SIDA. Este artigo apresenta uma
abordagem inicial do processo de desenvolvimento e validagdo de um conjunto de indicadores
que permita avaliar a qualidade da assisténcia hospitalar prestada a doentes com infecdo
VIH/SIDA.

No processo de avaliacdo darelevancia e utilidade clinica pratica dos indicadores da qualidade
dos cuidados prestados aos doentes com VIH/SIDA, a maioria dos médicos identificou os
indicadores dos dominios de diagndéstico e de sinais e sintomas clinicos como o0s mais

importantes para se avaliar a qualidade dos cuidados clinicos prestados aos doentes com
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infecdo VIH/SIDA. De acordo com a opinido dos médicos, os indicadores de prognéstico sdo
0s menos importantes. Na verdade, o prognéstico depende de diversos fatores que ndo sdo
apenas da alcada dos cuidados clinicos prestados pelos médicos. No entanto, o progndstico nao
é um elemento que se deve colocar de lado na avaliagdo da qualidade dos cuidados clinicos.
Alguns estudos tém demonstrado que uma parcela significativa de doentes atendidos em
clinicas especializadas em VIH ficaram sem receber componentes importantes de cuidados
clinicos mesmo sendo recomendados por guidelines nacionais, tendo afetado o prognéstico
(Derose et al., 2003; Ira B Wilson et al., 2007).

Tabela 6- Correlacéo de Tau B Kendall entre os dominios de relevancia clinica e utilidade pratica

Exames Sinais clinicos Diagnéstico Tratamento Prognéstico
Dominio !aboratoria
Relevancia clinica -
Exames 1
laboratoriais
Sinais clinicos 0,648* 1
Diagndstico 0,530* 0,647* 1
Tratamento 0,486* 0,692* 0,337 1
Prognostico 0,343 0,667* 0,424 0,558* 1
Utilidade pratica
Exames 1
laboratoriais
Sinais clinicos 0,647* 1
Diagnéstico 0,629* 0,324 1
Tratamento 0,388 0,277 0,359 1
Progndstico 0,294 0,061 0,088 0,090 1

*Dominios correlacionados

Considerando-se a opinido dos médicos sobre a correlagdo entre os dominios de indicadores,
notamos que os sinais e sintomas clinicos estdo correlacionados com todos os outros dominios
na avaliagdo sobre sua relevancia clinica. Na verdade, os sinais e sintomas clinicos s@o a
principal forma de identificar os problemas (diagndstico) e também os cuidados clinicos
necessarios para os resolver (tratamento). Por outro lado, considerando a utilidade pratica, a
correlagdo de exames laboratoriais com sinais e sintomas clinicos e diagndstico esta de acordo
0s procedimentos da préatica clinica. O médico pede exames laboratoriais com base nos sinais

e sintomas para apoiar 0 seu raciocinio e chegar a um diagnostico. Assim, os resultados
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mostram que 0s exames de laboratério sdo importantes para definir os cuidados a prestar. Os
médicos dependem muito (mas ndo s6) deles para a detecéo, diagnostico e tratamento adequado
das doencas (Freeborn, Baer, Greenlick, & Bailey, 1972), e servem também como indicador

para o prognéstico (Harrigan & Co6té, 2000).

Tabela 7- Indicadores tteise clinicamente relevantes para avaliara qualidade dos cuidados clinicos prestados

a doentes com VIH de acordo a opinido dos especialistas em VIH/SIDA

Indicadores

A —_Awvaliac8o laboratorial
1 Paciente com falta de ar em repouso, com uma amostra de gasometria
arterial registada

2 . . .
Proporcdo de doentes HIV-positivos com hemoglobina registada

3 Proporcdo de doentes HIV-positivos com contagemde linfocitos totais
documentado

4

Proporcéo de doentes HIV-positivos com contagem absolutade neutrofilos
10 Proporgdo de doentes HIV-positivos com radiografia do térax (normal e
anormal) documentada

B —Sinais e sintomas

1 Proporcdo de Mudancano sistema nervoso central
18 Proporgéo de doentes HIV-positivos com tosse complicada
20 Proporcao de doentes HIV-positivos com avaliagdo pulmonar
C —Diagnostico e seguimento
23 Triagem daHepatite C
24 Rastreio da tuberculose
26 Profilaxia contra o PCP (pneumonia por pneumociste jiroveci)
21 Carga viral ndo-detetavelas 48 semanas de tratamento
29 Proporgdo de pacientes em cuidados continuados
30 Prevaléncia de VIH em mulheres gravidas
D -_Tratamento
32

Proporg¢do de pacientes HIV-positivos em TARV

37 As proporg¢des de pacientes em TARV que iniciaram TARV dentro de 2
semanas apés a elegibilidade clinicamente confirmada

42 Proporcao de pacientes com alteracdo do regime de TARV para quem a
razdo para a mudanca da terapéutica estd documentada

45 Proporcdo de pacientes em profilaxia com cotrimoxazole com pelo menos
95% de adesdo relatado na ultima visita

49

50 Cogestdo da Tuberculose e Tratamento do VIH
51 NUmero de mulheres gravidas seropositivas que receberam antirretrovirais
para reduzir o risco de transmissao de mée para filho

Prescricdo apropriada de TARV

Os indicadores selecionados pelos médicos sdo em sua maioria indicadores especificos para o
VIH. Eles sdo endossados pelas guidelines americana (Info, 2012), europeia (EACS, 2011)para
o tratamento do VIH e um conjunto de indicadores para avaliar os cuidados clinicos prestados
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a doentes com VIH Espanhol (von Wichmann et al., 2010). A qualidade € definida como o
cumprimento das normas, de modo estes indicadores selecionados podem nos mostrar a
gualidade do atendimento aos pacientes com VIH. O indicador genérico selecionado "Paciente
com falta de ar em repouso tem uma amostra de gasometria arterial registada™ ndo é
recomendada pelas diretrizes de tratamento do VIH, mas também ¢é importante avaliar para
termos uma imagem global do estado de salde do doente. Alguns indicadores ndo obtiveram a
mediana de 4 pontos e ndo foram selecionados para o conjunto dos mais relevantes e (teis, mas
ndo sdo menos importantes, como por exemplo a contagem de carga viral. A selecdo de
conjunto de indicadores deve ser feita ndo apenas com base na opinido dos médicos
(especialistas em HIV e numa medida discricionaria), mas também no peso que cada indicador

tem no processo de cuidados clinicos.

Como um estudo preliminar, estes resultados levantam algumas questdes a ter presentes no
préximo estudo mais alargado. Em primeiro lugar, os indicadores selecionados podem ndo
representar todos os indicadores possiveis para avaliar os cuidados clinicos prestados a doentes
com infecdo VIH/SIDA. N&o tanto por terem sido obtidos a partir de uma revisdo sistematica
da literatura, mas pelo fato de os médicos sO foram inqueridos para avaliar a sua relevancia
clinica e utilidade pratica e ndo para avaliar a sua adequacdo. Em segundo lugar, para ser
validado e utilizado em todo o pais ou mesmo a nivel internacional, torna-se necessario que
médicos de diferentes regides e ou paises, que cuidam de doentes com VIH no dia-a-dia, sejam
consultados. Em terceiro lugar, alista de indicadores utilizados poderia ser mais especifica para
0 VIH/SIDA, no entanto, pensamos que esta abordagem era mais apropriada para cobrir todas
as areas de saude de um doente com infecdo VIH/SIDA e nos dar uma ideia completa do que
deve ser levado em conta para avaliar a qualidade do atendimento clinico nesta area. Mesmo
um estudo preliminar € um bom ponto de partida para o estabelecimento de indicadores de

qualidade especificos para avaliar o atendimento clinico de pacientes com infecdo pelo VIH.

Este instrumento deverd servir como uma ferramenta de diagndstico para permitir que as
entidades hospitalares, gestores, decisores politicos verifiquem se os cuidados do VIH/SIDA
estdo sendo bem prestados, e nos casos em que for necessario, fazer a melhoria necessaria. Um
dos principais desafios a enfrentar é a fonte de dados. Para avaliar a qualidade do atendime nto
clinico aos pacientes com infecdo pelo VIH, além de ter os indicadores adequados e validados,

também € necessario ter um programa informatico que possa obter as informacdes necessarias
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para calcula-los, por isso, outro desafio é compreender se o sistema de gestdo de informacéo
clinica estd devidamente estruturado para fornecer informacbes para a producdo destes
indicadores, ou se é necessaria a concecdo de um novo sistema que seja capaz de capturar

informacOes e automaticamente produzir os indicadores.

Para concluir, podemos dizer que para medir a qualidade do atendimento clinico, devemos ter
indicadores para quase todos os dominios da assisténcia clinica. A partir do conjunto inicial de
53 indicadores, os médicos apontaram um subconjunto de 21 como sendo os mais relevantes e

uteis para avaliar atendimento clinico de VIH/SIDA.
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Capitulo IV - Indicadores de qualidade de cuidados hospitalares
em doentes com infecio VIH/SIDA: Andlise da viabilidade em
registos hospitalares.

Esbogo do capitulo

Tendo identificado e avaliado a relevancia clinica e utilidade pratica dos indicadores de
qualidade de cuidados hospitalares prestados a doentes com infecdo VIH, desejamos
verificar sua execucao pratica, tendo em conta os dados disponiveis nas bases de dados
hospitalares. Avaliamos uma base de dados destinada especificamente para registos de
doentes com VIH/SIDA, SDIEST, cujos dados além de insuficientes, estavam
incompletos. Optamos por aplicar os indicadores aos dados nacionais (Portugueses) de
doentes internados em hospitais de agudos, encontrados na base de dados que a
Administracdo Central de Servicos de Saude, pos a disposicdo do Centro de Investigacéo
de Ciéncias e Tecnologias de Salde. Avaliamos varios parametros sobre os doentes,
conseguimos aplicar muito poucos indicadores aos dados. Este trabalho resultou em um
artigo intitulado: HIV disease burden, cost, and length of stay in Portuguese hospitals
from 2000 to 2010: a cross-sectional study, publicado pela revista BMC Health Services
Research DOI: 10.1186/s12913-015-0801-8
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Introducao
Desde o inicio da epidemia do VIH (1983) até 2010, foram notificados 39,347 casos em

Portugal, tendo 16.370 casos destes evoluidos para SIDA(Jorge, 2011). Embora a incidéncia
de casos VIH esteja diminuindo em todo o mundo, o ndmero de pessoas que vivem com SIDA
continua a aumentar(Solomon et al., 2006). Estudos mostram que 0 nimero de internamentos
relacionados ao VIH tem diminuido nos ultimos anos, devido principalmente a disponibilidade
de terapia antirretroviral altamente ativa (HAART) (Fleishman & Hellinger, 2003; Paul,
Gilbert, Ziecheck, Jacobs, & Sepkowitz, 1999; Torres & Barr, 1997; WHO, 2006), e esta
diminuicdo foi acompanhada por um aumento da prevaléncia de pessoas vivendo com VIH
(PVVIH) a nivel mundial estimada em 34 milh6es de pessoas (31,6 a 35,2 milhées) no final de
2010, um aumento de 17% em comparacdo a 2001 (UNAIDS, 2011). As pessoas infetadas pelo
VIH estdo a sobreviver e tém expectativa de vida mais longa, a avaliagdo dos episddios de
internamento pode ser medida importante de resultado no processo de evolucdo da doenca e

um componente importante na avaliagdo do custo de salde nessa populacao.

As pessoas infetadas pelo VIH estdo vivendo mais e a experimentar comorbidades associadas
ao envelhecimento (Greg et al., 2003), algumas comorbidades ndo séo definidoras de SIDA
(Buchacz et al., 2008), como a doenca hepatica cronica (Gebo, Diener-West, & Moore, 2001).
As interacOes de morbilidade, mortalidade e hospitalizagdo devido ao VIH continuam aser um
processo complexo nesta era da terapia antirretroviral (TARV) assim como variam entre 0s
diferentes grupos demogréficos. Assim, dados sobre o internamento nesta fase da TARV sédo
(teis para o planeamento de saude e o estabelecimento de estratégias para melhorar da satde

dos pacientes com VIH.

Para identificar a relagdo entre as comorbidades ndo definidoras de SIDA e o tempo de
internamento, usamos as comorbidades de Elixhauser (CE), um sistema de classificagdo de
comorbidades (til para descrever e comparar pacientes. E usado para ajustar potenciais fatores
de confundimento na avaliagdo de internamento por doengas cronicas e esti associado a uma
medida de resultado (van Walraven, Austin, Jennings, Quan, & Forster, 2009). As CE
mostraram estar associadas a um aumento substancial do tempo de internamento, custos
hospitalares e mortalidade (Elixhauser, Steiner, Harris, & Coffey, 1998). Elas sdo compostas

por 30 comorbidades, incluindo o VIH. Aqui aplicamos as CE sem VIH como comorbidade.

O impacto da reducdo da morbilidade do VIH/SIDA relacionado ao internamento nesta era da

TARV na popula¢do portuguesa, na Gltima década, foi pouco estudado. Até agora e, até onde
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sabemos, apenas um estudo (Dias, Andreozzi, Martins, & Torgal, 2009) foi publicado, mais
relacionado a mortalidade. O conhecimento das caracteristicas dos episddios de hospitalizac6es
relacionados com o VIH é importante para otimizar a alocacdo de recursos de acordo a regido,
e poderia ser Util para ajudar a reduzir as taxas de hospitalizacdo de pessoas vivendo com o
VIH.

Neste estudo, procuramos examinar o0 padrdo de internamentos por VIH nos hospitais
portugueses através do tempo de internamento, custos médios, indice de comorbidades de

Elixhauser e da mortalidade hospitalar por VIH entre 2000 e 2010.

Métodos
Trata-se de um estudo transversal sobre a tendéncia de internamentos de doentes com infecéo

VIH em Portugal durante a Ultima década. Foram utilizados dados administrativos de
internamento  em hospitais de agudos, do banco de dados do Servico Nacional de Saude
Portugués (SNS) fornecido pela Administragdo Central do Sistema de Saude (ACSS), com a
anonimizacdo dos hospitais e dos doentes. Os dados foram disponibilizados pela ACSS ao
Centro de Investigacdo em Tecnologias e Sistemas de Informacdo em Salde (CINTESIS) para
a pesquisa cientifica. Esta base de dados inclui 10.586.118 episodios de 85 hospitais de
Portugal continental de janeiro de 2000 a dezembro de 2010. Ela inclui uma lista de
diagnésticos, desde o principal, que é a principal condicdo que motivou o internamento do

paciente, até 19 diagndsticos secundarios.

A fim de captar todos os potenciais internamentos por VIH, definimos um caso de VIH como
tendo: (1) diagnostico principal de VIH/SIDA, conforme definido pela Classificacdo
Internacional de Doencas, Nona Revisdo, Modificacdo Clinica (CID-9-MC) tendo os cddigos
de diagndstico 042. x - 044.x, ou (2) um diagnostico principal de infecdo avancada por HIV,
isto é, pneumonia ou infecdo oportunista (como definido pela categoria principal de diagndstico
25 - "infecdo pelo Virus de Imunodeficiéncia Humana™) (J. A. B. Richard F. Averill, Robert L.
Mulin, Norbert Goldfield, Elizabeth C. McCullough, Philip N. Mossman, Lynn A. Oliver,
2003; R. L. M. Richard F. Averill, Barbara A. Steinbeck, Enes D. Elia, 1992; R. L. M. Richard
F. Averill, Barbara A. Steinbeck, Norbert Goldfield, Enes D. Elia, 1998) e um diagndstico
secundario de HIV/SIDA. Foram excluidos os casos tratados em ambulatério, casos de VIH
com episddio de tratamento no bloco operatério, pacientes com idade inferior a 18 anos. As

comorbidades ndo definidoras de SIDA foram identificadas usando a CID-9-MC.

Emanuel Catumbela | Tese de doutoramento | FMUP 2015 52



A fim de conhecer a distribuicdo dos hospitais pelo pais foi
utilizada a Nomenclatura das Unidades Territoriais para fins
estatisticos (NUTS 1), desenvolvido pela Unido Europeia, é um
padrdo de geocodificacdo para referenciar as divisdes
administrativas de paises, para fins estatisticos. O nivel de NUTS
Il refere-se a uma regido indicada por um codigo de dois digitos
ou de duas letras (Union, 2012); incluimos apenas as regides de
Portugal Continental, a saber, regido Norte, Centro, Lisboa,

Alentejo e Algarve (figura 21).

Entre 2000 e 2010, 5 portarias foram emitidas pelo Ministério da

Figura 2- Mapa das regiées NUT Il
de Portugal

Saude para atribuir e/ou atualizar os custos dos episodios de
internamentos (por meio de Grupos de Diagnéstico Homogéneo
— GDH). Durante este periodo, foram utilizados dois diferentes agrupadores de GDH. Para
calcular os custos de cada episddio de internamento por infecdo VIH, usamos tanto a portaria
assim como o agrupador dos GDH valido no momento da alta (Tabela 8). Para calcular a taxa
de incidéncia e de internamento de VIH por cem mil habitantes usamos o0s dados estatisticos
da populacdo portuguesa do ano de 2010, publicado pelo INE (Instituto Nacional de Estatistica)
(INE, 2012).

Andlise estatistica

Analisaram-se varias medidas como a idade, sexo e tipo de admissdo as regides NUTS I,
comorbidades de Elixhauser, taxa de mortalidade hospitalar por infecdo pelo VIH e custo
médio dos episodios relacionados ao VIH. Em primeiro lugar, analisou-se o numero de
internamentos relacionados ao VIH por ano de alta em funcdo das regides NUTS 11, a mediana
do tempo de internamento, a mortalidade intra-hospitalar, o custo médio, o tipo de admisséo,
idade e sexo. As unidades de analise foram: sexo (2 categorias), idade (5 categorias), NUTS II
(5 categorias), ano (11 categorias), tempo de internamento, mortalidade e custo médio. A
analise univariada foi realizada para perceber se avariacdo das taxas dos episddios relacionados
com o VIH diferem dentro das varias caracteristicas sociodemograficas ao longo do tempo.
Apresentamos dados em medidas de resumo: frequéncia, mediana e intervalo interquartil,

ISource: wondering Portugal, accessed in 19.11.2012, available at http://wanderingportugal .com/maps /43/portugal-regions-map
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média e intervalo de confianca a 95%. Em segundo lugar, tentando entender se as
comorbidades de Elixhauser aumentaram o tempo de internamento, foram comparados o0s
episodios com aos sem comorbidades, usando o teste Mann Whitney U, com um nivel de
significincia de 0,05. A Regressdo logistica multivariada foi realizada para determinar a
relacdo entre as variaveis independentes e a probabilidade de morte entre os episddios de
internamento relacionados com o VIH, usando o valor de p <0,05 como nivel de significancia

estatistica. Foi utilizado para a andlise estatistica o software SPSS IBM versdo 21.

Aspetos éticos

Foram utilizados dados secundarios anonimizados; os dados foram cedidos pela ACSS para
fins de investigacdo cientifica ao abrigo de um protocolo de cooperacdo, ao Departamento de
Ciéncias da Informacdo e da Decisdo em Salde e ao CINTESIS, da Faculdade de Medicina da
Universidade do Porto. Este estudo foi realizado de acordo com os padrdes éticos estabelecidos

na Declaracdo de Helsinquia 1964 e suas alteracBes posteriores.

Resultados
Entre 2000 e 2010, ocorreram 57,027 episodios de internamentos relacionados ao VIH em

Portugal continental. Os dados mostram que a frequéncia diminuiu (20%) durante este periodo,
vindo de 5.459 episddios em 2000 para 4.254 episddios ate 2010. O sexo masculino foi
responsavel por 70% dos episddios, a média de idade variou de 35 anos em 2000 a 44 anos de
idade em 2010. Pacientes com idade entre 18 e 45 anos corresponderam a 70% de todos os
episodios. A mediana do tempo de internamento tendeu a diminuir, isto €, passou de 12 para
10 dias nesta década. A taxa de mortalidade diminuiu, variando de 14,9% para 13,1%. Olhando
para 0s ndmeros de incidéncia de SIDA em Portugal, os dados publicados pelo Instituto
Ricardo Jorge mostram que ha tendéncia de diminuicdo na Gltima década. A prevaléncia variou
de 11,0 casos por 100.000 habitantes em 2000 para 6,3 casos por 100.000 habitantes em 2010.
Uma reducdo de 57% (tabela 9).
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Tabela 8- Distribuicdo dos Grupos de diagndsticos homogéneos de VIH e custos associados por portarias

Portarias

GCD* GDH"™

Designagéo

348-B/1998 189/2001

132/2003

567/2006

132/2009

25 Infecéo por 488
VIH
489

490

24 Infecéo por 700
VIH
701

702

703

704

705

706

707

708

709

VIH com procedimento extenso em bloco
operatorio

VIH com situacdo clinica relacionada
significativa

VIH com procedimentos, em bloco operatorio,
sem outras situagdes relacionadas
Traqueostomia por infecdo do virus da
imunodeficiéncia humana.

Infecdo pelo virus da imunodeficiéncia
humana, com procedimento em B.O. e ou
ventilagcdo ou suporte nutricional

Infecdo pelo virus da imunodeficiéncia
humana, com procedimento em B.O. e ou
multiplas infecdes relacionadas major

Infecdo pelo virus da imunodeficiéncia
humana, com procedimento em B.O. e ou
diagnéstico relacionado major

Infeco pelo virus da imunodeficiéncia
humana, com procedimento em B.O., sem
diagndstico relacionado major

Infecdo pelo virus da imunodeficiéncia
humana, com miltiplas infecbes major
relacionadas, com tuberculose

Infecdo pelo virus da imunodeficiéncia
humana, com multiplas infecGes relacionadas
major, sem tuberculose

Infecdo pelo virus da imunodeficiéncia
humana, com suporte nutricional ou de
ventilador

Infecdo pelo virus da imunodeficiéncia
humana, com diagnostico relacionado major,
alta contra parecer médico

Infecdo pelo virus da imunodeficiéncia
humana, com  miltiplos  diagndsticos
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€ 2.193,50
€1.121,30

€ 664,80
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€ 11.889,72
€ 7.181,14

€ 3.007,10

€ 13.099,08
€ 7.911,56

€ 33.212,97

€ 39.162,25

€ 14.467,48

€ 11.771,16

€ 10.433,90

€ 6.235,18

€ 8.737,55

€ 8.666,81

€ 8.421,56

€ 3.597,43

€ 8.322,24

€ 40.062,90

€ 14.800,20

€ 12.041,88

€ 10.673,86

€ 6.378,58

€ 8.938,49

€ 8.866,13

€ 8.615,24

€ 3.680,16

€ 8.513,64



relacionados major ou diagnésticos
significativos, com tuberculose
710 Infeco pelo virus da imunodeficiéncia € 5.896,94 € 6.032,56
humana, com  miltiplos  diagndsticos
relacionados major ou diagndsticos
significativos, semtuberculose
711 Infeco pelo virus da imunodeficiéncia € 5.030,96 € 5.146,67
humana, com diagnostico relacionado major,
semmiultiplos diagnosticos relacionados major
ou diagndsticos  significativos, com
tuberculose
712 Infecdo pelo virus da imunodeficiéncia € 3.277,22 € 3.352,59
humana, com diagndstico relacionado major,
semmiultiplos diagnosticos relacionados major
ou diagndsticos significativos, semtuberculose
713 Infecdo pelo virus da imunodeficiéncia € 1.847,90 € 1.890,40
humana, com diagnostico relacionado
significativo, alta contra parecer médico.

714 Infecdo pelo virus da imunodeficiéncia € 2.980,44 € 3.048,99
humana, com diagnostico relacionado
significativo

715 Infecdo pelo virus da imunodeficiéncia € 1.725,63 € 1.765,32
humana, com outros diagnésticos relacionados

716 Infecdo pelo virus da imunodeficiéncia € 1.568,69 € 1.604,77

humana, sem outros diagnésticos relacionados
*GCD - Grandes Categorias Diagndsticas
**GDH — Grupo de Diagnéstico Homogéneo
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Tabela 9-Populacéo, hospitalizacdo e mortalidade relacionada a doentes seropositivos para o VIH em Portugal de 2000 a 2010.

Regressao linear

Variaweis Total 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010  Slop IC 95%

Incidéncia de SIDA* 9.706 1.121 975 1.071 956 1.006 981 807 826 704 620 639 382.127 [341.991:422.264]

Incidéncia /100.000 Habitantes” 95,7 115 9,9 10,8 9,6 10,0 9,7 8,0 8,2 6,9 6,1 6,3 - -
Frequéncia de internamentos por VIH/SIDA 57.027 5.459 5550 5.654 5628 5468 5491 5214 5089 4.894 4326 4254 —132.118 [-186.756:—77.480]
Frequéncia de internamentos por 100.000 * 562,2 53,8 54,7 55,5 55,5 53,9 54,1 54,1 50,1 48,2 42,6 41,9 —0.069 [-0.078: —0.060]
Género (% masculino) 73 76 76 76 74 74 73 74 72 70 70 70 -0.691 [0.854:—0.528]
Idade (media) 39 35 37 38 38 39 4 41 42 42 43 44 0.827 [0.709:0.946]
Tempo de internamento mediano (dias) 1 12 12 12 1 12 12 11 1 1 10 10 —0.200 [-0.296:-0.104]
M ortalidade intra-hospitalar (%) 144 149 155 15,4 151 149 148 138 134 131 134 131 —0.262 [-0.349:-0.175]
Custo médio (€) 5.148 998 4.818 6.062 6.625 6.689 6.640 5.676 4.480 4.670 4594 4.664 72.329 [-293.079:437.737]
Custo total em milhes (€) 293.614 5.446 26.740 34.274 37.288 36.579 36.464 29.596 22.798 22.856 19.874 19.840 —233.736 [2437.823:1970.350]

*Dados publicados em “Infecdo VIH/SIDA: A Situagdo em Portugal a 31 de dezembro de 2010”, Departamento de Doengas Infeciosas.
Nucleo de Vigilancia Laboratorial de Doencas Infeciosas; colaboragdo com Coordenagdo Nacional para a Infecdo VIH/SIDA.

# A populacio de Portugal continental em 2010 era de 10 143 600 habitantes, publicado pelo Instituto Nacional de Estatistica, 2010
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Tabela 10- Distribuicéo dos episodios de internamento por VIH/SIDA por frequéncia, tempo de internamento, mortalidade e por regides NUT Il

NUTS 11/

% Mudanca

Ano 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 Total (2000-2010)
Norte, N 1.191 1.274 1.356 1.298 1.327 1.473 1.384 1.374 1.294 1.208 1.139 14.318 4.4
TI* 12 1 11 12 13 12 10 1 10 9 9 10,9 -25
Mediana
% Obitos 191 17,7 17,6 16,4 154 153 11,7 13,8 12,8 135 114 15,0 -40,1
Centro, N 415 449 563 552 528 565 539 535 604 536 546 5,832 31,6
Tl Mediana 11 1 1 1 1 10 10 1 10 10 9 10.4 -18,2
% Obitos 10,1 94 12,4 8,9 10,8 113 14,8 11,2 73 75 7,7 10,1 -24
Lisboa, N 3.511 3.412 3.319 3.366 3.237 3.020 2.908 2.712 2.609 2.226 2272 32.592 -35,3
TI1 Mediana 12 12 12 11 12 12 12 1 12 11 11 116 -8.3
% Obitos 145 16,1 15,0 15,7 153 152 145 13,8 14,2 144 15,0 149 34
Alentejo, N 76 100 103 132 111 143 137 129 114 98 91 1.234 19,7
TI Mediana 1 10 13 11 12 10 9 9 11 10 9 10.4 -18.2
% Obitos 171 12,0 24,3 15,2 22,5 16,8 175 17,1 19,3 19,4 23,1 18,4 34,9
Algarwe, N 266 315 313 280 265 290 246 339 273 258 206 3.051 -22.,6
Tl Mediana 12 12 11 10 11 12 12 1 11 14 13 117 8.3
% Obitos 8,3 10,2 12,1 14,6 12,8 14,1 12,2 11,2 14,3 14,3 12,6 12,4 52,6
Total, N 5.459 5.550 5.654 5.628 5.468 5491 5.214 5.089 4.894 4.326 4.254 57.027 -22,1
Tl Mediana 115 11.2 11.6 11.0 11.8 11.2 8.0 10.6 10.8 10.8 10.2 11.0 -8.9
% Obitos 14,9 155 15,4 151 14,9 14,8 13,8 13,4 131 13,4 131 14,4 -11,7
*Tempo de internamento
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Quando observamos as regides NUTS Il (Tabela 10), os nimeros mostram que as regibes de
Lisboa e Norte ttm mais episddios, 0 que era esperado uma Vvez que Sao as areas mais povoadas.
Comparando-se as variagdes percentuais entre 2000 e 2010, constatou que o0 nimero de
episodios de internamento reduziu em 35% na regido de Lisboa, 22% no Algarve e de 4% no
Norte, mas houve um aumento de 31% no Centro e quase 20% na regido do Alentejo. A
mortalidade intra-hospitalar na regido Norte diminuiu 40%, passando de 19,1% em 2000 para
11% em 2010, na regido Centro diminuiu 24%, passando de 10% para 7,7 % em 2010. Nas
regides de Lisboa, Alentejo e Algarve houve um aumento na taxa de mortalidade de 3%, 34%
e 52%, vindo de 14,5%, 17% e 8,3% em 2000 para 15%, 23% e 12% em 2010, respetivame nte.
O pior ano, em que mais Obitos hospitalares ocorreram na regido Norte (19%) foi o de 2000,
na regido Centro (15%) foi o de 2006, na regido de Lisboa (16%) foi o de 2001, na regido do
Alentejo (24%) foi o de 2002 e no Algarve regido (15%) foi o de 2003. Quanto ao tempo de
internamento, verificou-se que a mediana foi de 11 dias (intervalo interquartil 5-22 dias).
Comparando o tempo de internamento entre as regides de 2000 a 2010, observamos que houve
uma diminuigdo nas regides do Norte 25% (passando de 12 para 9 dias), do Centro e Alentejo
18 % (de 11 para 9 dias), e na regido de Lisboa 8% (de 12 para 11 dias), enquanto na regido do
Algarve aumentou 8% (de 11 para 13 dias). O tempo de internamento para os homens foi de
12 dias (intervalo interquartil 5-23 dias), enquanto para as mulheres foi de 10 dias (intervalo

interquartil 2-23 dias) pelo que a diferenca é estatisticamente significativa, p <0.001.

O internamento é feito principalmente de duas maneiras: através do servico de urgéncias ou
através da consulta externa. De acordo ao local de admissdo de cada episddio de internamento
verificamos que 83% foram pelo servico de urgéncia. Admissdo planeada (através da consulta
externa) flutuou bastante durante este periodo de tempo. Em 2000, 757 episddios ocorreram
crescendo até 1.238 episodios em 2004, em 2005 diminuiram para 963 episddios e apenas 686
episodios ocorreram em 2010; enquanto ocorreu uma diminuicdo consideravel (25%) de
internamentos atraves do Servico de Urgéncias, passando de 4.702 admissGes em 2000 para
3.573 em 2010 (Tabela 11).
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Tabela 11- Distribuicéo dos episodios de internamento por VIH por tipo de internamento

Ano Planeado (%) SE‘;\ggﬂc?; (%) Lista de espera (%) Total
2000 757 (14) 4,702 (86) 0 (0,0 5.459
2001 831 (15) 4.719 (85) 0 (0,0 5.550
2002 1.124 (20) 4.530 (80) 0 (0,0 5.654
2003 1174 (21) 4.447 (79) 7 (01 5.628
2004 1.238 (23) 4.227 (77) 3 (01 5.468
2005 963 (18) 4523 (82) 5 (01 5.491
2006 864 (17) 4.334 (83) 16 (0,3) 5.214
2007 778 (15) 4.296 (84) 15 (0,3) 5.089
2008 807 (17) 4.077 (83) 10 (0,2 4.894
2009 713 (17) 3.607 (83) 12 (0,3) 4.332
2010 686 (16) 3573 (84) 7 (02 4.266

Total 9.935 (17) 47.035 (83) 75 (0,1) 57.045

O custo médio dos episddios de internamento tendeu a diminuir durante este periodo, de forma
mais acentuada nas regides do Norte, do Centro e de Lisboa. Olhando para o custo médio de
episodios por regido, observamos que na regido Norte o custo médio para todos os anos foi de
5.499€ (95% IC 5.555€ - 5.444€), sendo os mais caros os anos 2003 e 2004, 7.137 € ¢ 7.181€
(95 % 1C 7.006€ - 7.269€ e 7.058€ - 7.305€ respetivamente). Na regido Centro, o custo médio
foi de 4.739€ (95% IC 4.822€ - 4.657€) com os anos os mais caros de 2003, 2004 e 2005
respetivamente, 6.393€, 6.593€ e 6.474€ (95% IC 6.183€ - 6.603€; 6.372€ - 6.814€; 6.243€ -
6.704€). Na regido de Lisboa, o custo médio foi de 5.293€ e os anos mais caros foram 2004-
2006 com um custo por episodio acima dos 6.000€. Na Regido Alentejo o custo médio foi de
5.210€ por episddio (5.411€ - 5.009€). Os anos mais caros foram 2002-2005, com um custo de
mais de 6.000€. Na regido do Algarve o custo médio foi de 4.999€. (5.123 € - 4.875€). O ano
de 2001 teve o custo médio por episddio de internamento por VIH mais baixo em todas as
regides (tabela 12). O custo médio diario por ano foi de 253€, ¢ aumentou ligeiramente nesta
década, passou de 248 € para 260 € (+4%), enquanto o custo estimado por ano diminuiu
consideravelmente, passando de 19 para 15 milhdes (diminuindo 12%). Estima-se que foram
gastos 208 milhdes euros apenas em pacientes com VIH e doencas relacionadas ao longo dos
10 anos. Os GDH’s 710 (21%) e 714 (19%) foram os que mais recursos financeiros
consumiram (Tabelas 13 e 14).
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Tabela 12- Distribuicéo dos episodios de internamento por VIH por custo médio anual e por regides NUT Il

Norte Centro Lishoa Alentejo Algarwe
Ano Média (IC 95%) Média (IC 95%) Média (IC 95%) Média (IC 95%) Média (95% IC)
2000 €1.051 (1.037 - 1.065) €954 (925 - 982) €1.024 (1.014 - 1.034) €983 (926 - 1.039) €977 (939 - 1.015)

2001 €5009 (4929 -5270)  €4597 (4327 -4.868)  €4.809 (4700 - 4918)  €4.961  (4.324 - 5.598) €4.624 (4281 - 4.967)
2002 €6481 (6376 - 6586)  €5.655 (5471 -5.838)  €6209 (6127 -6.292)  €6.357 (5987 - 6.726) €5.609  (5.353 - 5.864)
2003 €7.138  (7.006 -7.269)  €6.393 (6183 -6.604)  €6799 (6710 - 6.887)  €6.371 (5912 - 6.830) €6.427  (6.140 - 6.714)
2004 €7.182  (7.058 -7.305)  €6593 (6372 -6.815)  €6.855  (6.766- 6944)  €6.418 (5944 - 6.893) €6.400  (6.099 - 6.700)
2005 €6.895 (6773 -7.017)  €6.474 (6244 -6.704)  €6.746 (6651 - 6.841)  €6.459  (6.061 - 6.858) €6.630  (6.340 - 6.920)
2006 €5925 (5777 -6.072)  €5287 (5045 -5528)  €6.057 (5947 -6.166) €560l (5091 - 6.106) €513  (5.181 - 5.844)
2007 €5111 (4937 -5285)  €3793 (3579 -4.007)  €4951 (4819 -5084)  €4335 (3542 - 5.129) €4209  (3.922 - 4.497)
2008 €5301 (5103 -5500)  €3.930 (3717 -4.143)  €5054 (4904 -5204)  €4404  (3.850 - 4.957) €4.663 (4019 - 5.308)
2009 €4906 (4705 -5.110)  €4245 (3957 -4533)  €4995 (4814 -5176)  €3.899  (3.376 - 4.422) €4.924 (4451 - 5.397)
2010 €4.733 (4554 -4913)  €3920 (3640 -4199)  €4917 (4760 -5075)  €5170  (3.924 - 6.416) €4580  (4.169 - 4.990)
Total €5500 (5555 -5.445)  €4740 (4822 -4658)  €5293 (5333 -5254)  €5211 (5412 - 5010) €5.000 (5.123- 4.876)

O custo porinternamento foi estimado utilizando as seguintes Portarias do Ministério da Salde: Portaria 348-B /1998, Portaria 189/2001, Portaria 132/2003, Portaria 567/2006
e Portaria 132/2009.

Os Grupos de Diagndsticos Homogéneos (GDH) 488-490 foram utilizados a partir de 2000 a 2003, e os GDH’s 700-716 foram usadas entre 2003 e 2010. Um total de 25
categorias principais de diagndstico (CPDs) foram utilizadas a partir de 2000 a 2003, e 24 CPDs foram utilizadas 2003-2010.

NUTS Il = Nomenclatura Estatistica das Unidades Territoriais; IC 95% = intervalo de confianga de 95%
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Tabela 13- Distribui¢éo do custo médio diario dos episédios de internamento por VIH por ano

N° de
Ano episodios Custo médio diario Total do custo estimado
2000 4060 €248,65 €19.278.995,08
2001 4114 €248,17 €20.103.602,66
2002 4210 €243,61 €20.489.384,65
2003 4109 €252,04 €20.410.455,46
2004 4029 €252,59 €20.318.573,31
2005 4155 €247,74 €20.639.255,83
2006 4074 €263,32 €20.008.134,96
2007 3885 €259,21 €18.385.974,97
2008 3675 €263,03 €17.989.726,68
2009 3270 €259,24 €15.890.571,34
2010 3196 €260,15 €15.124.535,55
Total 42777 €253,78 €208.639.210,49

Tabela 14- Distribuicéo do custo estimado anual dos Grupos de Diagnosticos Homogéneos por ano

GDH_AP21 ep'i\':éfj'?os Custo anual dos GDH %
700 106 €4.246.667,40 20
701 241 €3.566.848,20 17
702 255 €3.070.679,40 15
703 1361 €14527.123,46 70
704 1.206 €7.692.567,48 37
705 1973 €17.635.640,77 85
706 1801 €15.967.900,13 77
707 1699 €14.637.292,76 70
708 910 €7.747.412,40 37
710 7.108 €42.879.436,48 20,6
711 2685 €13.818.808,95 6,6
712 3397 €11.388.748,23 55
713 808 €1527.443,20 07
714 12.902 €39.338.068,98 189
715 2768 €4.886.405,76 23
716 3557 €5.708.166,89 27
Total 22.777 €208.639.210,49 100
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Tabela 15- Distribuicé@o das comorbidades de Elixhauser por género e tempo de internamento

Masculino Feminino TUscm®
Comorbi dade Frequéncia % | (n=41.834) (n=15.210)
% %0¥ % %o¥ (Mediana) p-\/d|0l’#

Paralisia 708 1| 76 13 24 11 12 <0.001
Anemia por perda sanguinea 1.943 3| 71 33 29 37 8 <0.001
Doencga cardiaca valvular 620 1| 74 11 26 11 8 <0.001
Anemia por deficiéncia nutricional 1.889 3| 65 30 35 43 6 <0.001
Depresséo 1.597 3| 77 27 23 22 6 <0.001
Perda de peso 3.753 71 73 66 27 66 5 <0.001
Distarbios da circulagdo pulmonar 414 1| 65 36 10 5 <0.001
Doenga ulcerosa péptica excluindo hemorragia 205 0| 45 55 5 <0.001
Hipotiroidismo 148 0| 37 64 5 <0.001
Disturbios neurologicos 3.329 6| 78 60 22 46 4 <0.001
Cancro metastatico 537 1| 81 10 19 7 4 <0.001
Artrite reumatoide/Doencga vasculardo colagénio 490 1| 68 32 11 4 <0.001
Diabetes complicada 397 1| 65 35 4 0.008
Distdrbio vascular periférico 230 0| 87 5 14 2 4 <0.001
Disturbios de fluidos e eletroliticos 5.189 9| 8 93 15 46 3 <0.001
Tumor sélido sem metastase 2.905 5| 8 57 18 34 3 <0.001
Insuficiéncia cardiaca congestiva 1.029 21 73 18 27 19 3 <0.001
Arritmias cardiacas 877 21 71 15 29 17 3 <0.001
Psicose 616 171 11 29 12 3 <0.001
Doenga hepatica 13905 24| 80 264 21 188 2 <0.001
Alcoolismo 4578 8| 73 91 27 92 2 <0.001
Coagulopatia 3.187 6 73 58 27 59 2 <0.001
Doenca pulmonar crénica 2.458 4] 66 39 34 55 2 <0.001
Linfoma 1.471 3| 55 21 45 48 2 <0.001
HTA néo complicada 2.191 4| 67 35 33 47 1 0.001
Diabetes ndo complicada 1.709 3| 70 29 30 34 1 0.062
HTA complicada 518 1 72 9 28 9 1 0.001
Insuficiéncia renal 1.929 3| 66 31 34 43 0 0.425
Abuso de drogas 16978 30| 81 329 19 211 0 0.037
Obesidade 225 0| 76 4 24 3 -1 0.047

*Tempo de internamento (Tempo de internamento semaquela comorbidade, em mediana, 11 dias para

todos 0s casos).

# Teste de Mann WhitneyU ao nivel de significancia de 0,05

¥Numero de pessoas no género, pormil pacientes,que possuemaquela comorbidade especifica.

Tendo em conta as comorbidades de Elixhauser (CE), os resultados mostram que um em

cada trés episodios esta relacionado ao abuso de drogas, e um em cinco episddios é sobre

doenca hepatica cronica. Alem destas duas comorbidades, as 5 comorbidades cimeiras

foram: disturbios de fluidos e eletrolitos (9,1%), abuso de alcool (8%) e perda de peso

(6,6%). Com excecao de insuficiéncia renal e diabetes ndo complicada todas as outras
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comorbidades estdo associadas a um aumento do tempo de internamento. Por exemplo a
paralisia aumentou amediana em 11 dias, enquanto adoenca cardiaca valvular aumentou
em 8 dias (Tabela 15).

Quando comparamos as CE por sexo, devido aalta prevaléncia de homens hospitalizados,
ha uma predominancia do sexo masculino. Tentando perceber quantos casos ocorrem por
sexo e por mil episddios observamos que na doenca pulmonar crénica, hipertensdo ndo
complicada e depressdo, as mulheres foram responsaveis pelo dobro de episddios dos
homens. Quando comparamos o tempo de internamento de todos os doentes da base de
dados, levando em conta apenas o diagnostico principal, os pacientes com VIH tiveram
12 dias, enquanto o0s pacientes com diagnéstico de tuberculose tiveram 14 dias, 0s
pacientes com cancro tiveram menos de 12 dias e 0s pacientes com doenga corondria,
doenca cerebrovascular, diabetes melitos e pneumonia tiveram menos de 8 dias. Alguns
pacientes com VIH foram hospitalizados por mais de um ano, porem isto pouco
influenciou o tempo de internamento no geral. Quando removemos valores extremos
(acima do percentil 99,9) ou pacientes que morreram ou tiveram alta contra conselho
médico o tempo de internamento ndo mudou. Quando observamos todos 0s casos, com
excecdo dos casos de alta contra parecer médico ou falecido o tempo de internamento

aumentou um dia.

Procuramos perceber como variaram as causas de internamento, agrupamos o diagnostico
principal em dois grupos: as causas de internamento diretamente relacionadas com o
VIH/SIDA e as causas ndo relacionadas. O que observamos foi uma tendéncia consistente
de diminuicdo das causas diretamente relacionadas com o VIH, variando de 82% para
75% durante os 11 anos, enquanto as causas ndo relacionadas tenderam a aumentar, ou
seja evoluiram de 18% em 2000 para 25% em 2010. Quando avaliamos as causas de morte
pelo mesmo critério, as diretamente relacionadas com o VIH diminuiram, passando de
16% para 14%, enquanto as mortes por causas ndo diretamente relacionadas como VIH

aumentaram de 9% para 12% (tabela 16).
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Na analise de regressdo logistica multivariada
(ajustada e ndo ajustada) de internamentos de
VIH ocorridos entre 2000 e 2010, procuramos
identificar quais as varidveis que influenciam a
probabilidade de morte. Foram utilizadas
variaveis como idade (primeira idade categoria
usada como padréo; 0-17, 18-45, 46-65e 66 ou
mais anos de idade), género (masculino

comparado ao feminino), tempo de

internamento e as comorbidades de Elixhauser (cada
caso de episédio de comorbidade foi comparado a

outro episodio sem aquela comorbidade especifica).

ROC Curve

0,5

0,6

Sensitivity

0,44

T T T T
00 02 04 06 08 10
1 - Specificity

Diagonal segments are produced by ties

Figura 3- Curva ROC da distribuigdo da probabilidade de morte
com comorbidades de Elexhauser entre os doentes com infegdo

Tabela 16- Distribuicdo do custo médio estimado anual dos Grupos de Diagnoésticos Homogéneos

DP - VIH/AIDS DP — morte por VIH/AIDS
Relacionado/ néo Relacionado/ néo
Ano Pacientes relacionado relacionado
no. (%) No. (%)
2000 5.459 82/18 726 (16,2) /86 (8,7)
2001 5.550 83/17 777 (17) 1 85 (8,6)
2002 5.654 82/18 775 (16,8) /94 (9,1)
2003 5.628 80/20 758 (16,8) / 93 (8,4)
2004 5.468 80/20 724 (16,7) /92 (8,2)
2005 5.491 80/20 730 (16,7) / 84 (7,6)
2006 5.214 83/17 644 (14,9) /73 (8,2)
2007 5.089 79/21 604 (15) /79 (7,5)
2008 4.894 78/22 537 (14) /103 (9,8)
2009 4.332 77123 513 (15,4)/ 66 (6,6)
2010 4.266 75/25 435 (13,6) / 125 (11,7)
Total 57.045 80/20 7.223 (15,8) /980 (8,6)

A probabilidade de morte aumentou a medida que a idade aumentou. O sexo masculino

tem 1,5 probabilidades de morte em relacdo ao sexo feminino. O tempo de intername nto

ndo parece ter qualquer influéncia na probabilidade de morrer. A presenca de

comorbilidade como cancro metastatico, perda de peso, distirbios de fluidos e

eletroliticos, linfoma, doencas da circulacdo pulmonar e arritmias cardiacas aumentam a

probabilidade de morte mais do que o dobro quando comparado com episddios sem estas

comorbilidades (Tabela 17). A probabilidade de se prever este resultado € superior que o

acaso, a curva de ROC foi 0,679 (figura 3).
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Tabela 17- Regressao logistica multivariada da relacdo da probabilidade de morte entre variaveis

independentes e os episodios de internamento por VIH de 2000 a 2010

Varidwis independentes OR IC 95% AjL(étRado IC 95%
Idade

1-0417 1 1

2-18445 51 (35-73) 44 (30-6.3)
3-46465 6.8 (4.8 -9.8) 5.6 (39-81)
4 - 66 e mais 9.8 (6.8 -14.2) 8.1 (5.5~ 18.2)
Sexo

Feminino 1 1

Masculino 15 (1.4 - 1.6) 14 (1.3 -15)
Tempo de Internamento 10 (1.0 - 1.0) 10 (1.0 - 1.0)
Comorbidades de Hixhauser

Sem comorbidade 1 1

Cancro metastatico 43 (36 -5.1) 33 (2.7 -3.9)
Perda de peso 2.9 (2.7 -3.1) 25 (23-27)
Disturbios de fluidos e eletroliticos 2.9 (2.7 -3 2.3 (2.2 - 2.5)
Linfoma 2.3 (21-26) 2.3 (20-25)
Distarbios da circulagdo pulmonar 1.8 14-22) 2.1 (1.7 - 2.8)
Arritmias cardiacas 25 (24 -3.2) 2.0 (1.7 - 2.4)
Tumor solido sem metéstase 19 (18-22) 17 (15-19)
Coagulopatia 19 (1.8 -2.1) 17 (15-138)
Anemia por perda sanguinea 18 (1.6 -1.9) 1.6 (1.4 - 18)
Insuficiéncia cardiaca congestiva 18 (1.5- 2.0) 15 (12-17)
Distdrbio vascular periférico 1.9 (1.4 - 25) 14 (1.0 - 2.0)
Distarbios neurolégicos 1.6 14-17) 14 (13 -15)
Paralisia 17 1.4 -19) 13 (11-16)
Insuficiéncia renal 14 (1.3-1.6) 13 (1.2 - 15)
Alcoolismo 15 (1.2 -15) 12 11-12
Psicose - - 0.8 0.6 —1.0
HTA ndo complicada 0.9 (0.8 - 1.0) 0.7 (0.6 - 0.8)
HTA complicada - - 0.6 (05 -0.8)
Doenga pulmonar cronica 0.7 (0.6 - 0.8) 0.5 (0.5 - 0.6)
Depressao 0.6 (05-0.8) 0.5 (0.5 -0.6)
Anemia por deficiéncia nutricional 0.7 (0.6 -0.8) 0.5 (0.5 -0.6)
Obesidade 0.5 (0.3 -0.8) 05 (0.3-0.8)
Doenga hepatica 11 (1.0-11) - -
Doenca ulcerosa péptica excluindo 15 (11-22) ) )

hemorragia

Emanuel Catumbela | Tese de doutoramento | FMUP 2015

66



Discussao
Observamos uma diminuicdo da taxa de internamentos por causa da SIDA Desde 2000 a

2010, assim como a incidéncia de VIH pouco mais de cinquenta por cento. Quanto aos
internamentos, verificamos oscilagbes ao longo da década. Nos primeiros anos, (2000-
2006), houve aumento consideravel enquanto nos ultimos anos, (2007-2010) os episédios
de internamento diminuiram. De algum modo, estes dados mostram que ha sucesso no
controlo da doenca. Parece estar em consondncia com a tendéncia mundial se
considerarmos que o avan¢o mundial dataxa de infecdo pelo VIH também esta a diminuir,
quase 20% ao longo desta década (INE, 2012; UNAIDS, 2012b).

Apesar de ser uma doenca crénica os pacientes com VIH tém muitos episddios agudos.
Cerca de 80% dos pacientes foram admitidos no hospital através do Servico de Urgéncia.
Este nimero demonstra o desafio que € gerir e controlar clinicamente esta doenca. Esses
episodios agudos foram mais comuns no sexo masculino. Com exce¢do de Africa, em
todo o mundo, a maioria das pessoas infetadas pelo VIH sdo homens (Control, 2012). Em
Portugal esta situagdo explica a prevaléncia masculina observada (Berry, Fleishman,
Moore, Gebo, & Network, 2012; WHO, 2006). Nesta década, a média de idade aumentou
10 anos, confirmando que muitas pessoas infetadas pelo VIH estdo vivendo mais tempo
(Control, 2012; Goulet et al., 2007; L. Solomon, C. Flynn, & G. Lavetsky, 2005).

O tempo de internamento diminuiu ao longo da década. Pode ser resultado de um melhor
acesso ao atendimento em ambulatorio e uma melhor aderéncia com HAART (Margalho,
Pereira, Ouakinin, & Canavarro, 2011). Fleishman e Hellinger(Fleishman & Hellinger,
2003) estudaram as tendéncias de internamentos relacionados com o VIH em 7- estados
nos EUA (1996-2000) e encontraram um tempo de internamento inferior ao que
encontramos, isto é uma mediana de 6 dias. Algumas especificidades do sistema nacional
de saude Portugués podem explicar essa diferenca. Para a alta hospitalar de um paciente
em Portugal sdo necessarios um conjunto de garantias tais como: a garantia de que o
paciente tem o apoio da familia, ou tera cuidados continuados préximo a sua residéncia,
ou ha uma vaga nos servicos de assisténcia social para recebé-lo, estes fatores podem
aumentar o tempo de internamento. Quando comparamos o tempo de internamento dos
episodios relacionados com o VIH com todos os outros episodios existentes na base de
dados, os episddios relacionados com VIH tém maior tempo de internamento que todos

0s outros, e enquanto o tempo de internamento dos episodios relacionados ao VIH variou
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ao longo da década, isto €, diminuiu, para todos os outros casos ndo houve nenhuma

alteracéo.

A mortalidade variou entre as regibes. A taxa de mortalidade hospitalar diminuiu, em
geral quase 12%, tanto em regides Norte e Centro, onde a queda foi de cerca de 40 % e
24%, respetivamente, entre 2000 e 2010. Movendo-se de norte a sul, ataxa de mortalidade
aumentou ao longo de todos os anos, com pequenas Vvariagdes, de Lisboa ao Algarve, o
que contrasta com a diminuicdo da prevaléncia no mesmo periodo de tempo. Os métodos
de tratamento e acompanhamento dos pacientes sdo semelhantes em todo o pais (existem
normas de orientacdo clinica para o tratamento do VIH que sdo observados por todos os
hospitais), no entanto, uma razdo que pode explicar esta discrepancia tem a ver com a
frequéncia absoluta de episddios. O Alentejo e Algarve apresentaram menos episodios e
uma morte pode ter um peso relativo maior do que no norte, onde ha mais episédios de
internamento de VIH, por isso essa discrepancia pode ser mais devido a uma diferenca
quantitativa e ndo necessariamente qualitativa na prestacdo de cuidados. No0ssos
resultados mostram uma diminuicdo substancial da taxa de mortalidade. Isso pode ser
devido a disponibilidade de terapia antirretroviral altamente agressiva, ao cumprimento
terapéutico e a diminuicdo de doengas oportunistas. Estes dados confirmam os dados
publicados que mostram que a mortalidade relacionada com o VIH na Europa tem

diminuido ao longo do tempo, desde 1996 (Mocroft et al., 2004).

O custo médio estimado do episddio de internamento aumentou significativamente entre
2000-2001, estabilizou anos 2001-2005, e diminuiu de forma consistente de 2006-2010.
Olhando para as regides, parece que a complexidade do episodio é similar entre elas pois
ndo ha diferencas significativas. Mesmo tendo em conta que os precos foram definidos
pelo Ministério da Saude, hd uma tendéncia clara para diminuir os custos, o que pode ser
devido a diminuicdo do numero de casos e/ou melhora ao longo da década(Control &
Europe, 2014). No entanto, o custo médio do episodio diario aumentou durante este
periodo. Quando comparado a outras doengas como a diabetes (México) (Barquera et al.,
2013) ou hiper-trigliceridemia (EUA)(Nichols, Arondekar, & Garrison, 2011), 0s custos

médios diarios sdo aproximados.

Considerando as CE, um em cada trés episddios se refere a um paciente com abuso de
drogas, enquanto um em cada quatro pacientes teve doenca hepatica. Outras

comorbidades foram mais raras, menos de dez por cento. Estes resultados sdo diferentes
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daqueles publicados pelo Ministério de Salde de Espanha (Sanidad, 2011). Eles
analisaram a prevaléncia das CE em pacientes de todos os hospitais do Servico Nacional
de Saude Espanha e observaram que a hipertensdo, diabetes ndo-complicada e arritmia
cardiaca foram as comorbidades mais frequentes. Quanto a mortalidade, eles encontraram
que a hipertensdo, infecdo pelo VIH e a anemia por deficiéncia foram associados a maior

taxa de mortalidade.

A analise de regressdo de risco de mortalidade foi realizada para a idade, sexo, tempo de
internamento, e CE. A probabilidade de morte aumentou com a idade, mais de quatro
vezes, mas a diferenca ndo é€ significativa entre o grupo de idade superior a 18 anos (IC
95% entre os diferentes grupos de idade se sobrepde). Os homens tém mais probabilidade
de morte do que as mulheres. O tempo de internamento ndo influencia o risco de
mortalidade. A maioria das comorbidades aumenta a probabilidade de morte. Aumenta 3
vezes que as probabilidades do cancro metastatico. Algumas comorbidades ndo parecem
influenciar a probabilidade de morte, como: hipertensdo complicada ou ndo, doenca

pulmonar croénica, obesidade, anemia por deficiéncia, psicoses e depressao.

Este estudo baseou-se em dados dos internamentos hospitalares de Portugal Continental.
Estes dados podem ser generalizados, mas podem ndo se aplicar aos doentes das ilhas da
Madeira e dos Acores. Este estudo tem algumas limitagdes, principalmente devido a
qualidade dos dados administrativos (Freitas A, 2010). Em primeiro lugar, ndo é possivel
identificar o nimero de pacientes individualmente ou o nimero de vezes que um paciente
foi ao hospital ou o ndmero de anos que recebe os cuidados de saude na condicdo de
seropositivo para o VIH. Ha falta de informacdo clinica importante como 0s exames
complementares, principalmente, o ndmero de células CD4 e a carga viral, assim como a
terapia realizada. Ficou clara a necessidade de construir um sistema eletronico de gestédo
de doentes que seja capaz de captar informacdo relacionada aos cuidados prestados a

doentes com infegdo VIH.

Em resumo, podemos dizer que houve reducdo consistente da taxa de internamento
hospitalar de doentes com infecdo VIH/SIDA, dos custos, do tempo de internamento e da
taxa de mortalidade na Ultima década. Embora as causas relacionadas ao VIH como razio
principal de internamento tenham consistentemente diminuido ao longo da década, elas
ainda foram a maior causa de internamento. InvestigacGes apropriadas sdo necessarias

para perceber as razbes que estdo na base desta discrepancia nesta era da terapia

Emanuel Catumbela | Tese de doutoramento | FMUP 2015 69



antirretroviral. O Servico Nacional de Salde parece estar persistentemente aumentar a
sua eficiéncia nos cuidados aos doentes com VIH durante a Gltima década. No entanto, é
necessario investigar com mais detalhe para identificar os constrangimentos que estdo a
fazer com que haja ainda muitos casos de agudizagdo dos doentes com infecdo VIH e
estabelecer medidas de monitorizacdo e avaliagdo para melhorar a gestdo das condicdes

clinicas gerais das pessoas que vivem com o VIH.
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Capitulo V - Indicadores de qualidade de cuidados hospitalares em
doentes com infecio VIH/SIDA: Calculo e analise automatica em
registos eletronicos de doentes

Esboco do capitulo

No capitulo anterior verificamos uma imensa dificuldade em calcular os indicadores
identificados nos dados atualmente disponiveis, pelo que nos propusemos a construir de raiz
um sistema eletronico de registo de cuidados clinicos prestados aos doentes com infe¢do
VIH/SIDA. Sendo um processo clinico eletrénico, que possa colher os dados e possibilitar o
calculo automéatico de indicadores para avaliar a qualidade dos cuidados. No apéndice temos a
lista de indicadores que o programa é capaz de calcular automaticamente, embora tenha a
possibilidade de o utilizador criar seus proprios indicadores de forma autonoma dentro do
programa. Aqui apresentamos um “Sistema de Registo eletronico de episodios de doentes com

VIH/SIDA — SAVECARE: Desenvolvimento de um prototipo”. Artigo em desenvolvimento.
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Introducgao
A avaliacdo dos cuidados clinicos prestados a doentes com VIH/SIDA tém sido um ponto

fundamental no registo do progresso de Iuta contra a SIDA. Varias estratégias de
monitorizacdo e avaliacio (M&A) tém sido levadas a cabo para escrutinar a qualidade
dos cuidados, principalmente quanto a retencdo dos doentes no sistema de saude e ao
cumprimento da terapéutica antirretroviral (TARV)(Douglas et al., 2010; Siika et al.,
2005).

A forma como os dados sdo recolhidos atualmente, € baseada em registos em papel ou
em registos clinicos eletronicos insuficientes para a avaliacdo de indicadores, o que torna
a tarefa de avaliagdo um grande desafio. Os registos eletronicos de salde (RES) ajudam
na melhoria dos cuidados clinicos prestados aos doentes através da (i) melhoria da adesdo
as guidelines e decisdes clinicas baseadas na evidéncia, da (ii) diminuicdo do nimero de
erros de prescricdo, (iii) por permitirem identificar os doentes que faltaram a consulta,
(iv) por oferecerem uma plataforma para a pesquisa cientifica, (v) por fornecerem
retroalimentacdo automatizada dos cuidados prestados, assim como (vi) por fornecerem
dados precisos e exaustivos para 0 processo de monitorizacdo e avaliagdo (Douglas et al.,
2010; Forster etal., 2008).

Dentro do projeto de definicdo de um conjunto de indicadores de qualidade para a
avaliacdo dos cuidados clinicos nos hospitais portugueses (Freitas et al., 2011),
verificamos que os dados recolhidos e colocados a disposi¢do para estudos sdo Uteis mas
ndo sdo os mais adequados para este tipo de avaliacdo. Em primeiro lugar, destinam-se
ao financiamento/contratualizacdo entre hospitais e o ministério da saide. Em segundo
lugar, contém dados maioritariamente administrativos e dificilmente podem ser utilizados
para a avaliagdo dos cuidados clinicos. Em terceiro lugar, sdo a compilacdo resumida do
episodio clinico cujos dados registados em processos clinicos de papel, sdo introduzidos
apos codificacdo para uma base de dados nacional com algumas limitagdes, pelo que a
sua utilidade em termos clinicos em algumas areas pode estar comprometida, tornando

sua consisténcia e precisdo questionaveis devido a qualidade dos dados(Freitas A, 2010).

Desde 2006 existe um programa para a gestdo de doentes com infecdo VIH a nivel
hospitalar (Sdiest), um software criado pelo departamento de Ciéncias da Informacdo e
da Decisdo em Saude (CIDES) da Faculdade de Medicina da Universidade do Porto em

colaboragdo com o Departamento de Doengas infeciosas do Hospital de Sdo Jodo, Porto
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que é usado esporadicamente pelos médicos. Esta aplicacdo obriga os clinicos a uma
introducdo repetida de dados, ja que a sua interagdo com o SONHO (Sistema Integrado
de Informacdo Hospitalar), de onde busca informacdo é limitada pois retira apenas os
dados administrativos do doente, obrigando os médicos introduzirem os dados clinicos

especificamente neste sistema;

Mais recentemente (2013) foi introduzido o programa SI1.VIDA, que permite a integracdo
da informacdo dos servicos administrativos, laboratoriais, clinicos e farmacéuticos e, por
esse intermédio, a producdo de um largo conjunto de indicadores em Portugal(Saude,
2012); Este programa também tem interoperabilidade com o SONHO, apesar de produzir
indicadores ao nivel nacional, ha alguma dificuldade em ter nocdo sobre a qualidade do

trabalho que esta a ser prestado aos doentes ao nivel local.

Para colmatar estas dificuldades, propusemo-nos adesenvolver um programa que permita
ao médico a introducdo Unica de dados a partir do ponto de cuidados (PDC) através de
um computador, quer seja de mesa, portatii ou mesmo em um PDA (personal digital
assistent), para ambos os sistemas (Sonho e SlLVida) assim como produzir
automaticamente um conjunto de indicadores sobre a qualidade dos cuidados prestados a
doentes com VIH/SIDA a esse nivel, e ainda permitir obter uma visdo da qualidade e

quantidade de cuidados ao nivel nacional.

Métodos
Trata-se de um estudo do tipo qualitativo experimental baseado no desenvolvimento de

um prototipo de sistema de registo eletronico destinado a gestdo de informacdo clinica de
doentes com VIH/SIDA. Na implementacdo do protétipo, utilizaram-se maioritariame nte
tecnologias Open Source ou de uso livre. Em termos de base de dados foi utilizado ada
Oracle, por estar o SGBD ja disponivel em todos os hospitais do SNS, mas podera
facilmente ser utilizado um outro sistema que utilizz SQL. Relativamente ao
desenvolvimento do protdtipo, foi utilizado PHP, HTML, CSS e Java Script, bem como
pacotes de cddigo aberto (API) como o JQuery. Este estudo estd estruturado em duas

fases: andlise de requisitos e desenvolvimento de prototipo.
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Analise de Requisitos do Sistema
Os requisitos ndo funcionais para o protétipo foram definidos de acordo com a revisdo

feita sobre outros sistemas de tecnologias de informacgdo, os estabelecidos foram:

e Uso intuitivo (amigavel);
» Interfaces gréficas, triggers e avisos coloridos;
e Formuldrios destinados a utilizadores com poucos conhecimentos de
informatica (evitando longos passos);
e Uso de formularios, resumos e tabelas para a visualizacdo de dados;
e Impermeabilidade a erros (impervious to errors)
e Evitar entrada de texto livre;
e Controlo de opcdes e contetidos por meio de Backoffice
e Escalabilidade dos contetdos e opgoes
e Campos minimos obrigatorios
e Definicdo de gamas de valores aceitaveis para campos
e Interoperabilidade
e Dicionario de termos
e Data marts anonimizados
e Definicdo de conjunto minimo de dados;
e Preparado para a integracdo com outros sistemas de informagdo do
hospital;
e Desenvolvimento modular
e MVC — Model View Controller
e Desenvolvimento usando mddulos diferentes Uteis para o registo dos
dados do paciente, agendamento de consultas e de gestdo, prescricdo de
medicacdo, observacdo clinica, exames laboratoriais e elaboracdo de
relatorios;
e Privacidade, seguranca e protecdo;
e Acesso baseado no perfil do utilizador - RBAC;
e Controle de acesso, com permissdes de diferentes utilizadores.
e Permitir o acesso de utilizadores com velocidades de Internet baixa ou limitada;

e Uso no modo offline.
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Figura 4- Diagrama simplificado de caso de uso do SAVECARE

New Fatlent

7 Search Patient -

informacdo da unidade de salde.
Defini¢do de Formularios

A fim de recolher as informacGes

Gt

necessarias para 0 calculo de

indicadores, sdo necessarios

formularios adequados.
N

O primeiro passo foi separar 0S
dados de identificacdo do paciente
dos dados de cada episédio do paciente, de modo que algumas das informacdes sejam
mantidas estaticas, sem requererem reintroducdo, enquanto a informacdo dos episodios €

mantida em registo ndo estatico.

Foram criados dois tipos de formularios. O formulario de dados de identificacdo do
paciente (DIP) que recolhe informagdes como, a data de nascimento, 0 sexo, a raca, 0S
contatos telefonicos, a profissdo. S&o ainda recolhidas informacdes relativas ao estado
serolégico, quanto aos testes Anti-VIH 1 e 2: pais de provavel infecdo, data da primeira
consulta, data da Ultima analise negativa, data da primeira andlise positiva, data dos
primeiros sintomas, informacdes sobre o parceiro, classificagdo da infecdo de acordo com

os critérios da OMS e do CDC, informacgdes sobre viagens (figura 4).

O formulario de dados de episodios (DE) recolhe dados clinicos referentes ao episodio

em curso, agrupa estes episddios por data.

4 Este formulario recolhe informagdes como:

[ Fatient Data ][ Episode Data ] peso, altura, idade, sinais vitais, dados do

Clinical Data exame fisico (cabeca, tronco, abdomen,

L

Lshoratorial Results | MEMBDrOS — superiores e inferiores,  sistema

nervoso central); resultados de diversos
Diagnoses

exames laboratoriais, como carga viral do
VIH, hepatite B, contagem de CD4,

Therapeutic

Figura 5- Diagrama disposigdo dos 2 tipos de formuldrio hemograma creatinina 6 digos de

diagnostico da CID 9 — MC e de prescrigdo terapéutica (figura 5).
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Plataforma VC integrator
A aplicacdo SAVEcare foi desenvolvida sob uma framework web-based de integracédo

denominada Virtual care integrator (\VClntegrator) que € constituida por:

e Uma plataforma de gestdo de utilizadores

e Uma plataforma de gestdo de acessos

e Uma plataforma de gestéo registos de utilizadores
e Uma plataforma de gestdo e selecdo de idiomas

e Uma plataforma de integracdo com outros

Virtualcare sistemas informaticos externos
2012 e Um Sistema de comunicacdo de mensagens
HL7 - MIRTH

e Uma plataforma de alertas para o utilizador

@ PsychCare e Uma plataforma de gestdo de bases de dados

A utilizagio da plataforma  VCintegrator

E Savelare possibilitou o desenvolvimento do SAVEcare de
Figura 6- Projetos da Plataforma Virtual Care Integrator forma mais célere, padronizada,
tornando-o uma ferramenta robusta e

acessivel aos clinicos, tem por base os conhecimentos e experiéncia adquiridos pela
equipa de desenvolvimento no conjunto de aplicagBes ja utilizadas na préatica clinica
dentro do VClntegrator (ObsgynCare: que gere 0s casos de obstetricia e ginecologia;
Breastcare: para gestdo da patologia mamaria, ambos em utilizacdo em ambiente

hospitalar — figura 6).

Defini¢&o de Indicadores

A selecdo dos indicadores foi baseada, numa primeira fase, em uma revisdo
sistematica(Catumbela et al., 2013). Foram também incluidos indicadores desenvolvidos
pelo Instituto de VIH/SIDA do departamento de saude de Nova lorque(N. Y. S. D. o. H.
A. Institute, 2006) e indicadores desenvolvidos pelo grupo espanhol de estudo do
VIH/SIDA(von Wichmann etal., 2010).

Foram introduzidos trés tipos de indicadores: avaliacdo inicial/basica, indicadores de

seguimento e indicadores de retencdo por hospital e por periodo, calculados de forma
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automatica pelo sistema (a lista completa dos indicadores esta no apéndice deste
trabalho).

Equipa envolvida no desenvolvimento do prototipo

Neste projeto estiveram envolvidos varios profissionais das mais diversas areas do saber
que intervém na gestdo de informacdo clinica, nomeadamente: Engenheiros informaticos,
médicos, economistas, codificadores de informacdo clinica e estudantes de engenharia
informética. Do desenvolvimento deste software foram produzidos 2 relatérios de estagio,

uma tese de mestrado e estdo em curso mais dois trabalhos de mestrados.

Resultados

O SAVEcare - é uma aplicacdo informatica que consiste num registo clinico eletronico
de medicina interna, mais propriamente, para os doentes com infecdo VIH/SIDA.
Permite, de forma automatizada, a integracdo de informacdo clinica proveniente de
diversos sistemas de informacdo previamente existentes, como sistemas de recolha de
exames complementares e imagioldgicos. Este programa informatico procura mimetizar
0 processo de prestacdo dos cuidados clinicos, introduzindo o conceito de

“diario/episddio clinico” ja estabelecido na pratica clinica.

O sistema estd pensado para ser utilizado por médicos, enfermeiros e pessoal
administrativo. Sao registadas admissdes hospitalares e consultas médicas no contexto da
urgéncia, daconsulta externa e do agendamento de consultas. Poroutro lado permite gerar
indicadores de qualidade sobre os cuidados clinicos prestados aos doentes, bem como
indicadores de producdo.

Possui uma interface intuitiva para o utilizador (figura 7), e garante a confidencialidade
dos dados através de acessos protegidos por nome de utilizador e palavra-chave (figura
8).
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O SaveCare - System for AIDS Virtual Evaluation - € um sistema que se baseia nas premissas de um Registo Clinico Eletrénico
centrado no paciente e que permite, de forma automatizada, a integracio de informac3o clinica relevante proveniente de diversos
sistemas de informacdo previamente existentes (processo clinico, exames complementares). A aplicacdo SaveCare consiste num
registo clinico electrdnico de medicina interna, mais propriamente para os doentes com VIH/SIDA.

0 sistema estad pensado para ser utilizado por médicos, enfermeiros e administrativos. S3o registadas admissdes, consultas e
resultados de exames, permitindo ainda gerar indicadores de qualidade sobre os cuidados clinicos prestados aos doentes, bem
como indicadores de producdo. Possui uma interface intuitiva para o utilizador, e permite a confidencialidade dos dados.

O SaveCare disponibiliza a todos os profissionais de salde, através de uma rede disponivel (intranet hospitalar, Computador
local), um acesso centralizado ao historial clinico dos pacientes bem como aos seus relatdérios mais recentes @ medida que s3o
produzidos.

Este sistema permite ter acesso a informacio necessaria no momento em que € solicitada, promovendo assim uma melhoria na
qualidade da prestacdo de cuidados de salide.

- Pagina gerada em 17-12-2013 as 12:20:34

Figura 7 - Apresentagdo inicial da aplicagdo SAVEcare

O contetdo introduzido no programa € apenas editavel por um administrador de topo do
software, cuja funcdo é a gestdo dos administradores da ferramenta, podendo assim
permitir a novos utilizadores o0 acesso as ferramentas administrativas, ou por outro lado,
retirar 0 acesso nos casos que se colocar. Os utilizadores possuem perfis associados aos
niveis de acessibilidade de acordo com as regras de controlo de acesso ao sistema (tabela
18).
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Tabela 18- Grupos de utilizadores do sistema SaveCare

Grupo Observacoes

Medicos . « L - .
e Acesso a toda a informagdo administrativa e clinica dos respetivos

pacientes, podendo, também, fazer requisices de exames e analises,
prescrever a terapéutica antirretroviral, requisitar processos clinicos

de pacientes ou agendar consultas.

o Possibilidade de inserir / alterar / eliminar a informacdo clinica dos
pacientes (dentro das 24 horas para 0 mesmo episodio ou 30 dias no

caso de episddios de internamento).
e Consulta de outputs e indicadores da respetiva unidade de salde.

e Registo e consulta de informacdo feita em outras aplicacGes

informaticas, p.e., no SAM.

Enfermeiros e Acesso a toda a informacdo administrativa (a qual sera importada da

aplicacdo de gestdo de doentes - SONHO), dos pacientes da respetiva

unidade de saude.

e Possibilidade de consultar ainformacdo clinica que tiver sido inserida

pelos médicos.

e Possibilidade de inserir, alterar e eliminar a informagéo sociofamiliar

do paciente.

e Consulta de dados sobre adesdo as consultas e tratamentos -—
possibilidade de acesso aos outputs (indicadores) relacionados com

esta informacao.

Administrativos : - x . x
e Elementos do secretariado clinico terdo acesso a informacéo

administrativa relacionada com o paciente ou a episodios do paciente.

p.e. data, hora e médico responsavel pela consulta.

e Possibilidade de emitir determinados outputs, p.e., a declaragdo de

presenca do paciente nas consultas.

e Acesso a indicadores de producdo dos médicos.
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Oultros

profissionais de
salde informaticas, p.e., no SAM, podendo depois ser consultada.

e O registo de informacdo (a existir) é feito noutras aplicagdes

(psicologos e
nutricionistas)

Diretor(es) da e Elementos dos conselhos de administracdo da unidade de saude sdo

Unidade de

salde utilizadores que fardo essencialmente consultas a outputs e
indicadores da respetiva unidade de saude.

Ligrrlrﬁgtsicie e Grupo especial de utilizador ou utilizadores que serdo responsaveis

(Administrador pela administracdo da aplicacdo. Estes técnicos irdo desempenhar

da aplicacéo) funcbes de gestdo do sistema e da base de dados.

Acesso dos utilizadores aos modulos do sistema

A cada perfiigrupo de utilizadores _
VCINTEGRATOR

correspondem permissGes diferentes no
acesso aos dados ou funcionalidades da f A

Por favor, insira o seu nome de utiizador (ou o seu n® mecanografico) e a
sua password

aplicacdo, dando cumprimento a lei ‘ e —

n°67/98 (lei da protecdo dos dados PASSWORD S5 Autentcacio or ubikey & Cartio

concebida por HealthySystems.

pessoais), que obriga aexisténcia de uma

separagéo l6gica entre dados
Qualquer acesso n3o autorizado acs conteldos dests aplicacBo vicla o dirsto & privacidade dos
mmiﬁm,m*mmfd‘e*dmkmmme

infarmacEa clinica & que s= encontra vinculedo 20 sigilo profissional,

administrativos e dados clinicos,
implicando que ao abrigo do sigilo Todos 0 e, mordos u i i como 2 ez do ooy e o regeocks.

profissional, apenas  alguns  dos

I &
VRTUALCARE G CIDE @ cnress

profissionais de salde possam ter acesso

B . ) Figura 8- Interface de entrada na plataforma VCintegrator com a
a toda a mformagao do paC|ente- Para definigdo do utilizador e respetiva palavra passe para ter acesso ao

SAVEcare
cada um dos grandes grupos de

utilizadores do sistema, preveem-se as permissdes de acesso descritas na Figura 9.

O SawveCare disponibiliza a todos os profissionais de salde (via web), um acesso
controlado de forma centralizada ao historial clinico dos pacientes, bem como, aos seus
relatérios mais recentes a medida que sdo produzidos. Este sistema permite 0 acesso a
informacdo necessaria no momento em que é solicitada, promovendo assim uma melhoria
na qualidade da prestacdo de cuidados de salde.
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Figura 9-Acesso dos utilizadores aos modulos do sistema SAVEcare

Para este prot6tipo, a fim de Ihe fornecer um desenvolvimento modular, foi escolhida a
estrutura baseada numa arquitetura assente no padrdo MVC (model-View-Controller

architecture) que se observa na figura 10.
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Para cada mddulo nesta estrutura, ha uma camada de controlo (PHP), responsavel pelas
funcbes CRUD (criar, ler, atualizar e apagar); uma camada de modelagem (pré-
processador de hipertexto- PHP ficheiros inc.), responsavel pela modelagdo de dados, e
uma camada de visualizagdo (HyperTextMarkupLanguage-HTML tpl.), responsavel pela

visualizagdo de dados. Desta forma, todos os modulos

L j funcionam de igual forma em cada camada.
A

o Formularios do Protdtipo do SAVEcare

T i_[é Este prototipo consiste em formularios diferentes para a
Controllers recolna de dados, divididos em duas categorias, dados
@ administrativos do paciente e  formularios dos

o episodios/diarios  clinicos/documentos. Na figura 8 esta

representado o formulario de colheita de dados administrativos

do paciente.

Viewers

Para o formulario de dados administrativos, alguns
FiguralO - Arquitetura MVC do SAVEcare . . .

dados sdo automaticamente preenchidos com base
em outras informagdes colhidas em outras plataformas. (ex. Idade calculada a partir da
data de nascimento e da data atual). Outros dados sdo preenchidos pelo utilizador neste

formulario como por exemplo: dados pessoais, filiacdo, situagdo profissional.

Um outro conjunto de formularios esta relacionado com a colheita de informacdo clinica
do paciente, agendamento de consultas, tipo de episddio e diarios clinicos, tal como em

um processo clinico em papel.

Caracteristicas Técnicas do Sistema
» Sistema operativo — Windows 8/XP/
Tipo de base de dados — MySQL/Oracle
Linguagens de programacdo: PHP, javascript, HTML
Interface baseada na web
Arquitetura cliente-servidor

Capacidade para multiplos utilizadores em simultdneo

vV V V V VYV VY

Capacidade para operar em multiplos servigos
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Servidor

» Processador quad-core 1.6 Ghz
» Ethernet a1l Gb
» 2 discos de 80Gb em Raid 14Gb de RAM

» Sistema operativo Linux
Cliente

» Resolucdo de ecrd 1024x768 (o ideal serd 1280x1024 ou 1280x800)
» 2 Gb de RAM
» Possuir um Browser
o Internet Explorer v9
o FireFox v9.01
o Google Chrome v16.0
o Safari v5.1
» O sistema operativo do computador cliente pode ser
o Windows
o Mac OSX - Lion
o Linux
o 10S5 (Ipad)
o Android (Tablets)
o Acrobat Reader 9.0

Requisitos Suplementares

De seguida s&o descritos os requisitos ndo funcionais associados a aplicag&o.
Usabilidade

O sistema estd apoiado por uma interface Web, simples e intuitiva de modo que ndo é
necessario qualquer tipo de formacdo para a sua utilizacdo. O percurso do utilizador é

monitorizado com mensagens de erro e de aviso claras e esclarecedoras.
Eficiéncia

A aplicacdo necessita de aceder varias vezes a sua base de dados, o tempo de acesso e de

resposta do sistema esta reduzido ao maximo.
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Seguranca

O sistema possibilita a autenticacdo de utilizadores previamente registados. As
funcionalidades dependem do nivel de acesso ao sistema que o utilizador tem, limitando
assim 0 acesso dos utilizadores a funcionalidades para as quais ndo possuem permissoes.
De referir também que apenas administradores do website tém acesso a area propria para

a gestdo do programa.
Fiabilidade

A fiabilidade representa o nivel de confianca que é depositado pelo utilizador no sistema.
Este € um produto consistente e robusto, apesar de ser apenas ainda um prototipo. Para
manter e garantir a satisfacdo do utilizador assim como a boa utilizacdo do produto,
apenas os administradores tém permisséo para alterar a informacdo contida na base de

dados.
Portabilidade

O sistema € compativel com os browsers de maior utilizacdo na atualidade: Internet

Explorer (9 ou superior), Firefox e Google Chrome.

Os dados recolhidos relativos ao episddio estdo agrupados em modulos tipo consulta,
servico de urgéncia, internamento ou triagem. Dependendo de cada um dos modulos e do
tipo de acesso que o utilizador possui, pode aceder a um ou varios médulos de “diarios”:
avaliacdo imunoldgica, exame fisico, exames complementares, diagnéstico, terapéutica e

nota de alta.

Os dados administrativos referem-se a informacdo interna do sistema, como o nimero
sequencial, n® do processo; outros dados pessoais do doente também sdo requisitados. Ver

figura 11.
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» | Emanuel Catumbela (ecassoco)

s 8 @

~ | Ultimos Doentes a5
a Teste Nuno Rocha (7575)

_"'_ Jacinto Antonio (12343)

» | Contatos / Informagies \“
» | Ferramentas - i
<

Sem SONHO, doente local | Teste Nuno Rocha

ND: 7575 | 25 Anos | Masculino

Dados Administrativos

Vou carregar o ID =701

Dades Clinicos Epistdios

Vou carregar o link = modulos/saveCare/dados_administrativos.php

Relatérios ~ Testes~ BackOffice Sobre

| PE
[ oo ][

Exames

OpenEHR

Dados Administrativos

.Nu

Sequencial 7575
2:0‘3:2550 TSTS
Nome Teste Muno Rocha
Sexo masculino
E:Ezi:‘leeﬂto 30_11-1988
~Dados P
N2 Benificidrio
Subsistema m ADM SADPSP " Menhum |
Estado Civil m Casado |—5eparadn Divorciado " Viuve |
Raca Caucasiana v
No de Telefone 123456789
Mo de Telemdvel 1231
Email 123123123
Filiacdo

Nome do Pai |Nome do Pai

Situagdo Profissional

Hab. Literdrias

MNome da =
M3e Nome da Mae
Naturalidade Portugal
-Situacdo Profissional
Profissdo Quadros Superiores da Administracdo Publica, Dirig | v

Activo v

Ensino Superior v

Medico de familia

Contato do Medico de

100

1244

Figura 11- Formuldrio para colheita de dados administrativos do paciente no sistema SAVEcare

Na avaliacdo imunoldgica temos a representacdo grafica do estado imunoldgico do

paciente, comuma linha a representar a contagem de células CD4 e outra com a contagem

da carga viral, o fundo do grafico com a cor amarela indica que o doente esta a fazer

terapia antirretroviral (TARV). Em baixo do grafico estd um conjunto de diagnésticos de

rastreio obrigatorios em doentes com infecdo VIH e seu resultado (vermelho para

positivo, amarelo para duvidoso e verde para negativo).

No exame fisico temos informacfes sobre os sinais vitais, exame fisico regional, cabeca,

tronco e membros, sistema nervoso central e um espago para notas.
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No médulo de exames complementares temos uma lista de exames laboratoriais que
podem ser solicitados, e as devidas abas de possiveis respostas (positivo, negativo,

duvidoso e ndo realizado).

Os diagnodsticos sdo escolhidos com base na lista da Classificacdo Internacional de

Doencas (CID —9 MC) para evitar a introducdo manual e minimizar possiveis erros.

A terapéutica é prescrita a partir da lista do prontuario médico acoplado ao sistema e de
uma lista restrita de planos/combinacdes terapéuticas

especfficas para o VIH/SIDA.

VEINTEGRATOR

A nota de alta é feita a partir de todos os modulos

anteriores acrescido das notas finais que o médico

desejar. O destino também é codificado em alta para | * Emanuel Catumbela (ecassoco)
0 domicilio, transferéncia para outro hospital, alta & & g
contra parecer médico, alta por fuga e dbito. T T o

. . . ¥ P
Episddios do paciente/sinais de alerta
Existe um conjunto de alertas referentes ao0S .| epissdios do Paciente #

- s . . «ge i [
episddios do paciente, que identificam o status do 2 ; 19-05-2013 o

. . - i 18-04-213 iy

doente no sistema, ou seja, mostram se 0 episddio a P 17042013 By "
esta lacrado (simbolizado pelo cadeado); se o doente & P 01-04-2013 T

. . . QP 01-01-2013 oy
esta oundo em TARV (uma capsula amarela e azul),
a data do episodio (data) e o tipo de epiSOAI0 _ (iltimos Doentes s
(urgéncia, consulta ou internamento). Existem ainda ’U Teste Nunc Recha (7575)
sinais de alerta (sumario), caso o doente tenha __"‘__ Jacinto Antonie (12345)
fatado a consuta marcada previamente (um L = G
tridngulo amarelo e o alerta descrito em baix0) )| Ferramentas £
(ﬁgura 12)' Figura 12- Informagdo sumdria do paciente e

dos episddios no sistema SAVEcare

Indicadores Pré-definidos no SAVEcare
Existe um modulo de relatério incluido neste sistema. Neste mddulo os utilizadores
podem selecionar e visualizar relatérios com indicadores pré-definidos, ou personalizar

outros indicadores, com base nos pressupostos de informacdo colhida.
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Para facilitar aselecdo, foi criada uma pagina que permite ao utilizador determinar varias

condicoes:

O periodo de tempo que pretende considerar como periodo em analise
(PA), sendo este um intervalo qualquer de datas especificas, por exemplo
as que definem um ano civil.

e Os periodos de comparacdo homblogos que pretende analisarem; por
exemplo, se for escolhido como PA o (ltimo trimestre de 2009 e se se
pretender estudar 2 periodos de comparacdo hombdloga, obtém-se como
resultado a comparacdo do PA com os Ultimos trimestres de 2008 e de
2007 sendo apresentados os respetivos valores de cada periodo.

e Os periodos de comparagdo contiguos que se pretende analisarem; por
exemplo, se forem selecionados 2 periodos de comparagédo contigua, entao
0 PA vai ser comparado com 0 3° e com 0 2° trimestre de 2009.

e O conjunto de hospitais ou centros hospitalares que se pretende analisar,

bem como se deseja uma andlise conjunta, separada por hospital ou ambas.

e O conjunto de indicadores que se pretende obter no relatorio.

Depois de selecionadas todas estas condicdes pode ainda ser definido se o relatorio seréd
agrupado por indicador ou por instituicdo hospitalar. Assim, se for escolhida a opcao “por
indicador”, o relatorio serd produzido de forma a apresentar para cada indicador o
conjunto dos hospitais selecionados. Se, pelo contrario, for escolhida a opg¢do “por
hospital” o relatorio apresentara para cada hospital o conjunto dos indicadores
selecionados. No final, o relatério obtido poderd ser impresso ou convertido para um
formato pdf de modo a poder ser facilmente arquivado ou mesmo enviado por correio

eletrénico.

Grupos de Indicadores

Indicadores para a avaliagdo inicial — tem a ver com a avaliagio dos cuidados que
devem ser prestados no momento incial do contacto entre o paciente e o sistema de salde,
(ex. Contagem de CD4, carga viral, exames de hemograma, avaliacdo renal e hepética,
glicemia, urina entre outros — a lista completa dos indicadores deste e dos outros grupos

se encontra mais abaixo) figura 13.
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Dados Administrativos Dados Clinicos Epistdios Relatdrios ~ Testes - BackOffice Sobre OpenEHR

Relatorios

Selecione o
Hospital
Selecione o

Periodo 2009 |v

Mimero de
periodos 1w
homdlogos

‘ HIV Monitoring H Retention in HIV care |

Menu Indicadores

1 - Foi realizada uma contagem de CD4 antes do infcio da TARVT

2 - A contagem de RMA VIH no plasma (carga viral) foi realizada
antes do inicio da TARVT

D 3 - Foi realizado um Hemograma (FBC) antes do inicio da TARVT
[14 - Foi administrada Bioguimica antes do inicio da TARVT

|:| 5 - Foi determinado o indice de massa corparal (IMC) antes do inicia
da TARV?

[J& - Foi realizada a medicdo da pressao arterial antes do inicio da
TARWT

7 - Foi realizada a medicdo do Aspartato Aminotransferase [A5T)
antes do inficio da TARVT

|:| 2 - Foi realizada a medicdo da Alanina Aminotransferase [ALT) antes
do inicio da TARVT

D 9 - Foi realizada a medigdo da Fosfatase Alcalina (ALF) antes do
inicio da TARVT

|:| 10 - Foi realizada a medicdo da Bilirrubina antes do inicio da TARV?
D 11 - Foi realizado um rastreio a Hepatite B antes do inicio da TARVT

D 12 - Foi realizada uma contagem do Colesterol Total (TC) antes do
inicio da TARVT

[113 - Foi realizada uma andlise HDL-c antes do inicio da TARV?
D 14 - Foi realizada uma analise ao LDL-c antes do inicio da TARVT

[115 - Foi realizada uma andlise aos Triglicéridas antes da infcio da
TARWT

16 - Foi realizada uma analise a Glicemia antes do inicio da TARVT
D 17 - Foi realizada uma analise de urina antes do inicio da TARVT
|:| 18 - Foi realizado o Perfil Osseo (DMO) antes do inicio da TARVT

[J15 - Foi realizado o teste as funcdes Meurocognitivas antes do inicio
da TARWT

[120 - Foi realizado um teste de detecdo de Depressdo antes do inicio
da TARWVT

Selecione ofs) Indicadar(es)

Visualizar

- Pagina gerada em 17-12-2013 as 16:32:24

Figura 13- Apresentagdo da pdgina de relatdrio dos indicadores e respetivos moédulos no SAVEcare

Indicadores de monitorizacdo — Relacionados com o seguimento clinico de pacientes
gue ja se encontram no sistema de salde ou estdo em TARV. Alguns deste indicadores
assemelham-se aos indicadores da avaliagdo incial, porém diferem no periodo de tempo

em que sdo calculados.
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Indicadores de retencéo no processo de cuidados — visam 0 acompanhamento ao longo
do tempo dos doentes que se mantém dentro do sistema de salde, a marcagdo de consultas

posteriores, e a frequéncia as consultas.

As respostas dadas pelos indicadores sdo qualitativas e quantitativas. Sendo a qualidade
o cumprimento dos requisitos(Donabedian, 1988), saber se um doente fez ou ndo um
determinado exame ou procedimento é tdo importante quanto saber o resultado de tal
procedimento ou exame. Ja os valores atribuidos a cada uma das medidas qualitativas
permitem identificar a quantidade de doentes assistidos ou visados no indicador em

questdo. Os resultados aparecem em tabelas que englobam o0s dois tipos de medidas.

1 - Foi realizada uma contagem de CD4 antes do inicio da TARV?
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Mostrar/Ocultar legenda

*1 - Ndmero de pacientes que ndo realizaram a contagem de CD4 antes do inicio da TARV.

*2 - Percentagem de pacientes que nao realizaram a contagem de CD4 antes do inicio da TARV em relacdo ao total de pacientes em estudo.
*3 - Pacientes que realizaram a contagem de CD4 antes do inicio da TARV.

*4 - Pacientes que realizaram a contagem de CD4 antes do inicio da TARV. tendo esta resultado em valores inferiores a 200.

*5 - Pacientes que realizaram a contagem de CD4 antes do inicio da TARV, tendo esta resultado em valores compreendidos entre 200 & 350.
*6 - Pacientes que realizaram a contagem de CD4 antes do inicio da TARV, tendo esta resultado em valores compreendidos entre 350 e 500.
*T - Pacientes que realizaram a contagem de CD4 antes do inicio da TARV, tendo esta resultado em valores superiores a 500.

*8 - Outros casos. (Caso tenha sido solicitada a contagem de CD4. mas ainda ndo existam resultados registados)

*9 - Total de pacientes que realizaram a contagem de CD4 antes do inicio da TARV.

*10 - Total de pacientes em estudo no periodo seleccionado.

2 - A contagem de RNA VIH no plasma (carga viral) foi realizada antes do inicio da TARV?
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Mostrar/Ocultar legenda

“1 - Ndmero de pacientes que ndo realizaram a contagem de carga viral antes do inicio da TARV.

“2 - Percentagem de pacientes que ndo realizaram a contagem de carga viral antes do inicio da TARV em ralacéo ao total de pacientes em estudo.

“3 - Pacientes que realizaram a contagem de carga viral antes do inicio da TARV.

"4 - Pacientes gue realizaram a contagem de carga viral antes do inicio da TARV, tendo esta resultado em valores inferiores ou iguais a 50 cdpias/ml.

“5 - Pacientes gue realizaram a contagem de carga viral antes do inicio da TARV, tendo esta resultado em valores compreendidos entre 51 e 200 cdpias/ml.

“6 - Pacientes gue realizaram a contagem de carga viral antes do inicio da TARV, tendo esta resultado em valores compreendidos entre 201 e 100000 cdpias/ml.
“7 - Pacientes gue realizaram a contagem de carga viral antes do inicio da TARV, tendo esta resultado em valores superiores a 100000 cdpias/ml.

“8 - Outros casos. (Caso tenha sido solicitada a contagem de carga viral, mas ainda ndo existam resultados registados)

*9 - Total de pacientes que realizaram a contagem de carga viral antes do inicio da TARV.

“10 - Total de pacientes em estudo no periodo seleccionado.

Figura 14- ilustragdo de tabelas (1 e 2) contendo indicadores qualitativos e quantitativos da avaliagdo dos cuidados
prestados a doentes com infegéo VIH/SIDA.
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Na figura 14 estdo exemplificados (dados ficticios) os resultados de dois indicadores que
avaliam a qualidade dos cuidados clinicos prestados a doentes com infecdo VIH. Cada
indicador € feito em forma de pergunta, a resposta dicotdmica entre sim e ndo, que por
sua vez dividem-se nas sua variantes para apresentar as quantidades em cada um dos
ramos. Normalmente avalia-se um periodo, porém pode-se comparar com o periodo
anterior homélogo ou ndo. No exemplo apresentado pode-se verificar que hd comparacdo
entre 2012 e 2013.

Discussao
Este prototipo € uma resposta a necessidade de se avaliar a qualidade dos cuidados

clinicos prestados a doentes com infecdo VIH. Partindo do principio que a qualidade é o
cumprimento dos pressupostos, a comparacdo dos cuidados passa pela verificacdo do
cumprimento das normas estabelecidas (guidelines) para o cuidado clinico a prestar aos
doentes com infe¢cdo VIH/SIDA(Kong, Watt, Marks, & Flood, 2014; Tafuma, Burnett, &
Huis In 't Veld, 2014). Para que se possa fazer uma afericdo precisa € necessaria a
obtencdo de dados desagregados, 0 que ndo € possivel com as atuais bases de dados, ou
mesmo com os dados clinico-administrativos disponiveis na ACSS. Por outro lado, os
programas de gestdo de doentes com VIH/SIDA existentes em Portugal, requerem dupla
insercdo de dados, isto é, insercdo de dados no SONHO assim como no SIL.VIDA
(Ministério da Saude) e do SIDIEST (Servico de Doencas Infeciosas do Hospital de Sdo

Jodo, Porto).

O SAVEcare interage permanentemente com o SONHO, permite a criagdo de um novo
registo do paciente no SAVEcare com a verificacdo prévia da sua existéncia no SONHO,
0 que evita duplicacdo, por um lado, e de erros de introducdo de dados administrativos
por outro. Mais ainda, permite que os dados introduzidos no SAVEcare, sejam

automaticamente transportados para 0 SONHO, de forma estruturada.

A grande vantagem do SAVEcare em relacdo aos dois sistemas mencionados é o
fornecimento de “feedback” sobre os cuidados prestados ao doente no servico. Os
médicos podem ver, através dos indicadores que sdo gerados no sistema, ndo sé quantos
pacientes foram assistidos, mas como foram tratados, e além do mais, nos casos de

seguimento a longo prazo, qual € o verdadeiro resultado do seu trabalho, “outcome final”.

O modelo de indicadores é amplamente utilizado para avaliar a qualidade dos cuidados,

e possui caracteristicas como a facilidade no seu célculo e uso, uma interface facil de
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perceber, resultados dispostos de forma a facilitar a sua interpretagdo com coloracao
diferente. Alias € a ideia proposta por Freitas e Cols., quando apresentaram seus

indicadores para avaliar a produgédo hospitalar(Freitas etal., 2011).

O SAVEcare é um protétipo, ainda com alguns modulos por implementar, como por
exemplo: mddulo de gestdo de terapéutica (gestdo de medicamentos na farméacia), modulo
sobre exames laboratoriais (gestdo de laboratdrio e de imagem), e mddulo de codificacdo
automéatica (gestdo de codificacdo clinica). A grande limitacdo € a falta de recursos
humanos e financeiros para executa-los. Este projeto foi feito muito mais por forca de
vontade de uma equipa muito entusidstica, que nos seus tempos livres dedicou-se a
transformar uma ideia em algo concreto. Transformou-se num projeto inovador na
vanguarda tecnoldgica, e acredita-se que podera vir a transformar-se em uma alternativa

para os programas de gestdo clinica de doentes com infecdo VIH hoje disponiveis.

Na avaliagdo dos cuidados clinicos prestados, a informacdo fornecida pelos enfermeiros
é importante. Em proximas versdes devera se ter em conta a colheita de informacdo do

cumprimento terapéutico e notas de enfermagem.

A informacdo recolhida é armazenada na sua forma mais simples e desagregada o que
permite calcular os indicadores, sejam eles de desempenho ou de qualidade. Foi
desenvolvido um motor de célculo, que usa os dados desagregados da base de dados (Data
Marts) e computa os indicadores previamente estabelecidos no sistema. Também é
possivel conceber indicadores que podem ser calculados no momento que se pretende, ou
apos validacdo pelo administrador do sistema, incluidos no conjunto de indicadores pré-
definidos.

Este protétipo € a resposta mais adequada a necessidade de visualizar e melhorar a
qualidade dos cuidados clinicos, pelo que deverd, nos proximos tempos, evoluir para um
programa de registos clinicos eletrénico. Neste momento foi transformado em projeto e
submetido em 2013 ao QREN (Quadro de Referencia Estratégico Nacional) do Fundo
Europeu para o Desenvolvimento Regional para financiamento(QERN, 2014).

A producdo de indicadores para avaliar a qualidade dos cuidados clinicos prestados a
doentes com infecdo VIH/SIDA sO é possivel perante a existéncia de um sistema
informéatico concebido para captar informacdo detalhada dos cuidados e de forma

automatica calcular os indicadores. Nas atuais condices, processos clinicos hibridos (em
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papel e eletrénicos), e ndo sobreponiveis em termos de informacdo que cada um contém,
é um grande desafio poder obter informacdo da qualidade dos servigcos clinicos prestados
a doentes, principalmente aos doentes com infecdo VIH/SIDA. O SAVEcare podera ser
a solucdo ideal para se avaliar com precisdo e em detalhe, a qualidade dos cuidados

clinicos prestados a doentes com infegdo VIH.
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Capitulo VI - Discussao e conclusoes

Apesar de se terem passado ja mais de trinta anos desde a descoberta do VIH/SIDA,
continua sendo uma preocupacdo atual a avaliacdo da qualidade dos cuidados clinicos
prestados a doentes com VIH. Os Estados Unidos da América criaram uma comissdo para
trabalhar sobre este tema e publicou em 2012 o seu primeiro relatorio intitulado
“Monitoring HIV care in the United States: indicators and data systems” onde
apresentam 14 indicadores para avaliar a qualidade dos cuidados clinicos prestados a
doentes com VIH, U(teis para monitorar 0 impacto da estratégia nacional sobre o
VIH/SIDA, avaliar a melhoria dos cuidados, e identificar as fontes dos dados necessarios
para calcular os indicadores(Monitoring HIV Care in the United States: Indicators and
Data Systems, 2012). Diante deste dado, este estudo (a tese) se reveste de grande
importancia, pois o VIH/SIDA continua a ser um problema de satide em todo o mundo,
inclusive nos paises de lingua oficial portuguesa, em particular em Angola, onde se
pretende, venha-se a utilizar estes indicadores e ndo h4, tanto quanto se saiba, indicadores

definidos para este ambito.

Esta tese procurou identificar e propor um conjunto de indicadores Uteis para avaliar a
qualidade dos cuidados prestados a doentes com VIH/SIDA. Numa primeira fase, foram
identificados um conjunto de indicadores, através de uma revisdo sistematica, disponiveis
na literatura mundial, usados na pratica clinica, que sdo mais quantitativos que
qualitativos. Sua definicdo ndo visou a avaliagdo da qualidade dos cuidados como um
todo, mas e apenas um dos aspetos ou mesmo um resultado isolado de um processo de
cuidados. A selecdo destes indicadores foi, originalmente, feita baseando-se nos
guidelines e em painel de especialistas. Mainz refere que a selecdo dos indicadores
guando ndo for feita com base na melhor evidéncia disponivel, considerara a experiéncia

dos profissionais de satude como a melhor evidéncia disponivel(Mainz, 2003b).

Muitos destes indicadores foram avaliados tendo em conta o que as guidelines
estabelecem. Alguns, mesmo que ndo tenham sustentacdo nas guidelines, sdo Uteis para
avaliacdo dos cuidados clinicos prestados aos doentes com VIH/SIDA. A avaliagdo da
qualidade dos cuidados clinicos prestados aos doentes é um processo complexo, segundo

Donabedian(Donabedian, 2005), envolve avaliagdo das estruturas, processos e resultados,
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incluindo igualmente a avaliacdo da opinido dos doentes sobre os cuidados e os efeitos
dos mesmos na comunidade. Nesta proposta, voltamo-nos principalmente para 0s
indicadores do tipo de processo e de resultados. Devido a tarefa hercllea que é ter em
linha de conta todos os aspetos da avaliagdo dos cuidados prestados aos doentes com
infecdo VIH/SIDA, decidimos olhar para aspetos que ttm que ver com o trabalho dos
profissionais, nos resultados diretos dos processos por eles desenvolvidos, embora, as

condicBes disponiveis sejam determinantes para os resultados que se obtém a posterior.

Um dos primeiros aspetos importantes neste processo de avaliacdo € a definicdo de
qualidade dos cuidados clinicos prestados aos doentes. Varios autores referem a qualidade
de vérias formas. Baseando-se na avaliagdo das estruturas, processos e resultados.
Donabedian(Donabedian, 1988) apresenta varias razdes para nao limitar o nosso conceito
a estas definicOes, antes oferece uma abordagem diferente. Estada visdo preocupa-se em
avaliar o processo de cuidados clinicos em si. Isto é, verificar se o que hoje é conhecido
como ‘bom” foi aplicado. A avaliagio ¢ baseada em considerar se o processo foi
adequado, integro, se ha redundancia da informacdo obtida através da historia clinica,
exame fisico e testes de diagndstico, justificacdo do diagnostico, competéncia técnica na
realizacdo de procedimentos de diagnostico e de terapéutica, evidéncia de gestdo da
doenca, coordenacdo na continuidade dos cuidados. Essa abordagem, diz ele, requer que
uma grande atencdo deve ser dada a especificagcdo das dimensdes relevantes, valores e
padrdes a serem utilizados na avaliagdo. As estimativas de qualidade que se obtém podem
ser menos estaveis, porém sdo mais relevantes para a questdo em estudo: se a medicina é
praticada corretamente. Em ultima instdncia, o que se avalia s&o os cuidados prestados,
gue dependem mais do conhecimento habilidades do profissional, que o resultado dos
cuidados que depende de muitos fatores estruturais, institucionais e do doente, pouco ou

nada controlaveis pelo profissional.

Sobre indicadores propriamente dito, existem varios e das mais variadas perspetivas
dentro da qualidade dos cuidados. Por exemplo, Liza Salomon e cols,(Liza Solomon et
al., 2005) avaliam a qualidade pela quantidade de doentes assistidos/cuidados, enquanto
Alberto Wu e cols., preferem mais uma visdo global dos cuidados, incluindo a avaliagcdo
na perspetiva do doente(A. Wu et al., 2000). Isso aumenta o intervalo por onde varios

indicadores podem ser apresentados, calculados e usados na pratica diaria. E um desafio,
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propor um conjunto de indicadores, se ndo se estiver ancorado a um objetivo previame nte
estabelecido. Ao termos feito este trabalho de revisdo sistemética de indicadores de
qualidade, pretendemos apresentar um conjunto de indicadores que nos pudessem dar
uma visdo global dos cuidados necessarios e os oferecidos. Estamos conscientes que a
avaliacdo dos cuidados é mais extensa do que os indicadores apresentados, porém o
método proposto para os conceber e calcular aplica-se a todos os indicadores que se

desejarem construir.

Quanto a avaliacdo feita pelos profissionais de saude, embora ndo possamos generalizar
os resultados em funcdo da limitacdo da amostra utilizada (lembrar que foram médicos
de um so hospital, mesmo que tenham um atendimento de doentes com infecdo VIH
acima da média), o método utilizado para inqueri-los foi adequado e os resultados podem
nos oferecer uma ideia do pensamento dos clinicos sobre que indicadores sdo mais Uteis
e clinicamente relevantes para a avaliacdo dos cuidados prestados. Ao comparar 0S
indicadores propostos na revisdo sistematica e os indicadores indicados pelos clinicos
especialistas em doencas infeciosas que trabalham especificamente para o VIH/SIDA,
verificamos que estes indicadores se sobrepfem em apenas 30%, o que confirma a
disparidade de opmides e a dificuldade em estabelecer o “ conjunto de indicadores ideal”.
Se formos comparar estes dois grupos de indicadores previamente estudados, aos
propostos no protétipo informatico SaveCare, verificamos que ha sobreposicdo em 8 de
48 indicadores ou seja, 16%. Isto explica-se pelo facto de numa primeira fase terem sido
encontrados indicadores awvulsos, sem a sua descricdo estar completa. Quando fomos
avaliar com mais detalhe as guidelines, observamos que elas propunham um conjunto de
cuidados que deviam ser prestados aos doentes com VIH/SIDA. Assim sendo, tendo em
conta que a qualidade é o cumprimento dos pressupostos, colocamos no sistema
informatico, indicadores baseados nos pressupostos estabelecidos pelas guidelines.
Percebendo que outros aspetos de cuidados podem ser necessarios, o software SaveCare
possui uma ferramenta que permite a qualquer profissional credenciado para tal, conceber
e calcular indicadores que desejar, quando nao estiverem na lista dos pré-concebidos.
Toda a informacdo necessaria para calcular os indicadores € reunida e acondicionada no

formato adequado para facilitar o processo de producéo de novos indicadores.
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A avaliacdo préatica dos indicadores encontrados na revisdo da literatura, assim como da
avaliagdo feita pelos médicos, foi dificil executar. Isto porque os dados disponiveis,
cedidos pela ACSS séo concebidos e adequados para os processos de contratualizacdo e
ndo para a avaliagdo de cuidados. Estes dados sdo de todos os hospitais de Portugal
Continental, pelo que representam dados crediveis, representativos a nivel nacional.
Todavia, s@o0 escassos 0s dados que nos permitem avaliar a qualidade dos cuidados.
Quando usados os dados disponiveis, eles nos oferecem um vislumbre do tamanho do
problema (VIH/SIDA). H& uma tendéncia consistente na diminuicdo de episddios de
internamento, quer seja a custa de uma diminuicdo daincidéncia, quer seja pela melhoria
dos cuidados principalmente da disponibilidade de terapéutica cada vez mais eficaz.
Podemos verificar quantitativamente o problema assim como os custos envolvidos na
prestacdo de cuidados aos doentes com VIH/SIDA. A dificuldade de identificar os
doentes, saber quem procurou 0s servicos e quantas vezes, qual é a sua evolugdo clinica
ao longo do tempo que estd recebendo cuidados é uma fragilidade deste estudo.
Certamente que seria uma grande valia adicionar na contratualizacdo de servicos nao
apenas a quantidade de doentes avaliados, mas também, a qualidade dos cuidados clinicos
prestados.

Apesar de existirem ao nivel internacional varios sistemas de gestdo qualitativa do
VIH/SIDA, a exemplo temos o HIVQUAL produzido pelo Departamento de Saude dos
EUA(Matthews et al., 2012), que ¢é utlizado em outros paises como na
Tailandia(Thanprasertsuk et al., 2012) ou Nigéria(Yakubu et al., 2009), em Portugal ndo
h& um sistema que ofereca aos seus usudrios informagdo sobre a qualidade dos cuidados
que prestam. O programa informatico utilizado atualmente, SIL.VIDA requer que 0sS
médicos facam a introducdo da informacdo em dupla entrada com outros sistemas ja
existentes, porem gque ndo comunicam com o SL.VIDA, o que de uma forma geral duplica
0 trabalho e reduz a taxa de utilizacdo do software. Por outro lado, apenas os
administradores do programa, a nivel da administracdo central dos servicos de salde, é
que tém a possibilidade de saber a qualidade dos cuidados prestados aos doentes. Nés
propomos o SaveCare que além de permitir a introducdo de dados de uma sO vez, pois
tem a possibilidade de comunicar com outros sistemas previamente existentes, oferece
aos médicos a oportunidade de fazer acompanhamento do seu desempenho, quer
individualmente, quer coletivamente, como servico ou hospital. Oferece ainda a

possibilidade de, em face da necessidade de se calcular mais um indicador que ndo esteja
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listado previamente, poder identificar os elementos que o comp6em, depois de validado
por um usuario com as devidas credenciais, adiciona-lo ao leque de indicadores e poder
usa-lo continuamente no referido estabelecimento hospitalar. O SaveCare é a solugdo
ideal diante da necessidade de avaliar os cuidados porém frente ao enorme fosso da
inexisténcia de dados ou do consumo de recursos para ter estes dados e os calcular, assim

como € uma ponte entre a teoria e a pratica do uso de indicadores qualitativos.

Pontos fracos

A busca por trabalhos cientificos que abordassem indicadores de qualidade de cuidados
para o VIH, teve limitacbes na procura em literatura ndo indexada, particularmente
trabalhos feitos sob a égide da OMS que s6 muito posteriormente foram encontrados. A
pesar desta limitacdo, quando se verifica a influéncia destes trabalhos no resultado final
da revisdo sistematica, observamos que ndo influéncia em grande medida os resultados,
pois hd uma sobreposicdo dos indicadores. Porém o fato de deixar de fora literatura

apropriada é uma limitacdo a ndo descurar.

A avaliagdo dos indicadores pelos clinicos especialistas em doencgas infeciosas,
particularmente para o VIH, apesar de fazerem parte de um dos grandes hospitais do pais
e possuirem, talvez, o melhor servico especializado no cuidado dos doentes com VIH do
pais, por ter sido feita apenas por médicos de um sO hospital, a avaliagdo pode perder
forca quando se pretende generalizar para todo o pais. Certamente que a busca de outros
profissionais de outras instituicGes dara uma visdo mais aprofundada sobre a opinido dos

profissionais de satde quanto a relevancia clinica e a utilidade préatica dos indicadores

Para se definir qualidade, necessita-se ndo s6 de um padrdo de qualidade, mas e
principalmente de uma escala de medidas que classifique os cuidados. Ou seja, uma escala
que estabeleca niveis de qualidade de cuidados como “excelente”, “bom” e “pobre” ou
usando uma escala de avaliagdo quantitativa percentual que permita diferenciar unidades
ou servicos, mas acima de tudo, sirva para estabelecer metas de qualidade a alcancar. E
uma tarefa herculea estabelecer os “cut-offs”. Neste trabalho, devido a inexisténcia de
dados qualitativamente viaveis para testar os indicadores, tornou-se mais dificil

estabelecer os niveis de qualidade, o que ficou postergado para uma fase posterior.

Apesar de ter definido um conjunto de indicadores, baseados nas guidelines e em outra

literatura, ter posto a calcular automaticamente no software SaveCare, ndo foi possivel
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testar sua eficiéncia. Por ser um protétipo, requer mais tempo para o aperfeicoamento de
alguns detalhes do programa para poder ser colocado no campo real para teste. Embora,
em ambiente controlado, o SaveCare deu mostras de que faz o que se pretende que faca:
permitir a introducdo de dados clinicos, substituindo o processo em papel e, calcular de
forma automatica os indicadores previamente formatados no sistema. Por outro lado, ha
modulos que se pretendem funcionais, como o0 da prescricdo terapéutica, gestdo de
analises ao nivel do laboratério e a articulagdo entre este e o processo clinico do doente.
Sendo um software promissor, tendo ja se transformado em um projeto de

desenvolvimento, auguramos que, em breve, possa ser testado a nivel hospitalar.

Trabalhos futuros

A refinacdo dos indicadores vai passar por obter uma visdo mais ampla sobre a opinido
dos clinicos especialistas em doencas infeciosas a nivel nacional e internacional, através
de um inquérito eletrénico disponibilizado pela internet, usando os indicadores
encontrados na revisdo sistematica. O resultado nos permitira generalizar a apreciacdo
dos clinicos sobre os indicadores de qualidade, assim como reduzir ainda mais o fosso
existente entre a teoria dos indicadores e a sua utilizacdo na pratica, o que ainda é um
grande desafio.

Para testa-los em ambiente real, vamos avancar com o projeto SaveCare, quer na busca
de financiamento para o melhorar, pois demonstrou ser uma solucdo ideal para um
problema real; quer no aumento e melhoramento dos processos de recolha de dados e
calculos de indicadores de forma cada vez mais facil, que permita aos clinicos, gestores
intermedios (chefes de servicos) ou ao nivel central da administragdo dos servicos de
salde, obter em tempo oportuno, uma visdo geral e detalhada da qualidade e quantidade

de cuidados clinicos prestados aos doentes com infecdo VIH/SIDA.

Um dos fatores de insucesso de um programa informatico no ambiente hospitalar é a
resisténcia que os profissionais de saude fazem. Ha falta de motivacdo para o usar no dia-
a-dia, quer pelo pouco dominio das tecnologias de informacdo (isto vai sendo cada vez
menos) quer pelo trabalho que dé&, escrever no processo em papel e depois introduzir 0s
dados necessarios no processo clinico eletronico. Tendo em conta que se pretende que
este software substitua o processo clinico em papel, e possa comunicar com os softwares

existentes nos diferentes servigos, necessitara de varias acOes de sensibilizacdo e
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acompanhamento junto dos profissionais para que se logre alcancar o objetivo definido,
a aceitacdo por parte dos profissionais e a sua utilizacdo regular para obtencdo de dados
de qualidade inquestionavel e calculo de indicadores que traduzem em nlmeros 0 que

realmente se passa no terreno.

Conclusao

Tendo em conta 0s objetivos que estabelecemos aquando do inicio deste estudo, em jeito
de conclusdo, podemos referir que apesar de existirem muitos indicadores de qualidade,
nos mais variados campos de cuidados, sob Varios pontos de vista, h& uma dificuldade em
estabelecer o conjunto de indicadores mais adequados. Experiéncias americanas,
espanholas e até da OMS demonstram esta dificuldade que se acentua mais quando se
busca a opinido dos profissionais de saude, clinicos especialistas em doencas infeciosas,
que tratam os doentes com infecdo VIH, e que também ndo estdo todos de acordo quanto
aos indicadores (teis e clinicamente relevantes para avaliar os cuidados clinicos prestados
a doentes com VIH/SIDA.

Mesmo que haja um minimo de concordancia dos indicadores, por exemplo a utilizacéo
da carga viral e da contagem de células CD4 para a avaliagdo dos cuidados, os dados nem
sempre estdo disponiveis, ou ndo estdo armazenados nas bases de dados eletronicas

atualmente em uso, o0 que torna o célculo dos indicadores um desafio enorme.

A solucdo passa por conceber e construir um sistema que possa substituir 0s processos
clinicos em papel, para facilitar a sua utilizacdo pelos profissionais de saude, assim como
pode calcular automaticamente os indicadores. Esta solucdo podera estar no SaveCare, 0
software que responde a estas exigéncias.
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Apéndices

1. Inquérito sobre a relevancia clinica e utilidade pratica dos
indicadores de qualidade para avaliar os cuidados clinicos
prestados aos doentes com VIH/SIDA no contexto hospitalar.

Caro(a) Colega,

No ambito de um trabalho de investigacao sobre indicadores de qualidade de cuidados
clinicos hospitalares prestados a doentes com infe¢do VIH/SIDA — orientado pelos
Professores Antdnio Sarmento e Altamiro da Costa Pereira — pretende-se estudar a

relevancia e a utilidade destes indicadores, avaliada pelos profissionais de saude.

O objetivo deste inquérito é medir a importéncia relativa de cada indicador de
qualidade — previamente identificados na literatura — de acordo com a opinido dos
profissionais de satiide, neste caso médicos especialistas e internos de especialidade em
Doencas Infeciosas, do Servico de Doencas Infeciosas do Hospital de Santo Anténio,

Porto.
Por favor assinale com um X a resposta que melhor descreve a sua opinido sobre a
relevéncia clinica (parte A do questionario) e a utilidade prdatica (parte B do

questiondrio) do indicador em apreco.

O inquérito é anénimo e os seus resultados poderdo ajudar na selecdo de indicadores a

serem recomendados, analisados e/ou implementados em Servicos de Saude.

Agradecendo desde ja a sua colaboracgdo.

Emanuel Catumbela | Tese de doutoramento | FMUP 2015 113



Indicadores de qualidade de cuidados hospitalares em doentes

com infecdo VIH/SIDA

Parte A

Em sua opinido, e para cada um dos indicadores de qualidade abaixo descritos,
indique a sua relevdncia clinica para a avalia¢do da qualidade dos cuidados clinicos
hospitalares prestados aos doentes com infec¢do VIH/SIDA.

N¢ Nome do Indicador Nada Pouco Relevante Muito Sef“m
relevante | relevante relevante opinidao
Laboratorial examinations
1 AaDo2? (mean andrange)
2 Hypoxemia ratio (<230, 230-299, >300)

In patients with shortness of breath at

3 rest, have an arterial blood gas sample
drawn (yes and %)
4 Venous bicarbonate (missing, <23, 23-
25, 26-27, >28)
5 Serum LDH (n2o0 patients</>75
percentil)
6 Sodium (<133, =/> 133)
1.1 Blood and Lymphatic system
disorder
2 Hemoglobin (gm/mm?3) (n2of patients,
values <10, > 10)
8 Total Lymphocyte count (</>550)
9 Serumalbumin (<2.9, 2.9-3.5, >3.6)
10 Absolute neutrophilcount (cells/mm)
1 Platelets (Low, normal orhighand
missing)
Billirubin (n2of patients, values </=>
12
0.7)
Blood urea nitrogen (n2 of patients,
13
values </=>20)
14 Proportion of patients with CD4 count
greaterthan 200 cells/ul
15 Creatinine mg/dl (n2of patients, values
<1.0; 1.0-1.2; >1.3)
1.2 Imaging examination
Chest X-ray (normal and abnormal) (n2
16
and %)
17 Ordera chest X-ray or attempt to obtain

sputum forexamination (n2and %)

2AaD02 —Arteriolar-alveolar oxygen difference
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Nome do Indicador

Nada
relevante

Pouco
relevante

Relevante

Muito
relevante

Sem
opiniao

18

In patients with amost CD4 count <200

cells/microliter, Orderachest X-ray and
an induced sputum or bronchoscopy (n2
and %)

19

Performendoscopy if patient
unresponsive to treatment (yes and %)

Clinical signals and symptoms

20

admission body massindex (n2and %,
<18, 18 — 20.49, > 20.50)

21

Ask about loss appetite (yes and %)

22

Discuss weightloss with the patient (yes
and %)

23

Weightloss (yesand %)

24

Weightgain

25

Febrile hospital days (afteronset of
therapy) (</>5 days)

26 CNS3change
27 Complicated cough (n2and %)
28 Diarrhea(missing, yesand %)
29 heartrate (</>130/min)
30 Rales(presentandabsent)
31 Respiratory rate (</>22)
32  Examinethelungs(yesand %)
33 Monitorthe patient’s weight (n2and %)
34  duration of symptoms (</>14 days)
Diagnosis/ follow up/
35 Cervical cancerscreening (yesand %)
36 Hepatitis Cscreening(yesand %)
37 Tuberculosisscreening(yesand %)
38 Influenzavaccination (yesand %)
P carini pneumonia prophylaxis (yes and
39
%)
Non-detectable HIV viral load (n2and
40 %)
(o]
proportion of patients who had CD4
41 count measured atleastonce during

the last 6 months

42

proportion of patients with continued
care

43

Visitsin three quarters (n2and %)

44 HIV prevalence among pregnant women
Percent of HIV-positive patients who were
45  screened for TB in HIV care or treatment

setting

3CNS - Central Nervous System
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Nome do Indicador

Nada
relevante

Pouco
relevante

Relevante

Muito
relevante

Sem
opiniao

Therapy

46

HAART use (proportions adjusted for
patient’s characteristics)

47

Give treatmenttoreduce diarrhea(yes
and %)

48

proportion of patients on cotrimoxazole
prophylaxis with atleast 95% reported
adherence on last visit

49

proportion of patients whose CD4 count
is<350 cell/ul who currently are on
cotrimoxazole prophylactictherapy

50

In patients with amost CD4 count <200
cells/microliter Prescribe an antibiotic
or admitthe patientto the hospital
(proportion)

51

proportion of patients eligible for ARV
who are currently on ARV

52

Proportion of patients on ART for whom
adherenceismeasuredonlastthree
visits

53

proportion of patients on ARV who had
registered own and contact address

54

proportion of patients on NVP who had
LFT at least once within 1 month after
initiation of NVP_based ART

55

proportion of patients who received
theirfirst-time CD4 count within 2
weeks afterfirst HIV clinicvisit

56

Proportion of patients with previous
ARV regimen change forwhom reason
for change inregime isdocumented

57

proportions of patientson ARTwho are
started on ART within 2weeks after
clinical eligibility is confirmed

58

proportion of eitherbedridden or
ambulatory patients who have
improvementinfunctional status

59

proportion of patients on ARV with at
least 95% (good) reported adherenceon
lastvisit

60

Proportion of HIV-positive clients given
treatmentforlatent TB infection

61

Proportion of HIV-positiveregistered TB
patients given ARTduring TBtreatment

62

Percent of HIV-positive patients in HIV care
or treatment (pre-ART or ART) who started
TB treatment
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. Nada Pouco Muito Sem
N2 Nome do Indicador Relevante . e
relevante |relevante relevante opinido
63  HIV Treatment: Antiretroviral Therapy
64 Co-management of Tuberculosis and

HIV Treatment

65

Number of HIV-positive pregnant
women who received antiretroviral to
reduce risk of mother-to-child-
transmission

Prognosis

66 Length of stay(</>13.5 days)

67 Numberof symptoms(<2,3, 4, 5)
Offera referral to a social workeror

68 othersupportserviceif patienthas
difficulty obtaining food (yes and %)

69 percenthospital mortality

70 Orderstool studies (yesand %)

71 Intensive care (yesand %)

72  Supplemental oxygen (yes and %)
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Indicadores de qualidade de cuidados hospitalares

em doentes com infe¢do VIH/SIDA

Parte B

Em sua opiniéo, e para cada um dos indicadores de qualidade abaixo descritos,
indique a sua utilidade prdtica para a avaliagdo dos cuidados clinicos hospitalares
prestados aos doentes com infecdo VIH/SIDA, tendo em conta a informacdo
habitualmente disponivel e/ou os custos envolvidos na obtencdo deste tipo de

informagao.
N2 Nome do Indicador Nada util I?o.uco Util Muito util Se'f“m
util opinido
Laboratorial examinations
1 AaDo2* (mean and range)
2 Hypoxemia ratio (<230, 230-299, >300)
In patients with shortness of breath at
3 rest, have an arterial blood gas sample
drawn (yesand %)
4 Venous bicarbonate (missing, <23, 23-
25, 26-27, >28)
5 Serum LDH (n20 patients</>75
percentil)
6 Sodium (<133, =/> 133)
1.1 Blood and Lymphatic system
disorder
7 Hemoglobin (gm/mm3) (n2of patients,
values<10, > 10)
8 Total Lymphocyte count (</>550)
9 Serumalbumin (<2.9, 2.9-3.5, >3.6)
10  Absolute neutrophil count (cells/mm)
1 Platelets (Low, normal orhighand
missing)
Billirubin (n2 of patients, values </=>
12
0.7)
Blood urea nitrogen (n2of patients,
13
values</=>20)
14 Proportion of patients with CD4 count
greaterthan 200 cells/ul
15 Creatinine mg/dl (n2of patients, values
<1.0; 1.0-1.2; >1.3)
1.2 Imaging examination
Chest X-ray (normal and abnormal) (n2
16
and %)
Ordera chest X-ray or attempt to obtain
17 L
sputum forexamination (n2and %)
4paDO02 - Arteriolar-alveolar oxygen difference
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N2 Nome do Indicador Nada util I?o.uco Util Muito util Sef“m
util opinido
In patients with amost CD4 count <200
cells/microliter, Orderachest X-ray and

18 .
an induced sputum or bronchoscopy (n2
and %)

19 Performendoscopy if patient
unresponsive to treatment (yes and %)
Clinical signals and symptoms

20 admission body massindex (n2and %,
<18, 18 — 20.49, > 20.50)

21  Askabout loss appetite (yesand %)
Discuss weightloss with the patient (yes

22
and %)

23 Weightloss(yesand %)

24 Weightgain

25 Febrile hospital days (afteronset of
therapy) (</>5 days)

26 CNS°change

27 Complicated cough (n2and %)

28 Diarrhea(missing, yesand %)

29 heartrate (</>130/min)

30 Rales(presentandabsent)

31 Respiratory rate (</>22)

32  Examinethelungs(yesand %)

33 Monitorthe patient’sweight(n2and %)

34  duration of symptoms (</>14 days)
Diagnosis/ follow up/

35 Cervical cancerscreening (yesand %)

36 Hepatitis Cscreening(yesand %)

37 Tuberculosisscreening(yesand %)

38 Influenzavaccination (yesand %)

P carini pneumonia prophylaxis (yes and

39
%)

Non-detectable HIV viral load (n2and

40 %)

(o]
proportion of patients who had CD4

41 count measured atleastonce during
the last 6 months

2 proportion of patients with continued
care

43  Visitsinthree quarters (n2and %)

44 HIV prevalence among pregnant women
Percent of HIV-positive patients who were

45  screened for TB in HIV care or treatment
setting

5CNS - Central Nervous System
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Nome do Indicador

Nada util

Pouco
util

Util

Muito util

Sem
opiniao

Therapy

46

HAART use (proportions adjusted for
patient’s characteristics)

47

Give treatmenttoreduce diarrhea(yes
and %)

48

proportion of patients on cotrimoxazole
prophylaxis with atleast 95% reported
adherence onlast visit

49

proportion of patients whose CD4 count
is<350 cell/ul who currently are on
cotrimoxazole prophylactictherapy

50

In patients with amost CD4 count <200
cells/microliter Prescribe an antibiotic
or admitthe patientto the hospital
(proportion)

51

proportion of patients eligible for ARV
who are currently on ARV

52

Proportion of patients on ART for whom
adherenceismeasuredonlastthree
visits

53

proportion of patients on ARV who had
registered own and contact address

54

proportion of patients on NVP who had
LFT at least once within 1 month after
initiation of NVP_based ART

55

proportion of patients who received
theirfirst-time CD4 count within 2
weeks afterfirst HIV clinicvisit

56

Proportion of patients with previous
ARV regimen change forwhom reason
for change inregime isdocumented

57

proportions of patientson ARTwho are
started on ART within 2weeks after
clinical eligibility is confirmed

58

proportion of eitherbedridden or
ambulatory patients who have
improvementinfunctional status

59

proportion of patients on ARV with at
least 95% (good) reported adherenceon
lastvisit

60

Proportion of HIV-positive clients given
treatmentforlatent TB infection

61

Proportion of HIV-positiveregistered TB
patients given ARTduring TBtreatment

62

Percent of HIV-positive patients in HIV care
or treatment (pre-ART or ART) who started
TB treatment
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N2 Nome do Indicador Nada util I?o.uco Util Muito util Sef“m
util opinido
63  HIV Treatment: Antiretroviral Therapy
Co-management of Tuberculosis and
64
HIV Treatment
Number of HIV-positive pregnant
65 women who received antiretroviral to
reduce risk of mother-to-child-
transmission
Prognosis
66 Length of stay(</>13.5 days)
67 Numberof symptoms(<2,3, 4, 5)
Offera referral to a social workeror
68 othersupportserviceif patienthas
difficulty obtaining food (yes and %)
69 percenthospital mortality
70 Orderstool studies (yesand %)
71 Intensive care (yesand %)
72  Supplemental oxygen (yes and %)
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2. Estrutura e Definicao dos Indicadores para Avaliar a Qualidade
dos Cuidados Clinicos Prestados aos Doentes com VIH/SIDA

Os indicadores para avaliar a qualidade dos cuidados prestados a doentes com VIH, séo
definidos de acordo a etapa de avaliagdo: Awvaliacdo inicial, avaliacdo
continua/seguimento. Um terceiro grupo de indicadores avaliar a permanéncia do doente

no sistema de cuidados.

Os indicadores estdo definidos em forma de pergunta. A funcdo destes indicadores, que
é verificar se para cada doente foram cumpridos os parametros estabelecidos como
fundamentais na prestacdo de cuidados, ou seja, 0s elementos aflorados nas guidelines
para o tratamento de doentes com infecdo VIH/SIDA estdo ou ndo cumpridos, estad na
base deste tipo de definicio. Apesar das questdes obterem dados qualitativos a sua

apresentacdo é também quantitativa.

Os dados para calcular estes dados sdo de pequena granularidade, isto é, sdo bastantes
detalhados, e oseu célculo s6 é possivel através de registos feitos em um processo clinico
eletrénico. Dentro do processo de identificacdo e desenvolvimento destes indicadores,
produziu-se também um sistema de registo de sadde eletrénico, desenhado para a captura
dos dados necessarios para a produgdo dos indicadores de qualidade, o SAVECARE que
além de capturar e armazenar informacdo clinica de grande detalhe, também produz
indicadores pré-definidos de forma automética, assim como permite ao utilizador criar

outros indicadores de sua preferéncia.

Nesta sec¢do apresentamos 0s indicadores que julgamos serem Uteis para a avaliagdo dos
cuidados clinicos prestados aos doentes com infecdo VIH/SIDA no contexto hospitalar.
Certamente que esta lista ndo é exaustiva, porém o método permite aos clinicos, gestores

e/outros parceiros a propor outros indicadores que considerem relevantes.

Estes indicadores compreendem indicadores resultantes das guidelines para o tratamento
do VIH propostas pela European AIDS Clinical Society (EACS, 2011), Working group
of the Office of AIDS Research Council - Painel on antiretriviral guidelines for adults
and adolescentes (Info, 2012) dos Estados Unidos da América, assim como pelos
indicadores propostos pela New York Department of Health of AIDS Institute(Institute),

2008), e pelo Grupo de Estudos de VIH/SIDA(von Wichmann et al., 2010) de Espanha.
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Lista de indicadores concebidos para avaliar os cuidados clinicos prestados aos
doentes com infegdo VIH/SIDA.

N° de
Indicador
ordem
A - Avaliacdo inicial (Bésica)
Al. Imunologia
01 Contagem de células CD4
02 Contagem da Carga Viral
A2. Exames hematolégicos
03 Hemograma completo
04 Célculo do indice de massa corporal
05 Avaliacdo da pressao arterial
A3. Exames Bioquimicos
06 Foi avaliada a Bilirrubina
07 Foi avaliada a Aspartato aminotransferase (AST)
08 Foi avaliada a Alanina aminotransferase (ALT)
09 Foi avaliada a Alcalina fostatase (ALP)
10 Despiste do virus da hepatite B (VHB)
1 Foi avaliado o colesterol total
12 Foi avaliado o colesterol HDL
13 Foi avaliado o colesterol LDL
14 Foram avaliados os triglicéridos?
A4. Glicemia
15 Foi avaliada a glicemia capilar/venosa
A5. Avaliacdo renal
16 Foi avaliada a urina
17 Foi avaliada a Ureia e Creatinina
A6. Perfil ésseo
18 Foi avaliado o perfil 6sseo (calcio, PO4 e ALP)
A7. Avaliacdo neuro-cognitiva
19 Foi feita a avaliacdo neuro-cognitiva?
20 Foi avaliado o grau de depressado?
AB. Coinfecgoes
21 Foi realizado exame de serologia para a sifilis?
22 Foi feito despistes das doencas sexualmente transmissiveis (DST)?
B - Awvaliagdo continua — monitorizagéo/seguimento
B1. Avaliagdo Imunoldgica
23 A carga viral foi avaliada nos Gltimos 6 meses?
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24

Foi realizada a contagemde células CD4 nos Gltimos seis meses?

B2. Coinfecgdes

25

Foi realizado exame de serologia para a sifilis nos ultimos 12 meses?

26

Foi feito despistes das doencgas sexualmente transmissiveis (DST) nos Gltimos

12 meses?

27

Foi feita avaliacdo do virus da hepatite C (VHC) nos Ultimos dose meses

(Avaliar VHC se se suspeitar infe¢do aguda hepatite)?

28

Foi feita avaliacdo do virus da hepatite B (VHB)?

29

Foi realizado o teste para a pesquisa de BK nos Gltimos 12 meses?

B3. Hematologia

30

Foi realizado hemograma nos ultimos 4 meses?

31

Foi o indice de massa corporal (IMC) calculado nos ltimos dose meses?

B4. Avaliagdo cardiovascular

32

Foi feita a avaliagdo do risco cardiovascular nos ultimos 12 meses?

B5. Perfil lipidico

33

O colesterol total (CT) foi avaliado nos dltimos 12 meses?

O colesterol HDL foi avaliado nos ultimos 12 meses?

35

O colesterol LDL foi avaliado nos Gltimos 12 meses?

B6. Glicemia

36

A glicemia foi avaliada nos ultimos 12 meses?

B7. Funcdo hepatica

37

Foi avaliada a aspartato aminotransferase (AST) nos Gltimos 6 meses?

38

Foi avaliada a Alanina aminotransferase (ALT) nos Gltimos 6 meses?

39

Foi avaliada a Alcalina Fosfatase (ALP) nos Gltimos 6 meses?

40

Foi avaliada a bilirrubina nos Gltimos 6 meses?

B8. Funcdo renal

41

A urina foi avaliada nos Gltimos 12 meses?

42

Foi avaliada a Ureia e Creatinina nos tltimos 12 meses?

B9. Despiste de cancro

43

Foi avaliado nos Gltimos 12 meses o teste do Papanicolau?

B10. Terapia antirretroviral (TARV)

Foi administrada terapia antirretroviral apropriada ao paciente?

C — Retencado nos cuidados

45

Foi agendadaa proxima consultado doente nos proximos 6/12 meses?

46

O paciente veio a uma consultanos dltimos 12 meses?

47

Houve nos Gltimos 2 anos, presenca constante do doente as consu ltas com
um intervalo minimo de 6 meses (pelo menos apresentou-seauma consultaa

cada 6 meses com um intervalo de pelo menos 60 dias entre as consultas)?
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48 Houve faltas nas visitas programadas nos dltimos 2 anos? (O tempo estabelecido entre

duas consultas programadas continuas excedeu a média estabelecida, ex. 6 Meses?)

A - Avaliacao Inicial (basica)

Indicadores para a avaliacdo inicial de pacientes novos (naives), sem estarem a fazer
terapia antirretroviral (TARV).

Al. Imunologia
01. Contagem de Células CD4
Populagéo alvo:

v" Paciente assistido em uma unidade de VIH/SIDA no hospital
v Resultado positivo de VIH

v Doente com 18 ou mais anos de idade (adulto)

v Sem estar em TARV

Foi realizada a contagem de células CD4?

Sim: A contagem de células CD4 foi de _efoi documentada em _/ /

N&o: A contagem de células CD4 ndo foi registada.

02. ARN (Acido ribonucleico) do VIH plasmético (carga viral)
Populacdo alvo:

Paciente assistido em uma unidade de VIH/SIDA no hospital
Resultado positivo de VIH
Doente com 18 ou mais anos de idade (adulto)

v
v
v
v" Sem estar em TARV
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Foi avaliada a carga viral (ARN plasmatico) do VIH?

Sim: A contagem de ARN plasmatico foi de e foi documentada em
i

N&o: A contagem de ARN plasmatico ndo foi registada.

A2. Exames hematoldgicos
03. Hemograma
Populacédo alvo:

Paciente assistido em uma unidade de VIH/SIDA no hospital
Resultado positivo de VIH

Doente com 18 ou mais anos de idade (adulto)

Sem estar em TARV

v
v
v
v
Foi realizado hemograma?

Sim: O Hemograma foi realizado e registado no processo clinico do doente em
1

Né&o: O Hemograma néo foi registado.

04. Foi calculado o indice de massa corporal (IMC)?

Sim: o IMC foi de e foi registado no processo clinico do doente em
/ /

N&o: O IMC ndo foi registado

Emanuel Catumbela | Tese de doutoramento | FMUP 2015 126



05. Foi avaliada a presséo arterial?

Sim: a pressdo arterial encontrada foi de / mm gh e foi registada no processo

clinico do doente em / /

Nao: A tensdo arterial ndo foi registada.

A3. Exames Bioquimicos
3.1- Exames hepaticos
Populacédo alvo:

v' Paciente assistido em uma unidade de VIH/SIDA no hospital
v Resultado positivo de VIH

v Doente com 18 ou mais anos de idade (adulto)

v Sem estar em TARV

06. Foi avaliada e registada a bilirrubina?

Sim: a bilirrubina encontrada foi de e foi registada no processo clinico do doente
em__ / /

Na&o: A bilirrubina ndo foi registada no processo do doente.
07. Foi a AST (Aspartato aminotransferase) avaliada?

Sim: 0 AST encontrado foi de e foi registado no processo clinico do doente em
/1

N&o: o AST ndo foi registado no processo do doente.
08. Foi a ALT (Alanina aminotranferase) avaliada?

Sim: a ALT encontrada foi de e foi registada no processo clinico do doente em
/1

N&o: a ALT ndo foi registada no processo do doente.
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09. Foi a ALP (Alcalina fosfatase) avaliada?

Sim: o ALP encontrado foi de e foi registado no processo clinico do doente em
)

Nao: 0 ALP néo foi registado no processo do doente.

10. Foi avaliada a presenca do virus da hepatite B (VHB)?

Sim: o resultado do exame de VHB foi e foi registado no processo do doente em

Na&o: o resultado do exame do VHB ndo foi registado.

3.2-  Perfil lipidico
Populagéo alvo:

Paciente assistido em uma unidade de VIH/SIDA no hospital
Resultado positivo de VIH
Doente com 18 ou mais anos de idade (adulto)

v
v
v
v' Sem estar em TARV

11. Foi avaliado e registado o colesterol total?

Sim: o colesterol total encontrado foi e foi registado no processo do doente em

Na&o: o colesterol total ndo foi registado no processo doente.
12. Foi avaliado e registado o colesterol HDL?

Sim: o colesterol HDL encontrado foi e foi registado no processo do doente em

Na&o: o colesterol HDL néo foi registado no processo doente.
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13. Foi avaliado e registado o colesterol LDL?

Sim: o colesterol LDL encontrado foi e foi registado no processo do doente em

Nao: o colesterol LDL ndo foi registado no processo doente.

14. Foram avaliados e registados os triglicéridos?

Sim: os triglicéridos encontrados foram e foram registados no processo do doente
em__ [ |/

N&o: os triglicéridos ndo foram registados no processo doente.

A4. Glicemia
Populagéo alvo:

v' Paciente assistido em uma unidade de VIH/SIDA no hospital
v Resultado positivo de VIH

v Doente com 18 ou mais anos de idade (adulto)

v' Sem estar em TARV

15. Foi avaliada e registada a glicemia capilar/venosa?

Sim: A glicemia capilar/venosa encontrada foi de e registada no processo clinico
dodoenteem /[

Na&o: A glicemia capilar/venosa ndo foi registada no processo.

Emanuel Catumbela | Tese de doutoramento | FMUP 2015 129



A5. Avaliacéo renal
Populagéo alvo:
Paciente assistido em uma unidade de VIH/SIDA no hospital

Doente com 18 ou mais anos de idade (adulto)

v
v Resultado positivo de VIH
v
v' Sem estar em TARV

16. Foi avaliada e registada a urina?

Sim: a urina foi avaliada e registada no processo clinico do doente em __ / /

Na&o: O resultado do exame de urina ndo foi registado no processo do doente.
17. Foi avaliada o perfil renal (ureia e creatinina)?

Sim; a ureia foi avaliada e registada no processo clinico do doente em _ / / , 0

resultado foi

Sim: a creatinina foi avaliada e registada no processo clinico do doente em
/ / , 0 resultado foi

Na&o: O resultado do exame de urina ndo foi registado no processo do doente.
AB. Perfil 6sseo
Populacdo alvo:

v' Paciente assistido em uma unidade de VIH/SIDA no hospital
v Resultado positivo de VIH

v Doente com 18 ou mais anos de idade (adulto)

v' Sem estar em TARV

18. Foi avaliado e registado o perfil 6sseo do doente (célcio, PO4 e ALP)?

Sim: o perfil 6sseo foi avaliado e registado no processo clinico do doente em
I

Na&o: o perfil 6sseo do doente ndo foi avaliado.
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A7. Avaliacdo neuro-cognitiva
Populagéo alvo:
Paciente assistido em uma unidade de VIH/SIDA no hospital

Doente com 18 ou mais anos de idade (adulto)

v
v Resultado positivo de VIH
v
v' Sem estar em TARV

19. Foi realizada e registada a avalia¢do neuro cognitiva do doente?

Sim: a avaliagdo neuro cognitiva do doente foi realizada e registada no

processo clinico do doente em / /

20. Foi avaliado o grau de depressao (através de perguntas) do doente?

Sim: ograu de depresséo do doente foi e foi registado no processo clinico

em [ |/

Nao: o grau de depressdo do doente ndo foi registado.

AB. Coinfeccdes
Populagédo alvo:

v’ Paciente assistido em uma unidade de VIH/SIDA no hospital
v Resultado positivo de VIH

v Doente com 18 ou mais anos de idade (adulto)

v Sem estar em TARV

21. Foi realizado exame de serologia para a sifilis?

Sim: A serologia para a sifilis foi e foi registada em / /

N&o: Néo ha registo de serologia de sffilis.

NA: A serologia para a sifilis foi solicitada h& poucas semanas e ndo h4 resultados
registados.
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22. Foi feito despistes das doencas sexualmente transmissiveis (DST)?

Sim: A serologia DTS foi e foi registada em / /

N&o: Nao ha registo de serologia de DTS.

NA: A serologia para DTS foi solicitada ha poucas semanas e ndo ha resultados

registados.

B - Avaliacdo continua— monitorizag&o/seguimento

Indicadores de monitorizagdo do VIH

Estes indicadores sdo usados em doentes que ja estdo no sistema, ou seja, na segunda ou
mais consultas. Na sua maioria, avalia doentes que estdo em TARV, contudo, podem ser

aplicados a doentes que estejam em acompanhamento, mesmo ndo estando em TARV.
B1. Avaliacdo Imunoldgica
Populagéo alvo:

Paciente assistido em uma unidade de VIH/SIDA no hospital

Resultado positivo de VIH

Doente com 18 ou mais anos de idade (adulto)

Sem estar em TARV

Doente visto pelo médico pelo menos duas vezes nos Ultimos 12 meses.

AN N NN

23. A carga viral foi avaliada nos ultimos 6 meses?

Sim: A carga viral encontrada foi de e foi registada no processo clinico

do doente em / /

Na&o: A carga viral ndo foi registada nos ultimos seis meses

N&o Aplicavel (NA): A carga viral foi solicitada ha menos de um més e ndo ha

resultados registados.
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24. Foi realizada a contagem de células CD4 nos ultimos seis meses?

Sim: A contagem de células CD4 realizada nos Gltimos seis meses foi de e

foi documentada em /[

N&o: Nao ha registos da contagem de células CD4 nos Ultimos seis meses.

B2. Coinfecges
Populagédo alvo:

Paciente assistido em uma unidade de VIH/SIDA no hospital
Resultado positivo de VIH

Doente com 18 ou mais anos de idade (adulto)

Sem estar em TARV

NN N NN

Doente visto pelo médico pelo menos duas vezes nos ultimos 12 meses.

25. Foi realizado exame de serologia para a sifilis nos dltimos 12 meses?

Sim: A serologia para a sffilis foi e foi registada em / /

N&o: Ndo ha registo de serologia de sifilis nos ultimos dose meses.

NA: A serologia para a sifilis foi solicitada hd poucas semanas e ndo ha resultados

registados.

26. Foi feito despistes das doencas sexualmente transmissiveis (DST) nos ultimos

12 meses?

Sim: A serologia DTS foi e foi registada em / /

N&o: N&o ha registo de serologia de DTS nos ultimos dose meses.

NA: A serologia para DTS foi solicitada ha poucas semanas e ndo ha resultados
registados.
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Hepatite viral
Populagéo alvo:

Paciente assistido em uma unidade de VIH/SIDA no hospital
Resultado positivo de VIH

Doente com 18 ou mais anos de idade (adulto)

AR NN

Doente visto pelo médico pelo menos duas vezes nos ultimos 12 meses.
27. Foi feita avaliacdo do virus da hepatite C (VHC) nos ultimos dose meses

(Avaliar VHC se se suspeitar infecdo aguda hepatite)?

Sim: A foi feito o despiste de VHC e o resultado foi registado no processo clinico

do doente em / /

N&o: A avaliacdo do VHC ndo foi registada no processo do doente nos Ultimos dose meses

NA: O exame de VHC foi solicitado h& poucas semanas e ndo ha resultado registado.

28. Foi feita avaliacdo do virus da hepatite B (VHB)?

Sim: A foi feito o despiste de VHB e o resultado foi registado no processo clinico
do doente em / /

Na&o: A avaliacdo do VHB nao foi registada no processo do doente nos Ultimos dose meses
NA: O exame de VHB foi solicitado ha& poucas semanas e ndo ha resultado registado.
Tuberculose

Populagéo alvo:

v Paciente assistido em uma unidade de VIH/SIDA no hospital

v Resultado positivo de VIH

v Paciente com hist6ria prévia de tuberculose ou historia de teste de pesquisa de BK
(Bacilo de Koch) positiva.

v Doente com 18 ou mais anos de idade (adulto)

Contagem de células CD4 <400

v Doente visto pelo médico pelo menos duas vezes nos Ultimos 12 meses.

\
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29. Foi realizado o teste para a pesquisa de BK nos dltimos 12 meses?

Sim: A foi feito o teste para pesquisa de BK e o resultado foi registado no processo

clinico do doente em / /

N&o: A avaliacdo da pesquisa de BK ndo foi registada no processo do doente nos Ultimos

dose meses

NA: O exame de pesquisa de BK foi solicitado h& poucas semanas e ndo ha resultado

registado.

B3. Hematologia
Populagéo alvo:

Paciente assistido em uma unidade de VIH/SIDA no hospital
Resultado positivo de VIH

Paciente em TARV

Doente com 18 ou mais anos de idade (adulto)

Contagem de células CD4 <400

NN N N SN

Doente visto pelo médico pelo menos duas vezes nos ultimos 12 meses.

30. Foi realizado hemograma nos ultimos 4 meses?

Sim: O Hemograma foi realizado e registado no processo clinico do doente em
1

N&o: O Hemograma néo foi registado.

NA: O Hemograma foi solicitado nas Ultimas semanas, ndo possui resultados.

31. Foi o indice de massa corporal (IMC) calculado nos dltimos dose meses?

Sim: o IMC calculado foi e foi registado no processo clinico do doente em
/ /

N&o: O IMC ndo foi registado nos ultimos dose meses.
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B4. Avaliacéo cardiovascular
Populagéo alvo:

Paciente assistido numa unidade de VIH/SIDA no hospital
Resultado positivo de VIH

Paciente em TARV

Doente com 18 ou mais anos de idade (adulto)

Contagem de células CD4 <400

NN N N R

Doente visto pelo médico pelo menos duas vezes nos ultimos 12 meses.

32. Foi feita a avaliagdo do risco cardiovascular nos ultimos 12 meses?

Sim: o risco cardiovascular é e foi registado em / /

N&o: O risco cardiovascular ndo esta registado nos Gltimos 12 meses

B5. Perfil lipidico
Populagéo alvo:

Paciente assistido em uma unidade de VIH/SIDA no hospital
Resultado positivo de VIH
Paciente em TARV

Doente com 18 ou mais anos de idade (adulto)
Contagem de células CD4 <400

I N N N R

Doente visto pelo médico pelo menos duas vezes nos Ultimos 12 meses.

33. O colesterol total (CT) foi avaliado nos ultimos 12 meses?

Sim: OCTé e foi registado em __/ /

N&o: O CT ndo esta registado nos ultimos 12 meses

NA: O CT foi solicitado h& poucas semanas e o resultado ainda ndo foi registado
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34. O colesterol HDL foi avaliado nos ultimos 12 meses?

Sim: O C-HDL é e foi registado em / /

N&o: O C-HDL ndo esta registado nos Ultimos 12 meses

NA: O C-HDL foi solicitado ha poucas semanas e o resultado ainda ndo foi registado

35. O colesterol LDL foi avaliado nos ultimos 12 meses?
Sim: O C-LDL é e foi registado em __/ /
N&o: O C-LDL néo esta registado nos Gltimos 12 meses

NA: O C-LDL foi solicitado ha poucas semanas e o resultado ainda ndo foi registado

B6. Glicemia
36. A glicemia foi avaliada nos ultimos 12 meses?

Sim: A glicemia é e foi registado em __ / /

Na&o: A glicemia ndo esta registada nos Gltimos 12 meses

NA: A glicemia foi solicitada h& poucas semanas e o resultado ainda ndo foi registado

B7. Funcdo hepatica
Populacédo alvo:

Paciente assistido em uma unidade de VIH/SIDA no hospital
Resultado positivo de VIH

Paciente em TARV

Doente com 18 ou mais anos de idade (adulto)

Contagem de células CD4 <400

AN N N RN

Doente visto pelo medico pelo menos duas vezes nos ultimos 12 meses.
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37. A aspartato aminotransferase (AST) foi avaliada nos dltimos 6 meses?

Sim: A AST é e foi registado em __ / /

N&o: A AST ndo esta registada nos ultimos 12 meses

NA: A AST foi solicitada ha poucas semanas e o resultado ainda ndo foi registado

38. A Alanina aminotransferase (ALT) foi avaliada nos ultimos 6 meses?

Sim: AALT ¢ e foi registado em __/ /

N&o: A ALT ndo esta registada nos Gltimos 12 meses

NA: A ALT foi solicitada ha poucas semanas e o resultado ainda ndo foi registado

39. A Alcalina fosfatase (ALP) foi avaliada nos ultimos 6 meses?

Sim: A ALP é e foi registado em __ / /

N&o: A ALP ndo esta registada nos ultimos 12 meses

NA: A ALP foi solicitada ha poucas semanas e o resultado ainda ndo foi registado

40. A bilirrubina foi avaliada nos ultimos 6 meses?

Sim: A bilirrubina é e foi registado em ___/ /

Na&o: A bilirrubina ndo esta registada nos ultimos 12 meses

NA: A bilirrubina foi solicitada ha poucas semanas e o resultado ainda ndo foi registado
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B8. Funcéo renal
Populagéo alvo:

Paciente assistido numa unidade de VIH/SIDA no hospital
Resultado positivo de VIH

Paciente em TARV

Doente com 18 ou mais anos de idade (adulto)

Contagem de células CD4 <400

Doente visto pelo médico pelo menos duas vezes nos ultimos 12 meses.

NN N N R

41. A urina foi avaliada nos ultimos 12 meses?

Sim: A urina é e foi registado em ___/ /

N&o: A urina ndo esta registada nos Ultimos 12 meses
NA: A urina foi solicitada ha poucas semanas e o resultado ainda ndo foi registado
42. Foi avaliada o perfil renal (ureia e creatinina) nos ultimos 12 meses?

Sim: a ureia foi avaliada e registada no processo clinico do doente em __ / / , 0

resultado foi

Sim: a creatinina foi avaliada e registada no processo clinico do doente em
/ / , 0 resultado foi

Na&o: O resultado do exame de urina ndo foi registado no processo do doente.

NA: A ureia/creatinina foi solicitada hd poucas semanas e o resultado ainda ndo foi

registado
B9. Despiste de cancro
Populagéo alvo:

v" Paciente assistido em uma unidade de VIH/SIDA no hospital
v Resultado positivo de VIH

v Paciente em TARV
v

Doente com 18 ou mais anos de idade (adulto)
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v" Doente do sexo feminino
v" Contagem de células CD4 <400

v Doente visto pelo médico pelo menos duas vezes nos Ultimos 12 meses.

43. Foi avaliado nos ultimos 12 meses o teste do Papanicolau?

Sim: O teste de Papanicolau é e foi registado em __ / /

Na&o: O teste de Papanicolau ndo esta registado nos Ultimos 12 meses

NA: O teste de Papanicolau foi solicitado h& poucas semanas e o resultado ainda ndo foi

registado

B10. Terapia antirretroviral (TARV)

A adequagdo da TARV baseia-se no facto de haver combinagdo de no mino trés classes
de anti virais:

1. Nucledsido/nucleétido inibidores da transcriptase reversa (NITR)
2. N&o Nucletsido/nucleotido inibidores da transcriptase reversa (NNITR)

3. Inibidores da protéase
Podem existir também outras combina¢bes de outras classes:

> Inibidores de fusdo
» Antagonistas CCR5

» Inibidores da transferéncia de cadeias da integrasse (INSTIS)

Uma questdo que se levanta, atualmente os medicamentos sdo combinados, em duplas ou

mesmo contendo as trés classes principais.
44. Foi administrada terapia antirretroviral apropriada ao paciente?

Sim: A TARV é registada desde / /

N&o: A TRAV ndo é apropriada

N&o: A TARV ndo esta registada nos Ultimos 12 meses.
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C — Retencao nos cuidados

A manutencdo do doente no sistema de cuidados é um elemento crucial e determinante
do sucesso (outcome) que permite manter a supressdo viral e a sobrevivéncia. Quando
pretendemos avaliar os cuidados prestados a doentes com VIH, é importante comparar 0s
pacientes atualmente sob cuidados médicos com aqueles que procuram 0S MESMOS

cuidados.
45. Foi agendada a proxima consulta do doente nos proximos 6/12 meses?

Sim: A proxima consulta serd na data __ / /

N&o: A proxima visita ndo foi agendada.

46. O paciente veio a uma consulta nos ultimos 12 meses?

Sim: O doente veio a consulta dentro dos Ultimos 12 meses, na data de / /

Nao: O doente faltou a consulta nos dltimos 12 meses

47. Houve nos dltimos 2 anos, presenca constante do doente as consultas com um
intervalo minimo de 6 meses (pelo menos apresentou-se a uma consulta a

cada 6 meses comum intervalo de pelo menos 60 dias entre as consultas)?
Sim; Esteve em todas consultas agendadas nos Ultimos 2 anos
N&o: faltou a pelo menos uma consulta nos dltimos 2 anos

48. Houve faltas nas visitas programadas nos dltimos dois anos? (O tempo
estabelecido entre duas consultas programadas continuas excedeu a média

estabelecida, ex. Seis Meses?)

Sim: O tempo entre duas consultas seguidas excedeu os limites estabelecidos em

Meses.

N&o: O tempo entre as duas visitas ndo excedeu os limites estabelecidos.
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Anexos

Definition of a core set of quality indicators for the assessment of
HIV/AIDS clinical care: a systematic review.

Emanuel Catumbela | Tese de doutoramento | FMUP 2015 142



Catumbela et al. BMC Health Services Research 2013, 13:236
http://www.biomedcentral.com/1472-6963/13/236

BMC
Health Services Research

RESEARCH ARTICLE Open Access

Definition of a core set of quality indicators for
the assessment of HIV/AIDS clinical care: a

systematic review

Emanuel Catumbela'?®", Victor Certal'?, Alberto Freitas', Carlos Costa*, Anténio Sarmento® and

Altamiro da Costa Pereira'”

Abstract

(n=16), and therapy (=12) indicators.

Background: Several organizations and individual authors have been proposing quality indicators for the assessment
of clinical care in HIV/AIDS patients. Nevertheless, the definition of a consensual core set of indicators remains
controversial and its practical use is largely limited. This study aims not only to identify and characterize these
indicators through a systematic literature review but also to propose a parsimonious model based on those most used.

Methods: MEDLINE, SCOPUS, Cochrane databases and ISI Web of Knowledge, as well as official websites of
organizations dealing with HIV/AIDS care, were searched for articles and information proposing HIV/AIDS clinical care
quality indicators. The ones that are on patient’s perspective and based on services set were excluded. Data extraction,
using a predefined data sheet based on Cochrane recommendations, was done by one of the authors while a second
author rechecked the extracted data for any inconsistency.

Results: A total of 360 articles were identified in our search query but only 12 of them met the inclusion criteria. We
also identified one relevant site. Overall, we identified 65 quality indicators for HIV/AIDS clinical care distributed as
following: outcome (n=15) and process-related (n=50) indicators; generic (n=36) and HIV/AIDS disease-specific (n=29)
indicators; baseline examinations (n=19), screening (n=9), immunization (n=4), prophylaxis (n=>5), HIV monitoring

Conclusions: There are several studies that set up HIV clinical care indicators, with only a part of them useful to assess
the HIV clinical care. More importantly, HIV/AIDS clinical care indicators need to be valid, reliable and most of all feasible.

Keywords: Performance Measures, Quality Indicator, Infectious Disease

Background

Quality performance or quality of clinical care is the
main subject in the health care system and it can be pre-
cisely defined. Many studies have been made on this
subject [1-3]. The Institute of Medicine defined Quality
of care as the degree to which health services for indi-
viduals and populations increase the likelihood of de-
sired health outcomes and are consistent with current
professional knowledge [3,4]. This assessment can be
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made by measures that can give us the degree of quality
of care. Indicators are defined as a measurement tool
that can be used to monitor and evaluate the quality of
important governance, management, clinical, and sup-
ported functions [5]. They provide a quantitative basis
for clinicians, organizations, and planners aiming to
achieve improvement in care and in the processes by
which patient care is provided [6]. Donabedian and
Fleming related indicators to structure, process and out-
come [7]. Process indicators assess what the provider
did to the patient and if it was well done; it measures
the activities and tasks in patient episodes of care. Out-
come indicators measure the state of health or events
that follow care and that may be affected by health care.
In general, either process or outcome may be valid

© 2013 Catumbela et al, licensee BioMed Central Ltd. This is an Open Access article distributed under the terms of the
Creative Commons Attribution License (http://creativecommons.org/licenses/by/2.0), which permits unrestricted use,
distribution, and reproduction in any medium, provided the original work is properly cited.
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measures of quality. For an outcome to be considered a
valid measure of quality, it must be closely related to
processes of care that can be manipulated to affect the
outcome. Likewise, for a process to be a valid measure
of quality, it must be closely related to an outcome that
people care about [4]. In many cases, there are multiple
factors that contribute to a patient’s survival and health
outcome. In those cases, it is useful that outcome mea-
sures are adjusted for factors like psychosocial character-
istics, lifestyle factors and severity of the illness, if we
want to make fair comparisons. Risk adjustment is useful
to control confounding factors that might contribute to
the outcome indicator [8].

Quality indicator — development and validation methods
Mainz says that for developing evidence-based clinical in-
dicators, it is necessary to follow certain steps, namely
choosing the clinical area to evaluate, organizing the
measurement team, providing an overview of existing evi-
dence and practice, selecting clinical indicators and stan-
dards, designing measure specification, and performing a
pilot test [8].

The pilot test aims to identify areas that require further
specifications of the quality measures. The validation
process determines the degree to which an indicator
measure, what is intended to measure, that is, whether the
results of measurement corresponds to the true state of
the phenomenon being measured [8], Figure 1.

Quality indicators - key characteristics

For each quality indicator it is important to verify if it meets
quality requirements such as validity, reliability, relevance
and applicability, based evidence [9,10], and the flexibility
of obtaining the indicator data [8]. The Agency for
Healthcare Research and Quality (AHRQ) uses the follow-
ing methods for identifying, selecting, and evaluating the
quality of the Inpatient Quality Indicators: face validity, pre-
cision, minimum bias, construct validity, fosters real quality
improvement, and application, mostly for determining the
reliability and validity of a quality indicator [11].

The assessment of the quality of care given to HIV/
AIDS patients has been a major focus of the HIV/AIDS
disease issue since 1990. Agins et al. [12] proposed a
model of indicators which assesses clinical care based on
tuberculosis (TB) screening, prophylactic therapy and
pneumocystis prophylaxis. Mallor et al. [13] proposed a
model which assesses the clinical care based on CD4+
count, viral load, as a marker of the evolution of the patient;
while Badri and Wood [14] suggested the usefulness of total
lymphocyte count in monitoring highly active antiretroviral
therapy in resource-limited settings. The New York State
Department of Health AIDS Institute [15] uses five indica-
tors to evaluate the quality of clinical care provided to pa-
tients with HIV / AIDS, namely: (a) Management of
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Figure 1 Flow diagram for the search and selection of studies
for the systematic review.

Antiretroviral (ARV) Therapy, (b) Viral Load Monitoring,
(c) HIV Intrapartum Prophylaxis, (d) Tuberculosis Screen-
ing, and (e) Pelvic Examination. So, we may find different
types of indicators used to assess the quality of clinical care
given to HIV/AIDS patients.

In this study we performed a systematic review to
identify the current existing quality indicators, evidence-
based, used for monitoring and evaluating HIV/AIDS
impatient and outpatient clinical care, and, based on the
clinical relevance and practice utility, we propose a core
set of indicators, through observational studies.

Methods

Data source

A systematic review (SR) of observational studies on
HIV/AIDS quality indicators for clinical care and its de-
velopment and validation methods, using electronic da-
tabases such as MEDLINE (1966—2012 through PubMed),
SCOPUS (2004—2012), Cochrane Collaboration database
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(CENTRAL) (1980-2012) and ISI Web of knowledge
( -2012), without limitations of language. Additional
studies were identified by searching reference-lists of
articles and on the official institutions sites that work
with HIV/AIDS quality indicators.

Search terms

We used the following search terms and Medical Subject
Headings (MeSH) to search observational studies: “ob-
servational studies”, “quality indicators”, “validation
studies”, “HIV/AIDS”. We developed a search query for
each database, and one of the 3 search-queries we set up
down can be seen in Table 1. At first, we found all sub
heading terms of observational studies and summarized
the results. We selected only studies that were carried
out on human and excluded those related to animals.
After that, we looked for quality indicators and HIV/AIDS
studies. This search strategy was based on Cochrane Re-
view recommendations [16].

Inclusion and exclusion criteria

In this SR we included the primary studies that had met
the following criteria, (i) talk about HIV/AIDS clinical
care quality indicators, and (ii) set up a conceptual
model of quality indicators for HIV/AIDS in clinical care
context, or (iii) describe or validate HIV/AIDS clinical
care quality indicators.

We excluded studies that (i) are based only on services
set, (ii) are based on patient perspective or (iii) did not
provide sufficient details in methods and results sec-
tions, thus failing to answer research questions.

Study selection

Eligibility assessment was performed independently by 2
reviewers based on inclusion criteria, and disagreements
between reviewers were solved by consensus.

Data collection processes

We developed a data extraction sheet adapted to obser-
vational studies (based on Cochrane Consumers and
Communication review Group’s data extraction template),
we pilot-tested it on 2 included studies, and refined it ac-
cordingly. One reviewer extracted the following data from
included studies and the second checked the extracted
data: first author, year, publication country and study de-
sign, objective, number of clinical indicators and selection
criteria. For each indicator: name, type (process or out-
come), quality (generic or specific) selection and validation
criteria. Disagreements were solved by discussion between
the two reviewers. If no agreement could be reached, a
third author was planned but it was not necessary. We did
not contact any authors for further information.
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Data analysis

For each quality indicator of HIV clinical care some pa-
rameters were determined. Similar indicators were
grouped together. We classified indicators according to
the dimension of quality of care as process (referred to
the actions of healthcare providers, such as measuring
or screening), or outcome (the results actions of
healthcare providers, for instance, non-detectable viral
load at 48 treatment week) indicators as described by
Donabedian [7]. We also figured out if the American
[17] and European [18] guidelines endorsed each indica-
tor. The core set of HIV clinical care indicators was de-
fined by the ones that were simultaneously used in at
least two studies and were endorsed by both guidelines.

Results

Study selection

The search of MEDLINE, Cochrane, Scopus and ISI web
knowledge provided a total of 360 citations. After
adjusting for duplicates 343 remained. Of these, 329
studies were discarded after revision as the papers
clearly did not met the inclusion criteria. One study,
Bennet (1996) [19] was discarded because the full text of
the study was not available. The full texts of the
remaining 31 citations were examined in more detail. Of
those, 22 were excluded for being based on services set
(20) and on patient perspective (2). The remaining 9
studies met the inclusion criteria and were included in
the systematic review (SR). Two other studies were
added to the SR from the reference list. No unpublished
relevant studies were obtained. Two papers [20,21] are
from the same author and on the same subject and, for
that reason, we considered them as one study. As a result,
12 different studies were included for review. The flow
diagram for the study selection can be seen in Figure 1.

Web HIV/AIDS quality indicators search

On the internet, we looked for official sites and only one
met the inclusion criteria, namely the Indicator Registry
[22] owned by the World Health Organization through
United Nations General Assembly Special Session on
HIV/AIDS (UNGASS) and other agencies (World Health
Organization, UNICEF, the Global Fund to Fight AIDS,
Tuberculosis and Malaria, the U.S. President’s Emer-
gency Plan for AIDS Relief, and the UNAIDS Secretariat
and guided by the MERG that sets standards for indica-
tors and their use). This registry is a central repository
of information on indicators used to track the AIDS epi-
demic and the national, regional and global response,
with 184 indicators.

Studies characteristics
This systematic review covers a range of 23 years be-
tween the first and the last study, published in 2012.
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Table 1 MEDLINE search query

Search Query Items
found

#71 Search #66 AND #70 21
#70 Search #67 OR #68 OR #69 144142
#69 Search HIV/AIDS[Title/Abstract] 17246
#68 Search AIDS[MeSH Terms] 70455
#67 Search HIV [MeSH Terms] 73266
#66 Search #59 AND #62 AND #65 6914
#65 Search #63 OR #64 11513
#64 Search Quality Indicators [Title/Abstract] 2617
#63 Search Quality Indicators, Healthcare [MeSH Terms] 10006
#62 Search #60 NOT # 61 15517434
#61 Search Human [MeSH Terms] 12128326
#60 Search Animal [MeSH Terms] 15794808
#59 Search #31 OR #58 6259659
#58 Search #32 OR #33 OR #34 OR #35 OR #36 OR #37 5638100

OR #38 OR #39 OR #40 OR #41 OR #42 OR #43 OR

#44 OR #46 OR #47 OR #48 OR #49 OR #50 OR #51

OR #52 OR #53 OR #54 OR #55 OR #56 OR #57
#57 Search Outcome Assessment (Health Care)[MeSH 64

Terms]
#56 Search Outcome Assessment (Health Care) 116277
#55 Search Validation Studies [Publication Type] 54533
#54 Search Evaluation Studies [Publication Type] 162083
#53 Search Case Reports [Publication Typel] 1566659
#52 Search Commission on Professional and Hospital 206

Activities[MeSH Terms]
#51 Search Commission on Professional and Hospital 282

Activities
#50 Search Models, Theoretical(MeSH Terms] 1073230
#49 Search Pilot Projects[Title/Abstract] 453
#48 Search Pilot Projects[MeSH Terms] 69739
#47 Search Research(Title/Abstract] 689721
#46 Search Research[MeSH Terms] 394473
#45 Search Statistics as Topic[MeSH Terms] 1664889
#44 Search Statistics as Topic 1695673
#43 Search Validation Studies as Topic[MeSH Terms] 913
#42 Search Validation Studies as Topic 6755
#41 Search Prospective Studies[Title/Abstract] 17555
#40 Search Prospective Studies[MeSH Terms] 312410
#39 Search Intervention Studies[Title/Abstract] 4683
#38 Search Intervention Studies[MeSH Terms] 5150
#37 Search Twin Studies as Topic[MeSH Terms] 1360
#36 Search Twin Studies as Topic 1784
#35 Search Evaluation Studies as Topic[MeSH Terms] 895895
#34 Search Evaluation Studies as Topic 906192
#33 Search Feasibility Studies[Title/Abstract] 535
#32 Search Feasibility Studies[MeSH Terms] 35041
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Table 1 MEDLINE search query (Continued)

#31 Search #1 OR #2 OR #3 OR #4 OR #5 OR #6 OR #7 1509215
OR #38 OR #9 OR #10 OR #11 OR #12 OR #13 OR #14
OR #15 OR #16 OR #17 OR #18 OR #19 OR #20 OR
#21 OR #22 OR #23 OR #24 OR #25 OR #26 OR #27
OR #28 OR #29 OR #30

#30 Search Longitudinal Studies[Title/Abstract] 9116
#29 Search Longitudinal Studies[MeSH Terms] 757612
#28 Search Retrospective Studies[Title/Abstract] 4389
#27 Search Retrospective Studies[MeSH Terms] 407740
#26 Search Sampling Studies[Title/Abstract] 126
#25 Search Sampling Studies[MeSH Terms] 18424
#24 Search Time and Motion Studies(Title/Abstract] 75
#23 Search Time and Motion Studies[MeSH Terms] 3137
#22 Search Multicenter Studies as Topic[MeSH Terms] 14178
#21 Search Multicenter Studies as Topic 20139
#20 Search Genetic Association Studies[Title/Abstract] 1533
#19 Search Genetic Association Studies[MeSH Terms] 10125
#18 Search Seroepidemiologic Studies(Title/Abstract] 193
#17 Search Seroepidemiologic Studies[MeSH Terms] 15564
#16 Search Follow-Up Studies[Title/Abstract] 8404
#15 Search Follow-Up Studies[MeSH Terms] 438403
#14 Search Cross-Over Studies[Title/Abstract] 284
#13 Search Cross-Over Studies[MeSH Terms] 29156
#12 Search Organizational Case Studies[Title/Abstract] 5
#11 Search Organizational Case Studies[MeSH Terms] 8339
#10 Search Cross-Sectional Studies[Title/Abstract] 3917
#9 Search Cross-Sectional Studies[MeSH Terms] 136893
#8 Search Epidemiologic Studies[Title/Abstract] 13538
#7 Search Epidemiologic Studies[MeSH Terms] 1388630
#6 Search Cohort Studies[Title/Abstract] 8010
#5 Search Cohort Studies[MeSH Terms] 1155017
#4 Search Case-control Studies[Title/Abstract] 8277
#3 Search Case-control Studies [MeSH Terms] 542455
#2 Search observational study[Title/Abstract] 24606
#1 Search observational studies 40232

Nine studies represent experiences made in the USA
[20-28], one in Ethiopia [29], one in Spain [30], one in
Thailand [31], and other in Malawi [32]. According to
the study design, four are projects that aimed to develop
HIV quality indicators [22,23,27,30], three are cross-
sectional studies that aimed to assess the clinical care
given to HIV/AIDS patients [24,26,29], one is a retro-
spective cohort [20,21], one is a program evaluation[31],
and one is an observational cohort [28]. All studies
aimed to assess the quality of a HIV care program, and
the last one presents a conceptual model [32] aimed to
discuss the validity of indicators within routine programs
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and their predictive value for ART care. Several indica-
tors were proposed by experts through a panel, and
others were taken from guidelines (see Table 2).

Quality indicators

From the 12 studies, 65 HIV clinical care quality indica-
tors related to process and outcome were retrieved. From
these 65 indicators, 29 are HIV/AIDS-specific and 36 are
generic indicators; 15 are related to outcome and 50 to
process indicators. These indicators cover the following
clinical care areas: Baseline evaluation (19), screening for
opportunistic diseases and STD (9), immunization (4),
prophylaxis (5), HIV monitoring (16), and therapy (12).
The boundaries of these clinical areas are not very well
delimitated, and therefore some indicators could be easily
changed from one to another area (Table 3).
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HIV/AIDS quality indicators applicability

We analyzed the HIV/AIDS quality indicators studies
and found that some of the HIV clinical indicators per-
tain to assessing the availability of laboratory facilities
[20,21,29], HIV clinical care [25,27-29], and quality of
care, looking for a symptom-based framework [24] or
for determining whether a selected set of indicators can
represent a single overall quality construct [26,32] or
mortality risk adjustment approach, according to institu-
tional performance [20].

Selection and validation methods

All studies refer the use of literature review for searching
HIV/AIDS quality indicators. Some were based on na-
tional guidelines for the treatment of patients with HIV/
AIDS [26,29,31], or on expert HIV clinician panels to

Table 2 Description of studies by author, year, country, study design, objective, number of clinical care indicators and

selection criteria

Author year Country Study design Objective No. of clinical Selection

care indicators criteria

Mathews et al. [20,21] 1989, 1997 USA Retrospective  To study patients whose episode of care for 20, 11 Undefined

cohort pneumocystis pneumonia began on the date
of hospital admission, and examine outcomes
and processes of care limited to the patient
portion of the care episode.
Wu et al. [23] 2000 USA Review To review concepts related to quality of care 17 Expert panel
Asch et al. [24] 2004 USA  Cross-Sectional To evaluate HIV quality of care using a 12 Expert panel
Study symptom-based, patient-centered framework.

Salomon et al. [25] 2005 USA Cohort study  To assess the impact of patient volume on 15 Guidelines
the quality of care received by AIDS patients
within a state’s Medicaid managed system.

Wilson at al. [26] 2007 USA  Cross-Sectional To determine whether a selected set of 8 Guidelines

Study indicators can represent a single overall
quality construct.

UNGASS Indicator 2008 USA Project To be a central repository of information on 9 Guidelines and

registry [22] indicators used to track the AIDS epidemic Expert panel
and the national, regional and global response.

Alemayehu et al. [29] 2009 Ethiopia Cross-Sectional To assess the quality of clinical care provided 14 Guidelines and

Study to patients with HIV in Felege Hiwot Referral Expert panel
Hospital.

Horberg et al. [27] 2010 USA Project To establish a single set of aligned HIV quality 17 Guidelines and
measures for care processes and intermediate Expert panel
outcomes for external accountability and
individual quality improvement.

Hoskins et al. [32] 2010 Malawi Conceptual  To discuss the challenges of monitoring the 5 Guidelines and

modeling progress of the treated population in low-income Expert panel
countries by describing the lack of consensus on
indicators, and the burden associated with
compiling them.

von Wichmann 2010 Spain Project To design the present quality of care indicators 25 Expert panel

et al. [30] for persons with HIV/AIDS.

Korthuis et al. [28] 2011 USA Observational  To examine the impact of buprenorphine/naloxone 16 Guidelines and

cohort (bup/nx) treatment on quality of HIV care in a Expert panel
multisite cohort of patients with coexisting opioid
dependence and HIV infection.

Thanprasertsuk 2012 Thailand Program To report experience of HIVQUAL-T 14 Guidelines

et al. [31] evaluation implementation in Thailand.
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Table 3 Quality indicators for the assessment of HIV/AIDS clinical care by name, type, indicators, and selection criteria

no. Name Type Quality American HIV European Reference
treatment  AIDS guidelines
guidelines

A. Baseline evaluation

1 CD4 cell count measurement p S + + [23,25,27,283031]*
2 Appropriate viral load test timing p S + + [2529,31]*
3 Renal basic assessment (Creatinine, Blood urea nitrogen, ) P G + + [20,31]
4 Complete blood count P G + + [20,23,31]*
5 Chemistry analysis (Serum LDH , Sodium, Venous bicarbonate, p G + - [24]
Hypoxemia ratio, Serum albumin)
6  Proportion of patients with CD4 count greater than @) S + + [29,30]*
200 cells/ul
7 Bilirubin @] G + + [24]
8  Admission body mass index @) G - + [24]
9 Ask about loss of appetite P G - + [24]
10 Monitor patient’s weight P G - + [22,24]
11 CNS change 0 G - + [21]
12 Complicated cough O G - - [24]
13 Diarrhea (@] G - - [24]
14 Heart rate 0 G - + [24]
15 Rales ¢} G - - [20]
16  Respiratory rate O G - - [21]
17 Lung examination P G + [24]
18 ECG performed in patients on methadone p S - [31]
19 Cardiovascular risk assessment P G - + [31]
B. Screening
20  Cervical cancer screening (basis and follow up) P G + + [26,28,30]*
21 Hepatitis C screening (basis and follow up) P G + + [25-27.31]*
22 Hepatitis B testing ever (basis and follow up) p G + + [25271*
23 Tuberculosis screening P G + + [22,23,25-28,30,311*
24 Gonorrhea/chlamydia screening (at least once) P S - + [23,25,271%*
25 Syphilis screening (@annually) P S - + [25,27,28,30,311**
26 Injection drug use screening (annually) P G - + [23,27,28]**
27 High-risk sexual behavior screening (annually) p G - + [23,27,28]**
28  Papanicolau test in last year (for women only) p G - + [23,25]
C. Immunization
29  Pneumococcal vaccine in previous 6 months if CD4 >200 P G - + [25,27,28,311**
30 Influenza vaccination (annually) p G - + [26-28]**
31 Hepatitis B vaccination first dose received (if appropriate) P G + + [25,27,28,31]*
32 Hepatitis A vaccination P G + [28,31]*
D. Prophylaxis (patients with <200 lymphocyte CD4)
33 MAC prophylaxis p G - - [23,28]
34 PCP (pneumocystis jiroveci pneumonia) prophylaxis P G - - [23,25-28,30,31]
35  Toxoplasmosis prophylaxis p G - - [23,31]
36 TB prophylaxis if reactive PPD p G + - [25]
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Table 3 Quality indicators for the assessment of HIV/AIDS clinical care by name, type, indicators, and selection criteria

(Continued)

37  Cryptococcosis prophylaxis for patients with CD4 <100 cells/ul P G - [30]
E. HIV Monitoring

38 Non-detectable HIV viral load at 48 treatment weeks 0 S + [26,31] *

39  Proportion of patients who received their fist-time CD4 count p S - [28,29]
within 2 weeks after first HIV clinic visit

40  Proportion of patients eligible for ART who are currently on ART p S + [29]

41 Proportion of patients on ART for whom adherence is measured P S - [29,31]
on last three visits

42 Proportion of patients on NVP who had LFT at least once within p S - [29]
1 month after initiation of NVP-based ART

43 Proportion of patients with previous ARV regimen change for whom p S + [2931] *
reason for change in regime is documented

44 Proportion of patients on ARV with at least 95% (good) reported 0 S + [29,32] *
adherence on last visit

45 Achieving maximal viral control if prescribed ART 0] S [27]

46  Achieving maximal viral control if prescribed ART or treatment plan O S + [27]
documentation if maximal viral control not achieved.

47 proportion of patients with continued care p G + [29,32] *

48  Visits in three quarters P G + [26,28]

49 HIV counseling and test offered P S [23,317*

50 Length of stay in hospital p G - [20]

51  Loss of follow up p G + [31,32]**

52 Percent HIV/AIDS hospital mortality (0] S - [20]

53 HIV prevalence among pregnant women p S + [22]
F. Therapy

54 Appropriately prescribed ART P S + [22,23,25-28,30,317*

55 Proportion of patients on cotrimoxazole prophylaxis with at least p S - [24,29]
95% reported adherence on last visit

56  Proportion of patients whose CD4 count is <350 cell/ul who are p S - [29]
currently on cotrimoxazole prophylactic therapy

57 In patients with at most CD4 count <200 cells/microliter Prescribe an P S - [24]
antibiotic or admit the patient to the hospital

58 Proportions of patients on ART who are started on ART within 2 weeks P S + [29]
after clinical eligibility is confirmed

59  Proportion of either bedridden or ambulatory patients who have O S - [29]
improvement in functional status

60 Proportion of HIV-positive clients given treatment for latent TB infection P S + [22,30,317%

61  Proportion of HIV-positive registered TB patients given ART during p S [22]
TB treatment

62  Percent of HIV-positive patients in HIV care or treatment (pre-ART p S + [22,30]
or ART) who started TB treatment

63  Patient with HIV receiving Hepatitis C treatment p G + [31]

64  Co-management of Tuberculosis and HIV Treatment P [22]

65 Number of HIV-positive pregnant women who received antiretroviral p S + [22]

to reduce risk of mother-to-child-transmission

Type of indicator: P — Process (50) and O - Outcome (15); Quality indicator: S - specific (29) and G - generic (36). American and European HIV treatment
guidelines: (+) present; (—) absent.

Number of indicators by clinical area: A (19); B (9); C (4); D (5); E (16); F (12).

* Indicators that are in both guidelines and are used in more than one study.

** Indicators that are only in one guideline and are used in more than one study.
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identify specific processes of care that a clinician would
be expected to perform for HIV patients presenting par-
ticular symptoms [23,24]. In one study [20,21] there is
no clear description of the methods used to select the
quality indicators.

In the validation phase of three studies, the proposed in-
dicators were revised after discussion by physicians who
were working on an HIV/AIDS control program as well as
HIV care-providing facilities, for their local relevance and
retained only the indicators where consensus was achieved
[22,27-29,31]. In other six studies there was no reference
to validation. The main characteristic of all studies is the
quality of care assessment and not the approach to the
validity of HIV/AIDS quality indicators.

From the internet search, we identified one official site
that has a core set of HIV/AIDS indicators, and we re-
trieved 22 indicators that met our inclusion criteria. For
each indicator we read the definition and what it mea-
sures, the data type, and the indicator type level to find
out the ones we could use to assess hospital care. Nine
quality indicators can be used to assess HIV/AIDS clin-
ical care. Five are related to co-management of HIV and
TB, two are related to the care of pregnant woman, and
two are related to HIV care itself. Six are process related
and 3 are outcome indicators.

To answer the question, “What core indicators are
useful to assess HIV clinical care?”, we made a selection
process through observation of indicators that are used
in more than one study, are not the same or do not as-
sess the same situation, and are endorsed by both
American and European guidelines; for the treatment of
HIV we found 21 HIV/AIDS quality indicators that can
be used to assess the clinical care (Table 4).

Discussion

In this review we wanted to find out what HIV/AIDS
quality indicators are used to assess clinical care, their
development and validation methods. We found few
studies. Most of them are process or outcome indicators
and, as Mainz defined, “process denotes what is actually
done in giving and receiving care and outcomes mea-
sures attempt to describe the effects of care on the pa-
tients’ health status and populations” [10]. So, through
this review, we have an overview of the most relevant as-
pects that we have to look at when assessing HIV clinical
care. The methods used (guidelines and expert panels)
to select them are according to what is described in the
literature [8,9,33], nevertheless, little information has
been given about their validation methods.

We found 50 process indicators that assess different
aspects of HIV/AIDS hospital care. Wollersheim et al.
[9] say that there is some conflict between the number
of indicators selected and the amount of work which
must be spent on recording data. They argue that to
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Table 4 Core indicators proposed for the assessment of
the quality of HIV/AIDS clinical care

no. Name

A. Baseline evaluation

1 CD4 cell count measurement

2 Appropriate viral load test timing

4 Complete blood count

6 Proportion of patients with CD4 count greater than 200 cells/ul
B. Screening

20 Cervical cancer screening (basis and follow up)

21 Hepatitis C screening (basis and follow up)

22 Hepatitis B testing ever (basis and follow up)

23 Tuberculosis screening

24 Gonorrhea/chlamydia screening (at least once)

25 Syphilis screening (annually)

27 High-risk sexual behavior screening (annually)

28 Papanicolau test in last year (for women only)
C. Immunization

31 Hepatitis B vaccination first dose received (if appropriate)

34 PCP (pneumocystis jiroveci pneumonia) prophylaxis
E. HIV Monitoring

38 Non-detectable HIV viral load at 48 treatment weeks

43 Proportion of patients with previous ARV regimen change for
whom reason for change in regime is documented

44 Proportion of patients on ARV with at least 95% (good) reported
adherence on last visit

47 proportion of patients with continued care

49 HIV counseling and test offered

F. Therapy

54 Appropriately prescribed ART

55 Proportion of patients on cotrimoxazole prophylaxis with at least
95% reported adherence on last visit

60 Proportion of HIV-positive clients given treatment for latent TB
infection

62 Percent of HIV-positive patients in HIV care or treatment

(pre-ART or ART) who started TB treatment

achieve a good balance, it is recommended to select
about 12 clinical indicators for care process.

Attempting to establish the core set of indicators use-
ful to assess HIV/AIDS clinical care, we compared the
quality indicators we got with the American and
European guidelines. For some indicators, there is no
doubt about their relevance, they are in both guidelines
and in more than one study, for instance, CD4 count
cell, viral load; for others, the difference is that they are
only in one guideline, but this doesn’t make them less im-
portant. Indicators like syphilis or gonorrhea screening are
also very important even though they are not endorsed by
the American guideline. The fact of the matter is that
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there are specific guidelines for each aspect of HIV care.
Another important aspect in this comparison between in-
dicators studies and guidelines is that there are some indi-
cators that are in both guidelines, but are only mentioned
by one study. For instance, knowing the “Proportion of pa-
tients eligible for ART who are currently on ART” is as
important as knowing if they have prescribed appropriate
ART. Defining a core set of indicators is a hard task.

In Table 4, we have the core set of indicators we think
that can be used to approach HIV/AIDS clinical care.
Some specific HIV clinical care indicators used are: CD4
cell count, viral load test, non-detectable HIV viral load
at 48 treatment weeks, Hepatitis C screening, Hepatitis
B testing, Tuberculosis screening, Hepatitis B vaccin-
ation, PCP (pneumocystis jiroveci pneumonia) prophy-
laxis, adherence to ART, appropriately prescribed ART,
and HIV-TB co-treatment. All these measures are con-
sidered to be critical elements in the clinical care of indi-
viduals with HIV/AIDS [25], and they have clinical
utility because they are endorsed by guidelines [17,18].
In the core of indicators that we propose, only 3 of the
23 are outcome indicators. Although it is desirable to
obtain outcome indicators it is not always possible, due
to: firstly, there are many processes that compete for the
same outcome [34]; secondly, due to the time needed to
obtain the desired result, surrogate measures are used;
thirdly, data limits often dictate the extent of the mea-
sures that can be established or are not suitable to every
HIV-infected patient. Unless a measure addresses poten-
tial pitfalls adequately, the results produced from the
measure may be misleading rather than helpful [35].

Some indicators are obtained from a set of steps which
includes more than one data element, or are influenced
by many factors, such as age or gender (adjustment mea-
sures). One of the challenges hospitals face nowadays is
the quality of the data they collect [36-38]. Some vari-
ables can have missing values, can be biased (for in-
stance, because of their main purpose), or may not be
possible to collect, and so adjustments can be difficult.
Nevertheless the dissemination of indicators throughout
regions and hospitals should help them to understand
the key elements of HIV/AIDS care that will be under
scrutiny, and thereby encourage hospitals to implement
data management systems that facilitate measurement of
their HIV/AIDS care process and patient outcomes.

When we analyze the validity of the quality indicators,
a common characteristic is that most of the studies as-
sess the quality of care, only one is about the validity of
the quality indicator itself. So for each indicator, it is ne-
cessary to analyze it in order to find out its reliability,
relevance and applicability.

Indicators included in the WHO Indicator and Meas-
urement Registry are set up “on a national basis”; some
of them can be applied at a local level, but few of them
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are to assess the quality of HIV clinical care. These indi-
cators are well defined and are ready to be used by
everyone as they are valid and reliable.

Future works

Many institutions have been using HIV/AIDS quality
indicators to assess the quality of clinical care and
make a benchmarking between caregivers. The results
seem to be good, and improvement of care has been
achieved [25,26].

Quality care indicators or clinical care indicators are
used in many situations, as the ones described next. (1)
To improve the quality of care, for instance Asch at al.
[24], used a symptom-based framework and their results
suggested that symptom-based measures of quality may
measure domains that are distinct from those captured
by conventional indicators. The matter is that nowadays,
when using TARV, many symptoms are more scarce un-
less people are run out of the healthcare system. While
Thanprasertsuk et al. [31] used the quality indicator to
improve the quality of care, they compared one setting
before and after using quality indicators, and the im-
provement of quality of clinical care rose from 0 to 95%
of accomplishment. (2) To figure out if the system is de-
livering clinical care, according to the guidelines. Here
we noted that Alemayehu et al. [29], focused their work
on assessing the accomplishment of the guidelines
through process and outcome measures. They pointed
out the need for regular monitoring and improvement
of processes and outcomes of care in order to achieve
good results. (3) To compare institutions or services
(benchmarking). Wilson et al. [26], looked through 69
sites from 30 states to determine whether a selected
set of indicators can represent a single overall quality
construct. The main result of this study was that it is
necessary to define a core set of indicators in order to
compare sites fairly.

The next step is to test the measures in real data, to
find out the reliability of each indicator and to validate a
set core of quality indicators that can be used to assess
HIV clinical care and may be used to compare services,
hospitals or even countries.

This review had several limitations. Although we
found few studies, we made a wide search on the web
using multiple terms and databases. Search in gray lit-
erature was limited. Studies in languages other than
English were not included. Anyway, as far as we know,
there is no other published systematic review about
HIV/AIDS quality indicators for clinical care assessment,
and we summarized here a vast and wide set of informa-
tion. The fact of the matter is that we include experi-
ences from USA, Ethiopia, Malawi, Spain and Thailand,
and a core of organizations that work on the HIV/AIDS
field under the WHO umbrella.
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Conclusions

We wanted to identify a core set of indicators that repre-
sent optimal care and that will facilitate uniform meas-
urement and benchmarking of the quality of HIV/AIDS
clinical care at a local level, and can lead to the estab-
lishment of comparative reporting between developed
and developing countries.

The main findings of this systematic review are that
there are efforts from the USA and Spain to establish a
national core set of indicators useful to assess the HIV/
AIDS clinical care; the assessment of HIV/AIDS clinical
care must take into account the main aspects of baseline
assessment, screening, immunization, prophylaxis, HIV
monitoring, and therapy. Most of the indicators are
process-related, are intended to guide (the good prac-
tice) and to evaluate the clinical care provided to HIV/
AIDS patients.
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Abstract

Background: The number of HIV-related hospitalizations has decreased worldwide in recent years owing to the
availability of highly active antiretroviral therapy. However, the change in HIV-related hospitalizations in Portugal has
not been studied. Using comprehensive hospital discharge data from mainland Portuguese hospitals, we examined trends
in HIV-related inpatient admissions, length of stay (LOS), Elixhauser comorbidity measures, in-hospital mortality, and mean
cost from 2000 to 2010.

Methods: The hospital administrative data from inpatient admissions and discharges at 75 public acute care hospitals in

odds of having a decreased discharge.

LOS in nearly all admissions.

the Portuguese National Health Service from 2000 to 2010 were included. HIV-related admissions were identified using
the International Classification of Diseases, 9 Revision, Clinical Modification diagnosis codes 042x-044.x. The effect of
Elixhauser comorbidity measures on extending the LOS was assessed by comparing admissions in HIV patients with and
without comorbidities using the Mann-Whitney U test. Multivariate logistic regression was performed to estimate the

Results: A total of 57,027 hospital admissions were analyzed; 73% of patients were male, and the mean age was 39 years.
The median LOS was 11 days, and the in-hospital mortality was 14%. The mean cost per hospitalization was 5,148.7€. A
total of 83% of admissions were through the emergency room. During the period, inpatient HIV admissions decreased by
22%, LOS decreased by 9%, and in-hospital mortality dropped by 12%. Elixhauser comorbidities increased the median

Conclusions: Despite small regional variations, a strong, consistent decrease was observed in the hospital admission rate,
mean cost, length of stay, and mortality rate for HIV-related admissions in Portugal during 2000-2010.

Keywords: Advanced HIV infection, Administrative data, HIV epidemiology

Background

Since the HIV epidemic emerged in Portugal in 1983,
39,347 cases have been reported, and as of 2010, 16,370
patients have developed advanced HIV infection [1].
Although the incidence of advanced HIV infection is
declining worldwide, the population of persons living
with HIV (PLWHIV) continues to rise [2]. Studies show
that the number of HIV-related hospitalizations has
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decreased in recent years primarily because of the avail-
ability of highly active antiretroviral therapy (HAART)
[3-6]. This decrease has been accompanied by an increase
in the population of PLWHIV worldwide, which was esti-
mated at 34 million people (31.6—35.2 million) through
2010, a 17% increase since 2001 [7]. HIV-infected individ-
uals are surviving and experiencing longer life expectan-
cies, as well as age-associated comorbidities [8].
Accordingly, the number of hospitalizations has emerged
as an important outcome measure and contributor to
healthcare expenditures in this population.

To determine the relationship between non-AIDS co-
morbidities and the progression of HIV disease, in the
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present study we employed the Elixhauser Comorbidity
Index (ECI), which is a comorbidity classification system
used to describe and compare patient populations. The
ECI can adjust for confounding effects caused by the
potential chronic disease burden when a condition is as-
sociated with a particular outcome [9]. In a previous
study, we found that the ECI was associated with sub-
stantial increases in the frequency and duration of
hospitalization, and mortality [10]. The ECI evaluates 30
comorbidities including HIV; however, we applied the
ECI without including HIV as a comorbidity.

The impact on the Portuguese population of the reduc-
tion in HIV/AIDS-related morbidity and hospitalization in
the HAART era has not been thoroughly characterized,
and only one known study, which primarily examines mor-
tality, has been published [11]. An understanding of the fac-
tors affecting HIV-related hospitalizations would help
optimize resource allocation among regions and could
potentially reduce the hospitalization rate for PLWHIV.

The Portuguese health system comprises three coexist-
ing systems: the National Health Service (NHS), special
social health insurance programs for certain professions
(health subsystems), and elective private health insur-
ance. The NHS establishes the right of all citizens to
health protection; all citizens have a guaranteed univer-
sal right to health care through the NHS. The patient
pays a specific fixed cost per use for certain health care
services delivered by NHS facilities, but HIV drugs are
provided free of charge to all HIV patients [12,13].

Using comprehensive hospital discharge data from
Portuguese hospitals, we examined the trends in HIV-
related inpatient admissions, length of stay (LOS),
mean costs, ECI, and HIV in-hospital mortality from
2000 to 2010.

Methods

This cross-sectional study examined trends in HIV-
related inpatient admissions in Portugal. Hospital
administrative data were collected from public acute
care hospitals in the Portuguese NHS database main-
tained by the Central Health System Administration
(ACSS). Anonymity was maintained for all hospitals and
patients. The dataset included 10,586,118 discharges
across 75 hospitals in mainland Portugal from January
2000 to December 2010. The dataset also included the
principal diagnosis, defined as the principal condition
causing the patient’s admission to the hospital, and up to
19 additional diagnoses.

To capture all of the potential HIV hospital admis-
sions, eligible cases met one of the following criteria: (1)
principal diagnosis of HIV/AIDS as defined by the Inter-
national Classification of Diseases, Ninth Revision, Clin-
ical Modification (ICD-9-CM) with diagnosis codes of
042.x-044.x; (2) principal diagnosis of advanced HIV
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infection (i.e., pneumonia or opportunistic infection as
defined by the Major Diagnostic Category 25, “Human
Immunodeficiency Virus Infection” [14-16] and a sec-
ondary diagnosis of HIV/AIDS; or (3) principal diagnosis
unrelated to HIV/AIDS and a secondary diagnosis of
HIV/AIDS. Comorbidities were defined as diagnoses
other than HIV/AIDS as defined above.

The country-wide distribution of hospitals was deter-
mined using the Nomenclature of Territorial Units for
Statistics II (NUTS II), which is a geocode standard de-
veloped by the European Union for referencing the ad-
ministrative ~ divisions of countries for statistical
purposes. The NUTS II level identifies the region by a
two-digit or letter-digit code [17] and is only applied to
the mainland regions of Portugal, namely Norte, Centro,
Lisbon, Alentejo, and Algarve (Figure 1).

From 2000 to 2010, five administrative regulations
were issued by the Ministry of Health to assign and up-
date the costs for inpatient admissions according to
diagnosis-related groups (DRGs). Two DRGs were used

Figure 1 Portugal Nomenclature of Territorial Units for Statistics
I (NUTS 1) regional map. The Norte, Centro, Lisbon, Alentejo, and
Algarve regions were included in the present study.
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during this period. The mean cost (euros) per
hospitalization and the mean yearly cost for each HIV
inpatient admission were calculated using both the reg-
ulations and discharge DRGs as follows: for the year
2000, regulation 348-B/1998; for 2001-2002, regulation
189/2001; for 2003-2005, regulation 132/2003; for
2006-2008, regulation 567/2006; and for 2009-2010,
regulation 132/2009. The DRG 488-490 was used from
2000-2005, and the DRG 700-716 was used from
2006-2010 (Table 1).
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The hospitalization rate was calculated from the
2000-2010 data on HIV infection in Portugal published
by the Direccdo-Geral de Saude [18]. The mid-year
population of PLWHIV was calculated per year by
summing the new and old cases, and dividing the result
by two.

Analysis
Variations in the HIV-related hospitalization rates ac-
cording to clinical characteristics were assessed by

Table 1 Administrative regulations from the Portuguese Ministry of Health assigning hospitalization costs according to

the DRG
Ordinances
McCD" DRG™ Designation 348-B/1998 189/2001  132/2003 567/2006  132/2009
25 HIV 488 HIV with an extensive procedure in the operating room. €2,19350 €11,889.72 € 13,099.08
infection
489 HIV with a significant related clinical situation. €1,121.30 €7181.14  €7911.56
490 HIV with procedures in the operating room without other € 664.80 €3,007.10  €3321297
related situations.
24 HIV 700 Tracheostomy for HIV. €39,16225 € 40,062.90
infection
701 Infection with HIV and an operation and ventilation € 14,46748 € 14,800.20
or nutritional support.
702 HIV infection with an operation room procedure and €11,771.16 € 12,041.88
multiple related major infections.
703 HIV infection with a block operative procedure and €1043390 €10673.86
related major diagnosis.
704 HIV infection with an operating room procedure with €6,23518 €637858
no related major diagnosis.
705 HIV infection with multiple related major infections, €8,73755  €893849
including tuberculosis.
706 HIV infection with multiple related major infections, €8,66681  €8866.13
not including tuberculosis.
707 HIV infection with a nutritional support or ventilator. €842156  €8615.24
708 HIV infection with a related major diagnosis, discharge €359743  €3,680.16
against medical advice.
709 HIV infection with multiple related major diagnoses €832224 €851364
or significant diagnoses, including tuberculosis.
710 HIV infection with multiple related major diagnoses €589694 €6,03256
or significant diagnoses, not including tuberculosis.
711 HIV infection with a major related diagnosis without €503096  €5,14667
multiple related major or significant diagnoses,
including tuberculosis.
712 HIV infection with a major related diagnosis without €327722  €335259
multiple related major or significant diagnoses, not
including tuberculosis.
713 HIV infection associated with a significant diagnosis, €184790 € 1,89040
discharge against medical advice.
714 HIV infection with significant related diagnosis. €298044  €3,04899
715 HIV infection with other related diagnoses. €1,72563  €1,76532
716 HIV infection with no other related diagnoses. € 156869 € 1,604.77

“MCD = Major Category Diagnosis.
“'DRG = Diagnosis-related group.
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univariate analysis and a linear trends test. We first ex-
amined the number of HIV-related admissions per year
according to the NUTS II region, median LOS, in-
hospital mortality, mean cost, admission type, age, and
sex. The units of analysis comprised each combination
of sex (two categories), age (four categories), NUTS II
region (five categories), year (11 categories), LOS, mor-
tality, and mean cost. The results are represented as the
frequency, median, and interquartile range, or as the
mean and 95% confidence interval (CI), as appropriate.
The impact of the ECI on the LOS was determined by
comparing admissions in patients with and without
comorbidities using the Mann—Whitney U test at a 0.05
level of significance.

Multivariate logistic regression was performed to esti-
mate the odds of having a decreased discharge status ac-
cording to all HIV-patient and independent variables,
including age (first age category served as the standard:
0 to 17 years, 18 to 45 years, 46 to 65 years, and 66 years
and older), gender (males compared with females), LOS,
and Elixhauser comorbidities (each comorbidity admis-
sion was compared with another admission without that
comorbidity), with a p-value < 0.05 indicating statistical
significance. The variables (comorbidities) included in
multivariate logistic regression analysis were selected
based on the results of a univariate analysis. Despite the
large number of variables (comorbidities), their use is
relevant given their influence on hospital outcomes, par-
ticularly on mortality, LOS, and the use of hospital re-
sources. In addition, the study population is quite large
and includes many deceased patients; therefore, many
cases exist for each predictor and independent variable.
The statistical analyses were performed using SPSS ver-
sion 21 (SPSS IBM, New York, USA).

Ethical standards

This study employed secondary anonymous data and
was performed in accordance with the ethical stan-
dards established by the 1964 Declaration of Helsinki
and its later amendments. The data were used for sci-
entific research purposes under the Medicine Faculty
of University of Porto and Central Health System
Administration agreement.

Results

From 2000 to 2010, 57,027 HIV-related hospital admis-
sions occurred in mainland Portugal. The frequency of
admissions decreased during the period, from 5,459 epi-
sodes in 2000 to 4,254 episodes in 2010. Additionally,
70% of admissions were male patients, and the mean age
increased from 35 years in 2000 to 44 years in 2010. A
total of 70% of all admissions were patients aged be-
tween 18 and 45 years. The median LOS decreased from
12 days in 2000 to 10 days at the end of the decade.
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During this time, 8,203 deaths were reported, and the
mortality rate decreased from 14.9% to 13.1% (Table 2).

When examined by the NUTS II region (Table 3), ad-
missions were most frequent in Lisbon and Norte, which
was expected as these are the most populous areas in
Portugal. From 2000 to 2010, the number of inpatient
admissions decreased by 35% in Lisbon, 22% in Algarve,
and 4% in Norte, but increased by 31% in Centro and
approximately 20% in Alentejo. The in-hospital mortality
rate in Norte decreased by 40% over the period, from
19.1% in 2000 to 11% in 2010, while in Centro, the mor-
tality decreased by only 24%, dropping from 10% in
2000 to 7.7% in 2010. In Lisbon, Alentejo, and Algarve,
the mortality rates increased by 3%, 34%, and 52%, from
14.5%, 17%, and 8.3% in 2000 to 15%, 23%, and 12% in
2010, respectively. The most deaths in the Norte region
(19%) occurred in 2000, for Centro (15%) in 2006, for
Lisbon (16%) in 2001, for Alentejo (24%) in 2002, and
for Algarve (15%) in 2003.

The median LOS was 11 days (interquartile range 5—
22 days). Between 2000 and 2010, the median LOS
across mainland Portugal decreased by 25% (from 12 to
9 days) in the Norte region, 18% (from 11 to 9 days) in
the Centro and Alentejo regions, and 8% (from 12 to
11 days) in the Lisbon region, while the median LOS in
the Algarve region increased by 8% (from 11 to 13 days).
The median LOS was significantly higher in men
(12 days; interquartile range 5-23 days) than in women
(10 days; interquartile range 2—23 days). This difference
was statistically significant (p <0.001) using the Mann—
Whitney U test (data not shown).

Hospitalization occurred primarily in two ways:
through the emergency room or through an ambulatory
consultation. When the data were examined according
to the site of admission, we found that 83% of hospitali-
zations originated from the emergency room. Planned
admissions fluctuated substantially during the study
period. In 2000, there were 757 planned admissions,
which increased to 1,238 admissions in 2004, to 963 ad-
missions in 2005, and to 686 admissions in 2010. The
number of admissions from the emergency room in-
creased slightly over the period, from 4,702 admissions
in 2000 to 3,573 by 2010 (Additional file 1: Table S1).

The mean cost per HIV admission decreased during
the study period and substantially decreased in the
Norte, Centro, and Lisbon regions. The mean cost in the
Norte region was 5,499€ (95% CI 5,555€-5,444€) over
the entire study period, with 2003 and 2004 as the most
expensive years (7,137€ and 7,181€; 95% CI 7,006€—
7,269€ and 7,058€-7,305€, respectively). In Centro, the
overall mean cost was 4,739€ (95% CI 4,822€-4,657€),
with 2003, 2004, and 2005 as the most expensive years
(6,393€, 6,593€, and 6,474€; 95% CI 6,183€—6,603€,
6,372€-6,814€ and 6,243€-6,704€, respectively). In



Table 2 Population, hospitalization, and mortality trends in HIV-related inpatient admissions in Portugal

Linear regression

Variables Total 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010  slop 95% IC

Mid-year populations of persons living with HIV* 4466 4,993 5524 6,010 6,437 6,854 7213 7,521 7819 8,052 8,289 382.127 [341.991:422.264]
HIV/AIDS hospitalization frequency 57,027 5459 5550 5,654 5628 5468 5491 5214 5,089 4,894 4,326 4,254 —132.118  [-186.756: —77.480]
Hospitalization rate® 12 1.1 1.0 09 08 08 0.7 0.7 06 0.5 0.5 —-0.069 [-0.078: —0.060]
Gender (% male) 73 76 76 76 74 74 73 74 72 70 70 70 —0.691 [-0.854:-0.528]

Age (mean) 39 35 37 38 38 39 41 41 42 42 43 44 0.827 [0.709:0.946]

Median LOS (days) 11 12 12 12 1 12 12 1 11 11 10 10 —-0.200 [-0.296:-0.104]
In-hospital mortality (%) 14.4 14.9 155 154 15.1 14.9 14.8 13.8 134 13.1 134 13.1 —0.262 [-0.349:-0.175]
Average cost (€) 5148.7 9977 48181 60620 66256 66897 66408 56764 44800 46704 45941 46640 72329 [-293.079:437.737]
Total cost in M (€) 293,614 5446 26,740 34274 37288 36579 36464 29596 22,798 22856 19874 19840 233736 [-2437.823:1970.350]

*Data published in “Infeccao VIH/SIDA: A Situacao em Portugal a 31 de Dezembro de 2010,” by the Departamento de Doencas Infecciosas.
#Calculated by dividing the mid-year population of persons living with HIV by the number of hospitalization episodes due to HIV per year.

95% Cl=95% confidence interval.
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Table 3 Median HIV inpatient admissions in Portugal by NUTS Il region and year
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NUTS Il / Year 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 Total % Change (2000-2010)
Norte, N 1,191 1,274 1,356 1,298 1,327 1473 1,384 1,374 1,294 1,208 1,139 14318 -44
Median LOS 12 11 11 12 13 12 10 1 10 9 9 109 =25
% Death 19.1 17.7 176 164 154 153 11.7 138 12.8 135 114 15.0 —40.1
Centro, N 415 449 563 552 528 565 539 535 604 536 546 5832 316
Median LOS 11 11 11 11 11 10 10 1 10 10 9 104 -182
% Death 10.1 94 124 89 108 1.3 14.8 1.2 73 75 7.7 10.1 —24.0
Lisbon, N 3,511 3,412 3,319 3,366 3,237 3,020 2908 2,712 2,609 2,226 2,272 32,592 -35.3
Median LOS 12 12 12 11 12 12 12 1 12 1 1 11.6 -83
% Death 14.5 16.1 150 15.7 153 15.2 14.5 138 14.2 144 15.0 14.9 34
Alentejo, N 76 100 103 132 111 143 137 129 114 98 91 1,234 19.7
Median LOS 11 10 13 11 12 10 9 9 1 10 9 104 -182
% Death 17.1 120 243 15.2 225 16.8 175 17.1 19.3 194 23.1 184 349
Algarve, N 266 315 313 280 265 290 246 339 273 258 206 3,051 -22.6
Median LOS 12 12 11 10 11 12 12 1 11 14 13 11.7 8.3

9% Death 83 10.2 12.1 14.6 12.8 14.1 12.2 1.2 14.3 14.3 12.6 124 526
Total, N 5459 5,550 5,654 5,628 5468 5491 5214 5,089 4,894 4,326 4,254 57,027 -22.1
Median LOS 11.5 11.2 11.6 11.0 11.8 11.2 8.0 106 108 108 10.2 11.0 -89
% Death 149 15.5 154 15.1 149 14.8 138 134 13.1 134 13.1 144 -11.7

NUTS Il = Nomenclature of Territorial Units for Statistics Il; LOS = length of stay.

Lisbon, the mean admission cost was 5,293€, and the
most expensive years were 2004 to 2006, with a mean
admission cost of over 6,000€ during this period. In
Alentejo, the mean admission cost was 5,210€ (5,411€—
5,009€). The most expensive years were 2002 to 2005,
averaging over 6,000€ each year. In Algarve, the mean
admission cost was 4,999€ (95% CI 5,123€—4,875€).

The mean HIV admission cost in mainland Portugal
was lowest in 2001 (Table 4). The mean daily cost was
253€ and increased slightly over the decade from 248€
to 260€ (4% increase), while the estimated cost per year
decreased considerably from 19 to 15 million euros
over the decade (12% decrease). Overall, an estimated
208 million euros were spent on patients with HIV and

Table 4 Mean costs for HIV inpatients in Portugal by year and NUTS Il

Year Norte Centro Lisbon Alentejo Algarve
Mean(€) (95% IC) Mean(€) (95% IC) Mean(€) (95% IC) Mean(€) (95% IC) Mean(€) (95% IC)

2000 1051.0 (1036.8-1065.2) 953.7 (925.2-982.2) 1024.0 (1014.2-1033.8) 9827 (926.0-10394) 9773 (939.4-1015.2)
2001 50992  (49286-5269.9) 45974  (4327.0-4867.8) 48086  (4699.8-4917.5) 49612  (4324.1-55983) 46243  (4281.1-49674)
2002 6480.8 (6376.0-6585.6) 5654.6 (5471.4-5837.7) 62094 (6126.9-6291.9) 6356.6 (5986.9-67264) 5608.6 (5353.4-5863.8)
2003 71379 (7006.4-72694) 63934 (6183.0-6603.9) 67988 (6710.4-6887.3) 63708 (5911.5-6830.2) 6427.0 (6140.4-6713.7)
2004 71817 (70580-73053) 65934  (6372.1-6814.7) 68552  (6766.0-69444) 64184  (5944.1-6892.7) 6399.7  (6099.1-6700.3)
2005 6894.7 (6772.8-7016.6) 6474.0 (6243.6-6704.4) 67462 (6651.4-6840.9) 64594 (6061.0-6857.8) 6629.9 (6339.5-6920.4)
2006 59248  (5777.3-6072.3) 52865  (5044.9-5528.1) 60565  (5946.7-6166.3) 56014  (5096.8-6105.9) 55126  (5181.2-5844.1)
2007 51108  (4936.9-5284.8) 37932  (3579.2-4007.2) 49514  (48189-5083.8) 43354  (3541.7-5129.0) 42093  (3921.6-4497.0)
2008 53013 (5103.1-5499.6) 3930.2 (3717.3-4143.1) 50536 (4903.7-5203.5) 4403.5 (3849.7-4957.3) 46634 (4019.3-5307.5)
2009 4907.5 (4705.1-5109.9) 4244.9 (3956.7-4533.1)  4995.3 (4814.3-5176.3) 38989 (3375.5-4422.2) 49239 (4450.5-5397.3)
2010 47334 (4553.7-4913.1) 39196 (3640.1-4199.1) 49174 (4759.6-5075.1) 51696 (3923.7-6415.5) 45798 (4169.3-4990.4)
All years 5499.9 (5555.0-5444.9) 4739.8 (4822.1-4657.6) 52932 (5332.5-5.254.0) 52109 (5411.8-5009.9) 4999.5 (5123.3-4875.7)

The cost per hospitalization was estimated using the following administrative regulations (named “Portaria”) from the Ministry of Health: Portaria 348-B/1998,
Portaria 189/2001, Portaria 132/2003, Portaria 567/2006, and Portaria 132/2009. The diagnosis-related groups (DRGs) 488-490 were used from 2000 to 2003, and
DRGs 700-716 were used from 2003 to 2010. A total of 25 Major Diagnostic Categories (MDCs) were used from 2000 to 2003, and 24 MDCs were used from 2003

to 2010.
NUTS Il = Nomenclature of Territorial Units for Statistics; 95% Cl

=95% confidence interval.
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related diseases. DRGs 710 (21%) and 714 (19%) were
the most expensive (Additional file 1: Table S2 and
Table S3).

Based on the ECI, drug abuse was identified in 30% of
patients, liver disease in 24%, and fluid and electrolyte
disorders in 9%. Nearly every comorbidity significantly
increased the LOS. The comorbidities associated with
the greatest increase in the median LOS were paralysis
(12 days), valvular heart disease (8 days), and hemorrhage
(8 days; Table 5).When the Elixhauser comorbidities were
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examined by gender, because of the predominantly male
population, most comorbidities occurred in men (73%).
When the number of comorbidity cases was examined by
sex per thousand episodes (men 41.834 and women
15.210), twice as many women as men were diagnosed
with chronic pulmonary disease, uncomplicated hyperten-
sion, and depression.

We also examined the number of etiologies causing
the hospitalizations; the cause of hospitalization was cat-
egorized as related or not directly related to HIV. HIV-

Table 5 Distribution of Elixhauser comorbidity measures in HIV inpatients by gender and length of stay

Comorbidity Frequency % Male (n=41,834) Female(n =15,210) LOS/SCm”
% %o* % %o* (Median) 1y value*

Paralysis 708 1 76 13 24 " 12 <0.001
Blood loss and anemia 1,943 3 71 33 29 37 8 <0.001
Valvular heart disease 620 1 74 1 26 11 8 <0.001
Deficiency anemia 1,889 3 65 30 35 43 6 <0.001
Depression 1,597 3 77 27 23 22 6 <0.001
Weight loss 3,753 7 73 66 27 66 5 <0.001
Pulmonary circulation disorders 414 1 65 6 36 10 5 <0.001
Peptic ulcer disease excluding bleeding 205 0 45 2 55 8 5 <0.001
Hypothyroidism 148 0 37 1 64 6 5 <0.001
Other neurological disorders 3,329 6 78 60 22 46 4 <0.001
Metastatic cancer 537 1 81 10 19 7 4 <0.001
Rheumatoid arthritis/collagen vascular diseases 490 1 68 9 32 11 4 <0.001
Diabetes, complicated 397 1 65 6 35 9 4 0.008
Peripheral vascular disorders 230 0 87 5 14 2 4 <0.001
Fluid and electrolyte disorders 5,189 9 85 93 15 46 3 <0.001
Solid tumor without metastasis 2,905 5 82 57 18 34 3 <0.001
Congestive heart failure 1,029 2 73 18 27 19 3 <0.001
Cardiac arrhythmias 877 2 71 15 29 17 3 <0.001
Psychoses 616 1 71 1 29 12 3 <0.001
Liver disease 13,905 24 80 264 21 188 2 <0.001
Alcohol abuse 4,578 8 73 91 27 92 2 <0.001
Coagulopathy 3,187 6 73 58 27 59 2 <0.001
Chronic pulmonary disease 2,458 4 66 39 34 55 2 <0.001
Lymphoma 1,471 3 55 21 45 48 2 <0.001
Hypertension, uncomplicated 2,191 4 67 35 33 47 1 0.001
Diabetes, uncomplicated 1,709 3 70 29 30 34 1 0.062
Hypertension, complicated 518 1 72 9 28 9 1 0.001
Renal failure 1,929 3 66 31 34 43 0 0425
Drug abuse 16,978 30 81 329 19 211 0 0.037
Obesity 225 0 76 4 24 3 -1 0.047

*LOS with a specific comorbidity is defined as the days above the median LOS in patients without this comorbidity. The median LOS without each specific

comorbidity was 11 days for all hospitalization episodes.

*Statistical significance was determined by the Mann-Whitney U test with significance at p < 0.05.
*Number of people in each gender per 1,000 inpatients diagnosed with a specific comorbidity.

LOS = length of hospital stay.
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related hospitalizations decreased consistently over the
study period from 82% to 75%, while hospitalizations
unrelated to HIV increased from 18% to 25%. Deaths
directly caused by HIV decreased from 16% to 14%, while
deaths from causes unrelated to HIV increased from 9%
to 12% over the decade (Additional file 1: Table S4).

In the multivariate regression analysis (adjusted and
unadjusted) of HIV admissions between 2000 and
2010, we examined the variables influencing the risk
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of death. The risk of death increased primarily with
age. Men had a 1.5 odds ratio for death compared
with women. The LOS did not affect the odds ratio
for death. Comorbidities, such as metastatic cancer,
weight loss, fluid and electrolyte disorders, lymphoma,
pulmonary circulation disorders, and cardiac arrhyth-
mias, increased the death odds ratio more than two
times compared with admissions without those co-
morbidities (Table 6).

Table 6 Multivariate regression analyses of death odds for HIV inpatients by age, sex, LOS, and comorbidities

Independent variables N (% dead) OR unadjusted 95% C.I. OR adjusted 95% C.I.
Age groups - years of age
1-0to 17 1,057 (2.9) 1 1

- 1810 45 40,635 (13.3) 5.068 (3.541-7.253) 4318 (2.980-6.257)
3-46to 65 12,803 (17.1) 6.837 (4.769-9.802) 5.556 (3.826-8.069)
4 - 66 and older 2,544 (22.9) 9.840 (6.803-4.232) 7955 (5.424-11.669)
Sex
Female 15,210 (11) 1 1
Male 41,834 (15.6) 1.500 (1.417-1.589) 1.407 (1.326-1.494)
LOS median (alive/deceased) 1107120 1.005 (1.005-1.006) 1.004 (1.003-1.005)
Elixhauser comorbidity measures
No comorbidity* 16,850 (9.7) 1 1
Metastatic cancer 537 (41.5) 4319 (3.632-5.136) 3.286 (2.732-3.952)
Weight loss 3,753 (30.8) 2917 (2.710-3.140) 2.501 (2.312-2.704)
Fluid and electrolyte disorders 5,189 (29.9) 2.897 (2.715-3.091) 2332 (2.176-2.499)
Lymphoma 1471 (27.5) 2319 (2.063-2.607) 2.260 (2.000-2.553)
Pulmonary circulation disorders 414 (22.9) 1.782 (1416-2.244) 2132 (1.651-2.754)
Cardiac arrhythmias 877 (31.1) 2.749 (2.379-3.178) 2.030 (1.734-2.375)
Solid tumor without metastasis 2,905 (24.1) 1973 (1.806-2.156) 1.706 (1.552-1.876)
Coagulopathy 3,187 (23.8) 1.953 (1.794-2.126) 1.668 (1.524-1.825)
Blood loss and anemia 1,943 (22.6) 1.780 (1.596-1.985) 1.573 (1.403-1.764)
Peripheral vascular disorders 230 (23.9) 1.877 (1.385-2.544) 1416 (1.025-1.956)
Congestive heart failure 1,029 (22.6) 1.765 (1.522-2.046) 1.403 (1.195-1.648)
Other neurological disorders 3,329 (20.2) 1551 (1.420-1.694) 1.364 (1.242-1.498)
Paralysis 708 (21.6) 1.654 (1.380-1.981) 1331 (1.097-1.614)
Renal failure 1,929 (18.9) 1403 (1.248-1.576) 1.221 (1.080-1.381)
Peptic ulcer disease excluding bleeding 205 (20.5) 1537 (1.094-2.159) 1.208 (0.843-1.733)
Alcohol abuse 4,578 (18.1) 1.348 (1.245-1.459) 1.151 (1.057-1.253)
Liver disease 13,905 (15.2) 1.087 (1.030-1.147) 1.027 (0.969-1.088)
Hypertension, uncomplicated 2,191 (12.7) 0.861 (0.757-0.978) 0.685 (0.597-0.785)
Chronic pulmonary disease 2458 (11) 0.726 (0.638-0.825) 0.542 (0470-0.625)
Depression 1,597 (9.8) 0.642 (0.544-0.759) 0.533 (0447-0.635)
Nutrient-deficiency anemia 1,889 (10.7) 0.706 (0.609-0.818) 0.531 (0455-0.621)
Obesity 225 (7.1) 0455 (0.273-0.757) 0474 (0.281-0.799)

*Patients with each comorbidity were compared with patients without that comorbidity. Some Elixhauser comorbidities had no influence on the nonadjusted
model and were not included in the analysis, namely rheumatoid arthritis/collagen vascular diseases, psychoses, drug abuse, valvular heart disease, diabetes (both

uncomplicated and complicated), complicated hypertension, and hypothyroidism.
LOS = length of hospital stay; OR = odds ratio; 95% Cl = 95% confidence interval.
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Discussion

The decline in HIV-related hospital admissions during the
final 4 years of the study period (2007-2010) was in
opposition to the trend over the first 7 years (2000—2006)
in which the number of episodes increased. The HIV inci-
dence appears to have decreased by nearly 50% in one
decade. These data indicate success in controlling HIV in
Portugal. This success is good considering that the world-
wide HIV incidence is also decreasing (nearly 20% over
the study period) [19].

Because HIV is a chronic disease, affected patients
experience numerous acute exacerbations. In the present
study, 80% of patients were hospitalized because of an
acute illness, which highlights the challenge of clinical
management and control of HIV. These acute episodes
are more common in men because they form the major-
ity of HIV patients in Portugal, as in the rest of Europe
[20]. Worldwide, half of HIV patients are men, though
in certain regions, such as Africa and the Caribbean,
women predominate [7]. Over the study decade, the me-
dian age increased by 10 years, confirming that many
PLWHIV are surviving longer [2,21,22].

The overall inpatient LOS decreased during the dec-
ade, though the rate increased during the most recent
years. This trend may reflect improved access to out-
patient care and better adherence to HAART [23].
Fleishman and Hellinger [3] studied trends in HIV-
related inpatient admissions in seven states in the USA
(1996-2000) and found a comparatively shorter LOS
(median 6 days) that was half the LOS observed in this
study. Characteristics unique to the Portuguese NHS
may explain this difference. One reason could be that to
discharge a patient in Portugal, several guarantees
should be met, such as adequate family support, and
continued care at home or at a center providing social
assistance; these requirements likely increase the LOS.
When the LOS for HIV-related admissions was com-
pared with the LOS for all other admissions, HIV-
related admissions showed a greater median LOS than
all other admissions. While the LOS for HIV-related ad-
missions decreased compared with all other admissions,
this trend was not statistically significant.

Trends in mortality varied across regions, with Norte
and Centro differing significantly from Lisbon, Alentejo,
and Algarve. Overall, the in-hospital mortality rate de-
creased by 12%. In the Norte and Centro regions, the
decrease between 2000 and 2010 was approximately 40%
and 24%, respectively. In Lisbon and Algarve, the mor-
tality rate increased steadily during the period; this result
contrasts with the overall decreased mortality over the
same period. Many mechanisms may underlie this dis-
crepancy; the treatment methods and patient follow-up
protocols are similar across the country, while the abso-
lute frequency of admissions varies by region. The
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Alentejo and Algarve regions had fewer episodes; there-
fore, one death may have greater weight than a death in
the northern regions where there are more HIV
inpatient admissions. Thus, the discrepancy may be due
to significant differences in the population itself, rather
than in the quality of care. Our results show a substan-
tial decrease in the mortality rate. This decrease might
be due to HAART or improved monitoring of HIV
patients through outpatient hospital services and health
centers in the area of residence. These data confirm pre-
viously published data showing that the HIV-related
mortality in Europe has decreased since 1996 [24,25].

The mean estimated cost increased from 2000 to 2001,
stabilized with little fluctuation from 2001 to 2005, and
decreased steadily from 2006 to 2010. There were no
regional differences, and the admission complexity did
not appear to vary over the period. Even considering that
the prices are set by the Ministry of Health, the mean
cost showed a clear decreasing trend, which may be due
to the decreased number of cases or improved clinical
management over the decade. However, the mean daily
cost per admission increased over the same period.
These results contradict the lower daily costs reported
by Perelman et al. [26].

Regression analyses for the risk of HIV inpatient mortal-
ity were performed for age, sex, LOS, and ECI. The risk of
death increased over four-fold with age, but the difference
was not significant in patients older than 18 years, as indi-
cated by the overlap in the 95% CIs. Men had a greater risk
of death than women did, and the LOS did not influence
the risk of mortality. Most comorbidities increased the risk
of death. Metastatic cancer increased the risk three-fold.
Several comorbidities did not influence the risk of death,
including complicated or uncomplicated hypertension,
chronic pulmonary disease, obesity, nutrient-deficiency
anemia, psychosis, and depression.

This study used comprehensive discharge data com-
piled in mainland Portugal. Thus, the findings are more
generalizable than results based on data from a single
hospital. However, this study has limitations, due pri-
marily to the nature of the data [27]. First, we cannot
identify the number of unique patients, the number of
times that one patient was hospitalized at a single facil-
ity, or the number of years in care. Important clinical
information, mainly complementary exams (CD4 cell
count, viral load) and the therapy used, was not avail-
able. To track the long-term outcomes and quality of
care, an electronic database or electronic health record
system specially designed to capture these important
components of HIV-related care is necessary.

Conclusions
We found a strong, consistent decrease in the hospital
admission rate, cost, LOS, and mortality rate during
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2000-2010. Although the rate of hospitalization directly
related to HIV has decreased over time, HIV remains a
major cause of hospitalization. Further scrutiny is neces-
sary to explain this trend during the HAART era. The
National Health Service appears to have persistently im-
proved outcomes over the previous decade. However,
there is an increased need for studies evaluating the con-
straints on hospital care of HIV/AIDS patients to deter-
mine the measures needed to improve the prevention
and management of comorbidities in PLWHIV.

Additional file

Additional file 1: Table S1. HIV-related inpatient hospitalizations in
Portugal by admission type. Table S2. Mean daily cost (euros) per year of
HIV inpatient admissions in Portugal. No. = number. Table S3. HIV/AIDS
DRG estimated cost per year. DRG = Diagnosis-related group, as described
by the Portuguese Ministry of Health. Table S4. Inpatient admissions and
mortality according to HIV-related and -unrelated principal diagnoses.

PD = principal diagnosis.
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Abstract

Background In Angola, HIV transmission occurs mainly by unprotected sex. To characterise the epidemic accurately,
sentinel surveillance activities must reach those population groups who are sexually active. Surveillance in pregnant
women in antenatal clinics is considered an effective way to do routine epidemiological surveillance of HIV in
countries with generalised heterosexual HIV epidemics. Angolans experienced 37 years of war that ended in 2002,
and concerns have been raised about HIV prevalence since that time. Reliable data for HIV prevalence among
pregnant women presenting to antenatal clinics have been available only since 2004, with previous survey results
showing prevalence of 2-7% (95% CI 2-5-3-0) in 2004, 2-8% (2-5-3-1) in 2005, and 3-2% (3-0-3-5) in 2007. We
assessed trends in the HIV epidemic in Angola and explored whether there has been an increase in HIV prevalence
in Angola during the 8-year period following the war, between 2004 and 2011.

Methods We did a cross-sectional survey of HIV-positive pregnant women in 36 sentinel sites in 18 provinces of
Angola in 2009 and 2011, to assess HIV prevalence. Participants were recruited consecutively as they presented for
care until either the calculated sample size per site (500 women) or a 12-week time limit was reached. Selected women
were aged between 15-49 years, had a pregnancy confirmed by a health-care professional, attended the antenatal
clinic for the first time during the current pregnancy, and had accepted a test for syphilis. Participants received
information from the nurse about HIV surveillance and provided verbal consent for remaining blood to be used for
HIV testing. Women who were referred from another antenatal clinic within 3 months before their first visit, or who
refused syphilis testing or treatment, were excluded from participation. These selection criteria were used in previous
surveys. We calculated mean prevalence (with 95% ClIs) for each province and for each year. x2 tests were done to
assess HIV prevalence trends during the 8-year period (2004-11).

Findings During the 2009 and 2011 seroprevalence surveys, data from 17441 and 17988 pregnant women were
collected, respectively, and aggregated HIV prevalence was 2-8% (95% CI 2-5-3-0) in 2009 and 3-2% (2-9-3-4) in
2011. In both years, considerable variation occurred across provinces, ranging from 1% (0-5-1-8) in Kwanza Sul to
4-4% (3-5-5-6) in Cunene in 2009, and from 0-3% (0-1-0-9) in Uige to 5-8% (4-1-8-2) in Bié in 2011. When we
compared these data with data from 2004 to 2011, we found that the HIV prevalence in Angola did not vary significantly
over time (p=0-067).

Interpretation Although there are geographical variations in HIV prevalence in Angola, the prevalence of HIV among
pregnant women has not increased during the past 8 years. Further national health surveys and HIV studies in
specific at-risk populations will help to create a more accurate profile of the HIV/AIDS epidemic in Angola.
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