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RESUMO

O processo de decisdo, num contexto de recursos limitados, tem consequéncias
importantes na saude dos individuos. A escolha de novas tecnologias ou de intervencdes
em salde e a reavaliagdao de procedimentos ja existentes sdo aspectos particularmente
desafiantes para os decisores, sobretudo no contexto econdmico actual. O processo de
decisdo requer abordagens transparentes e racionais a fim de garantir a maximizagao da
saude e a reducdo das desigualdades. Os instrumentos de medicdo em salde com recurso
a métodos de elicitagdo de preferéncias sao parte integrante das técnicas de avaliagao
econdmica. Estes instrumentos permitem o apoio ao processo de decisao, nomeadamente
na andlise custo-utilidade, através da obtencdo de utilidades em saude. A sua aplicacdo
torna, também, possivel ir ao encontro da perspectiva dos cidaddos. No entanto, os
desafios metodoldgicos na avaliacdo de situacbes particulares e os instrumentos de
medicdo actualmente disponiveis tornam necessario aprofundar o conhecimento e
melhorar as diferentes técnicas existentes de determinacao do custo-utilidade, bem como
explorar técnicas alternativas de elicitagcdo de preferéncias para apoio a tomada de decisao.
O EQ-5D é um instrumento genérico de medicdo em saude baseado em preferéncias cujos
valores de utilidade s3o obtidos com recurso a equivaléncia em tempo. E geralmente
reconhecido que a versao tradicional do EQ-5D (EQ-5D-3L) sofre de um efeito-tecto,
dificultando a descricdo dos estados de saude situados na parte superior da escala de
utilidade. Neste ambito, o grupo EuroQol expandiu o sistema descritivo deste instrumento
de medicdo, aumentando-o para cinco niveis (EQ-5D-5L). Estudos anteriores demonstram
ainda que os valores de utilidade elicitados pela técnica de equivaléncia em tempo geram
pouco consenso e que a utilizacdo desta técnica se revela particularmente complexa na
aplicagdo aos respondentes, para além de excluir grupos particulares como criangas, idosos
ou culturas diferentes. A limitacdo desta técnica tem conduzido a um interesse crescente
na experiéncia de escolha discreta, particularmente em estudos para elicitacdo de
preferéncias em saude. Assim, surge este trabalho, integrado numa equipa multidisciplinar
internacional liderada pelo grupo EuroQol, que tem por objectivo elicitar as preferéncias
da populacdo portuguesa de forma a estimar o sistema de valores para os 3.125 estados

de saude gerados pelo EQ-5D-5L, com recurso a valoracdo da equivaléncia em tempo e da

Xi



experiéncia de escolha discreta. No final deste trabalho espera dispor-se, para a populacao
portuguesa, de um instrumento mais adequado para a medigao das preferéncias em saude

gue possa contribuir para o processo de tomada de decisdo em politicas de saude.

Palavras-chave: experiéncia de escolha discreta, equivaléncia em tempo, preferéncias,

valoragdo de estados de saude, EQ-5D-5L
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ABSTRACT

The decision making process within a context of limited resources has important
consequences on the health of individuals. The criteria by which health technology
assessment and health interventions are decided and the review of current procedures
represent a challenge for decision makers in the face of the current economic slowdown.
The decision making process requires a transparent and rational approach to ensure the
maximization of health and the reduction of inequalities. Economic evaluation techniques
may provide a valid solution to achieve these goals. Preference-based measures are part of
economic evaluation techniques. These approaches incorporate utilities for health
outcomes and can be used in cost-utility analyses to aid resource allocation decisions. They
may also meet the needs of citizens. However, the methodological challenges regarding
particular situations and the preference based-measures currently in use require further
research in order to improve cost-utility analysis and explore alternative preference
elicitation methods for decision making. The EQ-5D is a generic preference based measure
of health whose value set is obtained using a valuation technique such as time trade-off. It
is generally recognized that the traditional version of the EQ-5D (EQ-5D-3L) has a ceiling
effect, making difficult to distinguish between the health states situated at the top of the
scale. In this context, the EuroQol Group expanded the descriptive system of this generic
preference based measure of health, up to five levels (EQ-5D-5L). Previous studies have
shown that the utility values elicited by the time trade-off technique generate little
consensus and that the use of this technique has proved particularly complex in the
application to the respondents and exclude particular groups such as children, the elderly
or different cultures. The limitation of this technique has led to a growing interest in the
use of the discrete choice experiment, particularly in studies for elicitation of preferences
in health. This work, as part of a multidisciplinary international team led by the EuroQol
group, aims to elicit the preferences of the Portuguese population for the 3,125 health
states generated by the descriptive system of the EQ-5D-5L in order to estimate its value

set, using the valuation technique of time trade-off and a discrete choice experiment. In
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the end, it expects to provide the Portuguese population with a more appropriate
instrument for the measurement of preferences in health that can contribute to the

decision-making process in health policies.

Keywords: discrete choice experiment, time trade-off, preferences, health state valuation,

EQ-5D-5L
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Introducao

INTRODUCAO

Nas politicas de saude, tal como em outras dreas, sdo tomadas decisdes tendo por
base a existéncia de recursos necessariamente sempre limitados. Em quaisquer dos
sistemas de saude, estas decisdes tém consequéncias claras na saude das populagdes.

Tal como defendido por Baltussen e Niessen (2006), para garantir um nivel éptimo
na utilizagdo dos recursos, o estabelecimento de prioridades na tomada de decisdao nao
pode ser um processo ad hoc.

Neste ambito, surge a avaliagdo econémica como uma forma de decidir sobre a
correcta alocacdo de recursos (financeiros, humanos, tecnolégicos, formativos,...) e que
tem como principal objectivo o apoio aos agentes de decisdao na escolha de opgdes
eficientes e equitativas, quando comparando custos e beneficios de programas e
intervencdes alternativas em saude (Brazier et al. 2007; Drummond et al. 2005).

O processo ndo se resume apenas a decidir sobre diferentes alternativas de acordo
com os ganhos e custos em saude que estas originam. A tomada de decisdo é bem mais
complexa e inclui multiplos critérios como a equidade social, a qualidade da experiéncia do
utilizador do servico, o impacto na economia em geral e a evidéncia cientifica (Devlin &
Sussex 2011). O processo de escolha de tecnologias e intervencbes em saude, que
conquista cada vez mais terreno nos paises desenvolvidos e em desenvolvimento, tem
contribuido para uma maior eficiéncia na aloca¢do de recursos. Os multiplos desafios a que
os sistemas publicos de saude estdo sujeitos quando procuram a maximizacdo do estado
de saude da populagdo e a reducdao das desigualdades em saude, no actual contexto
econémico e de pressao substancial nos orcamentos do Estado, revestem a tomada de
decisdo de particular complexidade face a escolha de novas tecnologias ou programas de
salde e na reavaliacdo de procedimentos ja existentes. Baltussen e Niessen (2006) referem
gue os decisores gerem com alguma dificuldade problemas desta natureza, recorrendo a
abordagens heuristicas ou intuitivas para diminuir a sua complexidade. Os decisores
também podem estar sujeitos a motivacdes individuais e a pressdes politicas que vao

constituir um factor perturbador. O risco de arbitrariedade na tomada de decisdo &, por
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isso, real. A variabilidade da decisdo em situacdes aparentemente semelhantes pode, por
vezes, ser explicada por questdes contextuais, tais como: valores pessoais dos decisores,
distintas percepcdes de risco, diferentes prioridades e disponibilidade orcamental variavel.
Por esse motivo, a escolha do método mais adequado para decidir sobre a tecnologia,
programa ou intervencdo em saude reveste-se de extrema importancia, nomeadamente
no que concerne a independéncia, transparéncia e isen¢ao da definicdo e medigdo de valor.
A preocupacdo pela utilizacdo de abordagens racionais e transparentes é também
partilhada por autores como Baltussen e Niessen (2006) e Devlin e Sussex (2011).

A avaliagdo econdmica tem por objectivo identificar, medir, valorar e comparar
custos e consequéncias quando a escolha de diversas alternativas estd em causa,
assumindo que a escolha de uma opgao em detrimento de outra(s) conduz a uma diferente
forma de utilizacdo dos recursos (Brazier et al. 2007). Para uma decisdo informada,
Drummond et al. (2005) enfatizam a necessidade de realizar uma analise sistematica para
a identificacdo clara de todas as alternativas relevantes, a importancia de conhecer as
diversas perspectivas dos intervenientes envolvidos e da determinag¢dao dos custos de
oportunidade associados, comparando-os com os beneficios obtidos em cada alternativa.
Em teoria, Devlin e Sussex (2011) defendem que, se fosse possivel determinar o custo-
efectividade de todos os servicos e tecnologias de saude, seria possivel maximizar o
beneficio da populacdo sujeito a um orcamento especifico. Para tal, ndo sé se torna
necessario, independentemente do cenario envolvido, determinar o custo-efectividade
com a maior exactidao possivel mas também conhecer as perspectivas dos intervenientes
e as suas preferéncias. Dados os desafios metodolégicos na avaliagdo de situagdes
particulares (criancas, idosos, patologias especificas) é necessario aprofundar o
conhecimento e melhorar as diferentes técnicas existentes de determina¢dao do custo-
efectividade bem como explorar técnicas alternativas de elicitacdo de preferéncias para
apoio a tomada de decisdo. Neste sentido, a principal motivacao para a realiza¢gdo deste
trabalho é contribuir para a obtencdo de instrumentos de medi¢cdo em qualidade em saude
que melhor representem as preferéncias dos cidaddos.

Esta tese de doutoramento encontra-se inserida num projecto de investigacao

internacional, liderado pelo grupo EuroQol, que integra uma rede multilingue e
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multidisciplinar de investigadores. O projecto internacional assume como principal
objectivo obter os sistemas de valores para os estados de salde gerados pelo instrumento
genérico de medicdo em salde EQ-5D-5L nos diversos paises.! A necessidade de obter os
diferentes sistemas de valores decorre de ser comummente aceite que as preferéncias das
populacdes diferem de pais para pais (Huang et al. 2007; Johnson et al. 1998; Hawthorne
et al. 2007; Ferreira & Ferreira 2014). Neste sentido e sob a coordenagao do grupo EuroQol,
foram ja finalizados seis estudos de valoracdo a nivel internacional com o intuito de obter
o sistema de valores para os estados de saude definidos pelo EQ-5D-5L, estando em curso,
embora em estadios diferentes, varios outros estudos em diversos paises. A nivel nacional
este projecto é coordenado pelo Centro de Estudos e Investigacdo em Saude da
Universidade de Coimbra (CEISUC). Neste contexto surge esta tese de doutoramento que
tem por objectivo a estimacdo do sistema de valores da populagdo portuguesa para os
diferentes estados de saude descritos pelo instrumento de medicdao em saude EQ-5D na
sua versao mais recente (EQ-5D-5L), ja utilizada previamente na populacdo portuguesa no
estudo efectuado por Ferreira e colaboradores (2016), com recurso a duas técnicas
distintas de elicitacdo de preferéncias: a equivaléncia em tempo e a experiéncia de escolha
discreta. O grupo coordenador nacional deste projecto é constituido por um investigador
principal e trés co-investigadores: Pedro Lopes Ferreira, que integra o CEISUC e a Faculdade
de Economia da Universidade de Coimbra (investigador principal), Lara Noronha Ferreira,
pertencente ao CEISUC e a Escola Superior de Gestao, Hotelaria e Turismo da Universidade
do Algarve, Luis Pereira, do Centro de Investigacdo sobre o Espaco e as Organizacdes da
Universidade do Algarve e Escola Superior de Gestao, Hotelaria e Turismo da Universidade
do Algarve, e Patricia Antunes, aluna de doutoramento que integra o CEISUC.

Este trabalho encontra-se estruturado em trés partes principais. Na primeira parte
(capitulos 1 a 4) efectua-se uma revisao do estado da arte relativamente ao tema abordado.
A segunda parte (capitulo 5) incide sobre os materiais e métodos utilizados na conducao
deste estudo. Por fim, a ultima parte consubstanciada nos capitulos 6, 7 e 8 apresenta os

resultados, a discussdo, as conclusdes e ainda as referéncias bibliograficas.

1 EQ-5D-5L - Five level EuroQol five dimensions questionnaire.
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1. Avaliagdao Econdmica em Saude

A afectacdo optima dos recursos escassos na saude constitui uma parte
importante no processo de tomada de decisdo. A avaliagdo econdmica, com foco primario
na obtencgao de eficiéncia ou do maximo beneficio dados os recursos disponiveis, tem sido
desenvolvida para apoio a decisdo.? Se os recursos fossem ilimitados e os sistemas de satde
tivessem a possibilidade de proporcionar qualquer tecnologia de saude aos cidadaos que
dela necessitassem, nesse caso, ndo haveria necessidade de se recorrer a avaliacdo
econdmica. No entanto, dado os recursos serem escassos, esta situagdo torna-se irreal,
conduzindo inevitavelmente a escolha de apenas algumas opc¢des em detrimento de
outras.

Neste ambito, a avaliacido econdmica em saude torna-se uma ferramenta
relevante que permite a definicdo do valor obtido em saude através do custo que
pressupde a op¢ao por uma tecnologia ou intervengao em saude. A sua utilizagdo crescente
para apoio a decisdo tem promovido o estabelecimento de requisitos rigorosos no que
concerne aos métodos de analise, nomeadamente a definicdo do problema de decisdo, a
adopcdo de um horizonte temporal adequado para a investigacdo em curso, a
especificacdao de uma fungao objectivo sob a forma de uma medida de ganhos em saude, a
inclusdo de uma perspectiva de custos, a necessidade de incorporar na andlise toda a

evidéncia relevante e a inclusdo de incerteza (Briggs et al. 2006; Sculpher et al. 2005).

1.1. A avaliagdao econdmica no processo de tomada de decisdao em saude

Tal como sucede noutros paises desenvolvidos, também em Portugal uma parte
significativa do Produto Interno Bruto (PIB) é alocada aos servicos de saude. Em 2015, o

valor previsional alocado, em relacdo ao PIB, foi de 8,9% (EU & OECD 2016). O valor

2 Em inglés, o conceito refere-se a “value for money”.
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destinado a salde, quando comparado com outros bens e servicos, depende do
crescimento dos gastos em saude bem como do crescimento da economia. Ndo obstante
o crescimento verificado em Portugal, desde 2005 até 2009, nos gastos em salde em
relacdo ao PIB, a partir desse ano verificou-se uma variagdo negativa, possivelmente
associada a crise econdmica que o pais atravessou (EU & OECD 2016). Noutro contexto
econdmico seria expectavel que factores como um maior envelhecimento populacional, o
aumento da prevaléncia de doencas crdénicas, a auséncia de medidas de contencdo de
custos e a inovagao tecnoldgica induzissem o crescimento dos gastos em saude
relativamente ao PIB. Destes, a inovagao tecnoldgica é o principal factor para o crescimento
dos gastos a longo prazo em cuidados de saude (Roseboom et al. 2017). Considerando o
previsivel aumento nos gastos em sadde a um ritmo superior ao do crescimento econémico
e a consequente pressao nos orcamentos publicos, infere-se que o processo de tomada de
decisdo reveste-se de cada vez maior importancia.

A avaliagdao econdmica é utilizada no processo de tomada de decisao em saude
por diversas razdes que, de acordo com Morris, Devlin & Parkin (2007) poderdo ser
elencadas como i) maximizar os beneficios decorrentes dos gastos em saude; ii) ultrapassar
as desigualdades regionais no acesso a saude; iii) limitar os custos e gerir a procura; e iv)
providenciar poder negocial junto dos fornecedores de produtos e tecnologias de saude. O
motivo mais comum para a sua utilizacdo é o de conter custos e gerir a procura de cuidados,
materializado pela avaliacdo de tecnologias em saude como forma de controlo da
introdugao de novas tecnologias habitualmente com custo muito elevado. Nao obstante a
avaliacdo de tecnologias ser dominada pela industria farmacéutica, os governos de diversos
paises tém também adoptado técnicas de avaliacdo econdmica para apoio a decisdo no
reembolso de custos aos doentes ou prestadores de servicos (por exemplo, no que
concerne a utilizacdo de medicamentos). S3o varias as organizacdes, em distintos paises,
gue utilizam técnicas de avaliacao econémica para informar os decisores. Destas, destaca-
se a Autoridade Nacional do Medicamento e Produtos de Saude (INFARMED) em Portugal,
o National Institute of Health and Clinical Excellence (NICE), o Scottish Medicines
Consortium (Escdcia) e o All Wales Medicines Strategy Group (Gales) no Reino Unido, o

National Centre for Pharmacoeconomics e a Health Information and Quality Authority na
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Irlanda, em Franca a Haute Autorité de Santé, em Espanha a agéncia nacional Instituto de
Salud Carlos Ill em colaboragdo com mais sete agéncias regionais, a Food and Drug
Administration nos Estados Unidos da América e a Canadian Agency for Drugs and

Technologies in Health no Canada, entre outros.

1.2. Técnicas de avaliacao econdmica

Drummond e colaboradores (2005) identificam varias técnicas de avaliagao
econémica que permitem uma avaliacdo comparativa de custos e consequéncias de
diferentes alternativas. Essas técnicas sdo: i) andlise custo-beneficio; ii) analise custo-
efectividade; e iii) andlise custo-utilidade. 3

Perante todas as op¢des existentes de técnicas de avaliagdo econdmica, a escolha
entre as diversas formas depende ndo soé da perspectiva do analista em termos de avaliacdo
econémica mas também de varios factores tais como o problema em apreco, os dados
disponiveis para analise, os desafios associados as unidades de medida e as limita¢des que
cada técnica incorpora.

No ambito do apoio a decisdo, o analista pode assumir uma perspectiva em que
considera que a melhor forma de proceder a avaliacdo econdmica é determinar o valor que
o individuo esta disposto a pagar pelas alternativas em analise, de forma a comparar com
os custos inerentes e determinar qual a opcao mais vantajosa. Esta é uma perspectiva no
ambito da economia do bem-estar (em inglés, abordagem welfarist) que coloca um
enfoque significativo no valor que os individuos associam aos resultados, considerando os
individuos como os melhores avaliadores do seu préprio bem-estar. Neste contexto,
insere-se a analise custo-beneficio. No entanto, esta técnica ndo é isenta de criticas na
medida em que o valor que o individuo expressa estar disposto a pagar pode ser
condicionado pela sua disponibilidade financeira e pela nogao individual que este possui

do valor das alternativas em analise (Drummond et al. 2005). Por outro lado, o analista

3 Os conceitos subjacentes a estas técnicas, definidos inicialmente por Drummond et al. (2005), variam de
autor para autor, tendo sofrido alguma evolu¢do ao longo do tempo. No que concerne a esta tese, adoptam-
se as defini¢Ges apresentadas por Drummond et al. (2005).
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pode entender a avaliacdo econdmica como uma forma de melhor alocar os recursos
financeiros em salude. Neste caso, a andlise efectuada incide apenas sobre atributos de
saude (isto é, exclui atributos ndo relacionados com a saude como a disponibilidade para
pagar), comparando os recursos de saude consumidos com os ganhos em saude obtidos,
medidos, por exemplo, em unidades de medida de salde ou efeitos de salde, embora seja
preferivel a utilizacdo de indices de forma a efectuar comparagdes transversais entre
programas. Esta é a perspectiva mais comum entre os decisores na area da saude e
enquadra-se no ambito de uma perspectiva extrawelfarist, inserindo-se, neste contexto, as
analises custo-efectividade e custo-utilidade (Drummond et al. 2005).

De uma forma sucinta, passa-se a apresentar de seguida as diferentes técnicas de

avaliacdo econdmica elencadas.

1.2.1. Andlise Custo-Beneficio

A andlise custo-beneficio avalia custos e consequéncias de diferentes alternativas
e, para facilitar a comparacdo entre elas, utiliza uma unidade de medida monetaria. Para
além de medir, este tipo de andlise atribui um valor monetdrio a todos os resultados de
uma intervencao, isto é, valora os resultados em saude em termos de disponibilidade para
pagar dos individuos. A avaliacdo custo-beneficio determina o valor monetario resultante
da diferenca entre os custos envolvidos na utilizacdo de uma alternativa com os
ganhos/poupanca/beneficios obtidos com a opc¢do da sua utilizagdo. Na pratica, pressupde-
se que, na analise custo-beneficio, uma alternativa nao poderd ser escolhida se o seu
beneficio liquido for negativo. Tal ndo sucede nas andlises custo-efectividade e custo-
utilidade, particularmente na drea da saude, em que se assume que se um determinado
resultado proporciona ganhos em saude, importa apenas escolher a alternativa que o
oferece com maior custo-efectividade (i.e., que possibilita o mesmo resultado com menor
custo). Isso significa que, neste tipo de analises, poderd estar em causa a escolha de
alternativas que ndo sdo auto-sustentaveis (Drummond et al. 2005).

Para decidir sobre a alocacdo de recursos recorrendo as andlises custo-

efectividade e custo-utilidade, como estas técnicas ndo atribuem um valor monetario aos
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resultados em saude, torna-se necessario utilizar critérios externos associados a um valor
frequentemente considerado arbitrario (e.g. limites oficiais publicados, tabelas de
classificacdo de custo). Drummond e colaboradores (2005) consideram que a analise custo-
beneficio, ao incluir como parte da analise o valor monetdario dos resultados em saude,
pode constituir-se como mais interessante relativamente a outras técnicas, ao possibilitar
a sua utilizagcdo mais abrangente, i.e., alargando o seu uso a outros sectores da economia
para além do da saude (Drummond et al. 2005). Ndo deixa de ser, no entanto, relevante
que o conceito de disponibilidade para pagar possa ser limitado pela capacidade de pagar,
a qual depende directamente do rendimento disponivel e do valor que cada individuo

atribui ao dinheiro e as alternativas em analise.

1.2.2. Andlise Custo-Efectividade

A anadlise custo-efectividade compara os custos e os resultados de efectividade de
varias alternativas que concorrem para o mesmo objectivo. Quando duas ou mais
alternativas atingem o mesmo nivel do objectivo determinado, a alternativa com menor
custo é considerada como a mais custo-efectiva. Neste tipo de avaliacdo econdmica, a
unidade de medida utilizada é o custo por unidade de efeito pretendido (e.g. nimero de
anos de vida ganhos, nimero de casos de cancro detectados).

Quando os resultados de diferentes alternativas sdo praticamente equivalentes, a
analise custo-efectividade poderd ser considerada como uma analise de minimiza¢ao de
custo, embora esta seja uma perspectiva pouco habitual devido a incerteza e variabilidade
associadas a estimacdo dos custos e dos resultados.

A andlise custo-efectividade é particularmente utilizada nos casos em que o
decisor, limitado a um orcamento especifico, considera um conjunto limitado de opgdes,
numa determinada area de actuacdo. Tome-se, por exemplo, o caso em que um decisor é
responsavel por organizar um programa de rastreio oncoldgico e onde, como resultado,
poderd estar interessado no numero de casos de cancro detectados. No entanto, é
facilmente perceptivel que o beneficio obtido por se detectar casos de cancro é variavel
em funcgdo do tipo de cancro, da idade do doente e da fase de desenvolvimento da doenca.

Se se considerar que o objectivo principal dos programas de rastreio oncoldgico é prevenir
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a morbilidade e mortalidade prematuras, o nimero de casos detectados poderd nao ser
uma unidade de medida ou efeito desejavel (Drummond et al. 2005).

Na verdade, a andlise custo-efectividade apresenta varias limitacdes. Pelo facto
das unidades de efeito diferirem de intervengdo para intervencao, esta técnica nao pode
ser utilizada para efectuar comparagdes entre diferentes programas ou intervencgdes. Por
outro lado, este tipo de avaliagdo econdmica nao permite obter a informacao relativa ao
custo de oportunidade de financiar uma nova intervengao que se revele custo-efectiva. Ao
utilizar apenas uma unidade de efeito ou resultado Unico, limita a avaliagdo de
interven¢des com mais do que um tipo de resultado de interesse. Por fim, ndo questiona
nem valoriza os objectivos da medida a avaliar.

Neste sentido, a analise custo-efectividade é considerada uma técnica restritiva,
impossibilitando, assim, uma decisdo informada sobre a eficiente alocacdo de recursos

(Brazier et al. 2007; Drummond et al. 2005).

1.2.3. Anadlise Custo-Utilidade

A analise custo-utilidade foi desenvolvida para responder as limitacdes da analise
custo-efectividade.

Na analise custo-utilidade, o conceito de utilidade é tido como a preferéncia que
um individuo ou uma sociedade possui por um determinado conjunto de resultados em
saude.

Drummond et al. (2005) consideram a analise custo-utilidade similar a andlise
custo-efectividade no que concerne aos custos, mas diferente no que respeita aos tipos de
resultados ou efeitos. Enquanto que na analise custo-efectividade os resultados sdo Unicos,
especificos de um programa e ndo valorados, na andlise custo-utilidade os resultados
podem ser Unicos ou multiplos, genéricos (i.e. ndo relativos a um programa especifico) e
incorporar a noc¢ao de valor associado aos resultados. Por esse motivo, a analise custo-
utilidade possui uma utilizacdo mais abrangente, tornando-se mais Util para os decisores.
Neste tipo de avaliacdo econdmica, o efeito respeita ao nimero de anos com saude
perfeita e, por isso, a unidade de medida mais comummente utilizada é o ano de vida

ajustado a qualidade (Quality-Adjusted Life-Years ou QALY) que incorpora, num so
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indicador, a quantidade e a qualidade dos anos de vida de um individuo. Os mesmos
autores referem outras alternativas genéricas para medidas de resultados como os anos
saudaveis equivalentes (Healthy Years Equivalent ou HYE), os anos de vida ajustados por
incapacidade (Disability Adjusted Life-Year ou DALY) e os anos salvos equivalentes de vida
jovem (Saved-Young-Life Equivalent ou SAVE).*

Uma caracteristica distintiva da analise custo-utilidade é medir a preferéncia
relativa pelos resultados de acordo com a teoria de utilidade de von Neumann-
Morgenstern (Drummond et al. 2005).

Na analise custo-utilidade a unidade de efeito é o custo por cada ano saudavel ou
o custo por cada QALY ganho por se escolher um determinado tratamento ou programa
em detrimento de outro. Neste tipo de avaliagdo econédmica o recurso aos QALY possibilita
diversas vantagens porque condensa num sé valor toda a analise multidimensional e, por
isso, permite comparar alternativas com varios tipos de resultados em salde. No entanto,
essa agregacdao simples faz com que um QALY tenha sempre o mesmo valor,

independentemente de quem o experiencia.

4 A maior parte da literatura refere-se a terminologia destas unidades de medida em inglés. Por esse motivo,
ao longo do texto, serdo utilizadas as respectivas siglas em inglés.
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2. MEDIDAS DE AVALIACAO ECONOMICA

Num mercado perfeito, a oferta e a procura de bens ou servicos atingem o
equilibrio, sem regulagbes externas ou interferéncias do Estado. No entanto, este resultado
é condicionado quando existem falhas de mercado. E o que sucede no mercado da satde
nomeadamente pelo facto de existir incerteza (e.g., no que respeita a altera¢do do estado
de saude e do tipo de tratamento a escolher), assimetria de informacdo (e.g., entre
prestadores de servicos de salde e consumidores) e externalidades (e.g., caso da
imunidade de grupo que se atinge pelo facto de cada um dos individuos se vacinar). A
existéncia de falhas de mercado na saude, conducentes a ineficiéncias e desigualdades,
justificam a regulacdo deste mercado, para alcancar a optimizacdo na alocacdo e na
distribuicdo dos recursos escassos (Brazier et al. 2007). Isto implica a definicdo de critérios
de decisdo tendo por base técnicas de avaliagdo econdmica que traduzem beneficios para
os individuos. Tal como referido anteriormente, as diferentes técnicas de avaliacdo
econdmica diferem pelas unidades que utilizam para valorar os beneficios dos cuidados de
saude. Os subcapitulos seguintes descrevem a medida de avaliacdo econdmica de uso mais
generalizado na decisdo sobre aloca¢ao de recursos em saude — o QALY — e outras unidades

alternativas de medida.

2.1. O QALY como medida de avaliagdo econdmica

O QALY convencional foi originalmente desenvolvido em avaliagdo econdmica
como uma medida de efectividade em salde, com o intuito de apoiar a decisdao sobre a
alocacdo de recursos escassos em programas de saude concorrentes (Weinstein et al.
2009). Trata-se da medida de referéncia na qual as agéncias reguladoras e de contratacado
de varios paises tais como INFARMED (Portugal), o US Panel on Cost-Effectiveness in Health
and Medicine (Estados Unidos da América), o NICE (Reino Unido), a Haute Autorité de Santé

(Franca), o Institut flir Pharmadkonomische Forschung (Austria), o Health Information and
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Quality Authority (Irlanda), a Canadian Agency for Drugs and Technologies in Health
(Canada), o College voor zorgverzekeringen (Holanda), o Ministry of Social Affairs and
Health (Finlandia) ou o Statens legemiddelverk (Noruega) se baseiam para efectuar técnicas
de avaliagdo econdmica em saude, reconhecendo o QALY como uma medida valida para
avaliacOes de produtos médicos e de intervencGes de saude (Ferreira & Ferreira 2014;
Lipscomb et al. 2009). Esta medida é também utilizada em tabelas de classificagao de custo
por QALY (em inglés, QALY league tables) com o intuito de ordenar programas ou
tecnologias de saude em fung¢do da sua eficiéncia ou do menor rdcio custo-efectividade
incremental (em inglés, Incremental Cost-Effectiveness Ratio). No entanto, para uma
utilizacdo adequada destas tabelas, é necessario dispor de dados locais especificos,
devidamente contextualizados, o que nem sempre sucede por falta de recursos, tempo ou
de conhecimentos técnicos para a conducdo deste tipo de analise, obrigando a recorrer a
tabelas ja publicadas em outros estudos que poderdo ndo ser tao relevantes para a andlise
local (Mason 1994). Por este motivo, ha poucos exemplos de tabelas de classificacdo de
custo por QALY utilizadas na priorizagao de recursos (Williams et al. 2012).

O QALY é uma unidade de medida que constituiu uma verdadeira inovagdo em
economia da saude, ao combinar numa Unica medida o beneficio dos cuidados de salde,
em termos de longevidade e de qualidade dos anos de vida (Brazier et al. 2007). A missdo
de optimizar os recursos que a sociedade utiliza, a possibilidade de utilizacdo em situacdes
distintas (e.g., em diferentes patologias) e nos ambitos individual e populacional torna o
QALY uma medida preferencial para apoio a decisdo, sobretudo por parte de organismos
publicos que recorrem a técnicas de avaliagdo econdmica (Kobelt 2013).

Para concretizar o conceito de QALY é necessdria a identificacdo de pesos que
representam a qualidade de vida relacionada com a saude dos estados de saude sob
avaliacdo. Estes pesos devem ser baseados em preferéncias, ancorados nos pontos de
referéncia “salde perfeita” e “morte” e medidos numa escala intervalar (Drummond et al.
2005).

O modelo QALY assume que os individuos se movem através de estados de saude
ao longo do tempo e que cada estado de salde tem um valor associado. De acordo com

Brazier et al. (2007), o QALY é um indicador que mede a qualidade de vida relacionada com
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asaude, atribuindo para cada par (periodo de tempo/estado de satde) um peso especifico,
que varia entre 0 (estado equivalente a morte) e 1 (estado equivalente a saide perfeita).”
Os estados de salide considerados piores que morte assumem valores negativos.® Note-se
que esta abordagem valora estados de saude e ndo alteragbes entre estados de saude. Na
pratica tem-se que, para um determinado individuo, a perspectiva de viver Y anos num
estado de saude inferior ao estado de saude perfeita pode ser equacionada pela
perspectiva de viver X anos em perfeita saude, considerando X < Y (Brazier et al. 2007).

Em termos graficos, este conceito pode ser representado de acordo com a Figura 1:

Figura 1 - Exemplo do conceito de QALY

Escala de
Qualidade
de Vvida (0-1) .

Intervencio 2

0.5

Sem Intervencio @

Anos

Fonte: Adaptado de Cornes, P. (2012). The economic pressures for biosimilar drug use in cancer medicine.

Targeted Oncology. 7 (Supl 1), S57-5S67, Figura 3

No exemplo apresentado na Figura 1 é possivel observar o efeito dos QALY de acordo com
a intervencao efectuada: a intervencdao 1 aumenta a qualidade e a quantidade de anos
vividos enquanto a intervencdo 2 aumenta apenas a qualidade de vida (o numero de anos
de vida mantém-se igual ao da intervencdo 1). O numero de QALY associado a cada
intervencdo é representado pela drea entre cada alternativa (sem intervencdo, intervencao
1 e intervencdo 2). No caso apresentado na Figura 1, o beneficio liquido da intervencao 2

corresponde a darea da intervencdo 2 subtraida da area correspondente a auséncia de

>0 pardevalores (0, 1) respeita aos pontos de referéncia na escala convencional do QALY. No entanto, outros
pares de valores poderdo ser utilizados uma vez que se trata de uma escala de razao ou proporcional
(Drummond et al. 2005).

6 Esta escala permite ainda que estados de saide melhores que saude perfeita, se existissem, fossem cotados
com valores superiores a 1 (Drummond et al. 2005).
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intervencao e da area referente a intervencao 1. A titulo de exemplo, se se considerar que
um individuo que padece de uma determinada patologia vé a sua qualidade de vida
reduzida, por esse motivo, para 0,01 durante 15 anos e, se o mesmo individuo for
submetido a um tratamento para essa patologia que lhe permite alcangar uma qualidade

de vida de 0,6 durante 20 anos, os QALY obtidos calculam-se da seguinte forma:
(20 x 0,6) — (15 x 0,01) = 11,85

Considerando uma situagao com auséncia de incerteza, sem desconto temporal e
sem alteracdes no estado de salde, o nimero de QALY relativos a um resultado em saude
calcula-se multiplicando o valor atribuido a um estado de saude especifico pelo nimero de
anos passados nesse estado. Se se admitir que pequenas alteracdes do estado de saude
ocorrem, quando se passa de um periodo de tempo para outro, o algoritmo do QALY passa
a ser uma combinacao de valores de estados de saude, dura¢des e probabilidades. Assim,

o QALY convencional pode ser definido de acordo com o seguinte:

QALY oy = Zt—l TZ _ Spst V(Hs)(1 + T)t_l
[1]

em que pg; corresponde a probabilidade do individuo se encontrar no estado de saude Hg,
no periodo t; V(H,.) é o valor atribuido ao estado de saide H;, no periodo t; (1 + r)t~1
respeita a um factor de desconto que serve para atribuir valores correntes a V(H;) e em
guer corresponde a taxa de desconto temporal; S é o nUmero discreto de estados de salde
gue podem ocorrer; e T respeita ao horizonte temporal relevante para a tomada de decisdo
(Lipscomb et al. 2009). Quando os QALY sdo usados para decisGes ao nivel da sociedade, IV
reflecte habitualmente o valor médio das preferéncias dos individuos que constituem o
grupo. Note-se que tanto os individuos como a sociedade em geral preferem que os ganhos
em saude ocorram num momento mais proximo do que futuro e, por esse motivo, os
valores obtidos sdo multiplicados por um factor de desconto que justifica essa preferéncia

temporal (Drummond et al. 2005). Este factor de desconto ndo &, no entanto, livre de critica
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guando se utiliza uma técnica de elicitacdo de preferéncias que ja incorpora uma
preferéncia temporal (e.g. equivaléncia em tempo). Ndo obstante os valores obtidos por
técnicas como o jogo-padrdo nao serem afectados por preferéncias temporais, o0 mesmo
ndao sucede com a equivaléncia em tempo. Além disso, o valor habitualmente
recomendado para a taxa social de desconto, pela maior parte das linhas orientadoras de
avaliagcdo econdmica (3 a 5%), pode ndo representar a preferéncia temporal do individuo.
Apesar de assumirem ser necessario aprofundar a investigacdo sobre estes
constrangimentos, Drummond et al. (2005) continuam a recomendar a pratica de desconto
temporal, no valor recomendado da taxa social, independentemente da técnica de
elicitacao de preferéncias utilizada.

Brazier et al. (2007) explicam que o valor esperado de uma intervengao em saude
resulta da soma de todos os valores esperados individuais que, por sua vez, advém da
ponderacdo do valor pela probabilidade de um determinado estado de saude ocorrer.
Como os individuos podem melhorar independentemente da intervencao ocorrer, fala-se
de beneficio liquido, i.e., da diferenca de valor esperado com e sem intervengao em saude

gue pode ser expressa da seguinte forma:

QALY = X X¢ P1nt Qne — Xn Xt Pont Qne
(2]

onde pon: representa a probabilidade do individuo se encontrar no estado de saude h, no
periodo t, sem ter sido sujeito a intervengdo em saude; pin representa a probabilidade do
individuo se encontrar no estado de saude h, no periodo t, mas tendo sido sujeito a
intervengdo em saude, e Qnt representa o valor do estado de saude h, no periodo t. Note-

se que t assume a inclusdao do desconto temporal, considerando

_ _On
Ont = Gy

3]

e em que r corresponde a taxa de desconto temporal.
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De acordo com Miyamoto (1999), uma aplicacdo tipica do QALY envolve a analise
de utilidade de uma decisdao. Tome-se, como exemplo, um doente que escolhe uma de
entre duas ou mais alternativas terapéuticas. Uma das componentes dessa analise constitui
a construc¢ao de modelos de probabilidade para cada escolha de tratamento. Cada modelo
descreve os possiveis estados de saude que podem ocorrer associados a alternativa
terapéutica e atribui uma probabilidade a cada um desses estados. Num caso simples, o
modelo de probabilidade podera ser descrito como uma lotaria para estados de saude
especificos. Em casos mais complexos, o modelo podera ser apresentado como uma arvore
de decisdo ou um modelo de Markov. A segunda componente da andlise de decisao
envolve ja a construgao de um modelo de utilidade para os possiveis resultados em saude.
Juntando estas duas componentes de analise de decisdo, i.e., considerando a elaboragao
de modelos de probabilidade para cada alternativa terapéutica e a concretizacdo de um
modelo de utilidade para os possiveis resultados em saude, poder-se-a calcular a utilidade
esperada de cada escolha de tratamento. O objectivo inerente a decisdo sera determinar
qual das alternativas possui a utilidade esperada mais elevada (Miyamoto 1999). Neste
ambito, assume-se que o conceito central do QALY baseia-se nos principios da teoria da
utilidade, a teoria cldssica de apoio a decisdo em cenario de incerteza. A primeira
formalizagdo do modelo foi realizada por Pliskin e colaboradores (Pliskin et al. 1980), que
identificaram as trés condicdes para o QALY ser considerado uma medida cardinal vélida
de utilidade. O QALY é considerado uma funcdo de utilidade valida, que representa as

preferéncias individuais, se as seguintes condi¢des forem garantidas (Brandeau et al. 2004):

i) independéncia de utilidade mutua, i.e., a preferéncia por um de dois
atributos, estando um deles fixo a um nivel constante, ndo depende do nivel
particular desse atributo constante (e.g. um individuo com artrite reumatéide nao
julga o seu estado de saude de forma diferente por ter cinco ou 20 anos de

esperanca de vida);

ii)  troca proporcional constante de anos de vida por estados de salde, i.e., a

proporcdo do tempo restante de vida que um individuo esta disposto a trocar por
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uma melhoria especifica de qualidade é independente da quantidade actual de
anos restantes de vida (e.g. se se considerar uma situa¢ao em que é pedido a um
individuo para trocar uma certa quantidade do seu tempo de vida para ter um
estado de saude perfeita ao invés de um estado de salde inferior, se ele
disponibilizar 10 anos em 20, também disponibilizara cinco em 10 ou dois anos e

meio em cinco);

iii)  neutralidade face ao risco relativo a duragdo de vida, i.e., a fungao utilidade

para os anos de vida é linear.

As condigdes identificadas por Pliskin e colaboradores podem ser simplificadas de

acordo com as seguintes assumpcoes (Towers et al. 2005):

. Condicdo zero — os respondentes ndo tém preferéncias sobre os estados de
salde quando os anos de vida sdo igualados a zero, isto &,
(Estado de Saiude Q,,0)~(Estado de Satude Q,,0);

= Escala intervalar — para permitir a agregacao de QALY, os intervalos com
igual distancia tém a mesma interpretacdo, significando, por exemplo, que um
ganho de 0,2 para 0,4 tem o mesmo valor que um ganho de 0,6 para 0,8;

= Neutralidade face ao risco —a preferéncia dos individuos nao é afectada pelo

nivel de incerteza em torno do valor médio dos resultados.

Varios autores reconhecem que as condicdes acima elencadas sdo muito
restritivas ou algo irrealistas, impossibilitando a obtenc¢ado das preferéncias dos individuos
e resultando em decisdes de tratamento sub-6ptimas (Brazier et al. 2007; Brandeau et al.
2004; Towers et al. 2005). Veja-se, por exemplo, a condi¢cdo da neutralidade face ao risco.
Brandeau et al. (2004) assinalam alguns estudos que identificaram diferentes niveis de
aversdo ao risco nos seus sujeitos. Tome-se, como exemplos, o estudo de McNeil,
Weichselbaum e Pauker (1978) que encontrou uma moderada aversdo ao risco em relacdo

aos anos de vida nos doentes com cancro pulmonar, o estudo de Stiggelbout et al. (1994)
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gue mostrou a existéncia de uma ligeira aversdo ao risco em doentes com cancro do
testiculo e o trabalho de Verhoef, de Haan e van Daal (1994) que encontrou aversdo ao
risco em relacdo aos anos de vida em mulheres sauddveis mas preferéncias propensas ao
risco em jogos envolvendo duragées curtas de tempo. Ja num contexto distinto, Mehrez e
Gafni (1987) evidenciaram, por seu turno, a existéncia de aversdo ao risco quando a
duracao de tempo foi maior. Nas situagdes apresentadas, a condi¢ao de neutralidade face
ao risco nao foi garantida podendo levar a que o QALY ndo fosse considerado uma
representacdo valida das preferéncias dos individuos. No entanto, Brandeau et al. (2004)
também apresentam as solugdes propostas por outros investigadores que relaxam os
critérios para considerar o QALY como uma funcdo de utilidade valida. Esses investigadores
sugerem, em primeiro lugar, que a neutralidade face ao risco e a condi¢cdo zero sao
suficientes para garantir a existéncia e a validade de um modelo de QALY. A condicdo zero
é, por si s6, uma situagdo incontorndvel no contexto de saude. Assim, subsiste a condicdo
de neutralidade face ao risco para garantir a validacdo do modelo que, tal como referido
anteriormente, é, por diversas vezes, incumprida. Miyamoto (1999) sugere que a condicado
zero e uma condicdo alternativa que designou como invaridncia de equivalentes de
probabilidade (ou invaridncia de jogo-padrao) sdo suficientes para garantir o modelo
multiplicativo do QALY. Dessa forma, um modelo generalizado de QALY manter-se-a valido,
numa situacao sem neutralidade face ao risco, se e s6 se ambas as condi¢des de invariancia
de equivalentes de probabilidade e condi¢do zero forem garantidas.

Quando se utilizam QALY, assume-se que o objectivo principal do decisor é
maximizar a salde da populagdo, num contexto de recursos escassos. No entanto,
Weinstein et al. (2009) referem que os decisores podem ter outros objectivos relacionados
com equidade, justica e metas politicas e para os quais o modelo convencional de QALY
poderd ndo ser o mais adequado.

O QALY convencional expressa a utilidade pessoal dos resultados em saude
avaliados ex ante e em média pela populacdo em geral que assume um véu de ignorancia
sobre a sua saude futura. Como o valor expresso é obtido em termos de interesse pessoal

e ex ante, i.e., por individuos que poderao ndo ter tido a experiéncia prévia com os estados
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de saude valorados, a decisdo é habitualmente designada por decisdo de utilidade (Nord
et al. 2009).

No entanto, nada impede que os valores sejam elicitados ex post, i.e., por
individuos com experiéncia directa corrente ou passada com os estados de saude objecto
de valoracdo (utilidade experienciada).

Além disso, o QALY pode ser modificado de forma a expressar o valor da sociedade
guando estdo em causa objectivos de justica, ultrapassando assim o interesse pessoal
(Nord et al. 2009).

Independentemente do modelo formal de andlise escolhido, os resultados da
avaliacdo econdmica ndo devem ser considerados como derradeiras respostas para a
alocagdo de recursos, mas sim como contributos para futuras deliberagdes e processos de

decisdo justos.

2.2. Unidades de medida alternativas ao QALY

Ao longo dos ultimos anos o conceito de QALY tem gerado alguma controvérsia e,
por isso, outras unidades de medida tém sido sugeridas para introdu¢ao em técnicas de
avaliagdo econdmica.

Apresentam-se, de seguida, algumas das unidades de medida alternativas aos

QALY.

2.2.1. Anos sauddveis equivalentes

Os anos saudaveis equivalentes ou HYE (Healthy Years Equivalent) foram
propostos no inicio da década de 1990, por Mehrez e Gafni, como uma melhoria tedrica
sobre os QALY (Mehrez & Gafni 1991). Tal como o QALY, esta unidade de medida combina
dois resultados em saude: qualidade de vida e longevidade.

Mehrez e Gafni (1991) defendem que os HYE representam na totalidade as
preferéncias dos individuos pela forma como se calcula cada fungao individual de utilidade,
ao ndo restringir a relagdo entre os estados de saude e os anos de vida. Sdo dois os pontos

principais em que esta unidade de medida difere dos QALY. Em primeiro lugar, mede as
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preferéncias dos individuos ao longo dos estados de salide por que eventualmente passaria
(caminho ou perfil) e ndo de cada estado de saude individualmente; em segundo lugar,
utiliza uma técnica de elicitacdo de preferéncias denominada de jogo-padrdao em duas
etapas, sendo que na primeira determina a utilidade convencional para o caminho de
estados de saude e na segunda mede o nimero de anos saudaveis que corresponde a
mesma utilidade (Drummond et al. 2005).

Apesar do avanco tedrico que representam, os HYE tém sido alvo de critica. Um
dos primeiros aspectos apontados relaciona-se com a viabilidade de realizagdo da técnica
do jogo-padrao por duas etapas. No entanto, tanto os autores que propdem esta unidade
de medida, como outros, conseguiram replicar a técnica com relativa facilidade (Towers et
al. 2005). A segunda critica apontada, e mais relevante, é que a técnica de elicitagdo por
duas etapas é redundante. Varios artigos de investigacdo referem que os HYE sdo
teoricamente equivalentes a técnica de equivaléncia em tempo (Towers et al. 2005;
Drummond et al. 2005). Por outro lado, a incorporacado de risco na técnica de valoracao
utilizada (jogo-padrdo) tem induzido alguma preocupac¢do. Towers et al. (2005) referem
ainda que os individuos poderdo ndo expressar de forma rigorosa as suas preferéncias
utilizando os HYE. Pelo facto de a tarefa ser cognitivamente exigente, os respondentes
poderdo ter alguma dificuldade em compreender a informagao complexa contida num
perfil de saude e, dessa forma, recorrer a heuristicas para julgar esses perfis. Acresce ainda
gue as pessoas valoram alteracdes em salde de acordo com o que pensam que vao sentir
assim que essa alteracdo ocorre, ao invés de considerarem possiveis adaptacées ao longo
dos anos. Outra caracteristica que se pode observar nos respondentes é a insensibilidade
a abrangéncia do perfil, significando que poderao atribuir um valor inferior a totalidade do
perfil do que a soma dos valores das partes que o constituem.

Com base na evidéncia cientifica que existe, ndo é claro que os HYE constituam
uma melhor medida de preferéncias em salde do que os QALY, justificando-se, assim, a

realizacdo de mais estudos de investigacdao nesta area (Towers et al. 2005).
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2.2.2. Anos salvos equivalentes de vida jovem

Os anos salvos equivalentes de vida jovem ou SAVE representam uma alternativa
ao QALY convencional. Esta unidade de medida foi introduzida tendo por base o argumento
de que os QALY reflectem uma perspectiva individual e ndo uma perspectiva societal,
deixando de parte o valor social (Drummond et al. 2005; Nord 1992).

A técnica utilizada no método do SAVE é a de equivaléncia em pessoas. Um
exemplo da aplicacdo desta técnica passa, por exemplo, por questionar as pessoas sobre
quantos doentes do tipo A deverdao ser tratados para equivaler, em valor social, ao
tratamento de 10 doentes do tipo B.

A abordagem dos SAVE difere da dos QALY na medida em que cada elemento da
sociedade é questionado sobre que trocas gostaria para outros individuos, criando as bases
da tomada de decisdo societaria. Nos QALY, cada elemento da sociedade é questionado
sobre as trocas que gostaria para si mesmo e, nesse caso, a tomada de decisdo societaria
toma forma a partir dessas trocas individuais (Drummond et al. 2005).

N3o existe grande consenso tedrico ou mesmo ético sobre qual das unidades de
medida é mais vantajosa e varios investigadores defendem a necessidade de um
aprofundamento da aplicacdo dos SAVE em mais estudos de investigacdao. Drummond et
al. (2005) sugerem que, em alguns estudos, podera ser uma possibilidade a introdugao dos
SAVE como medida complementar aos QALY, considerando que eventuais resultados

distintos nos valores obtidos apenas enriquecerdo a discussao dos agentes de decisao.

2.2.3. Anos de vida ajustados por incapacidade

Esta unidade de medida foi desenvolvida pela Organizacdo Mundial de Saide com
o intuito de estimar o fardo global de doenca e a efectividade das intervenc¢des de saude
(Murray & Lopez 1996). Os anos de vida ajustados por incapacidade ou DALY (Disability
Adjusted Life-Year) sdao conceptualmente semelhantes aos QALY, na medida em que
combinam mortalidade e morbilidade numa sé medida (Chen et al. 2015). O fardo de
doenca é medido em termos de DALY perdidos comparando com uma vida ideal saudavel,
com uma pontuacdo de qualidade equivalente a 1 e longevidade igual a do pais com maior

esperanca de vida (no caso, o Japdo). De forma a calcular os DALY totais para uma
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populacdo e determinada condicdo é necessdrio estimar os anos de vida perdidos, que
resultam do nimero de mortes ocorridas numa populagdo multiplicada pela média do
remanescente da esperanca de vida da populacdo, aguando a idade da morte, e os anos
vividos com incapacidade com severidade e durag¢ao conhecidas, associados a essa
condicdo (Murray & Lopez 1996; Chen et al. 2015)

Apesar de conceptualmente semelhantes, os anos de vida ajustados por
incapacidade apresentam algumas caracteristicas que os distinguem dos QALY
designadamente: a longevidade ser considerada constante (no QALY este valor difere em
funcdo da situacgdo); os pesos associados a incapacidade basearem-se em pontuacdes da
técnica de equivaléncia em pessoas obtidos através de um painel de profissionais de salde
(no QALY os pesos baseiam-se em preferéncias); os pesos poderem assumir, para além dos
valores associados ao estado de saude equivalente a morte e ao estado de salde
equivalente a saude perfeita, apenas sete valores discretos (ao invés do QALY que pode
assumir qualquer valor dentro da escala de utilidade) e utilizarem pesos de idade, isto é,
ponderac¢des que atribuem pesos inferiores a anos de vida de individuos jovens e idosos e
ponderagdes que atribuem pesos superiores a anos de vida de individuos de meia-idade,
pelo facto de serem estes que cuidam tanto de jovens como de idosos (Drummond et al.
2005).

O DALY como unidade de medida tem sido alvo de grande debate ndo soé por poder
gerar resultados com enviesamento positivo quando utilizado, por exemplo, em paises com
esperanca de vida inferior a do pais de referéncia (Japdo), mas também pelas
caracteristicas acima descritas serem consideradas, por diversos investigadores, como
arbitrarias e pouco transparentes (Drummond et al. 2005). Outra limitacdo significativa que
influencia o uso de DALY é o método requerer uma diversidade significativa de informacao
relacionada com estruturas etdrias especificas da populacdo, esperanca de vida, incidéncia,
prevaléncia e outras métricas que dificulta a sua aplicacdo por parte dos investigadores

(Chen et al. 2015).
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3. MEDICAO DE PREFERENCIAS EM SAUDE

O conceito de saude, adoptado em 1946 pela Organizacdo Mundial de Saude,
define a saude de forma abrangente, considerando-a um estado de completo bem-estar
fisico, mental e social e ndo apenas a auséncia de doenca ou enfermidade (WHO 1946).
Acresce ainda que, quando se estd perante conceitos como taxas de sobrevivéncia e
gualidade de vida relacionada com a saude, as bases de decisdo por parte dos individuos,
profissionais de saude e agentes de decisdo ultrapassam os meros resultados biolégicos e
fisioldgicos que uma intervencdo em saude pode proporcionar (Tsevat et al. 1994). Assim,
a decisdo sobre afectacao de recursos em saude pode ser dificultada se se tiver apenas em
consideracdo os dados relativos ao impacto fisiolégico de uma intervencdo. O conceito
abrangente de salude pode efectivamente dificultar a decisdo sobre o que deve conter um
instrumento de medicdo em saude (Brazier et al. 2007).

As técnicas para determinacdo da qualidade de vida relacionada com a salde sdo
distintas, podendo ser caracterizadas pela medicdao do estado de saude do individuo
(sistema descritivo que mede o estado de saude) ou pela afericdo de valor no que respeita
a um determinado estado de saude (Tsevat et al. 1994). Enquanto que a medi¢do do estado
de saude mede objectivamente resultados fisiolégicos ou inquire o individuo acerca da sua
capacidade funcional e limitacGes, a medicdo de valor (valor, preferéncias, utilidade)
guestiona o individuo relativamente ao valor que ele atribui a um estado de saude
especifico, assumindo que, por exemplo, individuos com limitacdes semelhantes poderao
atribuir-lhes uma importancia distinta. Drummond et al. (2005) explicam que apesar dos
termos “valor”, “preferéncias” e “utilidade” serem, por vezes, utilizados de forma
indistinta, ha diferencas no seu significado. De acordo com os mesmos autores, o termo
“preferéncia” aplica-se ao conceito mais lato, sendo que os termos “valor” e “utilidade”
enquadram-se como tipos de preferéncias. A vantagem que Tsevat et al. (1994) apontam
para a medicdo de valor face a medicdo do estado de saude, é que a primeira parece ser o
método que melhor se ajusta aos compromissos subjacentes ao processo de tomada de

decisdo.
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Ndo obstante este capitulo debrugar-se apenas sobre as técnicas principais para

valoracdo dos estados de saude, na Figura 2 pode observar-se esquematicamente as

técnicas disponiveis no processo para afericdo do valor de um estado de saude especifico.

A forma mais simples de aferir o valor de um estado de saude é questionar o individuo para

indicar numa determinada escala (e.g. de 0 a 100) a pontuagcao que lhe atribui.

Alternativamente, pode questionar-se o individuo para comparar o estado de saude com

uma meétrica explicita (tempo, dinheiro, outro estado de saude ou disponibilidade para

arriscar). Estas questées sao denominadas medidas de equivaléncia.

Figura 2 - Afericao de Valor

Medidas de Valor
(Preferéncias, Valor, Utilidades)

Avaliacdo de
Valor

Medidas de Equivaléncia

Estratégia de
Medigdo

Compromisso
de Tempo

Estimacgdo da Modelo de Disponibilidade
Magnitude Escolha Discreta para pagar

Jogo
Padrdo

]

Ambito
Especifico

Ambito da
Medigdo

Média Valor
‘ Ponderado

Estratégia de
Agregacdo

Ambito
Genérico

Fonte: Adaptado de Tsevat et al. (1994). Using Health-related Quality-of-life Information: Clinical

Encounters, Clinical Trials, and Health Policy. Journal of General Internal Medicine. 9(10), 576-582, Figura 1

Em 1944, von Neumann e Morgenstern, durante a sua investigacdo relativa a

teoria dos jogos, desenvolveram uma teoria racional de tomada de decisdo num contexto

de incerteza, que ficou conhecida como a teoria da utilidade esperada ou teoria da

utilidade de von Neumann-Morgenstern (von Neumann & Morgenstern 1944, 2007;
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Drummond et al. 2005). Sob esta teoria, dada uma determinada alternativa (e.g.
tratamento cirurgico), estima-se um valor de utilidade para cada resultado possivel, bom
ou mau. Os valores de utilidade associados a cada resultado sao multiplicados pela
respectiva probabilidade de ocorrerem, sendo que a soma de todos eles representa a
utilidade esperada da alternativa em andlise (Brazier et al. 2007). O modelo normativo
desenvolvido por estes investigadores determina o comportamento que um individuo,
para ser racional, deve adoptar na tomada de decisdes num contexto de incerteza sobre os
resultados. Este modelo considera que os agentes de decisdao possuem preferéncias que
dominam um conjunto de possiveis escolhas, satisfazendo varios axiomas (Rulleau &
Dachary-Bernard 2012; Lancsar & Louviere 2006; Drummond et al. 2005). Ndo obstante o
debate que existe em torno destes axiomas e das alternativas que tém sido propostas, este
modelo normativo persiste até aos dias de hoje como o modelo dominante, largamente
implementado nos sectores publico e privado (Drummond et al. 2005).

A teoria de utilidade esperada apresenta as condi¢des sob as quais existe uma
medida numérica de atractividade subjectiva de resultados (denominada de func¢do de
utilidade) com as seguintes propriedades: i) a funcdo representa as preferéncias ordinais
do decisor se os resultados forem obtidos num contexto de certeza; e ii) a ordem das
utilidades esperadas associadas a varias decisdes estratégicas num contexto de incerteza
representam a ordenacdo dessas estratégias de acordo com as preferéncias do decisor
(Brazier et al. 2007).

O Quadro 1 apresenta os axiomas definidos por von Neumann e Morgenstern
expectdveis num comportamento racional em contexto de incerteza (Drummond et al.

2005; Lancsar & Louviere 2006).

Quadro 1 - Axiomas da teoria da utilidade de von Neumann-Morgenstern

Axioma Defini¢ao
O individuo tem bem definida a sua preferéncia entre duas possiveis
Integridade lotarias (X e Y) ou é indiferente em relagdo a elas:
X>YouX>YouX+-Y
Transitividade Dadas trés lotarias X,YeZ,se X >YeY > Zentdo X > Z

Considerando a probabilidade p € (0,1) e qualquer lotaria X, Ye Z,
X>YseesosepX +(1—p)Z = pY + (1 —p)Z.

Esta condigdo significa que a preferéncia sobre duas lotarias nao é
afectada acrescentando uma terceira lotaria.

Independéncia
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Axioma Definigao
SeX >Y > Z, entdo existeump € (0,1) talque Y - pX + (1 — p)Z.
Esta condicdo pode ser complexa em situagdes extremas (e.g. quando X
Continuidade significa ganhar 105€, Y significa ganhar 100€ e Z significa morrer). O
axioma da continuidade descarta as preferéncias lexicograficas e garante
a existéncia de uma funcgao utilidade.

De uma forma geral, o termo “utilidade” pode ser entendido numa légica de
guanto mais se preferir um determinado resultado, maior utilidade este tera associada. No
entanto, este conceito revela-se complexo quando se tenta uma definigao mais especifica
e, sobretudo, quando se procura a sua medi¢dao (Drummond et al. 2005)

A medicdo de preferéncias pode ser classificada em dois tipos: ordinal e cardinal.
No tipo ordinal, os resultados sdo ordenados pelos individuos por ordem de preferéncia,
de acordo com uma determinada graduacdo. No tipo cardinal, os individuos atribuem um
numero que representa a intensidade da sua preferéncia por um resultado e que se
enquadra numa escala intervalar (Ferreira 2003; Drummond et al. 2005).

As técnicas utilizadas no processo de medicdo de preferéncias variam em funcdo
do tipo de preferéncias (valor ou utilidade) e do contexto de certeza/incerteza.
Esguematicamente, as técnicas para medicdo de preferéncias poderao ser representadas

da seguinte forma (Quadro 2):

Quadro 2 - Técnicas de medigdo de preferéncias

Contextualizagao da Questao
Cenario de Certeza (valores) Cenario de Incerteza (utilidades)
Comparagdo em Pares
Equivaléncia em Tempo
Equivaléncia em Pessoas
Escala Categorica
Escala de Pontuagdo Jogo-Padrdo
Escala Visual Analdgica
Equivaléncia
Escolha Discreta
Estimac¢do de Magnitude

Fonte: Adaptado de Drummond et al. (2005). Methods for the Economic Evaluation of Health Care

Programmes. Oxford: Oxford University Press, 143, Tabela 6.1

As trés técnicas principais para valoracdo dos estados de saude s3o a escala visual

analdgica (Visual Analogue Scale ou VAS), o jogo-padrdao (Standard Gamble ou SG) e a
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equivaléncia em tempo (Time Trade-Off ou TTO). Embora mais recente, mas cada vez com
maior utilizacdo, tem-se também a experiéncia de escolha discreta (Discrete Choice
Experiment ou DCE).”

Apresenta-se, de seguida, uma descri¢cdo de cada uma destas técnicas.

3.1. Visual Analogue Scale

A VAS é uma técnica proposta por Patrick e colaboradores para utilizagdo em
avaliacdo econdmica (Patrick et al. 1973). A utilizacdo da VAS em avaliacdo econdmica teve
inicio ha cerca de trés décadas, sendo uma das medidas mais utilizadas em varios
instrumentos de medicdo em saude, como o Quality of Well-Being (QWB), o Health Utilities
Index (HUI), o 15-D ou o EQ-5D, com o intuito de valorar estados de saude. Esta técnica
consiste numa régua, normalmente desenhada na horizontal com 10 cm ou na vertical com
20 cm, com extremos bem definidos, utilizada com o objectivo dos respondentes indicarem
um resultado em saude. Os intervalos desta escala representam sempre a mesma diferenca
e correspondem a diferenca em termos de preferéncia percepcionada pelos individuos
(Brazier et al. 2007). A VAS pode ser utilizada para valorar estados crénicos considerados
melhores que a morte, estados piores que morte e estados tempordrios. De forma a utilizar
a VAS em avaliagdo econdmica é necessdrio garantir a comparabilidade entre
respondentes. Para tal é necessario ter extremos claros e ndo ambiguos (saude perfeita,
morte). E também necessario definir o conceito de salde perfeita para minimizar o risco
de variacdo da interpretacdo entre respondentes e até mesmo dos investigadores (Brazier
et al. 2007).

Para utilizar esta técnica é desejavel que a valoracao dos estados de saude se situe
numa escala entre 0 e 1, em que O representa estados equivalentes a morte e 1 representa

o estado de saude perfeita. No entanto, é também necessdrio permitir estados valorados

7 A maior parte da literatura refere-se a terminologia destas unidades de medida em inglés. Por esse motivo,
ao longo do texto, serdo utilizadas as respectivas siglas em inglés.
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como piores que morte. Obtendo-se um valor para morte, entdo todos os estados de saude

sao transformados de acordo o seguinte:

A Ri =Rmorte

Rsande perfeita_Rmorte

[4]

em que 4; corresponde a cotagdao da VAS ajustada para o estado de saude h;; Ryprte € @
resposta atribuida ao estado de morte; R; refere-se a resposta atribuida para o estado de
saude h; € Rsqiqe perfeita MeSPeita ao melhor estado de saude. O valor para A; vai situar-se
entre 0 e 1 ou poderd assumir valores negativos para estados de saude considerados pior
gue morte (Brazier et al. 2007).

A determinacdo de preferéncias para estados de saude temporarios pode ser
efectuada com recurso a VAS desde que explicado que os estados de saude duram um
periodo especifico de tempo (semanas, meses ou anos desde que inferiores a esperanca

de vida) até se regressar a um estado sauddvel (Brazier et al. 2007)

3.2. Standard Gamble

O SG constitui a técnica classica de medicao de preferéncias cardinais, baseando-
se directamente nos axiomas da teoria de utilidade de von Neumann e Morgenstern
(Torrance 1986). Na verdade, o jogo-padrdo é uma aplicacdo directa do axioma da
continuidade definido por estes investigadores (Drummond et al. 2005). Esta técnica tem
sido utilizada de forma abrangente para apoio a decisdo, particularmente no apoio a
decisdao médica dado o seu contexto de incerteza.

No SG o individuo é confrontado com duas alternativas: um resultado intermédio
em saude tido como garantido e um jogo com dois possiveis resultados (um melhor e o
outro pior que o resultado intermédio). Esta técnica, utilizada para medicdo de estados de

saude tempordrios, estados de saude cronicos, estados de saude crénicos preferiveis a
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morte ou piores que morte (0o método sofre alteracbes ao seu formato em funcdo da

situacao), pode ser ilustrada conforme apresentado na Figura 3.

Figura 3 - Jogo-padrdo para um estado de saude crénico preferivel a morte

Probabilidade Saude Perfeita
p

Alternativa 1

Probabilidade
1-p

Morte

Alternativa 2
Estadoi

Fonte: Adaptado de Drummond et al. (2005). Methods for the Economic Evaluation of Health Care

Programmes. Oxford: Oxford University Press, 150, Figura 6.2

A alternativa 1 oferece dois resultados possiveis, com probabilidades distintas: ou
o individuo retorna ao estado de saude perfeita, vivendo t anos adicionais (probabilidade
P) ou o individuo morre imediatamente (probabilidade 1 — P). A alternativa 2 garante
como resultado certo um determinado estado de sadde crénico i até ao final da vida (t
anos). Neste jogo, a probabilidade P varia até o individuo ser indiferente entre as duas
alternativas apresentadas. Neste caso, o valor do estado de saude i (h;) é precisamente
igual ao valor de P medido numa escala de utilidade, em que a saude perfeita para t anos
corresponde a 1 e a morte imediata a 0 (Drummond et al. 2005; Ferreira 2003). Os
algoritmos de iteragdo utilizados para a variagao do valor de P até se alcancar a indiferenca
enguadram-se, habitualmente, nas categorias de trisseccdo (a duracdo de vida é
sequencialmente alterada por incrementos ou decrementos fixos), bissec¢do (a duracdo de
vida é sempre o ponto médio da seccdo remanescente da escala) e pingue-pongue (a
duracdo de vida assume alternadamente valores altos e baixos).

Os resultados do jogo-padrdo sao obtidos através de entrevistas directas com os
individuos, com recurso a ajudas visuais (e.g., quadros incluindo rodas de probabilidade),

que ajudam na afericdo das probabilidades (Figura 4).
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Figura 4 - Quadro com roda de probabilidade para aplicagdo do SG

JOGO PADRAO

ALTERINATIVA “A”
PROBABILIDADE I‘ PROBABILIDADE
g"ﬁ OPERAGAO CORREU BEM
VIVER SEM A DOENGA

ALTERNATIVA “B”

PROBABILIDADE

Nota: No jogo apresentado na figura, a Alternativa “A” corresponde a 20% de probabilidade de

morrer na sala de operagdes e a Alternativa “B” significa permanecer com a doenga o resto da vida.

As técnicas mais recentes ja incluem o recurso a aplicacdes informaticas

interactivas e a entrevistas de grupo com respostas obtidas em papel.

3.3. Time Trade-Off

A técnica TTO foi desenvolvida especificamente para utilizagdo na drea da saude

por Torrance e colaboradores (Torrance et al. 1972). Numa aplicacdo piloto efectuada por
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estes investigadores, esta técnica originou valores semelhantes aos do SG, sendo
considerada uma técnica mais simples de aplicar (Drummond et al. 2005; Torrance et al.
1972).

Estudos posteriores mostraram que, a luz da teoria de utilidade esperada de von
Neumann e Morgenstern, para se considerarem como verdadeiras utilidades os resultados
da técnica do TTO, alguns ajustes poderiam ter que ser efectuados aos valores brutos
obtidos, assumindo como conhecido o tipo de funcdo de utilidade dos individuos
relativamente aos anos de vida (Johannesson et al. 1994; Martin & Lumley 2000; van Osch
et al. 2004). Isto deve-se ao facto da fungao de utilidade de um individuo ser influenciada,
entre outros factores, pela preferéncia temporal. Este conceito estd presente quando o
valor atribuido a um resultado é influenciado pelo momento do tempo em que esse
resultado é obtido. De uma forma geral, as pessoas tendem a apresentar uma preferéncia
temporal positiva, i.e., preferem resultados antes do que depois. Assumindo que o valor
marginal por um periodo de tempo de sobrevivéncia adicional é constante, a preferéncia
temporal pode fazer com que anos de vida adicionais paregam apresentar um valor
marginal decrescente na medida em que o valor presente desses anos futuros estd
reduzido pela preferéncia temporal positiva. A consequéncia deste efeito (desconto
temporal) é modificar a funcao de utilidade da forma linear para concava (Martin & Lumley
2000).

Enquanto que o SG pressupde uma escolha entre um resultado certo e um jogo
com base em incerteza, o TTO requer uma escolha mais simples entre duas alternativas
tidas como certas. Trata-se de uma técnica menos complexa porque ndo obriga a
compreensao de probabilidades por parte dos respondentes (Brazier et al. 2007). A
equivaléncia em tempo é uma técnica que pode ser utilizada em estados de saude crénicos
considerados melhores ou piores que morte e em estados de saude temporarios (com as
devidas adaptagdes a técnica).

Aos participantes de um exercicio TTO é apresentada uma escolha entre duas
alternativas. No caso de um exercicio de valoracdo de um estado de saude melhor que
morte, com recurso ao TTO (Figura 5), a alternativa 1 corresponde a permanecer num

estado de saude perfeita por um periodo de tempo x (em que x < t), seguido de morte. A
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alternativa 2 consiste em permanecer no estado de saude i, pelo periodo de tempo t (e.g.
10 anos), ao qual se segue a morte. Nesta técnica, o tempo correspondente a x vai ser

variado até que o individuo atinja o ponto de indiferenca entre as duas alternativas

oferecidas. Neste caso, o valor do estado de saude i (U;) serd igual a % (Ferreira 2003;

Drummond et al. 2005; Oppe et al. 2016).

Figura 5 —TTO: estado de satde melhor que morte

Valor

Alternativa 1

U (saude perfeita) =1

Alternativa 2
U(i) =x/t

U (morte)=0 > Tempo

Fonte: Adaptado de Oppe et al. (2016). EuroQol protocols for time trade-off valuation of health outcomes.

PharmacoEconomics. (34) 993-1004, Figura 1a

Para a valoracdo de estados de saude considerados piores que morte, é necessaria uma
abordagem ligeiramente diferente. O processo inicia-se com uma questdo para determinar
se um participante considera um determinado estado de saude como sendo melhor ou pior
gue morte, pedindo ao participante para escolher entre morte imediata ou viver um
determinado periodo de tempo num estado de salde especifico. Se o participante optar
pela morte imediata, isso significa que considera o estado de saude especificado como
sendo pior que morte. Como a morte é habitualmente atribuida utilidade zero, ao estado
de saude apresentado deverda corresponder uma utilidade negativa (Attema et al. 2013).

No TTO convencional, se o estado de saude i é considerado pior que morte, o participante
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fica perante duas alternativas (Figura 6): um cendrio que envolve (t — x) anos no estado
de saude i, seguido de x anos saudaveis e, por fim, a morte (alternativa 1) ou a morte

imediata (alternativa 2). O valor de x é variado até ser encontrado o ponto de indiferencga

do participante que, neste caso, é dado por — (:x).

Figura 6 — TTO: estado de saude pior que morte

Valor

U (saude perfeita) =1

Alternativa 1

Alternativa 2

“

U (morte)=0 > Tempo

U(i) = x/(tx)

Fonte: Adaptado de Oppe et al. (2016). EuroQol protocols for time trade-off valuation of health outcomes.

PharmacoEconomics. (34) 993-1004, Figura 1b

Apesar da técnica do TTO ter uma aplicagdo abrangente, varios investigadores tém
manifestado alguma preocupacado pelo facto de se utilizarem processos diferentes para
elicitacdao de preferéncias para os estados de salde melhores que morte e estados de
saude considerados piores que morte (Augustovski et al. 2013; Oppe et al. 2016). Note-se
gue, para os primeiros, apenas é variado o tempo passado no estado de saude perfeita
enguanto que nos estados de saude considerados piores que morte, a duracdo do tempo
passado em saude perfeita é variada simultaneamente com a duracdo do tempo passado

no estado de saude sob valoracdo. A questdo levantada pelos investigadores é se se poderd
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assumir que os resultados obtidos em ambos os processos integram a mesma escala, pelo
facto de ambos os protocolos apresentados anteriormente para responder a valoragao de
estados de saude considerados pior que morte poderem produzir valores extremamente
negativos. Acresce ainda as regras arbitrarias que tém sido seguidas para converter esses
valores extremamente negativos para uma escala cujo intervalo minimo corresponde a -1.

De forma a resolver as questdes elencadas, Robinson e Spencer apresentaram, em
2006, uma nova forma de elicitacdo capaz de produzir simultaneamente valores superiores
e inferiores a zero (Robinson & Spencer 2006). O processo consistia em adicionar tempo
adicional em saude perfeita (I) ao estado de saude de vida perfeita (Alternativa 1) e
também ao estado de saulde a ser valorado (Alternativa 2 ou h;). Neste ultimo estado, o
tempo em salde perfeita precede o estado de salde a ser valorado, sendo este método
designado como lead-time TTO. Quando o estado de saude valorado é considerado melhor
gue morte, o ponto de indiferenca é alcangcado quando a duragao do tempo de vida na
Alternativa 1 é superior ao nimero de anos em saude perfeita oferecido na Alternativa 2

(Figura 7).

Figura 7 - Lead-time TTO: estado de saude melhor que morte

Valor

N

U (saude perfeita) =1

U=/t Frmrmimim e e

U (morte)=0 : = Tempo

Fonte: Adaptado de Oppe et al. (2016). EuroQol protocols for time trade-off valuation of health outcomes.

PharmacoEconomics. (34) 993-1004, Figura 2a
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Se o estado for considerado pior que morte, o ponto de indiferenca situar-se-a
quando a duragao do tempo de vida na Alternativa 1 for inferior ao nimero de anos em
saude perfeita apresentado na Alternativa 2 (Figura 8). Ao contrario da abordagem
convencional do TTO, este processo iterativo permite ao participante transitar entre
valores negativos e positivos sem ter que explicitamente pensar se o estado de saude é

pior ou melhor que morte (Robinson & Spencer 2006).

Figura 8 - Lead-time TTO: estado de saude pior que morte

Valor
N
U (saude perfeita) =1
U (morte)=0 > Tempo
X | t+l
Uli) = (x1)/t L mmim ==

Fonte: Adaptado de Oppe et al. (2016). EuroQol protocols for time trade-off valuation of health outcomes.

PharmacoEconomics. (34) 993-1004, Figura 2b

Tilling e colaboradores apresentaram ainda uma variante denominada de lag-time
TTO que, ao contrario do processo anterior, apresenta o tempo adicional em salde perfeita
cronologicamente depois do estado de saude a ser valorado (Tilling et al. 2010).

Alguns autores sugerem que, em teoria, os valores obtidos com recurso ao lead-
time e ao lag-time TTO deverao ser semelhantes, no entanto, recomendam a realizacdo de

mais estudos para confirmacdo desta assumpcdo (Augustovski et al. 2013).
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Na Figura 9 é possivel observar as duas variantes — lead-time e lag-time — da

técnica do TTO.

Figura 9 - Lead-time e Lag-time TTO

Lag-time TTO

Vida A Vida B
15 anos em saude perfeita 5anos h; 10anos em salde perfeita

Lead-time TTO

Vida A Vida B
15 anos em saude perfeita 10 anos em saude perfeita 5 anos h;

Fonte: Adaptado de Augustovski et al. (2013). Lead versus lag-time trade-off variants: Does it make any

difference? European Journal of Health Economics. 14 (Sup. 1), $25-S31, Figura 1

Estas variantes ndo sdo, no entanto, livres de criticas nomeadamente porque
sofrem de efeitos de enquadramento, i.e., quanto maior o lead-time oferecido, mais tempo
o participante troca. Os participantes podem ainda utilizar todo o tempo da escala para
troca mesmo em situagdes cujos estados de salde ndao sao muito severos. Adicionalmente,
alguns participantes, provavelmente por dificuldade na compreensao das variantes, optam
pelo caminho mais facil e encurtam a tarefa passando apenas por um ou dois passos
durante o processo de movimentos iterativos e outros poderdao nao distinguir entre
estados de saude melhores e piores que morte quando trocam lead-time (Augustovski et
al. 2013; Oppe et al. 2016).

Na sequéncia dos problemas detectados em varios estudos de investigacdo, na
aplicacdo destas variantes, o grupo EuroQol desenvolveu uma nova abordagem designada
de TTO compésito (cTTO) que combina o protocolo convencional do TTO para obter valores
superiores a zero e a variante lead-time para os valores inferiores a zero, conforme
apresentado nas Figuras 10 e 11 respectivamente (B. Janssen et al. 2013).

A variante lead-time TTO foi preferida em detrimento da lag-time por considerar-

se que, conceptualmente e em termos praticos, a primeira encontra-se mais alinhada com
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o TTO convencional e por ambas as variantes (lead e lag-time) terem resultados
semelhantes. Nesta abordagem, a distingao entre estados de saide melhores e piores que
morte é efectuada através de duas tarefas TTO distintas: TTO convencional para elicitar
valores melhores que morte e lead-time TTO para elicitar valores piores que morte. O cTTO
pressupde que todas as tarefas de valoracdo se iniciam da mesma forma, i.e., com recurso
ao TTO convencional: 10 anos no estado que estd a ser valorado (Vida B) e 10 anos em

saude perfeita (Vida A).
Figura 10 - cTTO. a) TTO convencional para valoragdo de estados de saide melhores que morte

Qual é melhor, a vida A, a vida B ou sdo semelhantes?

10 anos

¢ »

A e B sao

semelhantes

10 anos

* Problemas ligeiros em andar

* Sem problemas em me lavar ou vestir

* Sem probl. em desempenhar as minhas atividades habituais
* Dores ou mal-estar ligeiros

* Nao estou ansioso{a) ou deprimido(a)

Fonte: Retirado da versdo portuguesa do software EQ-VT (EuroQol Group Valuation Technology)

Para estados de saude piores, os participantes podem escolher trocar a totalidade
dos 10 anos em saude perfeita, assumindo-se que o estado a ser valorado é pelo menos
igual a zero. Nestas circunstancias e com o intuito de elicitar valores inferiores a zero, a

variante lead-time TTO é introduzida, adicionando mais 10 anos ao estado de saude
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perfeita e, correspondentemente, mais 10 anos em saude perfeita antes de se alcancar o

estado de saude a ser valorado (B. Janssen et al. 2013).

Figura 11 - cTTO. b) Lead-time TTO para valoragdo de estados de saude piores que morte

Qual é melhor, a vida A, a vida B ou sdo semelhantes?

w

10 anos

4

A e Bsao

semelhantes

10 anos 10 anos

14

* Problemas moderados em andar

* Incapaz de me lavar ou vestir

* Incapaz de desempenhar as minhas atividades habituais
* Dores ou mal-estar extremos

* Gravemente ansioso{a) ou deprimido(a)

Reiniciar

Fonte: Retirado da versdo portuguesa do software EQ-VT (EuroQol Group Valuation Technology)

Note-se que, em geral, a abordagem TTO assume a condicdo de troca proporcional
constante de anos de vida, implicando que a quantidade de tempo trocada é independente
da duracdo temporal considerada. O cTTO assume, para além desta, a condi¢do adicional
de independéncia aditiva, que implica que o valor associado a um estado de saude no
periodo T; é independente do valor de um outro estado de saude no periodo T, (B. Janssen
et al. 2013). Assim, os valores brutos obtidos para o cTTO sao transformados assumindo-se
iguais ao tempo passado no estado de saude acrescentado de 10 anos (em avango ou lead-

time) com saude perfeita e transformados de acordo com a férmula seguinte:
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(valor bruto—10)
10

Valor cTTO =

[5]

A escolha de 10 anos como horizonte temporal para a duracdo de tempo no estado
de saude a ser valorado foi arbitrariamente definida pelo grupo EuroQol. No entanto, esta
escolha requer uma analise e investigacdo aprofundadas na medida em que o horizonte
temporal pode influenciar os resultados obtidos pela técnica de valoracdo, o que conflitua
com a condicdo de troca proporcional constante de anos de vida. Oppe e colaboradores
(2016) defendem que poderdao ser testados distintos horizontes temporais, fixos e
variaveis. Adicionalmente, sugerem intervalos de tempo mais curtos para determinados
estados de saude em que se considere plausivel que os individuos permanecem durante
um curto periodo de tempo neles. Por outro lado, um horizonte temporal de 10 anos pode
ser irrealista para individuos idosos ou com patologias graves, situacées que podem sugerir
uma esperanca de vida mais curta que o horizonte temporal definido. Além disso, a escolha
de intervalos de tempo mais curtos pode conduzir a impossibilidade de equivaler os
resultados com os actuais obtidos com 10 anos de horizonte temporal. Todas estas
guestoes obrigam a uma reflexdo profunda e a investigacées futuras.

A aplicacdo do cTTO demonstrou ser uma abordagem mais consistente na
elicitacdo de valores negativos, sem necessidade de recorrer a um redimensionamento
discriciondrio da escala de valores, tal como sucedia com o TTO convencional ao permitir
uma escolha arbitraria de tempo para troca (B. Janssen et al. 2013). No entanto, mesmo
esta abordagem tem as suas limitagdes. Em primeiro lugar, por assumir a condicdo extra
de independéncia aditiva, para além da condi¢ao de troca proporcional constante. Em
segundo lugar, por consistir em dois modos diferentes de elicitacdo de valores: uma para
estados de salde melhores que morte e outra para estados de salde piores que morte. No
entanto, poder-se-a sempre considerar que, para qualquer estado de saude em valoracéo,
o participante tem sempre a possibilidade de introduzir a variante lead-time TTO utilizando,
assim, um sé modo de elicitacdo (B. Janssen et al. 2013).

De acordo com Oppe at al. (2016), a variacdo da duragcdao do tempo de vida na

Alternativa 1 (saude perfeita) carece de trés requisitos: determina¢cdo de um ponto de
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partida, a existéncia de um algoritmo de iteracdo e uma regra para a sua terminacdo. O
ponto de partida pode assumir um valor fixo ou aleatério enquanto que o algoritmo de
iteracdo e a regra de terminagao sdao normalmente estandardizados para todos os
participantes. Os algoritmos de iteragao utilizados inserem-se nas categorias de trisseccao,
bisseccao e ping-pong, assumindo-se combinagdes destes na técnica de valoragdo. A regra
para a sua terminac¢do pode ser a identificacdo do ponto de indiferencga ou os limites de um
intervalo em torno do ponto de indiferenca (Oppe et al. 2016).

Para concretizar a valoragdo de estados de saude, o grupo EuroQol desenvolveu
trés protocolos que incluem o TTO como técnica de valoragdo principal: i) o protocolo
Measurement and Valuation of Health (MVH); ii) o protocolo de Paris e iii) o protocolo
EuroQol Valuation Technology (EQ-VT). O Quadro 3 sumariza as principais caracteristicas

dos trés protocolos.

Quadro 3 - Principais caracteristicas dos protocolos MVH, Paris e EQ-VT

MVH Paris EQ-VT
Estrutura TTO:
Estrutura TTO convencional cTTO
Estados de Ancora 11111 (auséncia de problemas nas dimensdes do “Satide perfeita” e “Morte”
EQ-5D-3L)
10 anos para estados de
. 10 anos para estados de saude melhores e piores saude melhor que morte e
Horizonte temporal
que morte 20 anos para estado de
salde piores que morte
Estados de saide melhores que morte: Vida A — Estados de saude melhores
viver em saude perfeita durante x anos seguidos gue morte: Vida A — viver
de morte (Alternativa 1); Vida B — viver num estado em saude perfeita durante x
de saude limitado durante 10 anos seguidos de anos seguidos de morte
morte (Alternativa 2) (Alternativa 1); Vida B —
Estados de salude piores que morte: Vida A —viver  viver num estado de saude
num estado limitado durante 10 — x anos, limitado durante 10 anos
seguidos de saude perfeita durante x anos, seguidos de morte
. seguidos de morte (Alternativa 1); morte imediata (Alternativa 2)
Estrutura das vidas . : .
(Alternativa 2) Estados de saude piores que

hipotéticas . .
P morte: Vida A — viver em

salde perfeita durante x
anos, seguidos de morte
(Alternativa 1); Vida B —
viver em saude perfeita
durante 10 anos, seguidos
do estado limitado durante
10 anos, seguidos de morte
(Alternativa 2)

42



Medigdo de Preferéncias em Saude

10 anos
Bissecgao para os Bissecgao para os Bissecg¢ao para os
primeiros trés passos primeiros trés passos primeiros trés passos
seguida de trissec¢do seguida de trissec¢do seguida de trissec¢do
crescente/decrescente crescente/decrescente crescente/decrescente
com 1 ano de com 1 ano de com 1 ano ou 6 meses
incremento e uma incremento, sem de incrementos e uma
correc¢do de 6 meses correcgao correcgdo de 6 meses
quando ocorre a quando ocorre a
reversdo de reversdo de
preferéncias preferéncias
Indiferenga/intervalo de Indiferenca/intervalo de .
L L Indiferenca
indiferenca = 6 meses indiferenca = 1 ano

Entrevistas presenciais
Entrevistas presenciais e individuais e individuais assistidas
por computador
Recolha de dados
Lapis e papel e um quadro temporal como ajuda electrénicos e
visual apresentacdo digital
como ajuda visual

Tarefas de aquecimento: classificacdo e VAS Um exemplo de treino e
seguidas da explicagdo TTO trés exemplos praticos
Aula pratica ndo estandardizada
Software
estandardizado de
controlo de qualidade

N3o foram formalizados nem incluidos
procedimentos de controlo de qualidade

Fonte: Adaptado de Oppe et al. (2016). EuroQol Protocols for Time Trade-Off Valuation of Health
Outcomes. PharmacoEconomics. 34 (10), 993-1004, Tabela 1

Os protocolos MVH e de Paris, criados respectivamente em 1993 e 2009, foram
desenvolvidos com o intuito de valorar os estados de saude originados pelo instrumento
de medicdo EQ-5D-3L com recurso ao TTO convencional. O protocolo EQ-VT surgiu em 2012
para valoracdo dos estados de saude decorrentes do instrumento de medicdo em saude
EQ-5D-5L. Ndo obstante o grupo EuroQol considerar existir potencial de melhoria para o
protocolo EQ-VT, este é actualmente assumido como sendo o estado da arte (Oppe et al.
2016).

A Figura 12 apresenta os esquemas de iteragdo associados aos trés protocolos de

valoracao do grupo EuroQol.
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Figura 12 - Esquemas de iteracdo dos protocolos de valoragdo do EuroQol

Protocolo MVH Protocolo de Paris Protocolo EQ-VT
X anos U(h) Xanos Uh)  Xanos u(h)
10 1 10 1 10 1
9 > 0,9 9 0,9 9 0,9
8 " 0,8 8 0,8 8 0,8
7 0,7 7 0,7 7 0,7
6 6
E . 0,6 . 0,6 6 0,6
- 0,5 0,5 5 0,5
‘_?’ 4 0,4 4 0,4 a 0,4
.g 2 . 0,2 2 0,2 2 0,2
(] 3
£ 1 ° 0,1 1 0,1 1 0,1
o 0 >0 Y 0 0 0
§ 1 ° .0,111 1 -0,111 9 0,1
s 2 ® .0,25 2 -0,25 8 0,2
g 3 -0,429 3 -0,429 7 -0,3
2 4 -0,667 4 -0,667 6 -0,4
e s -1 5 -1 5 0,5
< 6 -1,5 6 -1,5 4 --0,6
7 . -2,33 7 -2,33 3 -0,7
8 = 4 -4 2 -0,8
9 ° -9 9 -9 1 --0,9
9,75 -39 9,5 -19 0 «1
1 2 3 4 5 6 7 8 9 1 2 3 4 5 6 7 8 1 2 3 4586 7 8 9
Numero de passos (perguntas) Ndmero de passos (perguntas) Numero de passos (perguntas)
Inicio =P Prefere A = Prefere B
e Ponto de indiferenca Indiferenca inferida/fim da interacgdo

Fonte: Adaptado de Oppe et al. (2016). EuroQol Protocols for Time Trade-Off Valuation of Health
Outcomes. PharmacoEconomics. 34 (10), 993-1004, Figura 5

Na figura, h corresponde ao estado de saude a avaliar, U(h) é o valor do estado
de saude h e x respeita ao tempo em saude perfeita (anos). Tal como Oppe e colaboradores
(2016) explicam, os trés protocolos apresentam, para estados de saude considerados
melhores que morte, a vida A durante x anos em saude perfeita e a vida B durante 10 anos
no estado de saude em valoracdo. Para estados de saude considerados piores que morte,
os protocolos MVH e de Paris apresentam a vida A como representando 10 — x anos no
estado de saude em valoracdo seguidos de x anos em saude perfeita e a vida B
representando a morte imediata. Nos estados de salde piores que morte, a diferenca para
o protocolo EQ-VT reside no facto da vida A ser apresentada como x anos em saude
perfeita e a vida B como 10 anos em saude perfeita seguidos de 10 anos no estado de saude
em valoragao. Nos protocolos MVH e de Paris, as tarefas de valoragdo seguem ao longo da

direccdo das setas até a indiferenca ou o fim do ramo serem alcancados. No protocolo EQ-
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VT, a tarefa de valoracdo termina apenas quando a indiferenca é indicada pelo participante,

sendo que a direcgdo da tarefa pode ser revertida a qualquer momento.

3.4. LimitagOes das técnicas de medicao de preferéncias mais comuns

Tal como referido anteriormente, a VAS, o0 SG e o TTO consistem nas técnicas mais
utilizadas para elicitacdo de preferéncias em saude. No entanto, tem surgido um intenso
debate sobre qual serd a melhor técnica. Ainda que o TTO e o SG sejam técnicas
reconhecidamente superiores a VAS, pelo facto de se basearem em escolhas que envolvem
sacrificio ou uma troca, os valores elicitados por cada uma destas técnicas geram pouco
consenso (Rowen et al. 2015). Van Osch e colaboradores (Van Osch et al. 2004) referem
que os valores de utilidade obtidos por estas técnicas podem ser enviesados por questdes
relacionadas com aversdo ao risco, compatibilidade de escala, curva de utilidade e peso das
probabilidades. Estas preocupacdes foram também partilhadas por outros autores (Brazier
et al. 2012). O Quadro 4 resume o tipo de enviesamento e o respectivo efeito associados

as técnicas SG e TTO:

Quadro 4 - Tipo de enviesamento e efeito por técnica de elicitacdo de preferéncias

Técnica Curva de Peso da Aversdo  Compatibilidade Efeito
Utilidade Probabilidade ao Risco de Escala Total
TT0 Convexa Nao aplicavel Concava Concava ?
SG N&o aplicavel Concava (quase sempre) Concava Desconhecido Concava

Fonte: Adaptado de van Osch et al. (2004). Correcting Biases in Standard Gamble and Time Tradeoff
Utilities. Medical Decision Making. 24(5), 511-517, Tabela 1

No que concerne a curva de utilidade, o TTO assume uma func¢ao linear da duragao
de vida, o que nem sempre é verdade na medida em que grande parte dos individuos
atribui maior valor aos anos préximos do que aos anos futuros (funcdo utilidade concava e
ndo linear). Como na técnica do TTO os individuos sdo questionados sobre a troca de anos
futuros, estes anos serao, consequentemente, sobrevalorizados nos calculos, resultando

num enviesamento negativo das utilidades.
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O peso da probabilidade apenas respeita ao SG. Neste tipo de enviesamento,
observa-se que os individuos tendem a sobrevalorizar probabilidades baixas (inferiores a
0,33) e a subvalorizar probabilidades mais elevadas (superiores a 0,33). Dado que as
utilidades associadas aos estados de saude excedem, habitualmente, os 0,33, este
enviesamento conduz a uma sobrestimacdo dos valores de utilidade obtidos através do SG.

Quanto a aversdo ao risco, ambas as técnicas (TTO e SG) conduzem a
enviesamentos positivos, sobrestimando valores de utilidade associados aos estados de
saude. No caso do TTO, um individuo com aversdo ao risco estara mais relutante em trocar
anos de vida (considerado como perda) por saude dptima (ganho). No caso do SG e
considerando ainda um individuo com caracteristicas de aversdao ao risco, o ganho
associado a probabilidade P terd que ser muito elevado para compensar a perda associada
a probabilidade 1 — P, gerando assim um enviesamento positivo nas probabilidades.

A compatibilidade de escala respeita a constatacdo de que quanto maior for a
compatibilidade de uma caracteristica com a escala de resposta utilizada, maior atencdo e
maior peso serao atribuidos pelo individuo a essa caracteristica. No que concerne ao TTO,
a escala de resposta refere-se ao numero de anos em saude perfeita. Neste caso, uma
atencdo particular sera dada a duragdo do estado de salde, ao invés do impacto do estado
na saude do individuo, resultando em valores mais elevados. No caso do SG, a escala de
resposta é a probabilidade. No entanto, o comportamento e respectivo efeito no
enviesamento sdo muito dificeis de estimar (Van Osch et al. 2004).

De uma forma geral, desconhece-se o efeito cumulativo destas limitacdes na
obtencado de valores de utilidade através do TTO e assume-se que os valores de utilidade
obtidos através do SG sdo mais elevados. Ndao obstante alguns métodos terem sido
propostos com vista a correc¢ao dos enviesamentos apresentados, nem todos os efeitos
foram corrigidos (Van Osch et al. 2004).

O TTO e 0 SG tém sido também criticados pela sua complexidade na aplicacao aos
respondentes e por excluirem grupos particulares como criangas, idosos ou culturas
diferentes (Brazier et al. 2012; Rowen et al. 2015). Por outro lado, a VAS é uma técnica que
nem sequer é estritamente baseada em preferéncias na medida em que ndo implica uma

escolha entre op¢des (Brazier et al. 2007).
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As limitacoes destas técnicas tém conduzido a um interesse crescente por outras
tais como a Estimagdo de Magnitude, Equivaléncia em Pessoas e DCE. Apesar destas
técnicas serem menos frequentemente utilizadas, a DCE tem vindo a obter cada vez mais

destaque em estudos para elicitagcdo de preferéncias em saude.

3.5. Discrete Choice Experiment

A DCE é uma técnica utilizada desde o inicio da década de 60 do século passado,
gue assenta na psicologia matematica e cuja aplicacdo iniciou-se originalmente na drea do
marketing. Desde essa altura, a DCE tem sido utilizada para elicitar as preferéncias dos
individuos em outras dreas académicas como a economia dos transportes, economia do
ambiente e, mais recentemente, a economia da saude (Earl & Kemp 1999; Kenny et al.
2003; Lancsar & Louviere 2008; Norman, Viney, et al. 2013). A utilizacdo desta técnica de
elicitagdo é particularmente relevante pelo facto de as preferéncias dos individuos
poderem constituir um papel fundamental para a determinagao das prioridades na
aplicacdo dos recursos em saude (Lancsar & Louviere 2008). Adicionalmente, a utilizacdo
da DCE justifica-se pela sua simplicidade de aplicacao e pela compreensao facilitada do
método (Kjaer 2005).

A escolha discreta ocorre quando um individuo se encontra face a uma op¢ao
entre um conjunto de alternativas finitas, mutuamente exclusivas e que contemplam todas
as possibilidades (Antunes et al. 2017). A DCE é habitualmente implementada com recurso
a questionarios que definem o bem ou servico em andlise em funcdo de atributos,
considerados como os mais relevantes, aos quais o individuo associa uma utilidade. O
objectivo desta técnica é observar a resposta do individuo a alteragdes nesses atributos
através de niveis que lhes sdo atribuidos. Cada combinacdo, construida com os varios
atributos e niveis associados, vai constituir um cendrio cujo objectivo final é permitir que o
individuo se sinta apto a fazer trocas entre cendrios de acordo com o que mais valoriza

(Figura 13).
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Figura 13 - Exemplo de aplicagdo de um par de cendrios para escolha discreta

CENARIO 1 CENARIO 2

Inscrigdo associada a uma
equipa de familia (médico
e enfermeiro de familia)

. Inscricdo associada a um
Modelo de organizagdo dos médico de famills

cuidados primarios

Possibilidade de escolha do . Com posslblhda.de de Sem pOSSIbI]Ida‘dE de
jommn : i escolha do médicode | escolha de médico de ------ i
! prestador de cuidados ' . i . :
i : familia | familia
. Pagamento (por consulta) 50€ 25€
| Tempo de ES?EIFE pelnra uma ' 4 dias 2 dias
. consulta de vigilancia :
! ESCOLHO A OPGAO i
i.-_.) ATRIBUTO i-_-) ALTERNATIVA/CENARIO NIVEL <

Fonte: Adaptado de Hjelmgren & Anell (2007). Population preferences and choice of primary care models: A

discrete choice experiment in Sweden. Health Policy. 83, 314-322.

Assim, torna-se possivel identificar o nivel que influencia a escolha de cada
atributo, i.e., estimar a taxa marginal de substituicdo dos atributos (Kjeer 2005; Lancsar &
Louviere 2008). O atributo custo (e.g., custos de transporte, saldrios, impostos)
desempenha um papel extremamente importante na DCE na medida em que permite que
o método proceda a elicitacdo das preferéncias relativamente a disposicdo para pagar dos
individuos. Isto ndo significa que os respondentes sejam directamente questionados sobre
a sua disponibilidade para pagar mas é-lhes pedido que efectuem trocas monetarias por
melhorias nos atributos (Kjaer 2005). De igual forma, o tempo de vida é também uma forma
de medir o valor que se atribui a um estado de saude.

De forma a analisar os resultados da DCE, procede-se a convergéncia do perfil de
cada individuo respondente num Unico valor de utilidade, com atribuicdo de pesos a cada

um dos atributos, constituindo uma combinacao linear (Kjaer 2005; Earl & Kemp 1999).
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As escolhas na DCE analisam-se de acordo com a teoria da utilidade aleatéria, i.e.,
para um individuo i condicionado a escolha j, a sua utilidade U pode ser desagregada numa

componente explicavel V;; e numa componente ndo explicavel, aleatoria, &;;:

Uij = VU + gij'j = 1, ,]
(6]

Esta componente ndo explicavel g;; pode ser devida a atributos ndo observaveis,
variacoes ndo observaveis nas preferéncias ou resultado de erros de medicdo. A
componente explicavel V;; € uma fung¢do dos atributos do bem ou servigo (vector X{j dos

atributos) e das caracteristicas dos individuos (vector Z; das caracteristicas dos individuos):

Vij = Xi;B + Zjy
[7]

Nesta funcdo, [ e y representam os coeficientes a ser estimados. Assume-se que
um individuo escolhe uma determinada opcdo 1, se e s6 se, a utilidade que lhe é atribuida
€ maior do que qualquer outra utilidade de uma opgdo num conjunto de J alternativas.
Considerando que Y; é uma varidvel aleatdria que denota o resultado da escolha e
assumindo uma distribuicdo de probabilidade conjunta para ¢;, a probabilidade P da

utilidade ser maximizada ao escolher a op¢do 1 é dada por:

P(Y; =1) = P(Uy > Uy))
=P(Viy + & >V + &)
=P(Vy—Vij>ej—€1)Vji#1
(8]

N3o é prudente, no entanto, aplicar a DCE sem compreender na totalidade a

técnica pelo que se torna fundamental estudar aprofundadamente a teoria, o desenho e
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os resultados que se podem obter de forma a construir um modelo valido nos estudos de
investigacdo (Lancsar & Louviere 2008).

Cada desenho de uma DCE tem em consideracdo o contexto especifico da
investigacao em curso, dividindo-se por varias fases distintas com o intuito de simplificar a
utilizacdo do método. Varios autores defendem desenhos semelhantes ainda que possuam
ligeiras discrepancias entre si. No entanto, ha algum consenso em dividir o desenho da DCE
em cinco grandes fases principais: i) identificacdo dos atributos; ii) identificacdo dos niveis
dos atributos; iii) desenho experimental; iv) recolha de dados; e v) andlise de dados (Lancsar
& Louviere 2008; Kjaer 2005; Antunes et al. 2017). Para o sucesso da implementagao da
técnica é fundamental que os investigadores tenham plena noc¢do do que esta a ser
estudado e que os respondentes tenham conhecimento do bem ou servico em analise e
sejam devidamente informados de forma a possibilitar escolhas assertivas (Lancsar &
Louviere 2006).

A primeira fase do desenho da DCE respeita a identificacdo dos atributos. Estes
devem ser abrangentes e mensuraveis, podendo ser do tipo qualitativo ou quantitativo.
Para a identificacdo dos atributos mais adequados na caracterizacdo de um bem ou servico,
ha varias fontes de informacdo possiveis designadamente a literatura existente, grupos
focais, entrevistas a pessoas chave (e.g., decisores) e peritos (Lancsar & Louviere 2008; Kjaer
2005). O objectivo principal na definicdo e identificacdo dos atributos é que estes sejam
relevantes para os decisores e que, simultaneamente, se revistam de significado para a
maior parte dos respondentes. Embora nao exista um limite maximo para o numero de
atributos, Kjeer (2005) sugere ndo se exceder os oito atributos. Na identificacdo dos
atributos ha varios aspectos a ter em consideracdo nomeadamente se estes sdo
irrelevantes ou nao, i.e., até que ponto a sua exclusdo/inclusdo interfere com os resultados
obtidos e se os atributos sdo, entre si, mutuamente dependentes ou possuem relagdo de
causalidade. Estas caracteristicas sao particularmente importantes porque, se existirem,
podem influenciar os individuos induzindo alguma diminuicdo da utilidade ou mesmo a
transferéncia de utilidade entre atributos (Kjaer 2005).

Finda a primeira fase, passa-se para a identificacdo dos niveis dos atributos. Assim,

para cada um dos atributos identificados na etapa anterior sdo atribuidos niveis razoaveis
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e relevantes. O intervalo de variacdo destes niveis deve ser tal que possibilite aos
respondentes a realizagao de trocas entre as vdrias combinag¢des de atributos. O nimero
de niveis de um atributo influencia a sua importancia, i.e., quantos mais niveis forem
determinados para um atributo maior sera a importancia dada pelo respondente (em
circunstancias de intervalos de variacdo iguais). No entanto, quanto maior for o nimero e
niveis dos atributos, mais complexo sera o desenho da DCE. A inclusdao de um atributo
relacionado com o custo pode, segundo Kjzer (2005) e Lancsar e Louviere (2008), ser ainda
atil em alguns estudos nomeadamente quando se pretende efectuar andlises econdmicas
de custo-beneficio.

Quando se pretende obter os valores de utilidade com recurso a instrumentos de
medicdo ja existentes e validados (e.g. EQ-5D e SF-6D), estas duas fases encontram-se
naturalmente ultrapassadas dado que os atributos e respectivos niveis correspondem ao
sistema descritivo destes instrumentos.

Na fase de desenho experimental procede-se a construcdo de varias combinacdes
de atributos e conjuntos de escolhas. O objectivo principal é criar a DCE de tal forma que o
numero de alternativas seja o menor possivel sem colocar em causa a capacidade do
respondente inferir utilidade sobre todas as alternativas apresentadas (Kjeer 2005). Este
desenho vai permitir a estimacdao de uma matriz, resultante de todas as possiveis
combinacdes dos niveis de atributos das distintas alternativas (conjunto de escolhas). O
numero de alternativas aumenta exponencialmente a medida que aumenta o nimero de
atributos e o nimero de niveis associados. Assim, partindo da hipdtese que todos os
atributos tém o mesmo nimero de niveis, o nimero maximo de alternativas é dado por:

numero de alternativas = nimero de niveis™imero de atributos

[9]

Nas circunstancias em que todas as alternativas possiveis sdo apresentadas aos
respondentes esta-se perante um desenho factorial completo. Este desenho, para além de
garantir a independéncia dos efeitos relevantes dos atributos, permite estima-los, bem

como aos efeitos resultantes da interac¢ao entre atributos. No entanto, por questdes de

51



Medicdo de Preferéncias em Saude

praticabilidade, o desenho factorial completo apenas pode ser aplicado a pequenas
experiéncias, com um numero muito limitado de atributos e de niveis. Em investiga¢des
com maior nimero de atributos e de niveis serd, no entanto, necessario reduzir a dimensao
do desenho da DCE e, nessas circunstancias, o desenho factorial fraccionario constitui
naturalmente a opcdo mais adequada. Nesta vertente mais reduzida utiliza-se um
subconjunto ou frac¢do que garante as propriedades mais significativas do desenho
factorial completo. Apesar de pressupor alguma perda de informacdo estatistica, o
desenho factorial fracciondrio permite, tanto quanto possivel, estimar eficientemente os
efeitos dos atributos. Ainda que se considere o desenho factorial completo pouco
praticdvel em estudos ja com alguma dimensdo, é sempre possivel lidar com este tipo de
desenho através de versOes mais pequenas resultantes do modelo original. Com isto
possibilita-se que sejam criados varios pontos de desenho sem aumentar o nimero do
conjunto de escolhas para os respondentes (e.g., um desenho factorial completo com 256
combinacdes pode ser reduzido a 16 versdes de 16 conjuntos de escolhas). A semelhanca
do que ocorre com o desenho factorial completo, a versao fracciondria também permite
obter versdes mais reduzidas. Importa assinalar que, apesar de no desenho factorial
completo se utilizarem todas as alternativas possiveis, ainda assim, a eficiéncia do desenho
de uma DCE necessita, para ser garantida, do correcto emparelhamento das alternativas
na formacdo do conjunto de escolhas. Deste modo e de forma a assegurar a optimizacao
do desenho é necessario que as seguintes propriedades se verifiquem: equilibrio dos niveis
(cada nivel de um atributo surge com a mesma frequéncia nas alternativas incluidas no
desenho); ortogonalidade (a diferenca nos niveis de cada atributo varia de forma
independente ao longo dos conjuntos de escolhas); justaposicdo minima (os niveis ndo se
repetem a si mesmo num conjunto de escolhas); e equilibrio de utilidade (as utilidades das
alternativas é aproximadamente igual em cada conjunto de escolhas). Os tipos de desenhos
referidos podem ser obtidos através de classificacdes manuais ou preferivelmente com
recurso a software especifico (Kjeer 2005; Lancsar & Louviere 2008).

Ultrapassada a fase de desenho experimental, procede-se a recolha de dados. Os
estudos realizados sobre o desenho da DCE recomendam a inclusdo de uma alternativa

adicional no conjunto de escolhas, particularmente em circunstancias em que é irrealista
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considerar que o bem ou servigo é consumido com toda a certeza. Esta alternativa é
considerada uma nao escolha e impede que o individuo seja forcado a escolher algo que
ndo é importante para si (Kjaer 2005). Com a inclusdo desta alternativa o respondente pode
“optar por sair”, escolher “nenhuma”, “ndo participar” ou manter a situagdo existente
(status quo). A limitacdo desta alternativa reside, em situacdes de modelos com alguma
complexidade, no facto do individuo poder escolher a resposta mais facil, i.e., aplicar uma
heuristica para evitar fazer uma escolha considerada dificil. Outra perspectiva relativa a
inclusdao de uma alternativa adicional é a possibilidade de esta reflectir uma situagdo de
indiferenca para o individuo (Kjaer 2005; Lancsar & Louviere 2008). Para o sucesso da
recolha de dados é fundamental garantir que o respondente compreenda o que se espera
dele o que requer uma explicacdo exaustiva por parte dos investigadores no que se refere
ao contexto e objectivos do estudo, a descricdo dos atributos e a contextualizacdo de cada
um dos cenarios (conjuntos de escolhas). Nesta fase, os investigadores podem também
considerar pertinente proceder a validacdo da técnica com recurso a testes de
racionalidade tornando-se, para tal, necessdrio incluir conjuntos de escolhas adicionais
para testar os diversos axiomas, tais como, integralidade, transitividade e continuidade,
com defendem Lancsar e Louviere (2008). Por fim, é igualmente importante a inclusdo de
algumas perguntas relativas a dados sociodemograficos (e.g., idade, género, habilitacGes
literarias, nivel de rendimento, profissdo). A recolha de dados pode ser efectuada com
recurso a entrevistas, questionarios, ou combinag¢do destes métodos.

No que respeita a amostra esta deve reflectir a populacdo para a qual os
resultados vao ser generalizados e a quem os custos de oportunidade importam. A
dimensdo da amostra estd muitas vezes sujeita ao orcamento da investigacdo e a outros
eventuais constrangimentos, mas devera sempre permitir a estimacao de modelos com
garantia de fiabilidade. A dimens3ao da amostra vai depender do nimero de perguntas a
gue cada individuo responde, do tamanho da populagdo, da taxa de resposta que se espera
obter no estudo e da poténcia estatistica que se pretende obter do modelo (Lancsar &
Louviere 2008; Kjaer 2005).

A ultima fase respeita a andlise de dados, que inclui a escolha do modelo de

probabilidade e a inser¢do de dados, ambos com recurso a software apropriado, e também
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a especificacdo do modelo estatistico. Segundo Kjaer (2005), ha vérios modelos disponiveis
para a estimag¢dao da DCE cuja escolha depende, entre outros factores, do desenho
escolhido para o método. No caso da DCE ser dicotémica (resposta “sim/ndo” para uma
determinada alternativa) ou apresentar um conjunto de escolhas constituido por duas
alternativas sdo utilizados modelos binomiais de escolha discreta (logit ou probit). Quando
o conjunto de escolhas é constituido por trés ou mais alternativas é apropriada a utilizagao
de modelos logit ou probit multinomiais, mixed logit, nested logit e valor extremo com
heterocedasticidade. Este ultimo conjunto de modelos, pelo aumento do nimero de
alternativas no conjunto de escolha, coloca uma série de desafios que nado existe na escolha
bindria (Ryan et al. 2008; Kjaer 2005). Em geral, a estimagao dos modelos de escolha
discreta baseia-se no método da maxima verosimilhan¢a, embora outros métodos possam
também ser considerados (Kjeer 2005). Os valores de utilidade obtidos através da DCE
podem ser ancorados na escala de utilidade, que varia entre 0 e 1, incorporando a duragao
(tempo) como um atributo. Este método hibrido é designado por DCEtro (Bansback et al.
2014). Para além do software estatistico mais classico como o SPSS ou o STATA, outros
programas mais especificos, como o Lindep ou o Ngene, sdo também utilizados. A etapa de
analise de dados pressupde ainda a interpretacdo e a discussdo dos resultados obtidos.
Os estudos comparativos entre a aplicagdo de diferentes técnicas para obtencao
de valores de utilidade mostram que técnicas como a DCE sdo promissoras relativamente
a utilizacdo do TTO e do SG (Brazier et al. 2012; Krabbe et al. 2014). As vantagens
identificadas na aplicacdo desta técnica residem na facilidade de compreensdo por parte
dos respondentes, permitindo a sua implementacao a um maior nimero de pessoas, e por
ndo ser afectada por preferéncias no tempo. Na realidade, a DCE tem vindo a obter cada
vez mais destaque em estudos para elicitacdo de preferéncias em saude (Antunes et al.
2017), existindo, actualmente, varios estudos publicados que utilizam a DCE como técnica
de valoracao de estados de saude (Craig et al. 2013; Bansback et al. 2012; Xie et al. 2014;
Shah et al. 2015; Robinson et al. 2015; Ratcliffe et al. 2011; Norman, Cronin, et al. 2013).
Adicionalmente, a DCE tem vindo a ser aplicada em grupos particulares, como criangas e

idosos (Ratcliffe et al. 2011; Ryan et al. 2006; Monteiro et al. 2014). No entanto, esta
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técnica apresenta desafios, que requerem uma analise mais aprofundada, relacionados
com a conversao de valores para a escala de utilidade (Rowen et al. 2015).

O futuro passard por efectuar estudos adicionais com recurso a esta técnica de
elicitagcdo de preferéncias e pela avaliagdo da implementagao dos métodos hibridos que

combinem a utilizacdo de dados DCE (Bansback et al. 2014).
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4. MEDIDAS DESCRITIVAS DE RESULTADOS EM SAUDE

A avaliagao econdmica envolvendo os QALY traduz o seu resultado sob a forma de
custo por QALY. De forma a operacionalizar o calculo dos QALY, ha duas componentes a
considerar: a primeira consiste na descricao do estado ou perfil de saide de um individuo;
a segunda representa a valoragdo dessas descri¢des. Para tal, torna-se necessario recorrer
a instrumentos de medicdo em saude, genéricos ou especificos, e baseados em
preferéncias.

Os instrumentos de medicdo em saude sdo considerados especificos quando sdo
dirigidos, por exemplo, a uma patologia em particular (e.g. asma), a uma dimensao de
saude (e.g. dor muscular), ou a um grupo de individuos (e.g. idosos, criancas). Dado
focarem-se em dimensGes mais pertinentes para a condicdo em analise, os argumentos
para a sua utilizacao incidem no facto de serem mais sensiveis na deteccdo de altera¢des
no problema em estudo e mais relevantes para os interesses dos doentes. No entanto,
podem ndo detectar o impacto de possiveis comorbilidades nos individuos, que podem ser
mais relevantes que o problema em tratamento, e dos possiveis efeitos secundarios das
intervengdes de saude. Acresce ainda que os seus resultados ndo sdo comparaveis entre
intervencdes ou programas de saude, associados a diferentes problemas. O principal
argumento para a utilizacdo, em avaliagdo econdmica, de instrumentos de medi¢cdo em
saude genéricos e baseados em preferéncias reside no facto deste tipo de instrumentos
permitir comparacoes entre programas de saude que envolvem diferentes patologias e
tratamentos. O NICE é uma das instituicdes que adopta este argumento, requerendo a
utilizacdo de um instrumento genérico baseado em preferéncias, nos estudos de referéncia
de avaliacdo econdmica que elabora (Brazier et al. 2007). O mesmo sucede com o
INFARMED, em Portugal, que, de acordo com as suas orientacdes metodoldgicas para
estudos de avaliacdo de medicamentos aconselha a adop¢do de um instrumento genérico
desde que validado para Portugal (INFARMED 1998).

Todos os instrumentos genéricos sdo compostos por um sistema descritivo e por

algoritmos baseados em preferéncias, que garantem a obtencdo de utilidade e que
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agregam o valor desse sistema descritivo, generalizando-o para a sociedade. Embora todos
estes instrumentos se baseiem em preferéncias, alguns investigadores tém detectado
diferencas nos resultados, pelo facto de se basearem num sistema descritivo distinto
(Ferreira, Ferreira & Pereira 2014).

Sdo vdrios os instrumentos genéricos de medicdo em salde baseados em
preferéncias, destacando-se cinco com maior utilizagdo: Quality of Well-Being (QWB), 15-

D, Health Utilities Index (HUI), SF-6D e EQ-5D.

4.1. Quality of Well-Being

O QWSB, desenvolvido na década de 1970, foi o primeiro instrumento de medicao
da qualidade de vida desenhado especificamente para a estimacdo de QALY (Kaplan et al.
1976). Este instrumento, utilizando a VAS como técnica de valoracdo, permite a
ponderagdao das preferéncias dos individuos através da combinagao de trés escalas
funcionais multinivel (mobilidade, actividade fisica e actividade social) com uma medida de
aversdo a sintoma-problema (em caso de multiplos sintomas ou problemas, aquele que o
individuo identifica como o menos desejdvel, serd o sintoma-problema utilizado). O
objectivo é produzir, para um momento no tempo, um valor (e ndo utilidades) que se situe
numa escala de preferéncias que varia entre 0 e 1, ou morte e saude perfeita (Seiber et al.

2008; Drummond et al. 2005).

4.2. Health Utilities Index

O HUI corresponde a uma familia de instrumentos de medicdo em saude genéricos
e baseados em preferéncias, cujo intuito é a obtencdo de utilidades (Horsman et al. 2003).
A primeira versdao (HUI1) foi desenvolvida por Torrance e colaboradores nos finais da
década de 1970 para utilizagdo em avaliacdo econdmica de cuidados intensivos neonatais
(Brazier et al. 2007). A esta versdo seguiram-se duas outras — sistemas HUI2 e HUI3 — que,

no seu conjunto, descrevem quase um milhdo de estados de saude. Na maior parte dos
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casos, a abordagem inicial é feita com a medida HUI3, pelo facto de possuir um sistema
descritivo mais detalhado, ter uma estrutura independente e possuir normas validadas,
generalizadas a populagao. A medida HUI2 possui alguns atributos adicionais relativamente
a HUI3, sendo mais apropriada para estudos especificos. A obtencdo de utilidades é
efectuada através da técnica do SG, sendo balizada por uma escala que varia entre 0 ou

morte e 1 ou saude perfeita (Horsman et al. 2003; Drummond et al. 2005).

4.3.15-D

O 15-D é um instrumento genérico, constituido por 15 dimensdes, que pode ser
auto-aplicado por individuos adultos, na medicdo da qualidade de vida relacionada com a
salde. O valor obtido com a aplicagdao do 15-D tem por base um conjunto de pesos de
utilidades ou de preferéncias e situa-se numa escala que varia entre 0 ou morte e 1 ou
saude perfeita. A obtencdo desse valor é efectuada através da utilizacdo combinada das
técnicas de escala de pontuacdo e de estimag¢dao de magnitude (Sintonen 1995; Sintonen

1994).

4.4. EQ-5D

O EQ-5D é um instrumento genérico de medicdo em saude, baseado em
preferéncias, desenvolvido em 1988 pelo grupo EuroQol que integra um conjunto de
investigadores oriundos de diversos paises (EuroQol Group, 1990).

Este instrumento deriva de um sistema descritivo inicial com seis atributos
(mobilidade, cuidados pessoais, actividades habituais, relacdes sociais, dor/mal-estar e
ansiedade/depressdo), revisto em 1990 para incluir apenas cinco atributos, excluindo-se as
relacdes sociais (EuroQol Group 2005). No desenvolvimento deste sistema descritivo, os
autores pretenderam cumprir os seguintes requisitos: i) conter dimensdes de saude
significativas para doentes e para a populacdo em geral; ii) ser simples (poucas dimensdes

com o menor numero de niveis possivel); iii) possuir uma descricdo curta e clara dos
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estados de saude de forma a possibilitar a distingdo entre eles; e iv) de preenchimento
amigavel em contextos distintos (Brooks, 2013). A versao original deste instrumento (EQ-
5D-3L) determinava trés niveis para cada atributo — nenhum problema, alguns problemas
e problemas extremos — possibilitando a defini¢do de 243 (3°) possiveis estados de satde.
O EQ-5D-3L revelou-se um instrumento com utilidade em diversas condi¢des de saude e na
obtencado de valores da populagcdo em geral, encontrando-se traduzido para mais de 100
linguas.

A sua utilizacdo revelou, no entanto, que pode sofrer de efeito-tecto, quando
utilizado na populagdo em geral e em alguns grupos de doentes, traduzido na falta de
sensibilidade em medir pequenas altera¢cdes nos estados de saude mais ligeiros. Isto
significa que o EQ-5D-3L detém uma caracteristica que dificulta a distin¢do dos estados de
saude situados na parte superior da escala de utilidade (Bharmal & Thomas 2006; Brazier
et al. 2004; Cunillera et al. 2010; EuroQol Group 2014; Ferreira, Ferreira & Pereira 2014;
Herdman et al. 2011; Petrou & Hockley 2005). Esta particularidade faz com que o sistema
de valores do EQ-5D-3L origine valores de utilidade mais elevados nos individuos em
melhor situacdo de salude, comparativamente com os valores obtidos pelo algoritmo do SF-
6D para os mesmos individuos (Cunillera et al. 2010; Kontodimopoulos et al. 2009). Esta
limitacdo conduziu a uma investigacdo exaustiva por parte do Grupo EuroQol e a
apresentacdo, em 2009, de um instrumento de medicdo mais sensivel, o EQ-5D-5L, que
mantém as dimensdes originais mas aumenta para cinco o numero de niveis dentro de cada
dimensdao — nenhum problema, problemas ligeiros, problemas moderados, problemas
graves e problemas extremos — permitindo a descricdo de 3.125 (5°) estados de saude
(Herdman et al. 2011).

A técnica de valoracdo utilizada para obter o sistema de valores no EQ-5D-3L tem
sido, maioritariamente, a técnica TTO. No entanto, dada a complexidade do TTO, o grupo
EuroQol decidiu explorar o potencial de outras técnicas de valoracdo, designadamente da
DCE. O objectivo foi determinar se esta técnica podia providenciar informacdo adicional
gue complementasse os valores obtidos através do TTO (Oppe et al. 2014). Neste ambito,
o grupo EuroQol introduziu a DCE como técnica de valora¢do no EQ-5D num estudo-piloto

realizado na Holanda, em 2008. Nao obstante os valores obtidos através da técnica DCE
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serem ligeiramente superiores, os resultados mostraram que, de uma forma geral, estes
replicavam os valores tidos com recurso ao TTO (Stolk et al. 2010). No entanto, a utilizagao
desta técnica de valoracdo nao é isenta de critica. Isso deve-se sobretudo a dificuldade em
ancorar os valores gerados pela DCE na escala de utilidade cuja métrica se situa entre 0
(morte) e 1 (saude perfeita). Apesar destas limitacdes, dados os resultados preliminares
obtidos o grupo EuroQol decidiu aprofundar esta linha de investigagdo ao incluir a tarefa
DCE, a par com a tarefa TTO, nos estudos de valoracdo do EQ-5D-5L (Stolk et al. 2010).

Adicionalmente, o grupo EuroQol tem desenvolvido uma investigacao
aprofundada sobre varias abordagens das variantes lead-time e lag-time do TTO (Oppe et
al. 2014).

A utilizacdo de modelos econométricos para os dados obtidos através das técnicas
de valoracdo permite a obtencdo dos valores de utilidade associados a cada estado de
saude. O valor vai situar-se numa escala que varia entre 0 ou morte a 1 ou saude perfeita,
permitindo, no entanto, valores negativos correspondentes a estados de saude
considerados piores do que morte (P. Ferreira et al. 2013; Ferreira 2010; Drummond et al.
2005).

A versao portuguesa do questionario EQ-5D-3L foi finalizada em 1998 e publicada,
em 2013, por P. Ferreira et al. (2013). Para além da elaboragdo da versao portuguesa, foi
ainda estimado, numa amostra representativa da populacdo portuguesa, o sistema de
valores para o EQ-5D-3L com recurso ao TTO e definidas as normas populacionais para
Portugal (Ferreira, Ferreira, Pereira, et al. 2014b; Ferreira, Ferreira, Pereira, et al. 2014a).
Em 2015, o CEISUC iniciou um projecto de investigacdo, em parceria com o grupo EuroQol,
com o intuito de obter o sistema de valores para a populacdo portuguesa recorrendo ao
EQ-5D-5L. Os resultados deste estudo consubstanciam o objectivo da presente tese.®

A Figura 14 apresenta o questionario com as cinco dimensdes e respectivos cinco

niveis do EQ-5D-5L na versdo portuguesa.

& Embora os resultados ndo tenham ainda sido publicados em revistas de cariz cientifico, est3o, neste
momento, a ser preparados para submissdo a curto prazo, tendo sido ja apresentados resultados preliminares
em diversas conferéncias nacionais e internacionais de economia da saude e qualidade de vida.
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Figura 14 - Versdo portuguesa do questionario EQ-5D-5L
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Tenho problemas ligeiros em andar
Tenho problemas moderados em andar

Tenho problemas graves em andar

(M Wy Wy

Sou incapaz de andar

CUIDADOS PESSOAIS

N&o tenho problemas em me lavar ou vestir

Tenho problemas ligeiros em me lavar ou vestir
Tenho problemas moderados em me lavar ou vestir

Tenho problemas graves em me lavar ou vestir

o000

Sou incapaz de me lavar ou vestir

ATIVIDADES HABITUAIS (ex. trabalho, estudos, atividades domésticas, atividades em familia ou de lazer)
Ndo tenho problemas em desempenhar as minhas atividades habituais

Tenho problemas ligeiros em desempenhar as minhas atividades habituais
Tenho problemas moderados em desempenhar as minhas atividades habituais

Tenho problemas graves em desempenhar as minhas atividades habituais

coooo

Sou incapaz de desempenhar as minhas atividades habituais

DOR/MAL-ESTAR

N3o tenho dores ou mal-estar

Tenho dores ou mal-estar ligeiros
Tenho dores ou mal-estar moderados

Tenho dores ou mal-estar graves

(I W)y Wy Wy

Tenho dores ou mal-estar extremos

ANSIEDADE[DEPRESSKO

N&o estou ansioso/a ou deprimido/a

Estou ligeiramente ansioso/a ou deprimido/a
Estou moderadamente ansioso/a ou deprimido/a

Estou gravemente ansioso/a ou deprimido/a

ooooo

Estou extremamente ansioso/a ou deprimido/a

Portugal (Portuguese) © 1997 EuroQol Group. EQ-5D™ is a trade mark of the EuroQol Group

4.5. SF-6D

O SF-6D é um instrumento de medicdo, desenvolvido a partir do conhecido
guestionario SF-36 Health Survey ou SF-36 (Brazier et al. 2002; Brazier et al. 1998). Dado o

SF-36 ter um uso limitado em avaliacdo econdmica, pelo facto dos seus resultados ndo se
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converterem em utilidades e, por conseguinte, em QALY, surgiu a necessidade de
desenvolver o algoritmo SF-6D permitindo, assim, traduzir os resultados dos estados de
saude do SF-36 em utilidades. Este algoritmo deriva de 11 itens do SF-36 (oito provenientes
da versdo reduzida do SF-36, o SF- 12, e trés provenientes do préprio SF-36), combinados
em seis dimensdes de saude (funcdo fisica, limitacdo no desempenho, funcdo social, dor,
salde mental e vitalidade), cada uma com quatro a seis niveis, permitindo a criagao de
18.000 estados de saude distintos (Brazier et al. 2002). A utilizagdo de um modelo
econométrico permite a atribuicdo de pesos a cada uma das dimensdes do SF-6D e,
consequentemente, a atribuicdo de valores (numa escala de 0 ou morte a 1 ou saude
perfeita) para os estados de saude definidos. Em qualquer analise, a utilizacdo do SF-6D
nao pode ser efectuada de forma independente, devendo ser precedida pela aplicagao do
guestionario SF-36, de forma a poderem ser obtidas utilidades (L. Ferreira et al. 2013). Para
obtencao do sistema de valores recorre-se a técnica de medicao de utilidades SG (Brazier
et al. 2007; Drummond et al. 2005).

Os trabalhos de investigacao realizados nos ultimos anos com recurso ao SF-6D
tém proposto algumas melhorias a este instrumento de medicdo, nomeadamente no que
concerne ao seu sistema descritivo e ao seu sistema de valores. Embora nem todos os
estudos o demonstrem, é geralmente reconhecido que o SF-6D sofre de um efeito-chao,
i.e., uma caracteristica que dificulta a descricdo dos estados de saude situados na parte
inferior da escala de utilidade (Brazier et al. 2004; Ferreira et al. 2011). Esta particularidade
faz com que o sistema de valores do SF-6D origine um valor minimo mais elevado do que o
menor valor gerado pelo algoritmo do EQ-5D, resultando em utilidades mais elevadas nos
individuos em pior situacao de saude. Uma forma de contornar esta limitacdo do SF-6D
pode consubstanciar-se em alteragbes ao seu sistema descritivo, nomeadamente no
aumento do nimero de dimensdes e/ou aumento dos niveis em cada dimens3o, bem como
na procura de alternativas a forma de obtencdo do sistema de valores.

Na verdade, ja Ferreira et al. (2011) haviam proposto uma alteragcdo ao sistema
descritivo do SF-6D, com o intuito de mitigar a limitacdo do efeito-chdo, adicionando um
nivel as dimensdes “funcao fisica” e “limitagdo no desempenho”. Os resultados do estudo

destes autores sugerem que a alteracdo do sistema descritivo pode ser um caminho a
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seguir para resolver a limitacdo do SF-6D mas que hda necessidade de investigacao adicional.
Outros estudos foram entretanto publicados sobre o mesmo problema, como o de Abellan
Perpifian e colegas (Abellan Perpifian et al. 2012).

A versao portuguesa do SF-6D foi publicada em 2006 (Ferreira & Ferreira 2006),
tendo sido publicado, em 2010, o respectivo sistema de valores (Ferreira, Ferreira, et al.
2010).

As normas do SF-6D por varidveis sociodemograficas foram também obtidas para
uma amostra representativa da populagdo portuguesa e publicadas em 2015 (Ferreira et
al. 2015).

Adicionalmente, foram ainda efectuados alguns estudos de dmbito nacional no
sentido de validar o SF-6D em amostras de individuos com doengas de elevada prevaléncia
no pais tais como artrite reumatdide, asma, catarata e doenca pulmonar obstrutiva cronica
(Ferreira, Ferreira & Pereira 2014; Ferreira, Brito, et al. 2010; Ferreira & Ferreira 2008;

Ferreira et al. 2008).

4.6. Fontes de Informagao

Finda a apresentacdo dos instrumentos de medicdo em saude genéricos mais
utilizados, importa ainda analisar a questao sobre quem deve valorar o respectivo sistema
descritivo ou os estados de saude, isto é, a quem devem ser elicitadas as preferéncias?

A valoracdo em saude pode ser obtida através de diversas fontes: i) grupos
especificos como doentes, cuidadores ou profissionais de saude; ii) ou, numa perspectiva
mais abrangente, elementos da comunidade. O Quadro 5 resume as diferentes abordagens
possiveis no que respeita a quem deve ser questionado sobre as preferéncias relativas aos

estados de saude.
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Quadro 5 - Diferentes abordagens para a obtenc¢do de preferéncias

Auscultagao societaria: - . .
Alocagao societdria de recursos:

. Decisao clinica avaliagdo de programas ou . . ..
Objectivo . G - . definicdo de prioridades em
pessoal actividades de saude em .
programas de saude
curso
Quem O individuo, Os individuos afectados por Amostra representativa da
questionar informado por essa actividade (e.g., populagao
outros doentes ou doentes ou pessoas com
pessoas com a incapacidade, individuos que
incapacidade evitaram a doencga)

Fonte: Adaptado de Weinstein et al. (2009). QALYs: The basics. Value in Health. 12 (Supl. 1), 5-9, Tabela 1

Porque é que esta questdo é importante? Porque o tipo de individuos que valora
os estados de saude pode influenciar os resultados obtidos. Brazier et al. (2007) referem
que estas discrepancias ocorrem essencialmente devido a descrigdes pobres dos estados
de saude, providenciadas no sistema descritivo, e a alteracdes dos padrbes pessoais
devidas a mudancas na saude dos individuos (e.g. quando um idoso valora a sua saude em
fungdo do que considera ser o melhor estado de saude expectavel para um individuo desse
grupo etdrio e ndo o melhor estado de saude por si).

Numa perspectiva societdria, a decisdo sobre a alocacdo de recursos escassos
pode assentar em valores obtidos através de individuos que, no momento da valoracgao,
experienciam ou experienciaram o estado de saude de interesse, ou através de individuos
gue tomam decisdes por estes, valorando um estado de saude que podem ou ndo ter
vivenciado (Brazier et al. 2007; Weinstein et al. 2009). Esta questdo é particularmente
relevante e promotora de alguma discussdao sobre se a valoracao deve concentrar-se na
populacdo em geral (i.e. baseada em preferéncias) ou em doentes (i.e. baseada em
experiéncia). A fronteira entre estas duas abordagens é, no entanto, algo ténue na medida
em que aos individuos que ndo experienciaram estados de salde em particular podera ser
disponibilizado conhecimento prévio, através de doentes ou pessoas com incapacidade,
sobre o que significa vivenciar esse estado. Desta forma, a abordagem ex ante (i.e. antes
de qualquer experiéncia prévia) pode ser enriquecida com a informacao experienciada por
outros, ndo sendo necessaria a experiéncia pelo estado de saude (ex post) para o valorar

(Weinstein et al. 2009). Por outro lado, individuos que tenham experienciado uma doenca
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ou incapacidade podem criar estratégias de adaptacdo, a nivel fisico e emocional,
condicionando a sua valoragao dos estados de saude (Brazier et al. 2007).

No entanto, no que concerne ao contexto das decisdes individuais predominam
claramente as preferéncias do individuo de interesse, desde que a pessoa esteja
devidamente informada por outros com experiéncia no estado de salde que o individuo
pode vir a experimentar (Weinstein et al. 2009).

No que concerne ao modelo convencional do QALY, por exemplo, os seus
utilizadores defendem que os valores devem basear-se nas preferéncias obtidas ex ante
através de uma amostra representativa da populagdo em geral (Lipscomb et al. 2009). Um
forte argumento é o véu de ignorancia que a comunidade possui quando valora, alheia ao

seu interesse pessoal e a qualquer estado de saude em particular (Brazier et al. 2007).

66



Materiais e Métodos

5. MATERIAIS E METODOS

Os trabalhos de investigacdo realizados nos ultimos anos com recurso ao EQ-5D
tém proposto algumas melhorias a este instrumento de medi¢ao, nomeadamente no que
concerne ao seu sistema descritivo e ao seu sistema de valores. Por outro lado, o
reconhecimento da complexidade da técnica TTO para obtencao do sistema de valores
conduziu a introdugdo de outras técnicas de valoragdo, como a DCE, para obtencdo de
informacdo complementar a ja adquirida com o TTO.

No que concerne ao sistema de valores, importa que os dados obtidos tenham
significado e relevancia para o decisor, i.e., que reflictam o contexto para o qual a decisdo
sobre a alocagdo de recursos esta a ser tomada (EuroQol Group 2007). Os resultados de
varios estudos vdao ao encontro de que varidveis de contexto, como a nacionalidade,
parecem influenciar os valores obtidos através da técnica TTO (Andrade et al. 2013;
Busschbach et al. 2003; Huang et al. 2007; Johnson et al. 2005; Sakthong et al. 2008). Isto
sugere que ha diferencas entre as popula¢cdes no que concerne a valoracao da saude. Esta
diferenca pode ser resultante das caracteristicas demograficas e de aspectos culturais e tal
conclusao implica que, desde que disponivel, se utilize um sistema nacional de valores
obtido a partir das preferéncias da populacdo de cada pais (Tsuchiya et al. 2002; Jelsma et
al. 2003; Johnson et al. 2005; Yusof et al. 2012).

Apds este sucinto enquadramento, apresenta-se, neste capitulo, os objectivos
deste estudo, as questOes subjacentes ao trabalho de investigacdo e os procedimentos

metodoldgicos que permitiram a sua implementacao e concretizacao.

5.1. Objectivo

O objectivo principal deste estudo foi estimar o sistema de valores dos estados de
saude descritos pelo EQ-5D-5L para Portugal. Para tal, utilizou-se a versdo portuguesa do

instrumento genérico de medicdo em saude EQ-5D-5L ja utilizada previamente no estudo
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realizado por Ferreira et. al (2016), elicitaram-se as preferéncias de uma amostra
representativa da populagdo portuguesa e estimaram-se diversos modelos econométricos
com o intuito de obter o sistema de valores de todos os estados de saude descritos por

este instrumento de medicao, para Portugal.

5.2. Questao de Investigacao

Este trabalho de investigacao pretendeu averiguar qual o modelo econométrico
gue melhor se adequa a estimacdo do sistema de valores do EQ-5D-5L para a populacao
portuguesa, i.e., qual o modelo que melhor representa as preferéncias nacionais de forma
a suportar os processos de tomada de decisdo em saude, avaliacdo econdmica, ganhos em

saude e politicas em saude.

5.3. Procedimentos

Os pontos seguintes apresentam, de forma cronoldgica, as etapas preparatorias

gue precederam a implementacdo do estudo.

5.3.1. Apresentagao da candidatura

O projecto iniciou-se, em Novembro de 2014, com a apresentacdo por parte dos
investigadores nacionais de uma candidatura ao grupo EuroQol, que detém os direitos de
propriedade intelectual do instrumento de medicdo em saude EQ-5D, para a realizacdo de
um estudo de ambito nacional com vista a determinar o sistema de valores para os 3.125
estados de saude descritos pelo EQ-5D-5L, numa amostra representativa da populacado
portuguesa.

O EuroQol é uma organizacdo sem fins lucrativos, constituida por uma rede
internacional de mais de 75 investigadores, que tem por objectivo melhorar o processo de
decisdo na area da salde ao promover a utilizacdo de instrumentos de medi¢cdo em saude

com aplicabilidade mundial.
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A candidatura consistiu numa apresentacdo detalhada do plano de trabalhos
proposto: contextualizagdo do problema, pertinéncia e objectivos do estudo, questdes de
investigacdao, técnicas de valoragao a utilizar, caracterizagdao e dimensao da amostra,
métodos para recolha de dados, andlise e modela¢do de dados e principais resultados
esperados. Adicionalmente, foi proposto, pelo grupo coordenador nacional, um
cronograma para a concretizagao das etapas previstas na prossecugao do projecto e
estimado um orcamento para o suporte da recolha de dados.

Em Junho de 2015, o grupo EuroQol autorizou a realizagao do projecto nos moldes
propostos, tendo firmado com o grupo coordenador nacional o compromisso de adesado a

um cddigo de conduta associado aos estudos de valoracdo do EQ-5D-5L.

5.3.2. Cédigo de conduta

Os resultados obtidos por estudos anteriores de valoragao do EQ-5D-5L, realizados
em diversos paises, careciam de comparabilidade em parte devido a heterogeneidade dos
protocolos de investigacdo seguidos (Knies et al. 2009). De forma a ultrapassar esta
limitagdo, o grupo EuroQol definiu um cédigo de conduta a ser seguido nos estudos de
valoragdao do EQ-5D-5L pelas equipas responsdveis pela investigacdo em cada pais.

Este cddigo especifica a articulacdao entre o grupo coordenador nacional, que
propde a realizacdo do estudo, e as equipas de suporte do grupo EuroQol e determina a
adesdo da equipa nacional ao que se designa por protocolo EQ-VT. Com esta normalizacao,
0 que se pretende é aumentar a comparabilidade dos estudos internacionais de valoracdo
e aumentar a probabilidade de que as diferencas observadas nos valores obtidos para os
estados de saude do EQ-5D-5L se devam essencialmente as preferéncias locais, em funcao
das caracteristicas das populacdes, e nao a diferencas metodoldgicas entre os estudos.
Com este protocolo de valoragdo, que resulta do trabalho desenvolvido por vérios estudos
empiricos, estabelecem-se os critérios comuns para a recolha de dados em estudos desta
natureza (Oppe et al. 2016; Versteegh et al. 2016).

Para além do protocolo de valoracdo, o cédigo de conduta determina ainda um
conjunto de requisitos respeitante ao nimero minimo de individuos a incluir na amostra

de cada estudo de valoracdo (minimo de 1.000 participantes), a forma de recolha de dados
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(entrevistas assistidas por computador ou CAPI) e ao nimero e treino dos entrevistadores.®
No que concerne aos entrevistadores e considerando a amostra prevista, o grupo EuroQol
define um ndmero ideal de oito até 14 entrevistadores, com vista a realizacdo de 70 a 130
entrevistas cada. Ao garantir um nimero minimo de entrevistadores, pretende-se atenuar
o efeito individual do entrevistador na conducdo das entrevistas e, consequentemente, nos
dados obtidos. O niumero de entrevistadores poderd, no entanto, ser ultrapassado desde
gue autorizado pela equipa de suporte do EQ-VT (grupo EuroQol) mas as equipas nacionais
assumem que essa situacdo pressupde uma dificuldade acrescida no acompanhamento do
desempenho dos entrevistadores. O cédigo de conduta especifica também a designagao
de um investigador na equipa nacional, com o perfil de superutilizador, como primeiro
ponto de contacto com os entrevistadores no apoio a realizagdo das entrevistas e ligacao a
equipa de suporte do EQ-VT, em caso de necessidade de apoio adicional na resolucdo de
problemas. No cddigo de conduta definem-se ainda os critérios para a realizagdo e
avaliacdo do teste piloto por cada entrevistador, antes de se proceder a recolha real de
dados, é explicitada a necessidade de adesdo dos entrevistadores ao guido previsto para a
realizacdo das entrevistas, e estabelecem-se os critérios minimos de qualidade dos dados
de cada entrevista. Na eventualidade dos entrevistadores nao aderirem ao protocolo
estabelecido, o cdédigo prevé os passos a seguir, nomeadamente o seu retreino e,
eventualmente, o abandono do estudo. De forma a facilitar o controlo de qualidade, o
cddigo de conduta define ainda paragens na recolha de dados em etapas pré-estabelecidas
(200, 400 e 600 entrevistas completas) nas quais a equipa de suporte do EQ-VT prevé a
reunidao com a equipa nacional com o intuito de discutir o desempenho e a adesao dos
entrevistadores bem como a qualidade da informacdo. Prévio ao inicio do estudo, o cddigo
de conduta estabelece a realizacdo de uma reuniao preparatéria entre a equipa de suporte
do EQ-VT e o grupo coordenador nacional relativamente ao planeamento da
implementacdo do estudo, a estratégia de recrutamento de investigadores e ao controlo
da qualidade e adesdo ao protocolo. Por fim, define o compromisso por parte da equipa
nacional de publicacdo dos resultados obtidos em revistas cientificas com reconhecimento

internacional.

9 CAPI — Computer assisted personal interviews
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5.3.3. Planeamento

Antes de se proceder a implementac¢ao do estudo a nivel nacional, foi necessario
realizar um conjunto de tarefas preliminares ja previstas no cédigo de conduta explicitado
anteriormente.

Em Junho de 2015, o grupo coordenador nacional procedeu a primeira reunido
com a equipa de suporte do EQ-VT de forma a definir uma calendarizagdo relativamente
ao planeamento da implementacdo do estudo, a estratégia de recrutamento de
investigadores, ao controlo da qualidade dos dados e a adesdo ao protocolo estabelecido
pelo grupo EuroQol. O cronograma previu um prazo de nove semanas desde o momento
da reunido preparatdria até ao inicio da recolha de dados.

Ap0s a definicdo dos prazos, o grupo EuroQol disponibilizou uma primeira versao,
em inglés, do software por si desenvolvido para a recolha de dados: EQ-VT versao 2.0.
Neste ambito, a equipa nacional efectuou a traducgao, validacao e adaptacao do conteudo
dos trés perfis de acesso a plataforma (entrevistador, coordenador dos dados e
investigador principal) e de todos os ecras constituintes desses perfis, com particular
énfase na entrevista guiada por computador e em possiveis informacdes geradas pelo
sistema no decorrer de uma entrevista. Relativamente a traducdo destes componentes,
esta foi também validada por uma especialista em linguistica.

No que concerne ao sistema descritivo do EQ-5D-5L, a equipa nacional recorreu a
versdo previamente utilizada no estudo implementado por Ferreira et. al (2016).

A equipa nacional foi ainda responsdvel pela criacdo de um conjunto de questdes
de ambito local para inclusdao na plataforma EQ-VT como questionario adicional, apds a
aplicacdo do questiondrio principal.

Para além disso, a equipa nacional colaborou na tradugdo e adaptacao do guido
das entrevistas a disponibilizar a cada entrevistador participante no estudo.

De forma a preparar o grupo coordenador nacional para a implementagdo do
estudo, a equipa de suporte do EQ-VT providenciou uma formacdo com a duracdo de um
dia, destinada a equipa nacional de investigadores, que decorreu no inicio de Setembro de
2015, nas instalagdes do EuroQol, em Roterdao, Holanda. Este treino incidiu sobre varios

aspectos. Em primeiro lugar, visou a identificacdo de outros estudos de valoragcdo em saude
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com recurso ao EQ-5D-5L que tivessem decorrido ou estivessem ainda em curso a nivel

internacional (Figura 15).

Figura 15 - Paises com estudos de valoragdo do EQ-5D-5L concluidos ou em curso (Fevereiro de 2017)
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Em segundo lugar, esta sessdao destinou-se a apresentacado do software EQ-VT e
dos trés niveis de acesso existentes. Em funcao do acesso escolhido, é possivel aceder a um
conjunto distinto de fung¢des, tais como: i) realizar uma entrevista, ii) criar credenciais de
acesso para novos entrevistadores e compilar informacado de entrevistadores inscritos e iii)
descarregar os ficheiros parcelares dos dados para analise. A Figura 16 evidencia a
hierarquia de perfis existente e as respectivas funcées acedidas. O treino incidiu de seguida
sobre a ferramenta de controlo de qualidade QC Tool (Quality Control Tool) que foi criada
pelo grupo EuroQol com o intuito de avaliar e acompanhar o desempenho dos
entrevistadores, particularmente a sua adesdo ao protocolo EQ-VT. Em subcapitulo
posterior proceder-se-d a uma explicacdo mais detalhada sobre esta ferramenta de

controlo de qualidade. Uma das particularidades da ferramenta QC Tool é a producdo de
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relatdrios globais ou parcelares para andlise dos dados recolhidos. Neste dambito, a
formacao incidiu também na interpretacao dos resultados do relatério. Por fim, o treino
incidiu na identificacdo de eventuais problemas da plataforma EQ-VT durante a sua

utilizagdo e respectivas solugdes.

Figura 16 - EQ-VT: hierarquia de perfis e respectivas fun¢des do utilizador
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5.3.4. Amostra e recolha de dados

A populacdo alvo definida pelos investigadores, para este estudo, foi a populacao
portuguesa com idade igual ou superior a 18 anos. De acordo com os resultados dos ultimos
Censos, existiam, em 2011, 8.657.240 individuos a residir em Portugal que obedeciam a

este critério (Instituto Nacional de Estatistica 2012).
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Nao obstante o EuroQol ndo definir qualquer obrigatoriedade sobre a amostra ser
representativa da populagao nacional em geral, o grupo coordenador nacional decidiu
seleccionar uma amostra aleatdria e representativa da populacdo portuguesa no que
concerne ao género e idade.

Tal como referido anteriormente, o grupo EuroQol recomenda que, nos estudos
de valoragdo do EQ-5D-5L, a amostra seja constituida por um ndmero igual ou superior a
1.000 individuos. Este nimero advém da existéncia de requisitos especificos relativamente
a estimacgado do valor médio do cTTO. Os calculos efectuados por Ramos-Goiii et al. (2014)
estimam que para obter um desvio-padrao de 0,01 em relagdao a média observada do valor
do cTTO sdo necessdrias 9.735 respostas. Como cada participante valora, durante a
entrevista, 10 estados de saiide com recurso a técnica cTTO, tal conduz a necessidade de
existirem pelo menos 1.000 individuos a integrar a amostra, de forma a obter 10.000
valoragoes.

Para a obtencdo desta amostra, os investigadores delinearam duas estratégias: em
primeiro lugar, estabeleceram o recurso a uma empresa de sondagens, especialista em
recolha de dados em entrevistas porta-a-porta e com experiéncia prévia na valoracdo do
EQ-5D-3L, com vista ao recrutamento de entrevistadores para a realizacdo de 700
entrevistas na zona de Lisboa e Evora; em segundo lugar, concretizaram um processo
directo de recrutamento de entrevistadores em Coimbra, também com o objectivo inicial
de realizar 700 entrevistas.

De forma a obter uma amostra representativa da populacdo portuguesa, foi
previamente definida a distribuicdo da amostra pelo grupo de investigadores considerando
estratos por género (2 classes) e grupo etario (4 classes), proporcionais a distribuicdo da
populagcdo portuguesa segundo o ultimo Censos. Os calculos iniciais efectuados tiveram por
base a dimensdo minima da amostra de 1.000 individuos, sendo obviamente
proporcionalmente ajustados para amostras superiores. A tabela 1 apresenta a projeccao

da amostra tendo por base a estratificacdo por género e grupo etario.
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Tabela 1 - Projec¢do da amostra representativa da populagdo portuguesa, estratificada por género e grupo

etdrio
Género  Masculino Feminino Total

Grupo Etario

18-29 anos 79 78 157
30-49 anos 169 182 352
50-69 anos 147 167 314
>=70 anos 71 107 178
Total 467 533 1.000

A amostra aleatdria estratificada por género e grupo etdrio foi recolhida com base
no método de amostragem do itinerdrio aleatdrio, seguindo as seguintes etapas: i) seleccdo
aleatédria de uma freguesia; ii) seleccao aleatéria do ponto de partida (com base em mapas);
iii) a partir de cada ponto de partida, determinacdo de um caminho quase aleatério, com
base num esquema predefinido (esquerda ou direita relativamente ao passeio; regras para
cruzamentos e becos sem saida); iv) seleccdo dos edificios (1.2, 3.2, 5.2 edificios,...); e v)
selec¢do do individuo a inquirir na habitacdo (critério da préxima pessoa do agregado a
fazer anos).

Prévia a recolha de dados, programou-se uma formagdo com os potenciais
entrevistadores, sob a responsabilidade do grupo de investigadores. A formagao, com
caracter individual ou de grupo, foi organizada com uma duracao média de quatro horas e
com a seguinte estrutura: apresentacao dos objectivos do estudo e da importancia deste
tipo de trabalhos de investigacdo no contexto da tomada de decisdo; apresentacdo do
instrumento genérico de medicdo em salde EQ-5D-5L e explicagdo das suas cinco
dimensdes e niveis; apresentacdao da plataforma EQ-VT e explicitacdo dos acessos;
simulacdo completa de uma entrevista; e forma de resolucdo de eventuais problemas com
a utilizacdo da plataforma EQ-VT durante a realizacdo das entrevistas.

Finda a formacdo inicial, estabeleceu-se a realizacdo, por cada potencial
entrevistador, de um teste piloto composto por cinco entrevistas. Se no teste piloto
associado a cada entrevistador, duas ou mais entrevistas (40% ou superior) falhassem os
critérios principais de qualidade previstos no cédigo de conduta apresentados previamente

a cada entrevistador e explicitados em subcapitulo posterior, o entrevistador teria nova
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formacao e realizaria um novo teste piloto. Se ainda assim falhasse o controlo de qualidade,
o entrevistador seria forcado a abandonar o estudo. Caso os critérios principais de
qualidade fossem garantidos, os entrevistadores obtinham a autorizacdo dos
investigadores para o inicio da recolha de dados. Importa ainda salientar que para a
realizacdo do trabalho de campo, os entrevistadores dispunham de uma carta de
apresentacdo do estudo para disponibilizagdo aos individuos entrevistados, informacgao
actualizada sobre o nimero necessdrio de participantes relativamente ao género e grupo
etario e orientagOes sobre o local a realizar as entrevistas. No que concerne a empresa de
sondagens, acresce ainda que apds a seleccao dos entrevistadores de acordo com os
requisitos do estudo, estes assistiam a uma formacao adicional sobre regras de conducao
de entrevistas pessoais, ficando adicionalmente munidos de um manual do entrevistador
e contando com o apoio de um supervisor para esclarecimento de duvidas durante o
trabalho de campo. O grupo coordenador nacional manteve, ao longo de todo o periodo
de recolha de dados, uma estreita articulagdo com os supervisores dos entrevistadores
estando sempre disponiveis para o esclarecimento de duvidas e apoio técnico na utilizagao
da plataforma EQ-VT.

N3ao obstante estar garantido o anonimato do participante durante a recolha de
dados com recurso ao EQ-VT, estabeleceu-se que, para efeitos de controlo de qualidade
das entrevistas, que incluiu a reinquiricdo parcial das mesmas, as equipas supervisionadas
pela empresa de sondagens deveriam recolher o contacto e freguesia de residéncia de
todos os participantes com o intuito da empresa proceder a uma reinquiricdo de uma
subamostra aleatdria dos individuos, relativamente a questdes previamente definidas pelo
grupo de investigadores. De notar que o grupo coordenador nacional nunca teve acesso a
essa informacdo pessoal dos participantes, tendo apenas acesso as suas respostas. Por
outro lado, a equipa de entrevistadores supervisionada directamente pelos investigadores
apenas deveria recolher informacao relativamente a freguesia de residéncia dos individuos
entrevistados, ndo havendo lugar a qualquer tipo de contacto posterior com estes
participantes. Esta diferenca de procedimentos deveu-se, mais uma vez, a necessidade de

garantir o completo anonimato dos individuos entrevistados.
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Considerando que os entrevistadores recolheram, em cada entrevista realizada, a
informacao relativa a freguesia de residéncia dos participantes, tornou-se possivel
classificar o local de residéncia dos mesmos. Para tal, recorreu-se a Tipologia de Areas
Urbanas desenvolvida pelo Instituto Nacional de Estatistica e revista em 2014 (designada
por TIPAU 2014). Esta classificacdo obedece a uma desagregacao tripartida das freguesias
do territério nacional em areas predominantemente urbanas (APU), dreas mediamente
urbanas (AMU) e dareas predominantemente rurais (APR). As APU correspondem a
freguesias que cumprem, pelo menos, um dos seguintes requisitos: i) o maior valor da
média entre o peso da populagdo residente na populagdo total da freguesia e o peso da
area na area total da freguesia corresponde a espaco urbano, sendo que o peso da drea em
espago de ocupagcdao predominantemente rural ndo ultrapassa 50% da area total da
freguesia; ii) a freguesia integra a sede da Camara Municipal e tem uma populacdo
residente superior a 5.000 habitantes; iii) e a freguesia integra total ou parcialmente um
lugar com populacdo residente igual ou superior a 5.000 habitantes, sendo que o peso da
populagdo do lugar no total da populagao residente na freguesia ou no total da populagao
residente no lugar, é igual ou superior a 50%. Por sua vez, as AMU definem freguesias que
cumprem, pelo menos, um dos seguintes requisitos: i) o maior valor da média entre o peso
da populagao residente na populagdo total da freguesia e o peso da area na area total da
freguesia corresponde a Espaco Urbano, sendo que o peso da drea de espaco de ocupacao
predominantemente rural ultrapassa 50% da drea total da freguesia; ii) o maior valor da
média entre o peso da populacdo residente na populacdo total da freguesia e o peso da
area na area total da freguesia corresponde a espag¢o urbano em conjunto com espacgo
semiurbano, sendo que o peso da area de espaco de ocupacao predominantemente rural
nao ultrapassa 50% da area total da freguesia; iii) a freguesia integra a sede da Camara
Municipal e tem uma populacdo residente igual ou inferior a 5.000 habitantes; iv) e a
freguesia integra total ou parcialmente um lugar com populagao residente igual ou superior
a 2.000 habitantes e inferior a 5.000 habitantes, sendo que o peso da populacdo do lugar
no total da populacdo residente na freguesia ou no total da populacdo residente no lugar,
¢ igual ou superior a 50%. Por ultimo, as APR englobam freguesias que ndo recaem nas

classificacGes anteriores, i.e., ndo sdo consideradas APU nem AMU.
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Para o periodo de recolha de dados foram definidos momentos especificos para
avaliagdo intercalar por parte dos investigadores nacionais e pela equipa de suporte do EQ-
VT. No que concerne a periodicidade da avaliacdo sob a responsabilidade dos
investigadores nacionais, esta deveria, em principio, ocorrer diariamente. Outra
periodicidade poderia ser definida em funcdo do volume de dados recolhido pelos
entrevistadores. Este acompanhamento intensivo deve-se a necessidade de avaliar cada
entrevistador de 10 em 10 entrevistas, a fim de analisar o cumprimento dos critérios
principais de qualidade e corrigir atempadamente situagdes desviantes. A semelhanga do
previsto no teste piloto, caso algum entrevistador tivesse quatro ou mais entrevistas
assinaladas como ndo cumpridoras de critérios principais de qualidade, em 10 entrevistas
realizadas (40% ou superior), o seu trabalho de campo era suspenso, sendo promovida uma
reunido individual entre o entrevistador e os investigadores nacionais com vista a perceber
o motivo do ndo cumprimento e apoiar a melhoria do seu desempenho.
Independentemente do resultado deste apoio adicional ou retreino, o conjunto das 10
entrevistas associadas ao entrevistador era considerado comprometido e seria removido
da base de dados. Se a situacdo de incumprimento persistisse, o grupo coordenador
nacional forcava o entrevistador a abandonar o trabalho de campo. A avaliacdo efectuada

pelo grupo coordenador nacional consistiu na elaboragdo de relatdérios, com recurso a

Q-

ferramenta QC Tool, explicacdo do respectivo conteddo a cada entrevistador e apoio
melhoria do seu desempenho. Paralelamente com este processo de avaliacao local e de
acordo com o cédigo de conduta, definiu-se que a equipa de suporte do EQ-VT procederia
a elaboracgdo de relatérios de avaliagcdo para apoio a equipa nacional, com periodicidade
quinzenal, e promoveria reunides de acompanhamento com o grupo coordenador
nacional, através de sessGes remotas, em etapas pré-definidas da recolha de dados: 200,
400 e 600 entrevistas realizadas.

Para o periodo de recolha de dados, foi assumido por parte do grupo coordenador
nacional o papel de suporte necessario aos entrevistadores, relativamente a questdes do
foro informatico e a eventuais erros dessa natureza com a utilizacdo da plataforma EQ-VT.
Nos casos em que a equipa nacional ndo conseguisse solucionar os problemas identificados

pelos entrevistadores em campo, articular-se-iam sessdes remotas com um dos elementos
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da equipa de suporte do EQ-VT em Roterdao, Holanda, e os entrevistadores afectados

mediadas pelos investigadores nacionais.

5.3.5. Preceitos ético-legais

Considerando que este estudo utilizou cendrios hipotéticos relativos a estados de
salde, nao se destinando a individuos necessariamente doentes mas sim a popula¢cdao em
geral e na medida em que se utilizou um instrumento de medicdo em saldde para obter
uma valoragdao societaria, os entrevistadores antes do inicio de cada entrevista
disponibilizaram uma explicacao cabal do objectivo da mesma e questionaram todos os
individuos relativamente a sua vontade em participar no estudo, consubstanciando-se, nos
casos positivos, num consentimento verbal, ndo escrito.

Previamente a implementacdo deste estudo, o grupo coordenador nacional
notificou a Comissdao Nacional de Protec¢do de Dados (CNPD) sobre a inten¢do de realizar
o estudo, em Portugal, para a estimacdo do sistema de valores gerados pelo sistema
descritivo do EQ-5D-5L. Para além de apresentar os objectivos do estudo a CNPD, o grupo
coordenador nacional descreveu a metodologia a utilizar para a obtencdo dos dados,
definiu a populagdo alvo e tipificou as questdes envolvidas no processo de entrevista,
garantindo em todo o momento o anonimato dos participantes.

Este processo de notificacdo culminou na autorizacdao da CNPD para a prossecucdo

do estudo.

5.4. Instrumento

Neste trabalho foi seguido o protocolo de entrevistas padronizado pelo grupo
EuroQol para os estudos de valoragao com recurso ao EQ-5D-5L — protocolo EQ-VT.

N3o obstante as entrevistas serem conduzidas e realizadas por computador na
aplicacdo EQ-VT, o que por si sé promove a execu¢cdo dos mesmos procedimentos por
todos os entrevistadores, cada um deles disp6s ainda de um guido em papel, elaborado

pelo grupo coordenador nacional, com uma explicagdo detalhada do conteudo da
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entrevista e com orientacdes obrigatdrias a seguir no seu decurso. Este guido encontra-se
disponivel para consulta no Apéndice I.

Assim que o participante autorizava o entrevistador a realizar a entrevista, passava
a controlar a utilizagdo da plataforma EQ-VT no computador com a supervisdo do
entrevistador durante toda a entrevista. O controlo da aplicacdo apenas ndo era efectuado
pelo participante na parte inicial da entrevista e na componente de explicagdao da valoragao
dos estados de saude de treino.

Apdbs efectuar o acesso a plataforma EQ-VT para registo do participante e
preparacao do sistema para a realiza¢do do questiondrio principal e do questiondrio local,
este ultimo definido pelos investigadores nacionais (Figuras 17 e 18), o participante era

conduzido para a primeira parte do questionario principal.

Figura 17 - Acesso ao EQ-VT

Bem-vindo(a) ao estudo de valoragao EQ 5D- 5[(EQ-SD-5L

Idioma Nome do utilizador Palavra-passe
Portugués (Portugal) |
4

-

Privacidade | Copyright © the Euroqgol Group, 2011
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Figura 18 - Carregamento de questiondrios apods registo do participante

2 &
o as
' ' EVSRM - Sistema de Gesto da Investigagéo do Estudo de Valoragéo Eurogol - =
A minha lista de tarefas
Nesta secgao, é possivel ver as tarefas pendentes. o (thn
ortugués (Portuga
. . ;o v Linha de apoio do
Investigador a preencher os questiondrios dos participantes.
+1 (866) 338-4894
Portuguese valuation study - Offline Hide|  poy Sessio
*: iniciada como:
Portugal valuation study Offfline* NV_PORT_DEMO
- P 10 de grupe:
# O guestiondrio de valoragao principal EQ-5D de 5 niveis S
sobre AA AA (99999) K _ 2015(ed)

i Questionario adicional local sobre
-offline sobre AA AA (99999)Este [ satar ¢ W Reslizar -
questicnario destina-se a residentes
em Portugal.

O protocolo de valoragao EQ-VT consiste em cinco partes distintas: a) boas-vindas
e apresentacdo do estudo; b) introducdo; c) valoracdo cTTO; d) valoracao DCE e e)

agradecimentos. Seguidamente, apresenta-se uma explicacdo detalhada de cada uma

delas.

a) Boas-vindas e apresentacdo do estudo

Nesta fase inicial, o entrevistador dava a boas-vindas ao participante e agradecia
a sua participacdo no estudo (Figura 19). Fazia um pequeno enquadramento do estudo,
explicava ainda os seus objectivos e apresentava a estrutura da entrevista bem como a

duracgdo prevista (entre 30 a 45 minutos).
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Figura 19 - Boas-vindas e apresentagdo do estudo

Participante aleatorizado com sucesso para o(s) seguinte(s) brago(s) do estudo: TTO Group 7,

LEFTTORIGHT, DCE Group 18

igroma aitual

Portugués (Portugal)

PERSPETIVAS SOBRE A SAUDE

Obrigado por concordar em participar neste estudo.
Estamos a realizar esta entrevista para permitir melhoramentos no sistema de
salde. Pede-se a elementos da populagdo em geral, na qual esta incluido(a),

+1 (8665) 338-4804

que deem o seu contributo para o estudo. M Sessdo
As perguntas referem-se as diferentes opinides das pessoas sobre a salide e a N\F;@;”;’::’:@““”’
doenga. Ser-lhe-a pedido que pense sobre alguns estados de saude por que _—
pode ou n&o ter passado na sua vida. i'i_-'l 1D de grupo:
Nzo ha respostas certas ou erradas. Diga apenas o que pensa. =
Com base na experiéncia anterior, 0 estudo devera demarar entre 30 e 45 2015(ned)

minutos. Caso ndo se sinta a vontade para responder as perguntas, pode
interromper em qualquer momento. As suas respostas serdo tratadas com
rigorosa confidencialidade.

Esta preparado(a) para comegar?

b) Introdugdo

De seguida, o participante era convidado a responder a algumas perguntas
consideradas de contexto. Em primeiro lugar, o entrevistador perguntava como se sentia o
participante no dia da entrevista, relativamente ao seu estado de saude, seguindo
ordenadamente as cinco dimensdes do EQ-5D: mobilidade, cuidados pessoais, actividades

habituais, dor/mal-estar e ansiedade/depressao (Figuras 20 a 24).
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Figura 20 - EQ-5D-5L: avaliagdo actual da mobilidade

Seleccione UM quadrado que melhor descreva a sua satde HOJE,

clicando nele.

MOBILIDADE

MN&o tenho problemas em andar

Tenho problemas ligeiros em andar
Tenho problemas moderados em andar
Tenho problemas graves em andar

Souincapaz de andar

Anterior

00000

15513327 -

Idioma atual
Portugués (Portugal)

Linha de apoio do
estudo
+1 (B66) 338-4894

( Sessdo
T iniciada como:
.

INV_PORT_DEMO

\ D de grupo:

| Portugal
Demo
2015(ned)

Figura 21 - EQ-5D-5L: avaliagdo actual dos cuidados pessoais

Seleccione UM quadrado que melhor descreva a sua salide HOJE,

clicando nele.

CUIDADOS PESSOAIS

M&o tenho problemas em me lavar ou vestir

Tenho problemas ligeiros em me lavar ou vestir
Tenho problemas moderados em me lavar ou vestir
Tenho problemas graves em me lavar ou vestir

Souincapaz de me lavar ou vestir sozinho(a)

00000

15513327 -

ldioma atual
Portugués (Portugal)

Linha de apoio do
estudo
+1 (866) 338-4834

h Sessdo
¥ iniclada como.
.

INV_PORT_DEMO

\ /D de grupo

| Portugal

Demo

2015(ned)
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Figura 22 - EQ-5D-5L: avaliagdo actual das actividades habituais

clicando nele.

familia ou de lazer)

habituais

Anterior

Seleccione UM quadrado que melhor descreva a sua saude HOJE,

ATIVIDADES HABITUAIS (ex. trabalho, estudos, atividades domésticas, atividades em

M&o tenho problemas em desempenhar as minhas atividades habituais Q

Tenho problemas ligeiros em desempenhar as minhas atividades habituais Q

Tenho problemas moderados em desempenhar as minhas atividades Qa

Tenho problemas graves em desempenhar as minhas atividades habituais Q

Souincapaz de desempenhar as minhas atividades habituais Q

15513327 -

Idioma atusl
Portugués (Portugal)

Linha de apoio do
estudo
+1 (B65) 338-4804

Sessdo
Y iniciada como:

.
INV_PORT_DEMO

\ 1D de grupo:
Bortugal

Demo

2015(ned)

Figura 23 - EQ-5D-5L: avaliagdo actual da dor/mal-estar

clicandonele.

DOR/MAL-ESTAR
M&o tenho dores ou mal-estar

Tenho dores ou mal-estar ligeiros

Tenho dores ou mal-estar graves

Anterior

Tenho dores ou mal-estar moderados

Tenho dores ou mal-estar extremos

Seleccione UM quadrado que melhor descreva a sua salide HOJE,

O000CDO

15513327 -

ldiorna atual
Portugués (Portugal)

Linha de apoio do
estudo
+1 (866) 338-4894

Sessdo
" iniciada como:

-
INV_PORT_DEMO

\ 1D de grupo.
Bortugal
Cemo
2015(ned)
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Figura 24 - EQ-5D-5L: avaliagdo actual da ansiedade/depressdo

15513327 -

Seleccione UM quadrado que melhor descreva a sua salde HOJE, -

ANSIEDADE/DEPRESSAQ

Néo estou ansioso(a) ou deprimido(a) Portugués (Portugal)

Estou ligeiramente ansioso(a) ou deprimido(a)

O000ODO

esiudo
Estou moderadamente ansioso(a) ou deprimido(a) +1 (8606) 338-4834
Estou gravemente ansioso(a) ou deprimido(a) o~

Se
Estou extremamente ansioso(a) ou deprimido(a) > Iniciada como:

NV_PORT_DEMO

| -i 1D de grupo:.
o | Portugal

Deme

2015(ned)

Na fase seguinte, pedia-se ao participante para indicar numa escala numerada de

0 a 100 (VAS) qual o valor que atribuia ao seu estado de saide nesse momento (Figura 25).

Figura 25 - VAS

15513327 -

I
» Gostariamos de saber o quanto a sua satde esta boa cuma HOJE que possa imaginar

+ Aescala esta numeradade0 a 100

« 100 significa a melhor satide que possa imaginar 100 atual
0 significa a pior satide gue possa imaginar. Portugués (Portugal)
« Porfavor, clique na escala para indicar como a sua salde estad HOJE 20 -
80
+1 (866) 338-4894
70 ~
60 " iniciada como:

NV_PORT_DEMO

Ig=) 10 cegrupo
-, Portugal

Demo
2015(ned)

50
40
30
20

10

0 =
A pior saide que

possa imaginar
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E, por fim, eram efectuadas algumas perguntas pessoais relativamente a idade,

género e experiéncia prévia com alguma doenca grave (Figura 26).

Figura 26 - Perguntas de contexto pessoal

15513327 -
Perguntas sobre dados pessoais
—
1. Ja teve contacto com alguma doencga grave? —
"""" sa 2 OSm Onge Portugués (Portugal)
de algum familiar OSim  Onao
enquanto Osim  Onao ~
cuidador(a) e
NV_PORT_DEMO
2. Qual € asua anos BB e g
idade? "% Partugal
S = Demo
3. E do sexo O Masculino 2015(ned)
masculino ou O Feminino
feminino?

c¢) Valoragdo cTTO

Antes de se iniciar a primeira técnica de valoragdao —o TTO compdsito ou cTTO — o
participante passava primeiro por uma parte de treino constituida por duas fases (Figura
27). O objectivo deste treino era introduzir o individuo na técnica cTTO e facilitar a
valoracdo dos estados de saude melhores que morte e dos estados de salde considerados
piores que morte. A primeira fase do treino era denominada de “exemplo da cadeira de

rodas”.
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Figura 27 - Introducgdo ao exemplo da cadeira de rodas

[X]

Neste exercicio, ser-lhe-do feitas algumas perguntas gue nos ajudardo a compreender qual a
sua opinido sobre diferentes tipos de problemas de salide. No exemplo que vai agora ver,
ser-lhe-a pedido que imagine que tem prablemas de maobilidade que o(a) obrigam a utilizar
uma cadeira de rodas.

Neste exemplo, seguindo o Protocolo EQ-VT, pedia-se ao participante para
comparar 10 anos em saude perfeita (Vida A) com 10 anos num estado de saude
relativamente ligeiro mas que o obrigava a viver numa cadeira de rodas (Vida B).1° Note-se
gue a duragdo associada a permanéncia num estado de salde definida para os estudos de
valoragdo do EQ-5D e a técnica cTTO é de 10 anos (t). Dado tratar-se de um estado de
saude ligeiro, ainda que o individuo tenha que permanecer numa cadeira de rodas,
considera-se que se trata de um estado de saude melhor que morte. Era explicado ao
participante que, durante esses 10 anos, ndao havia qualquer tratamento que modificasse
a sua situacdo e que, findo esse periodo, quer estivesse no estado de saude perfeita (Vida
A) quer estivesse no estado de saude ligeiro na cadeira de rodas (Vida B), morreria (Figura
28). O objectivo deste processo iterativo é que o participante esteja disposto a sacrificar

anos de vida no estado de saude perfeita para evitar permanecer no estado de saude ligeiro

10 0 individuo dard a interpretacdo que desejar para os termos “relativamente ligeiro” e “satde perfeita”.
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na cadeira de rodas, até alcancar o seu ponto de indiferenca em que considera que o
numero de anos em saude perfeita (x) é semelhante ao nimero de anos no estado de
salde ligeiro na cadeira de rodas (t), em que x < t (Figura 29). Atingindo o ponto de

. . . , P , X X
indiferenca, o valor atribuido ao estado de saude sera de - OU, nesse caso, .

Figura 28 - Exemplo da cadeira de rodas (inicio da iteragdo): estado de saude melhor que morte (TTO
convencional)

Qual é melhor, a vida A, a vida B ou sdo semelhantes?

o

10 anos

AeBséo
semelhantes

o

10 anos

Numa cadeira de rodas

Figura 29 - Exemplo da cadeira de rodas (final da iteragdo): estado de saude melhor que morte (TTO
convencional)

Qual é melhor, a vida A, a vida B ou sdo semelhantes?
A sua resposta sugere gue, para evitar este .
estado de salde durante 10 anos, esta

disposto(a) a renunciar a 3 anos em 10. Esta
7 anos  cOrreto?

—_—

A eBséo Sim Nao
semelhantes

10 anos

Numa cadeira de rodas
Reiniciar
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Para finalizar o exemplo da cadeira de rodas, pedia-se de seguida ao participante
que imaginasse que, estando a mesma em cadeira de rodas, o estado de saude descrito na
Vida B era tdo mau que preferiria morrer naquele momento do que ter que viver nessa
situagdo, durante 10 anos. Com esta variagdo ao exemplo da cadeira de rodas pretendia-
se introduzir o participante na valoracdo de estados de saude considerados piores que

morte (Figura 30).

Figura 30 - Exemplo da cadeira de rodas: estado de satde considerado pior que morte®?

a)

Qual é melhor, a vida A, a vida B ou s&o semefhantes?

Indicou que desesa renunciar a todo © tempo na Vida A. 1sso implica que prefere morrer
agora do que ter de viver durante 10 anos no estado de sa(de descrito na Vida B. Ser-lhe-d
8gora agresentado um tipo de pergunta ligeiramente diferente para ficarmos a saber o que

o acha sobrea VidaB.

b) s

Qual é melhor, a vida A, a vida B ou s@o semelhantes?

10 anos

AeBséo
semelhantes
10 anos 10 anos

Numa cadeira de rodas
Reiniciar

11 A sucessdo de imagens é meramente representativa dado que depende das respostas dos participantes.
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c) .
Qual & melhor, a vida A, a vida B ou séo semelhantes? )
1 ano
—
Ae B séo
semelhantes
10 anes 10 anes
Numa cadeira de rodas
Reiniciar
Qual & melhor, a vida A, a vida B ou séo semelhantes?

_

A sua resposta sugere que, para evitar

permanecer neste estado de saldde durante 10

anos, estd disposto(a) a renunciar a 19 anos em
1ano 20. Esté correto?

—_—

AeBséo Sim Nio
semelhantes

10 anos 10 anos

Numa cadeira de rodas

Reiniciar

Tendo em conta que os individuos terdo opinides e crencas distintas relativamente
a permanecerem vivos em circunstancias de saude miseravel e com o intuito de respeitar
as suas opinides, pedia-se apenas que o participante imaginasse que preferia morrer para
efeitos de compreensao do exemplo de treino, salvaguardando que nao se tratava de uma
verdadeira valoragdo. Essa ocorreria num momento posterior da entrevista nas 10
perguntas de valoracdo. O que este exemplo faz, tal como explicado anteriormente, é
permitir a elicitacdo de valores negativos, adicionando 10 anos em saude perfeita antes de
se alcancar o estado de saude a ser valorado na Vida B que durard também 10 anos (lead-
time TTO). Uma vez mais pedia-se ao participante que sacrificasse anos na Vida A (x) para

evitar permanecer 20 anos na Vida B. Nestas circunstancias, o valor obtido para o estado
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de saude é dado por (x — 10)/10. Este racio implica que o menor valor que se pode obter
é -1 (quando x = 0). Neste processo de troca de tempo, a menor unidade de tempo
transaccionavel equivalia a seis meses ou 0,05.

Findo o exemplo da cadeira de rodas, apresentava-se ao participante mais uma
tarefa de treino que consistia na valoracdo cTTO de trés estados de saude descritos
seguindo o sistema descritivo do EQ-5D. Em todas as entrevistas estes estados de saude
tinham a mesma descricdo, i.e. estavam fixos, e representavam sequencialmente um

estado de saude com alteragdes ligeiras, graves e moderadas (Figura 31).

Figura 31 - Valoragdo cTTO: estados de saude de treino

a) [ rermiarsssic ]

Qual é melhor, a vida A, a vida B ou sdo semelhantes?

7

AeBsdo
semelhantes

10 ancs

* Dores ou mal-estar ligeiros
* Niio estou ansicso(a) ou deprimido(s)

b) Terminar sessio

Qual é melhor, a vida A, a vida B ou s3o semelhantes?

7

10 anos

A e B séo
semelhantes

* Problemas moderados em andar
* Incapaz de me lavar ou vestir

= Dores ou mal-estar extremos
* Gravemants ansiosc(a) ou deprimidofa)
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c)

Qual é melhor, a vida A, a vida B ou sdo semelhantes?

10 anos

A eBsdo
semelhantes

10 anos

* Sem problemas em andar

* Incapaz de me lavar ou vestir

« Problemas graves em desempenhar as minhas atividades habituais
* Sem dores ou mal-estar

* Niio estou ansioso{a) ou deprimido(a)

[X]

Chegou a0 fim da secgao de treino. Ser-lhe-d0 agora feitas 10 perguntas.

Agora, ser-Ihe-4 apresentado um novo estado de salide. Observe-o atentamente na caixa
azul para a Vida B. Qual é melhor, a vida A, a vida B ou s30 semethantes?

Terminadas as tarefas de treino, cada participante era convidado a valorar, de
acordo com as suas preferéncias, 10 estados de saude através da técnica cTTO. Os 10
estados de saude eram aleatoriamente atribuidos pelo EQ-VT, de acordo com o desenho
pré-definido do estudo e explicitado em subcapitulo posterior. No entanto, em cada
conjunto de 10 estados de saude era sempre incluido o estado de saude com a pior
descricdo possivel, i.e., com problemas extremos em todas as cinco dimensoes.
Considerando que cada dimensdo ocupa sempre a mesma ordem sequencial (mobilidade
—> cuidados pessoais > actividades habituais = dor/mal-estar = ansiedade/depressdo) e

gue o nivel 1 representa a auséncia de problemas nessa dimensdo, o nivel 2 constitui a
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presenca de problemas ligeiros, o nivel 3 representa problemas moderados, o nivel 4
problemas graves e o nivel 5 problemas extremos, ao pior estado de saude descrito pelo
EQ-5D-5L é atribuida a designacdo de 55555 que representa um estado de salde em que o
individuo se encontra incapaz de andar, incapaz de realizar os seus cuidados pessoais
(lavar-se e vestir-se sozinho), incapaz de desempenhar as suas actividades habituais,
apresenta dor/mal-estar extremos e ansiedade/depressdo extremas. A Figura 32
representa um exemplo real de valoracdo de um estado de saude descrito pelo EQ-5D-5L

com recurso ao cTTO.

Figura 32 - Valoragdo de estado de saude com recurso ao cTTO

Term'mur Sessao

Qual é melhor, a vida A, a vida B ou sdo semelhantes?

10 anos

14

A eBsédo
semelhantes

10 anos

» Incapaz de andar

* Problemas moderados em me lavar ou vestir

* F graves em d penhar as minhas atividades habituais
* Sem dores ou mal-estar

+ Ligeir ioso(a) ou deprimido(a)

Apds a valoracdo dos 10 estados de saude, o participante era convidado a avaliar
o grau de dificuldade da tarefa, através de uma escala de cinco pontos de Likert, no que
respeita as questdes colocadas, a distingdo entre os estados de saude descritos e o ponto

de indiferenca entre as vidas apresentadas (Figura 33).
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Figura 33 - Avaliacdo da dificuldade da tarefa cTTO

Por favor, diga-nos o que pensou das perguntas a que acabou de
responder, em que comparou duas “vidas” diferentes.
Nao
Concordo concordo —
Achei facil perceber as . . . fpt z.-.-lt‘.-‘-.-.-
— () [89) [ ) [ [ ) oriugues (Fortugal}
questdes que me foram ” ~ ~ V ” e
colocadas. 0
s gy s . . . 1 (B66) 338-4894
Achei facil distinguir entre ~ —~ ~ ~ e
; X @) O O O
as vidas que me pediram &
para ponderatr. .
NV_PORT_DEMO

Achei dificil decidir quais os . W
pontos exatos em que a Vida O Q o Q Q Ge—-l  Porugal

. . Dermo
A e aVida B eram 2015(ned)
semelhantes.

=9
-

De seguida, os 10 estados de saude anteriormente valorados eram apresentados,
ordenados de acordo com as respostas dadas pelo participante. Na parte superior do ecra
apresentavam-se os estados de saude considerados melhores pelo participante e na parte
inferior do ecrd, os considerados piores. Os estados de salde para os quais o participante
havia atribuido o mesmo valor surgiram a par na mesma linha. De notar que sempre que o
participante considerava um estado de salde como sendo pior que morte este surgia no
ecra assinalado a azul escuro. O objectivo desta etapa ndo era corrigir qualquer avaliacdo
efectuada pelo participante mas sim permitir a sua revisdo e assinalar eventuais
incoeréncias, a fim de poderem ser removidas da base de dados aquando da modelacdo
econométrica. Assim, nesta fase designada por moddulo de feedback, pedia-se ao
entrevistado que revisse a ordem das respostas dadas e assinalasse algum estado que

eventualmente considerasse mal posicionado (Figura 34).
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Figura 34 - Médulo de feedback

Melhores estados de salde na parte superior

® Sem problemas em andar

# Sem problemas em me lavar ou vestir

® Sem problemas em desempenhar as minhas atividades habituais
® Sem dores ou mal-estar

® Ligeiramente ansioso{a) ou deprimido(a)

® Problemas ligeiros em andar

® Sem problemas em me lavar ou vestir

® Problemas moderados em desempenhar as minhas atividades
habituais

® Dores ou mal-estar moderados

* Gravemente ansioso(a) ou deprimido(a)

= Sem problemas em andar

® Problemas ligeiros em me lavar ou vestir

* Problemas moderados em desempenhar as minhas atividades
habituais

® Dores ou mal-estar moderados

® Gravemente ansioso(a) ou deprimidaia)

® Problemas moderados em andar
® Problemas ligeiros em me lavar ou vestir * Problemas moderados em andar
® Problemas moderados em desempenhar as minhas atividades » Problemas moderados em me lavar cu vestir
habituais * Problemas ligeircs em desempenhar as minhas atividades habituais
® Sem dores ou mal-estar » Dores ou mal-estar extremos
® Gravemente ansioso(a) ou deprimidaia) * Moderadamente ansioso(z) ou deprimidaia)

® Problemas ligeiros em andar

* Problemas moderados em me lavar ou vestir

® Problemas ligeiros em desempenhar as minhas atividades habituais
® Dores ou mal-estar graves

® Ligeiramente ansiosofa) ou deprimido(a)

* Problemas ligeiros em andar

® Problemas graves em me lavar ou vestir

* Problemas moderados em desempenhar as minhas atividades
habituals

® Dores ou mal-estar graves

® Ligeiramente ansiosofd) ou deprimido(a)

® Incapaz de andar

® Problemas moderados em me lavar ou vestir

® Problemas graves em desempennar s minhas atividades habituais
* Sem dores ou mal-estar

® Ligeiramente ansiosofd) ou deprimido(a)

® Incapaz de andar

* Incapaz de me lavar ou vestir

® Prablemas ligeiros em desempenhar as minhas atividades habituais
® Dores ou mal-estar ligeiros

® Extremaments ansioso(a) ou deprimido(a)

® Incapaz de andar

® Incapaz de me lavar ou vestir

® Incapaz de desempenhar as minhas atividades habituais
® Dores ou mal-estar extremos

® Extremamente ansioso(a) ou deprimido(a)

Piores estados de salide na parte inferior

or
aués (|

Portugués (Po
Linha de apoio do

+1 (866) 338-4894

= Sessdo

" iniciada como:
INV_PORT_DEMO

I * 1D de grupo:

Portugal

Demo

2015(ned)

Por fim, convidava-se o participante a introduzir na plataforma algum comentario
gue considerasse pertinente relativamente a ordenac¢do dos estados de saide no mddulo
de feedback. Caso verificasse a necessidade de consultar novamente a ordem de
classificacdo dos estados de saude, a plataforma permitia aceder a etapa anterior (Figura

35).
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Figura 35 - Caixa de comentdrios associada a tarefa cTTO

ordem de classificagio dos estados de salde, clique no botdo "Mostrar ordenagao”.

classificagdo dos estados de salde indicados no ecra anterior. Se quiser consultar novamente a

15513327 -
Utilize a caixa de texto abaixo para introduzir quaisquer comentarios relativamente & ordem de ‘"'“"“'
sesséo

Idioma atual
Portugués (Portugal)

Linha de apoio do

estudo

+1 (B66) 338-4804
m Sessdo
¥ iniciada como:

INV_PORT_DEMO

W /Ddegrupo:
[ Y Portugal
Demo
2015(ned)
- Anterior Seguinte "
d) Valoragdao DCE

Terminada a primeira tarefa de valoracdo, o EQ-VT prosseg

ultima tarefa agora com recurso a técnica DCE (Figura 36).

Figura 36 - Apresentacdo da tarefa de valoragdo DCE

uia para a segunda e

15513327 -
Terminar
sessdo
Em cada uma das perguntas que se seguem serfio apresentados dois estados de salde X
diferentes. Observe-os atentamente. Escolha aguele que, na sua opinido, € melhor premindo Idioma atus!
o botdo "A" ou "B". Portugués (Portugal)
Linha de apoio do
estudo
+1 (B66) 338-4894
@ Problemas moderados em andar @ Problemas graves em andar ~ ~
| Sessdo
L . i
@ Problemas graves em me lavar ou vestir @ Problemas moderados em me lavar ou vestir . inieiada cormo
INW_PORT_DEMO
@ Problemas moderados em desempenhar as minhas @ Problemas ligeiros em desempenhar as minhas atividades
atividades habituais habituais \ /D de grupo:
@ Dores ou mal-estar ligeiros @ Dores ou mal-estar graves i | Fortugal
Demo
. . o ‘ . . 2015{ned
@ Gravemente ansioso(a) ou deprimido(a) @ Extremamente ansioso(a) ou deprimido(a) ned)
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Esta tarefa consistia na apresentacado de sete pares de estados de saude descritos
de acordo com as cinco dimensdes e niveis constantes do EQ-5D-5L. Neste caso, ndo estava
implicita qualquer duracao ou tempo de vida associado a tarefa de valoracdo. Apenas se
pedia ao participante que escolhesse entre a Vida A ou a Vida B, considerando que
representavam estados de salude distintos. A Figura 37 apresenta um exemplo de um par

de estados de saude para valoragdo com recurso a DCE.

Figura 37 - Valoragdao de um par de estados de saide com recurso a DCE

15513327 -

Portugués (Portugal)

Qual é melhor, o estado “A” ou o estado “B"?

o

+1 (866) 338-4894

# Problemas moderados em andar

® Problemas graves em me lavar ou vestir

L] em
atividades habituais
® Dores ou mal-estar ligeiros

& Gravemente ansioso(a) ou deprimido{a)

AJ

as minhas

® Problemas graves em andar
® Problemas moderados em me lavar ou vestir

as minhas

L] ligeiros em
habituais
@ Dores ou mal-estar graves

L] ioso(a) ou

(B

-~

INV_PORT_DEMO

s W
o
- Demo

2015{ned)

® Gravemente ansicso(a) ou deprimido{a)

(A

Qual € melhor, o estado “A” ou o estado “B"?

15513327 -

o

L] ioso(a) ou deprimido(a)

(B

+1 (866
® Problemas moderades em andar ® Problemas graves em andar ~
® Problemas graves em me lavar ou vestir @ Problemas moderados em me lavar ou vestir &
INV_PORT_DEMO
F em as minhas e P ligeiros em as minhas ativi f
afividades habituais habituais Lj
® Dores ou mal-estar ligeiros ® Dores ou mal-estar graves o =

A sua resposta sugere que prefere o
estado de salde B ao estado de
salde A.

Est4 correto? (Esta é a pergunta 1 de
7 perguntas semelhantes)

Sim
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Neste estudo, os valores dos estados de saude com recurso a técnica DCE ndo
foram estimados numa escala de utilidade cuja métrica se situa entre O (morte) e 1 (saude
perfeita). Por este motivo, os resultados obtidos com esta técnica ndo podem ser usados
de forma independente neste estudo para estimar o valor dos estados de saude (Rowen et
al. 2015; Stolk et al. 2010).

Finda a tarefa DCE e a semelhancga do que ja havia ocorrido com a técnica cTTO, o
participante era convidado a avaliar o grau de dificuldade da tarefa de valoracdo DCE, no
gue respeita as questdes colocadas, a distingdo entre os estados de saude descritos e a

decisdo entre as vidas (Figura 38).

Figura 38 - Avaliagdo da dificuldade da tarefa DCE

15513327 -

Por favor, diga-nos o que pensou das perguntas a que acabou de
responder, em que comparou dois estados de satide diferentes.

Nio
Concordo concordo
Achei facil perceber as § . . .
questdes que me foram b =~ =~ e e
colocadas.
.y
Achei facil distinguir entre ~ ~ -~ ~ ]
- e o e e ey —
os estados de saude que me INV_PORT_DEMO
pediram para ponderar. B oo
j - Fortugal
. qupr s . g i
Achei dificil decidir como ) Derno
responder - - - - - _ mhed

[ Rntarior == | Seguinte

Adicionalmente, era convidado a introduzir algum comentdrio opcional que
considerasse oportuno para a explicagdao das suas respostas nesta tarefa de valoracado

(Figura 39).
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Figura 39 - Caixa de comentarios associada a tarefa DCE

15513327 -

Se quiser, pode acrescentar aqui quaisquer comentarios para ajudar a rmina
explicar as suas respostas. RSy

Normal - - A- B Ff UIZiZ %, 2 EE EE= Scoch & — < P ol
liorna atua

Portugués (Portugal)

Linha de apoio do
estudo
+1 (866) 338-4894
'-.\_ Sessdo
> iniciada como:
H\V PORT_DEMO

‘lq 1D de grupo:
Portugal

Demo

2015(ned)

e) Agradecimentos
Para finalizacdo do questionario principal, o entrevistador agradecia o esforco e a
colaboracao do participante (Figura 40), passando de seguida ao segundo questionario de

perguntas locais definidas pela equipa nacional de investigadores.

Figura 40 - Finalizagdo do questionario principal e agradecimentos

15513327 -

Questionario principal concluido

Obrigado ! “
ual

Cliqgue em “Seguinte” para ver se ha questionarios adicionais disponiveis para
preencher. Portugués (Portugal)

Idion

Linha de apoio do

S an 3 estudo
. E— 1 (665) 3364894

Sessdo
v iniciada como:

H\\/’ PORT_DEMOD

q 1D de grupo:
Portugal

Demo

2016(ned)

99



Materiais e Métodos

5.4.1. Questionario local

O questionario local, desenvolvido pelo grupo coordenador nacional e previsto no
cddigo de conduta assumido com o grupo EuroQol, consistiu num conjunto de perguntas
especificas, introduzidas com vista a aprofundar a andlise dos resultados obtidos com o
estudo de valoracdo. Estas perguntas adicionais incluiram questées de cariz
sociodemografico e outras com vista a uma melhor compreensao das preferéncias dos
participantes nas tarefas de valoracdo. Neste dambito, pretendeu-se perceber quais as
dimensdes do EQ-5D-5L (mobilidade, cuidados pessoais, actividades habituais, dor/mal-
estar e ansiedade/depressdo) mais relevantes para o participante quando se aplicou a
técnica de valoragao cTTO e a técnica de valoragao DCE, se existia experiéncia prévia com
alguma doenga, se o participante atribuia maior importancia a longevidade ou a qualidade
de vida, qual a sua principal preocupacdo em situacdo de doenca grave e crengas perante
a morte. Estas foram as varidveis que os investigadores nacionais consideraram relevantes
com vista a uma andlise adicional e complementar dos resultados do estudo. Embora estes
resultados ndo sejam avaliados na totalidade nesta tese, por se afastarem do seu objectivo

principal, sdo analisados noutro trabalho que se encontra em preparacao.

5.5. Controlo de qualidade

Neste estudo foram previstas duas medidas de controlo de qualidade dos dados:
uma implementada sob a supervisdao do grupo EuroQol (QC Tool) e outra criada pelos

investigadores nacionais (Reinquiri¢ado).

5.5.1. Ferramenta de controlo de qualidade: QC Tool

Os estudos anteriores de valoragdao do EQ-5D-5L evidenciaram consequéncias
indesejadas na qualidade dos dados resultantes do efeito causado pelo desempenho dos
entrevistadores (Augustovski et al. 2016; Ramos-Goiii et al. 2014).

Por esse motivo, o grupo EuroQol decidiu criar uma ferramenta de controlo de

qgualidade com o objectivo de monitorizar o desempenho dos entrevistadores. Esta
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ferramenta — QC Tool — é um ficheiro automatizado que, quando carregado com os dados
em bruto, com a informacgdo dos relatdrios parcelares cTTO e DCE e com o ficheiro de
logistica (cf. Figura 10), elabora um conjunto de estatisticas disponibilizadas em formato
Excel, para andlise dos investigadores, e um relatério em formato Word, para analise por
parte dos investigadores e divulgacdo junto dos entrevistadores (Figura 41).

No decorrer de uma entrevista, a plataforma EQ-VT esta preparada para recolher
informacdo relativa a toques no teclado, nimero de movimentos executados no processo
iterativo do cTTO, tempo em que ocorrem as varias fases e etapas cumpridas. Esta
informacao é recolhida com vista a monitorizagdo do comportamento dos entrevistadores

e da sua adesdo ao protocolo da entrevista e, no limite, a validacdo dos dados.

Figura 41 - QC Tool

These Excel macros have been develovep to help on the Important note:
= quality control (QC) process for EQ-5D-5L country specific rapety 1 o eckiremors yalow
Valuation Studies sheets manually
Eo-m Powerd by EuroQol Group Office
Contact support: jramos@euroqol.org Tool version: 2.4

Second step: Clean data to drop invalid observations

First step: Import data from EQ-VT reports Cleaning can be done in 3 ways (Yellow buttons).

1) ‘Remove data by participants (D or Regular 1> This button will ask about an
external ID (Regular 1s as “*78977?" are allowed)
Import data from EQ-VT website reports by selecting the files and pressing 2 & 3) 'Keep data by participant ID list' and ‘Remove data by participant ID ist” first to
“Import and Combine Data Files". Please, do NOT edit the EQ-VT report click the ‘create the participants list’ button, after which a worksheet sheet called ‘ID_list' is
manually, they have to be the originals dowloaded from EQ-VT site created. In this sheet all internal IDs to be kept or removed have to be listed. (Please,

analize Pl file to create the intenal ID list)
Select DCE File Select TTO File ‘ Select Pl File

Remove data by participants 1D or |

| Import and Combine Data Files A E
Create the Remove data by the Keep data by the
participants 1D list participant 1D list participant 1D list
Third step: Create Word report
| Word report
Remove All

Assumindo que os entrevistadores conduzem a entrevista seguindo fielmente o
guido disponibilizado para o efeito, o QC Tool compara as etapas previstas no protocolo
com o efectivamente sucedido numa entrevista.

Neste processo de controlo foram definidos quatro critérios principais na tarefa
CTTO cujo incumprimento, a suceder individualmente ou em grupo, obriga a assinalar uma

entrevista como sendo de reduzida qualidade e, portanto, potencialmente ndo valida:
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i) nado introducdo do estado de saude pior que morte (lead-time TTO) no
exemplo de treino da cadeira de rodas;

ii)  tempo inferior a trés minutos para executar a componente de treino do
exemplo da cadeira de rodas (treino dos estados melhor e pior que morte);

iii)  inconsisténcia flagrante na valoracdo dos estados de saude no cTTO (o
estado de saude 55555 ndo é valorado como o pior estado e a valoragao a
este atribuida é pelo menos 0,5 superior a valoracdo do estado de saude que
obteve o pior valor);

iv)  tempo inferior a cinco minutos para a realiza¢do das 10 tarefas de valoragao

cTTO.

Neste contexto, o desempenho do entrevistador e a sua adesdo ao protocolo
foram avaliados em fun¢do do nimero de entrevistas assinaladas e de acordo com o

seguinte procedimento:

. guando um entrevistador realizou um conjunto de 10 entrevistas, o seu
desempenho e adesdo ao protocolo foram avaliados com a ferramenta QC
Tool;

. se quatro ou mais entrevistas em 10 realizadas foram assinaladas como
sendo de reduzida qualidade, todas as entrevistas desse conjunto de 10
foram removidas da base de dados e o entrevistador foi retreinado;

= apos a realizacao de mais 10 entrevistas pelo entrevistador, o desempenho
e a adesdo ao protocolo foram reavaliados. Se, de novo, quatro ou mais
entrevistas do conjunto de 10 realizadas foram assinaladas como sendo de
reduzida qualidade, todos os dados foram removidos e o entrevistador foi
forcado a abandonar o estudo;

. ao longo de todo o estudo, o grupo coordenador nacional avaliou
continuadamente o desempenho dos entrevistadores e a sua adesdo ao
protocolo, utilizando a ferramenta QC Tool e analisando os relatérios de

avaliacdo resultantes. A sua actuacdo sucedeu ndo so quando surgiram os
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problemas descritos anteriormente mas também ao primeiro sinal de

agravamento do desempenho dos entrevistadores.

Para além dos critérios principais identificados anteriormente, os dados foram
periodicamente analisados tendo por base situacdes ja identificadas em estudos anteriores

de valoragao do EQ-5D-5L, designadamente:

i) existéncia de poucas valoragdes piores que morte (negativas) associadas a
um entrevistador;

ii)  agrupamento de valores (picos) em torno de certos valores tais como 1; 0,5;
0;-0,5e-1;

iii)  valoragdo reduzida para estados de saude ligeiros.

A titulo de ilustracdo destes critérios, o grafico 1 apresenta um exemplo da
distribuicdo dos dados cTTO com identificacdo de um pico em torno de 0,5 e auséncia de

valoracao de estados de saude piores que morte (inexisténcia de valores negativos).

Gréfico 1 - Exemplo da distribui¢do dos valores cTTO
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Em relacdo a tarefa DCE, esta componente foi monitorizada com vista a detectar
padrdes pouco usuais de resposta. A titulo de ilustragdo, a Tabela 2 mostra um exemplo de

guantificacdo de sequéncias de resposta tipo AAAAAAA, BBBBBBB e ABABABA.

Tabela 2 - Exemplo de quantificagdo dos padrdes de resposta da DCE

Entrevistador Numero de Entrevistas AAAAAAA BBBBBBB ABABABA BABABAB

A 54 0 0 2 1
B 57 0 0 1 0
C 29 0 0 1 0
D 26 0 0 0 0
E 23 0 0 1 0
F 57 0 0 0 0
G 35 0 0 1 0
H 28 0 0 0 1

A periodicidade da avaliagdao conduzida pelo grupo coordenador nacional variou
em funcdo dos dados recolhidos, i.e., do nimero de entrevistas efectivamente realizadas
por cada entrevistador, assumindo periodicidade didria até semanal. A avaliagdo realizada
pela equipa de suporte do EQ-VT teve um cariz quinzenal e complementou a avaliagado ja

efectuada pelos investigadores locais.

5.5.2. Reinquiri¢ao

Para além do processo implementado pelo grupo EuroQol, o grupo coordenador
nacional estabeleceu um processo de reinquiri¢cdo telefénica a um subconjunto da amostra
de individuos.

Os objectivos deste processo de reinquiricdo consistiram essencialmente em
garantir a auséncia de fraude na realizagdo das entrevistas, i.e., garantir que a entrevista
foi efectivamente realizada e a consisténcia das respostas dadas. Adicionalmente, a
informacdo desta reinquiricdo permitiu efectuar o teste-reteste para verificacdo da
reprodutibilidade das respostas. No entanto, estes resultados ndo sdo analisados neste
trabalho.

Foi definido pelo grupo coordenador nacional de que o processo de reinquiricdo

seria conduzido pela empresa de sondagens a 10% dos 700 participantes previstos
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entrevistar pelos entrevistadores recrutados sob a sua responsabilidade. Para efeitos de
reinquiricao posterior, os entrevistadores deveriam recolher informacgao sobre o contacto
telefénico do participante e a data da realizacdo da entrevista. As questdes alvo definidas
para o processo de reinquiricdo telefénica foram a data da realizagao da entrevista, o
género e a idade do participante, a avaliacdo do estado de salude actual de acordo com as
dimensdes do EQ-5D-5L e o valor atribuido na escala numerada de 0 a 100 (VAS) ao estado
de saude actual.

Por questBes éticas, de forma a manter o anonimato dos participantes,
estabeleceu-se que a empresa de sondagens apenas disponibilizaria um relatério final com
o resultado das perguntas reinquiridas a equipa de investigadores, ndo facilitando qualquer

acesso a informacdo pessoal dos respondentes.

5.6. Analise estatistica

A fim de proceder a caracterizacdo da amostra foram utilizadas estatisticas
descritivas com recurso ao programa informatico IBM SPSS versdo 20.0. Os dados foram
tratados recorrendo-se a métodos inerentes a estatistica descritiva e inferencial. No que se
refere a primeira, os dados foram analisados e apresentados em tabelas mostrando, nos
casos aplicaveis, calculos referentes a frequéncias absolutas (n.2) e relativas (%), média,
desvio-padrao, mediana, percentis e valores maximos e minimos. No estudo de hipdteses,
recorreu-se ao teste de independéncia do Qui-Quadrado (X?) e ao teste One Way ANOVA
(F). Nos testes de hipéteses o nivel de significancia considerado foi de 0,10.

Para os dados de valoragdo obtidos através das técnicas cTTO e DCE foi também

conduzida uma andlise genérica baseada em estatisticas descritivas.

5.6.1. Determinagao dos blocos de estados de saude
Tendo por base os 3.125 estados de saude gerados pelo sistema descritivo do EQ-
5D-5L, o desenho para o cTTO foi iniciado com a escolha aleatdria de 80 estados de saude,

a partir de um desenho factorial fracciondrio obtido com recurso a um algoritmo de troca
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de Fedorov, conforme indicado em Oppe et al. (2014). A estes 80 estados de saude
aleatdrios acrescentaram-se seis estados especificos: o pior estado de saude avaliado por
este sistema descritivo (55555) e os estados de saude ligeiros em que todas as dimensdes
assumem o nivel 1 de problemas excepto uma delas que assume o segundo nivel de
problemas (21111, 12111, 11211, 11121 e 11112). Estes estados de saude com alteracdes
ligeiras foram incluidos de forma a avaliar directamente o efeito-tecto no EQ-5D-5L. Tal
como definido pelos mesmos autores, considerando resultados prévios de valoracdo de
cada um destes 86 estados de saude, foi, de seguida, estimado um modelo de regressao a
fim de calcular valores esperados para cada um destes estados de salde. Esta estratégia
foi continuada até se identificar um desenho com diferengas minimas entre os valores
prévios e os valores esperados dos estados de saude. Por fim, os 80 estados de saude foram
distribuidos por 10 blocos de forma a que a gama completa de valores de utilidade
estivesse representada em cada bloco e que cada um deles tivesse a mesma utilidade
média. No desenho final, cada bloco integrou oito estados de saude exclusivos para esse
bloco, complementados com o pior estado de satde 55555 e um dos estados ligeiros acima
identificados. Daqui resultaram as 10 questGes de valoracdo associadas no processo de
entrevista a tarefa cTTO. No que concerne ao niumero de valoragdes cTTO de cada estado
de saude e considerando um nimero estimado de 1.000 respondentes, estimou-se obter
cerca de 100 valoracgGes para os 80 estados de saude, 200 observagdes para os estados de
saude ligeiros 21111, 12111, 11211,11121e 11112 e 1.000 observagdes para o pior estado
de saude (55555).

Na componente da valoragdo por DCE, o desenho incluiu 196 pares de estados de
saude gerados pelo desenho experimental criado por Oppe et al. (2014). Tendo por base
um desenho bayesiano eficiente, estes pares foram distribuidos por 28 blocos, cada um
com sete pares de escolha (Stolk et al. 2010; Bliemer et al. 2008). Os blocos foram
equilibrados em termos de nivel de problemas em cada dimensao, tendo por base o indice
de intensidade de problemas. Tome-se, como exemplo, o estado de saude 22312. Neste
caso, o indice de intensidade de problemas associado ao estado equivale a soma dos niveis
de intensidade, i.e., 2+2+3+1+2=10. Nenhum dos estados de saude incluidos em cada par

de escolha foi considerado dominante sobre o outro. A distribuicdo dos estados de saude
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pelos blocos e a posicdo (direita ou esquerda) do estado de saude nos pares de escolha
para valoracdo na tarefa DCE foram igualmente aleatdrias. Com este desenho, o nimero
de valoracdes de cada par de escolha, para um nimero estimado de 1.000 participantes,

correspondeu a cerca de 36 observagoes.

5.6.2. Critérios de exclusao de dados

Previamente a modelacdo, definiram-se possiveis critérios de exclusdo
relativamente aos dados obtidos através da técnica cTTO, com o intuito de avaliar a
qualidade da informagdo. A possibilidade de exclusdo incidiu sobre os dados dos
participantes que valoraram sempre com o mesmo valor os 10 estados de saude atribuidos
pelo EQ-VT durante a entrevista (e.g. individuos que ndo sacrificam tempo e que sdo
designados non-traders), as valoracdes que os respondentes consideraram como
incoerentes, assinaladas no moédulo de feedback, os dados dos individuos que
apresentaram um declive positivo na regressdo da sua valoracao e do indice de intensidade
de problemas, i.e., que, em média, atribuiram valores de utilidade superiores a estados de
saude mais degradados (individuos classificados informalmente no estudo como funnies) e
os estados de saude que reflectiram inconsisténcias no processo de valoracao, i.e.,
situagdes em que um estado de saude descrito como menos grave foi valorado com um
valor inferior relativamente ao pior estado de saude descrito, designado como 55555.

N3o foram previstos critérios de exclusdao para os dados relacionados com a
técnica de valoracdo DCE.

Tal como referido anteriormente, a fim de descrever os estados de saude a ser
valorados pelas técnicas cTTO e DCE, recorreu-se ao sistema descritivo do EQ-5D-5L.
Partindo das cinco dimensdes existentes neste instrumento genérico de medi¢cdo em saude
— mobilidade, cuidados pessoais, actividades habituais, dor/mal-estar e
ansiedade/depressdo — atribuiu-se a cada dimensdo cinco niveis de intensidade de
problemas, que variam desde o nivel 1 (auséncia de problemas) ao nivel 5 (problemas
extremos).

Isso permitiu identificar cada estado de salde por um nimero constituido por

cinco digitos, sequencialmente (da esquerda para a direita), nas dimensGes mobilidade,
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cuidados pessoais, actividades habituais, dor/mal-estar e ansiedade/depressdo, cuja soma

constitui o indice de intensidade de problemas associado a esse estado de saude.

5.6.3. Modelagao cTTO

Dado que a valoracdo dos estados de saude na tarefa cTTO obedece a uma
estrutura de dados em painel foram utilizadas duas abordagens para analisa-la: modelos
de efeitos fixos e modelos de efeitos aleatdrios.!?

Os dados cTTO foram modelados utilizando a abordagem de efeitos fixos com o
método dos minimos quadrados ordinarios (ordinary least squares ou OLS) e a abordagem
de efeitos variaveis com o método dos minimos quadrados generalizados (generalized least
squares ou GLS), o modelo Tobit censurado a esquerda a -1 e o modelo de regressdo por
intervalo.

De acordo com Greene (2003), a principal distingdo entre a abordagem de efeitos
fixos e de efeitos aleatdrios reside se o termo de erro incorpora ou ndo outros factores
correlacionados com os regressores no modelo. Na abordagem de efeitos fixos assume-se
que factores ndo observaveis sdo potencialmente correlacionados com os regressores,
devendo ser retirados do termo de erro para utilizagdo do método dos minimos quadrados
ordinarios e explicitados no modelo pelo termo constante da regressao. Considerando que
a valoracdo dos estados de saude pode ser afectada por caracteristicas ndo observaveis
inerentes ao estado de saude do individuo ou ao desenho do estudo e n3o apenas pelo
nivel de intensidade de problemas associado a cada dimensdo, um participante pode
atribuir, por exemplo, um valor inferior a um estado de saude relativamente ao valor médio
atribuido pelo resto da amostra, podendo fazé-lo da mesma forma para os restantes
estados (Wittrup-Jensen et al. 2008). Isto implica que a variancia do termo de erro sera
parcialmente determinada por esses participantes ficando, consequentemente,
comprometida uma das assumpgdes para a utilizacdo do método dos minimos quadrados
ordinarios (termo de erro e regressor ndo sdo correlacionados).

Tal como descrito em Dolan (1997), os coeficientes estimados pelos modelos de

regressao associados a cada nivel de problemas dentro de cada dimensdao, permitem,

12 Note-se que cada individuo valora 10 estados de satde na técnica cTTO.
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através de uma funcdo aditiva, associar ao estado de saude descrito pelos cinco digitos
correspondentes ao nivel de problemas um indice cardinal ou valor de acordo com a

seguinte férmula:

V=1-p—-MO—-CP—-AH - DM — AD

[10]

em que 1 representa o valor da saude perfeita, § respeita a constante e as
restantes varidveis concernem aos coeficientes estimados para cada nivel de problemas
nas dimensGes mobilidade, cuidados pessoais, actividades habituais, dor/mal-estar e

ansiedade/depressao.

a) Meétodo dos minimos quadrados ordinarios (OLS)
A equacgdo basica para o modelo do método dos minimos quadrados ordindrios

seguiu a seguinte estrutura:

Yij = Bo + B1MO;; + B,CPyj + B3AH;j + BoDM;; + BsAD;; + €
[11]

em que Y;; (variavel dependente) representa a valoragdo do estado de saude j atraves da
tarefa cTTO pelo individuo i, 5, representa a constante cujo significado, neste modelo,
respeita ao decremento de utilidade associado a qualquer desvio da saude perfeita, os
termos MO, CP, AH, DM e AD constituem cinco regressores dummy correspondendo,
respectivamente, as dimensdes mobilidade, cuidados pessoais, actividades habituais,
dor/mal-estar e ansiedade/depressdo e incorporando cada uma delas os cinco niveis de
problemas das dimensdes do EQ-5D-5L, e ¢;; define o termo de erro tradicional. A equagdo
seguinte exemplifica a variavel dummy para a dimensdo mobilidade, com os seus cinco

niveis de problemas:
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B1MO;j = B1mMO1;j + BoMO2;j + B3 MO3;j + BamMO4;; + B5,n MO5;;
[12]

Equacdes semelhantes aplicar-se-do as restantes quatro dimensdes incluidas no modelo.

Considerando que Y;; pode ser reescrita como

Yij = XijB + &
[13]

e assumindo que os estimadores f§ sdo, sob alguma forma, fungdo da soma do quadrado

dos residuos

Z 5172 = f(.BAll.BAZl 33' 34' BS)
[14]

no método OLS pretende-se obter estimadores f com o intuito de minimizar a soma do

guadrado dos residuos (Gujarati 2003):

552 =X, - V) =3, — X,B)?
[15]

b) Método dos minimos quadrados generalizados (GLS)

Com base no referido anteriormente, utilizou-se uma abordagem de efeitos
aleatdrios na qual se assumiu que a heterogeneidade ndao observada ndo esta
correlacionada com os regressores, nao sendo por isso explicada pelo termo de erro. Neste
estudo, esta abordagem foi, em primeiro lugar, consubstanciada pelo método dos minimos

guadrados generalizados que assumiu a seguinte especificacdo:

Yij = Bo + B1MO;; + B,CPij + B3AH;j + BoDM;; + BsAD;; + v + €5
[16]
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na qual

Vij = Wit &

[17]

Aqui, v;; representa o termo de erro, y; constitui um termo aleatorio especifico de
heterogeneidade individual ndo observada que representa em que medida o valor da
constante do i -ésimo participante difere da constante geral 8, e ¢;; representa factores
ndo observaveis que afectam a varidvel dependente. No método GLS é minimizada a soma

ponderada do quadrado dos residuos (Gujarati 2003), ou seja:

YwiE =Xwi(Y, — V)% = Swy, (Y, — X, B)?
[18]

c¢) Modelo Tobit censurado a esquerda em -1
Mantendo a abordagem de efeitos aleatérios, recorreu-se ao modelo Tobit

considerando uma varidvel latente Y;; subjacente aos valores cTTO observados (Y;;). Este

modelo combina com o facto de, na tarefa cTTO, os dados estarem censurados a esquerda,

i.e., em -1. O modelo Tobit explica este tipo de dados ao estimar a variavel latente {;-, que
pode tomar valores estimados para além do limite dos valores observados. Esta
caracteristica do modelo é favordvel porque os valores observados sdo limitados pela
metodologia cTTO a -1, enquanto que as preferéncias latentes dos participantes podem

incluir valores inferiores a -1. Considerando

Y= Xij + &
[19]

no modelo Tobit o valor observado Y;; tem as seguintes propriedades quando o valor

censurado é -1:
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v Z{Yi’} seY;>—1

—lseV;<-1
[20]
A equagado para Yi*]‘- é linear e semelhante a equacgao:
Yij = Bo + BiMOy;j + BoCPy i + B3AH3;; + By DMy + BsADs i + &
[21]

com os vectores dos coeficientes do modelo a serem estimados através da funcdo de
verosimilhanga do modelo Tobit. Assumindo que o termo de erro &; segue uma
distribuicdo normal, utiliza-se uma funcdo de verosimilhanca para ajustar os parametros
estimados a probabilidade de Y;; ser superior ao valor censurado (Johnston & DiNardo

2001):

XijP 1 1(vy-xi8)°
L= Tyyees [1 = @ ()] Tl > s |37

[22]

d) Modelo de regressao por intervalo

A regressao por intervalo é uma generalizagdo do modelo Tobit. Quando se sabe
que o valor para o individuo j esta dentro do intervalo [ylj;yzj], a probabilidade que se
obtém deste individuo é Pr(ylj <Y < yzj). A sua probabilidade contém termos sob a
forma Pr(Yj < yj) para dados censurados a esquerda e Pr(Yj > yj) para dados
censurados a direita, em que y; € o valor censurado observado e ¥; constitui uma variavel
aleatdria que representa a variavel dependente do modelo. Desta forma, a regressao por
intervalo permite modelar dados onde cada observacdo representa dados intervalares,
[a; b], dados censurados a esquerda, |—oo; b], ou a direita ,[a; +oo[, ou pontos, a =
[a; a]. Independentemente do tipo observacdes, estas sdo consideradas na base de dados

como dados intervalares.
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A probabilidade do modelo de regressdo por intervalo segue a dos modelos Tobit

(Wooldridge 2013). Neste caso, o modelo é representado por:

Yij = Xij + &
[23]

Para observagdes j € C, observa-se y; (dados tipo ponto). As observagbes j € Le j € Rsdo,
respectivamente, censuradas a esquerda e a direita, sabendo-se que a varidavel nao
observada y; € inferior ou igual a y,; (censurada a esquerda) ou superior ou igual a yg
(censurada a direita), em que y,; e Y, sdo valores censurados conhecidos. As observagdes
Jj € 1'sdo intervalos, sabendo-se que a variavel ndo observada y; encontra-se no intervalo
[3’11';3’21']-

No modelo de regressao por intervalo a equacao de verosimilhanga assume a

seguinte forma:

InL = 72““{(7 + log2mo?

JEC

L:—X
+ Z wilog® <¥>

JEL

w0 (28]

JER

o (5] of27)

jei

[24]

5.6.4. Modelagao DCE

Os dados resultantes da tarefa DCE foram modelados assumindo utilidade
aleatdria, utilizando os modelos Logit e Probit. Estes modelos binomiais de escolha discreta
sdo considerados os mais adequados pelo facto do desenho da tarefa DCE ter consistido

em duas alternativas de escolha.
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a) Modelo Probit

Considerando em primeiro lugar o modelo Probit, tem-se uma varidvel ou indice
de utilidade U;; que, em fungdo da escolha exercida pelo individuo j, pode tomar dois
valores, 0 e 1, correspondentes a escolha entre os estados de saude A e B. No modelo
Probit, define-se uma variavel latente Ul-*j gue permitird estimar os parametros do indice

de utilidade (Uj;):

Ujj =Vij + &;
[25]
em que
Vij = XijB
[26]

A varidvel latente U{‘j ndo se consegue observar, apenas se sabe que toma valores de

acordo com a seguinte regra:

1seUi*j>O

Uij = { . .
0 no caso contrario

[27]

Assumindo que o termo de erro &;; segue uma distribuicdo normal, a fungdo normal de

distribuicdao cumulativa é dada por:

72

F(U;) = \/%ff; exp” zdz

[28]

Para obter informagao sobre o indice de utilidade U;;, assume-se a inversa da fungao

j

normal de distribuicdo cumulativa (Johnston & DiNardo 2001; Hensher et al. 2015):
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Uy = F(Uy)
[29]

b) Modelo Logit
O desenvolvimento do modelo Logit é idéntico ao do Probit com excep¢do de que

em

Ui*j = VU + gij
[30]

o termo de erro ¢;; segue o que se denomina distribui¢do do valor extremo ou distribui¢do
logistica. A principal diferenca entre a distribuicdo normal e a distribuicao logistica é que
esta ultima tem mais peso nos extremos (Johnston & DiNardo 2001).

Ambos os modelos incluiram os mesmos parametros dummy utilizados no modelo
cTTO, reflectindo depreciacdes de utilidade associados aos niveis 2 a 5 para cada uma das
cinco dimensdes do EQ-5D-5L. O modelo de regressdao assumiu a seguinte forma,

considerando que j é a alternativa de escolha no conjunto de escolhas:

Uijj = BiMO;; + B,CP;j + B3AH;; + BuDM;; + BsAD;; + &5

[31]
Considerando que
Vij = Xi;B
[32]
a funcdo logistica é formulada de acordo com o seguinte (Gujarati 2003):
expngﬁ
Pij "
1+exp Y
[33]
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5.6.5. Modelagao hibrida

Por fim, foi ainda considerado um modelo hibrido que combinou os dados
continuos da tarefa ¢cTTO com os dados dicotémicos da tarefa DCE numa funcdo Unica de
maxima verosimilhanga, que no Stata é realizado através do comando Hyreg, desenvolvido
por Ramos-Gofii et. al (2016).

Este modelo segue a seguinte especificacdo:

Yi=xp+ ¢
[34]

na qual ¥; constitui a varidvel dependente do modelo, subordinada ao tipo de observagdo
(ponto continuo ou resposta dicotémica), f denota um vector dos coeficientes do modelo,
X representa as varidveis independentes do modelo e € o termo de erro. De acordo com os
autores, a utilizacdo de um modelo que funde respostas provenientes de diferentes
técnicas, num sé estimador, requer alguma precauc¢do na medida em que a variancia das
respostas continuas pode ser diferente da variancia encontrada nas respostas dicotdmicas
e os termos de erro associados podem assumir distribuicGes completamente distintas.

As tarefas de valoragao inerentes ao EQ-5D-5L, com resultados continuos no caso
do cTTO e discretos no caso da DCE, tém consequéncias para as quais, na opinido destes
autores, o modelo Hyreg tem um bom desempenho. Em primeiro lugar surge a questao das
respostas associadas a tarefa de valoracdo cTTO poderem conduzir a uma maior
variabilidade nos valores obtidos para os estados de saude piores. Isto pode suceder por o
pardametro de reescala associado as respostas cTTO poder ser proporcionalmente
associado aos atributos do EQ-5D-5L, conduzindo a heteroscedasticidade. Em segundo
lugar, as respostas continuas do cTTO iguais a -1 sdo assumidas como iguais a este valor
nao permitindo respostas inferiores a -1 (i.e., foram censuradas a -1 no modelo Tobit). Por
fim, as variaveis independentes nos pares de escolha da DCE representam diferencas
aditivas entre os atributos das alternativas (X4, — Xp), tal como sucede no modelo Logit. O
gue os autores concluiram com a criacdo deste modelo é que para a modelacdo de uma

varidvel de escala utilizando respostas continuas e dicotdmicas, o modelo hyreg
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proporciona um enquadramento comum para as especificacdes da distribuicdo normal e
logistica, separa as especificagdes da distribuicdao por tipo de resposta, permite censurar
pontos e limites inferiores e superiores, e possibilita o relaxamento de assumpgdes
homoscedasticas.

Neste modelo, a equacdo de verosimilhanca assume a seguinte forma:

_p2
InL = — % * Zjec {ln(ZTl’o'z) + (# )}
1 (-xB/6)
+jep {ln (m) *yj+in (1;( xﬁ/w) (1- )}

+Z]eD{ln( ( )) (1- y])+ln( ( ))*y]}

[35]

Em termos de implementacdo, o comando Hyreg estima In(o) e [n(8), em vez de
estimar ¢ e 6 directamente. Desta forma, os parametros In(o) e In(0) podem ser
utilizados separadamente em modelos heteroscedasticos (i.e. hetprobit ou opc¢do het no

comando intreg no Stata).

Nesta tese as analises de regressdo para os modelos econométricos foram
realizadas com recurso ao programa informatico Stata 14.0. Os modelos analisados foram
testados para a presenca de heteroscedasticidade. Com vista a seleccdo do modelo
econométrico mais adequado, definiram-se critérios para a comparacdao de modelos: i)
consisténcia interna dos coeficientes; ii) significancia estatistica dos coeficientes; iii)
critérios de informacdo Akaike Information Criterion (AIC) e Bayesian Information Criterion

(BIC); iv) e capacidade do modelo tratar valores censurados.

5.6.6. Analise de sensibilidade
No que concerne a andlise de sensibilidade, esta foi conduzida com o objectivo de
avaliar o impacto da exclusdo de dados associados aos estados de salde assinalados no

maodulo de feedback, na modelacdo de dados cTTO e na combinacgao de dados cTTO e DCE

(dados hibridos).
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A andlise de sensibilidade foi efectuada para verificar a robustez dos parametros
obtidos nos modelos econométricos, analisando a consisténcia de resultados ao incluir

todos os dados de valoracdo obtidos.
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6. RESULTADOS

Os subcapitulos seguintes destinam-se a apresentacao dos resultados deste
trabalho no que respeita a supervisdo da recolha de dados (6.1), a caracterizacdo da
amostra (6.2), ao dados cTTO (6.3), aos dados DCE (6.4) e a combinac¢do dos dados obtidos
com estas duas técnicas de valoracdo (6.5). Nas situacGes aplicaveis, nomeadamente na
caracterizagdao da amostra, seguiu-se a apresentag¢ao sugerida no documento EQ-5D-5L
User Guide, publicado pelo grupo EuroQol (Rabin et al. 2015). Por fim, incluiu-se ainda uma
comparacdo dos sistemas de valores obtidos neste estudo com os de outros paises, ja

publicados (6.6).

6.1. Supervisao da recolha de dados

No decorrer deste estudo foram formados 54 entrevistadores. O numero de
pessoas formadas para a realizagcdo das entrevistas evoluiu em fun¢dao das desisténcias
ocorridas por iniciativa dos préprios e do abandono do estudo de alguns entrevistadores,
por indicacdo do grupo coordenador nacional, devido a problemas de qualidade nas
entrevistas realizadas. A formacao realizada aos entrevistadores foi efectuada em grupo ou
individualmente, em fungdo do niumero de individuos recrutados em cada momento. Cada
sessdo formativa teve uma duragdo média de 4/5 horas. Dos 54 formandos, 15 individuos
desistiram logo apds esta sessdo formativa, significando que 39 potenciais entrevistadores
iniciaram e concluiram o teste piloto previsto no cédigo de conduta.

Este processo formativo conduziu a realizacdo de 253 entrevistas piloto,
perfazendo uma média de 6,5 entrevistas por entrevistador. Apds a realizacdo das
entrevistas piloto, executou-se o relatério de avaliagdo com recurso a ferramenta QC Tool,
de forma a analisar detalhadamente o desempenho dos entrevistadores com vista ao apoio

para ultrapassar dificuldades especificas e/ou proceder a um retreino.
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A tabela 3 apresenta os resultados da avaliacdo do teste piloto, considerando os
guatro critérios principais de qualidade definidos no processo de controlo de qualidade da
tarefa cTTO de uma entrevista. De acordo com estes critérios, uma entrevista é assinalada
como sendo de reduzida qualidade e, portanto, potencialmente ndo valida se se verificar

pelo menos um dos seguintes critérios:

i) ndo introducdo do estado de saude pior que morte (lead-time TTO) no
exemplo de treino da cadeira de rodas;

i) tempo inferior a trés minutos para executar a componente de treino do
exemplo da cadeira de rodas (treino dos estados melhor e pior que morte);

iii)  inconsisténcia relevante na valoracdo dos estados de saude no cTTO (o
estado de saude 55555 ndo é valorado como o pior estado e a valoracdo a este atribuida é
pelo menos 0,5 superior a valoragdo do estado de saude que obteve o pior valor);

iv)]  tempo inferior a cinco minutos para a realizacdo das 10 tarefas de valoracdo

cTTO.

Para efeitos de apresentagao de resultados, a designag¢ao dos entrevistadores foi

recodificada por ordem sequencial (de 1 a 39).

Tabela 3 - Controlo de qualidade das entrevistas piloto por entrevistador e total de entrevistas

o o w ® o o v BB 3 3 'g [ % (]
® TE8E 8 8 ©,LE &8 $ 2 S22 ©8 8°., & S E
2 @& = = c oS =3 9 = S 25 8% ESS O go
£ 53 £ f 583 8a2f BF =35 98 533 SE S§s
) Es @ ‘@ S o5 68K 2o 2o 9 -5 e o 9
= = »n 7] -] Q o
=] 2 € @ S 8 ©9o¢ g ¢ 9 ¢ g3 S £ ]
s 2o © X £ £ 8 2 il
Ent01 5 1 20% 0 0% 0 0% 1 20% 0 0%
Ent02 5 1 20% 0 0% 0 0% 1 20% 0 0%
Ent03 8 3 2 25% 0 0% 2 25% 0 0%
Ent04 5 1 20% 0 0% 0 0% 1 20% 0 0%
Ent05 5 1 20% 1 20% 0 0% 0 0% 0 0%
Ent06 6 2 0 0% 0 0% 2 33% 0 0%
Ent07 5 1 20% 1 20% 0 0% 0 0% 0 0%
Ent08 5 0 0% 0 0% 0 0% 0 0% 0 0%
Ent09 5 0 0% 0 0% 0 0% 0 0% 0 0%
Ent10 5 1 20% 0 0% 0 0% 1 20% 0 0%
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CEnt1l 5 l 20% 0 0% 0 0% 1 20% 0 .%
(Ent12 6 2 2 33% 0 0% 1 17% 0o 0%
Ent13 5 0 0% 0 0% 0 0% 0 0% 0 0%
(Ent14 | 18 7 4 22% 1 6% 6 33% 0o 0%
Ent15 6 2 1 17% 0 0% 0 0% 1 17%
Ent16 5 0 0% 0 0% 0 0% 0 0% 0o 0%
Ent17 6 6 100% 5 83% 0 0% 4 67% 1 17%
Ent18 5 4 80% 4 80% 0 0% 3 60% 2 40%
Ent19 5 4 80% 4 80% 0 0% 1 20% 0 0%
(Ent20 4 4 100% 2 50% 0 0% 4 100% 1 25%
CEnt2l S 4 80% 3 60% 0 0% 4 80% 1 20%
CEnt22 7 7 100% 7 100% 0 0% 7 100% 0 0%
CEnt23 S 3 60% 0 0% 0 0% 3 60% 0o 0%
CEnt24 5 5 100% 4 80% 0 0% 3 60% 1 20%
CEnt25 S 1 20% 1 20% 0 0% 0 0% 0o 0%
Ent26 5 2 2 40% 0 0% 0 0% 0 0%
CEnt27 5 5 100% 5 100% 0 0% 1 20% 0 0%
Ent28 5 4 80% 2 40% 1 20% 3 60% 1 20%
(Ent29 5 0 0% 0 0% 0 0% 0 0% 0 0%
(Ent30 5 2 2 40% 0 0% 2 40% 0 0%
CEnt31 6 1 17% 0 0% 1 17% 0 0% 0 0%
Ent32 | 7 4 57% 4 57% 1 14% 2 29% 0 0%
Ent33 6 2 0 0% 1 17% 0 0% 1 17%
Ent34 5 0 0% 0 0% 0 0% 0 0% 0 0%
Ent35 6 2 0 0% 0 0% 2 33% 0o 0%
(Ent36 10 5 50% 4 40% 0 0% 4 40% 1 10%
(Ent37 10 3 3 30% 0 0% 0 0% 0o 0%
PR > s 8% 13 59% 3 14% 12 55% 8 36%
(Ent39 10 5 50% 4 40% 1 10% 3 30% 1 10%
| Total 253 114 45% 80 32% 9 4% 74 29% 19 8%

Nota: Os individuos assinalados a negrito respeitam aos entrevistadores considerados validos para

integrarem o estudo. Os assinalados a cinzento desistiram ou foram for¢ados a abandonar o teste piloto.

A principal dificuldade encontrada pelos entrevistadores ocorreu na fase inicial
das entrevistas piloto, no exemplo da cadeira de rodas, reflectindo-se pela ndo introducao
do estado de saude pior que morte nesta fase de treino. Esta falha ocorreu em 80 das 253

entrevistas piloto (32%), tendo sido potenciada por uma opg¢ao pouco intuitiva do software
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EQ-VT, que foi posteriormente resolvida com a introducdo de uma correc¢do ao guido da
entrevista e de um énfase relativo a esta situagao nas formagdes e acompanhamento dos
entrevistadores. Pelo facto deste critério ser potenciado por circunstancias alheias ao
entrevistador, nos casos dos entrevistadores em que esta falha ocorreu maioritariamente,
foi autorizado o inicio do trabalho de campo apds retreino mas sem obrigatoriedade de
repeticao do teste piloto. A falha deste critério principal de qualidade teve um impacto
directo noutro critério significativo, designadamente no que respeita ao tempo inferior a
trés minutos para a execugao total do exemplo da cadeira de rodas (treino dos estados
melhor e pior que morte). Esta é uma consequéncia 6bvia na medida em que se o
entrevistador falhava a introducdo do estado de saude pior que morte, dificilmente
despendia o tempo minimo estipulado na explicacdo de todo o exemplo da cadeira de
rodas. Esta falha ocorreu em 74 entrevistas (29%). Os restantes critérios principais de
gualidade ndo constituiram uma dificuldade acrescida para os entrevistadores. A
inconsisténcia relevante na valoracdo dos estados de saude no cTTO, i.e., quando o estado
de saude 55555 nao foi valorado como o pior estado e a valoragdo a este atribuida foi pelo
menos 0,5 superior a valoracdo do estado de saude que obteve o pior valor, surgiu em 9
entrevistas (4%) e 19 entrevistas (8%) ndao cumpriram o tempo minimo de cinco minutos
para a concretizacao das 10 tarefas de valoragdo cTTO.

Dos 39 entrevistadores treinados e que concluiram o teste piloto, nove ndo
chegaram a iniciar o trabalho de campo. Considerando os 30 entrevistadores restantes,
dois abandonaram o estudo, por decisdo da equipa coordenadora nacional por manterem
um fraco desempenho na realizagdo das entrevistas, considerando os quatro critérios
principais de qualidade. Tal procedimento conduziu a perda de dados consubstanciada
num total de 25 entrevistas.

Para a concretizacdo deste estudo participaram, assim, 28 entrevistadores cujo
desempenho foi considerado valido, de acordo com os critérios de qualidade estabelecidos
no cédigo de conduta. A recolha de dados efectuada pelos entrevistadores decorreu, em
todo o pais, durante nove meses, de 31 de Outubro de 2015 até 31 de Julho de 2016. A

recolha de dados foi iniciada por trés entrevistadores e finalizada por um conjunto de 24
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entrevistadores activos. O periodo de actividade de cada um desses entrevistadores

encontra-se representado no grafico 2.

Grafico 2 - Periodo de recolha de dados associado a cada entrevistador activo
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N3o obstante a recolha de dados ter sido extensivel praticamente a todo o pais, a
maior parte da actividade dos entrevistadores centrou-se nos centros de recrutamento de

Lisboa, Evora e Coimbra, de acordo com a distribuicdo apresentada na tabela 4.

Tabela 4 - Distribui¢cdo dos entrevistadores por centros de recrutamento

Entrevistadores Lisboa Evora Coimbra Total
N 12 2 14 28
% 43% 7% 50% 100%

A organizacdo e coordenacdo das equipas de entrevistadores cujo trabalho de
campo se desenvolveu essencialmente na zona de Evora e Lisboa foi da responsabilidade
da empresa de sondagens, especialista em recolha de dados, contratada para o efeito. A
organizacao da equipa de entrevistadores recrutada em Coimbra teve responsabilidade
directa do grupo nacional de investigadores.

Durante o periodo de recolha de dados, realizaram-se 1.451 entrevistas

consideradas validas para integrar o estudo.
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O numero médio de entrevistas por entrevistador foi de 51,8 entrevistas. O tempo
médio de duracao das 1.451 entrevistas realizadas neste estudo foi de 49,6 minutos. A
duracdo média minima ocorrida nas entrevistas foi de 29,2 minutos e a maxima de 146.

Durante todo o periodo de recolha de dados, os entrevistadores foram sujeitos a
uma avaliacdo contante do grupo coordenador nacional e da equipa de suporte do EQ-VT.
A avaliacdo efectuada pela equipa coordenadora nacional consistiu na elaboragdo de
relatdrios, com recurso a ferramenta QC Tool, explicacdo do respectivo conteido a cada
entrevistador e apoio a melhoria do seu desempenho. No que concerne a periodicidade da
avaliacdo efectuada por parte dos coordenadores nacionais, esta ocorreu semanalmente
nos primeiros meses de recolha de dados, passando a uma avaliacdo didria nos ultimos dois
meses de recolha de dados. Tal deveu-se ao niumero de entrevistas efectuadas que foi
particularmente elevado nos dois meses que antecederam o final da recolha de dados e ao
facto de haver necessidade de avaliar cada entrevistador de 10 em 10 entrevistas, a fim de
analisar o cumprimento dos critérios principais de qualidade e de corrigir situacdes
andmalas. De facto, nos primeiros sete meses de recolha de dados, o nimero médio didrio
de entrevistas foi de apenas 1,9 entrevistas, correspondendo a uma média de 13,2
entrevistas por semana. A actividade aumentou significativamente nos ultimos dois meses
de recolha de dados passando para uma média de 16,7 entrevistas didrias e 117,2
entrevistas por semana. Isso sucedeu devido ao recrutamento da equipa de
entrevistadores em Coimbra que ocorreu no inicio de Junho de 2016.

A semelhanca do que sucedeu no teste piloto, sempre que algum entrevistador
teve quatro ou mais entrevistas assinaladas como nao cumpridoras dos critérios principais
de qualidade, em 10 entrevistas realizadas (40% ou superior), o seu trabalho de campo foi
suspenso e promoveu-se uma reuniao individual com os coordenadores nacionais com
vista a perceber o motivo do ndo cumprimento e apoiar a melhoria do seu desempenho.
Independentemente do resultado do retreino, as entrevistas consideradas comprometidas
foram removidas da base de dados. Essa situacdo sucedeu com dois entrevistadores,
conduzindo a remoc¢dao de um total de 18 entrevistas. A avaliacdo constante do
desempenho permitiu a deteccdo precoce de falhas dos critérios principais de qualidade

impedindo, assim, que os entrevistadores prosseguissem o trabalho de campo e atingissem
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um numero maximo de entrevistas assinaladas com qualidade comprometida. Desta
forma, promoveu-se, através de retreinos preventivos, a correc¢ao atempada do
desempenho e evitou-se a perda de dados. Neste ambito foram realizados ao longo do
estudo sete retreinos de caracter individual ou em grupo. Ndao obstante a frequéncia
semanal a didria da avaliacdo do desempenho, durante os nove meses de recolha de dados
os entrevistadores receberam semanalmente dois relatérios de avaliagdo. Ambos os
documentos continham uma explicacdo detalhada do desempenho individual e do grupo
mas um respeitava ao numero total de entrevistas realizado até ao momento (relatdrio
total) e o outro referia-se apenas ao numero de entrevistas realizado nessa semana de
trabalho (relatério incremental). Desta forma, possibilitou-se uma andlise da evolugdo
global de cada entrevistador, considerando as entrevistas efectuadas desde o inicio do
trabalho de campo, e uma avaliacdo mais especifica, considerando apenas o periodo de
trabalho mais recente, o que permitia a deteccdo de eventuais dificuldades e possiveis
desvios ao guido da entrevista. Este procedimento foi essencial para garantir a qualidade
das entrevistas efectuadas.

Ao longo deste periodo e paralelamente a avaliacdo efectuada pelos
coordenadores nacionais, a equipa de suporte do EQ-VT elaborou relatérios quinzenais de
avaliacdo para apoio a equipa nacional e efectuou reunides de acompanhamento com a
equipa nacional de investigadores, através de sessdes remotas, em etapas pré-definidas da
recolha de dados: 200, 500 e 750 entrevistas realizadas. Adicionalmente, em meados do
periodo de recolha de dados (Abril de 2016), um dos elementos da equipa de suporte do
EQ-VT deslocou-se a Portugal com o intuito de realizar uma formacdo adicional aos
entrevistadores com o trabalho de campo em curso e a novos entrevistadores entretanto
recrutados e que aguardavam ainda a formacao inicial. Esta sessao intensiva teve a duragao
de dois dias e incidiu sobre o conteudo da entrevista, o processo de controlo de qualidade
e simulagdes de entrevistas. O grupo coordenador nacional participou activamente na
organizacdo desta reunido e no apoio as sessées praticas.

Durante os nove meses de recolha de dados, os coordenadores nacionais
providenciaram apoio didrio aos entrevistadores, relativamente a dificuldades do foro

informatico durante a utilizacdo da plataforma EQ-VT. Nos casos em que a equipa nacional
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ndo conseguiu solucionar os problemas colocados pelos entrevistadores, promoveram-se
sessdes remotas com um dos elementos da equipa de suporte do EQ-VT em Roterdao,
Holanda, e os entrevistadores afectados.

Tal como previamente definido, a empresa de sondagens reinquiriu um total de

148 participantes, correspondentes a 10,2% dos individuos da amostra.

6.2. Caracteriza¢cao da amostra

6.2.1. Representatividade

Tal como referido anteriormente, a amostra foi projectada de forma a obter-se
um conjunto de individuos representativos da popula¢do portuguesa no que concerne ao
género e idade. Os calculos subjacentes a definicdo da amostra tiveram por base a
distribuicdao da populagdo portuguesa descrita no Censos de 2011 para um conjunto de
1.000 individuos.

Considerando que tiveram a sua entrevista validada neste estudo 1.451
individuos, a tabela 5 e o gréfico 3 comparam a distribuicdo por género e grupos etarios da
amostra projectada, a partir dos dados do Censos de 2011, com a amostra participante no

estudo.

Tabela 5 - Distribuicdo da amostra projectada pelo Censos de 2011 e da amostra real do estudo, por género
e grupo etario

Género Masculino Feminino Total
Grupo Etdrio (oo Estudo Censos Estudo Censos Estudo
N(%)
18-29 anos 79(7,9%) 124(8,55%)  78(7,8%) 115(7,9%)  157(15,7%)  239(16,5%)
30-49 anos 169(16,9%) 218(15,0%) 182(18,2%) 218(15,0%) 352(35,2%) 436(30,0%)
50-69anos  147(14,7%) 187(12,9%) 167(16,7%) 201(13,9%)  314(31,4%)  388(26,7%)
>=70 anos 71(7,1%)  97(6,7%) 107(10,7%) 291(20,1%)  178(17,8%)  388(26,7%)
Total 467(46,7%) 626(43,1%) 533(53,3%) 825(56,9%) 1.000(100,0%) 1.451(100,0%)
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Grafico 3 - Comparagdo dos grupos por grupo etdrio e género: amostra projectada pelo Censos de 2011
versus estudo
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Comparando a amostra projectada pelo Censos de 2011 com a amostra real do
estudo, verifica-se que ndo pode ser rejeitada a hipotese nula da amostra real ser
representativa da populacdo portuguesa de referéncia (X2(0,05;3) = 0,0000; p <
0,001).

6.2.2. Analise descritiva da amostra

A amostra foi constituida por 1.451 individuos residentes em Portugal.

A distribuicdo da amostra segundo o género mostra uma maioria de individuos do
sexo feminino (56,9%) em relacdo ao sexo masculino (Tabela 6). Quanto a idade, e
considerando os grupos etarios definidos no documento EQ-5D-5L User Guide, observa-se
que o grupo com maior nimero de individuos corresponde ao que tinha idade igual ou
superior a 70 anos (26,7%), seguido das faixas etdrias dos 18 aos 29 anos (16,5%), dos 30
aos 39 anos (16,3%) e dos 50 aos 59 anos (16,1%). O grupo etario com menor nimero de
individuos foi o dos 60 aos 69 anos (10,7%). A média de idades foi de 51,2 + 19,4 anos,

sendo a idade minima de 18 anos e a maxima de 92 anos.
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Tabela 6 - Caracteristicas sociodemograficas da amostra

825 56,9
626 43,1

239 16,5
236 16,3
200 13,8
233 16,1
155 10,7
388 26,7

10 0,7
37 25
239 16,5
8 59
176 12,1
322 22,2
80 5,5
501 34,1

409 28,2
732 50,4
137 9,4
173 11,9

726 50,0
70 4,8

146 10,1
43 3,0
463 31,9

116 11,4
224 22,0
303 29,7
182 17,8
107 10,5

88 8,6

N3o obstante cerca de um tergo dos individuos deter um grau de ensino
politécnico ou universitario (34,1%), a amostra incluiu ainda uma minoria de individuos que
nado sabe ler e escrever (0,7%). No entanto, considerando a amostra em analise, pode
observar-se que a maioria dos individuos (61,8%) possuia um grau de ensino igual ou

superior ao secunddrio.
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Quanto ao estado civil da amostra, observa-se que a maioria dos individuos era
casada ou vivia em unido de facto (50,4%), 28,2% dos individuos referia ser solteiro, 11,9%
era viuvo e apenas 9,4% era divorciado ou separado.

No que respeita a situacdo laboral, observa-se que metade dos individuos
entrevistados (50%) encontrava-se empregado, assumindo-se como trabalhador
dependente ou independente. 31,9% dos individuos referiu ser reformado ou aposentado
e apenas 10,1% eram estudantes, ndo exercendo qualquer actividade laboral.

O rendimento médio mensal liquido do agregado familiar que integra o
participante encontrava-se entre [1.000; 2.000[€ para 29,7% dos individuos. Segue-se 22%
dos individuos cujo agregado familiar auferia rendimentos mensais contidos no intervalo
[500; 1.000[€. No entanto, salienta-se que quase um terco da amostra ndo respondeu a
esta questdo, por desconhecer ou por intencionalmente ndo pretender disponibilizar essa
informacao.

Relativamente a dimensdo do agregado familiar, o nimero médio de elementos
correspondeu a 3 = 1. O nimero minimo foi de 1 e o maximo de 8.

No que diz respeito ao local de residéncia, verifica-se que a maior parte dos
individuos entrevistados residia em freguesias classificadas como predominantemente
urbanas (1.228; 85,4%). Apenas 9,3% (134) residia em freguesias predominantemente
rurais e 5,3% (76) em areas maioritariamente urbanas.

Fazendo a associagdo da freguesia ao concelho respectivo, verifica-se que os
participantes residiam em 79 concelhos distintos pertencentes a Portugal continental e ao
grupo oriental de ilhas que integram o arquipélago dos Agores.

De forma a possibilitar uma melhor visualizacdo, apresenta-se a figura 42 que
assinala a negrito os concelhos de residéncia dos participantes. Os concelhos com maior
numero de participantes foram Coimbra, com 402 entrevistados (27,7%), Evora, com 228

participantes (15,7%), e Lisboa, com 206 individuos (14,2%).
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Figura 42 - Distribuicdo da amostra por concelho de residéncia do entrevistado
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Passando agora para a andlise do estado de saude da amostra (Tabela 7), a maior
parte dos individuos (62,3%) referiu ndo ter qualquer doenca que tenha sido comunicada
por um profissional de satde. Para os individuos que responderam afirmativamente a esta
pergunta (32,9%), perguntou-se se podiam identificar a doenca que foi diagnosticada. As
patologias mais referidas, de forma isolada ou associadas a outras doengas, foram a
hipertensdo arterial (n=47), diabetes (n=38) e patologia cardiaca (n=38), doenca oncoldgica

(n=25), alergias (n=16) e asma (n=11).
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Tabela 7 - Estado de saude/Experiéncia com doenca do entrevistado

478 32,9
904 62,3
69 4,8

2 0,1

29 2,0
494 34,0
727 50,1
199 13,7
329 22,7
1.122 77,3
1.063 77,3
388 26,7
496 34,2
955 65,8

No decorrer da entrevista foi pedido ao individuo que fizesse uma auto-avaliacao
qualitativa do seu estado de saude. Neste ambito, metade dos entrevistados (50,1%)
referiu ter um estado de saude que considera ser bom, 34% referiu ter uma saude razodvel
e 13,7% respondeu que considera a sua saude muito boa. Apenas 2,1% dos individuos
considerou ter um estado de saude mau ou muito mau.

Outra das perguntas efectuadas visava a identificacdo de contacto prévio com
doencgas graves, do entrevistado ou de algum familiar, e de experiéncia prévia do
entrevistado como cuidador de uma pessoa com doenga crénica. De acordo com a
informacao apresentada no quadro 11, a maioria dos entrevistados (77,3%) ndo teve o que
considera ser uma doenca grave. No entanto, 77,3% dos individuos ja teve contacto com
uma situagao de doenga grave de um familiar e 34,2% ja cuidou de uma pessoa com doenca
cronica. Daqui conclui-se que, ndo obstante o contacto com uma doenga grave ndo ser a
titulo individual, a maioria dos entrevistados ja experienciou de perto essa situagao.

De seguida analisa-se o estado de saude actual auto-reportado dos individuos que

integram a amostra, utilizando o sistema descritivo do EQ-5D-5L e a VAS.
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A tabela 8 mostra a frequéncia relativa do nivel de problemas em cada dimensao
do sistema descritivo do EQ-5D-5L, de acordo com a auto-avaliagdo dos individuos da

amostra relativamente ao seu estado de saide no momento da entrevista.

Tabela 8 - Frequéncia relativa dos problemas por dimensao e grupo etario

97,9 949 925 858 703 32,7 744
2,1 3,8 6,5 82 20,0 343 145
0,0 1,3 0,5 4,3 7,1 26,3 8,8
0,0 0,0 0,5 1,3 26 64 2,3
0,0 0,0 0,0 0,4 00 03 0,1

98,7 996 990 948 89,7 619 875
1,3 0,4 1,0 1,7 6,5 281 8,9
0,0 0,0 0,0 3,0 2,6 8,0 2,9
0,0 0,0 0,0 0,4 1,3 15 0,6
0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 0,5 0,1

946 93,2 940 841 729 392 755
4,6 6,8 4,5 94 20,0 299 141
0,8 0,0 1,5 4,3 4,5 25,8 8,4
0,0 0,0 0,0 2,1 2,6 39 1,7
0,0 0,0 0,0 0,0 00 13 0,3

76,2 763 690 59,7 439 188 53,8

20,5 22,5 275 288 368 425 30,7
2,5 1,3 3,5 6,9 14,2 33,0 12,5
0,4 0,0 0,0 4,3 52 57 2,8
0,4 0,0 0,0 0,4 0,0 0,0 0,1

720 79,7 735 708 63,2 53,6 674

20,9 17,4 21,0 19,3 258 33,0 23,8
5,9 2,5 5,0 6,9 9,0 111 7,1
1,3 0,4 0,5 1,7 19 18 1,3
0,0 0,0 0,0 1,3 0,0 05 0,3

Analisando de uma forma global o quadro anterior, conclui-se que as dimensdes
gue apresentaram um maior numero de individuos que referiu ndo ter problemas foram as
dimensdes funcionais: “cuidados pessoais” (87,5%), “actividades habituais” (75,5%) e
“mobilidade” (74,4%). Apesar de superior a 50% mas com um menor numero de individuos,
surgiram as dimensdes “ansiedade/depressio” (67,4%) e “dor/mal-estar” (53,8%). E
também interessante observar que a percentagem de individuos sem problemas decresceu
com a idade. As dimensGes com maior ocorréncia de problemas extremos (0,3%)

respeitaram as “actividades habituais” e a “ansiedade/depressdo”.
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De forma a facilitar a andlise por dimensdo e segundo as recomendacdes do grupo

EuroQol, englobaram-se os individuos que referiram apresentar algum tipo de problema

(nivel 2 a nivel 5). Neste ambito, a tabela 9 apresenta o niumero e percentagem de

individuos com e sem problemas, por dimensdo e grupo etdrio.

Tabela 9 - Frequéncia absoluta e relativa de individuos com e sem problemas, por dimensdo e grupo etario

Dimensao Problemas
(]
- Sem problemas
p)
i
Eo Com problemas
8 .2 Sem problemas
o ©
o O
T a
s @
O o Com problemas
(7]
s 2 Sem problemas
o5
2=
2 2
- (@©
g =< Com problemas

Sem problemas

Dor/
Mal-estar

Com problemas

Sem problemas

Com problemas

Ansiedade/
Depressao

%

%

%

%

%

%

%

%

%

%

18-29

234
97,9
5
2,1
236
98,7

1,3
226
94,6
13
5,4
182
76,2
57
23,8
172
72,0
67
28,0

30-39

224
94,9
12
51
235
99,6

0,4
220
93,2
16
6,8
180
76,3
56
23,7
188
79,7
48
20,3

40-49

185
92,5
15
7,5
198
99,0

1,0
188
94,0
12
6,0
138
69,0
62
31,0
147
73,5
53
26,5

50-59

200
85,8
33
14,2
221
94,8
12
5,2
196
84,1
37
15,9
139
59,7
94
40,3
165
70,8
68
29,2

60-69

109
70,3
46
29,7
139
89,7
16
10,3
113
72,9
42
27,1
68
43,9
87
56,1
98
63,2
57
36,8

270

127
32,7
261
67,3
240
61,9
148
38,1
152
39,2
236
60,8
73
18,8
315
81,2
208
53,6
180
46,4

Total

1.079
74,4
372
25,6
1.269
87,5
182
12,5
1.095
75,5
356
24,5
780
53,8
671
46,2
978
67,4
473
32,6

xZ

526,4
(p<0,001)

327,8
(p<0,001)

410,3
(p<0,001)

315,0
(p<0,001)

57,9
(p<0,001)

Na analise da relagdo entre cada dimensao e os grupos etdrios, os valores do teste

x? e de p permitem concluir que ha diferencas estatisticamente significativas entre estas

variaveis. Essa diferenca é explicada por um numero superior ao esperado de individuos

com idade igual ou superior a 70 anos com maior nimero de problemas reportados dentro

de cada dimensao.

O grafico 4 apresenta a soma das percentagens correspondentes aos niveis 2

(problemas ligeiros) a 5 (problemas extremos) para cada uma das cinco dimensdes do EQ-

5D-5L para os seis grupos etarios em analise. Como pode observar-se, a percentagem de
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problemas reportados aumentou com a progressdo da idade. Neste ambito, pode
observar-se que os individuos mais idosos (idade igual ou superior a 70 anos) reportaram
mais problemas em todas as dimensdes. O efeito da idade é particularmente notério na
dimensao mobilidade, em que se observa um aumento de 37,6 pontos percentuais do
grupo etdrio dos 60 aos 69 anos para o de idade igual ou superior a 70 anos. O menor

aumento ocorreu na dimensdo ansiedade/depressdo com 9,6 pontos percentuais.

Gréfico 4 - Percentagem de problemas reportados por grupo etario
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A analise de dados ao estado de saude actual da amostra evidencia ainda que
41,4% dos individuos referiu nao ter qualquer problema em todas as dimensdes do sistema
descritivo do EQ-5D-5L (estado de saude classificado como 11111) e 58,6% indicou

problemas em pelo menos uma das dimensd&es (Tabela 10).

Tabela 10 - Estado de saude global auto-reportado por grupo etario

Estado de Saude 18-29 30-39 40-49 50-59 60-69 =270 Total
N 145 145 117 110 42 41 600
% 60,7 61,4 585 472 271 10,6 414
N 94 91 83 123 113 347 851
% 393 386 415 528 729 89,4 58,6

11111

Todos os outros
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Na andlise aos resultados das 1.451 avaliagcdes da VAS observa-se que o valor
médio obtido foi de 78,9 (numa escala de 0 a 100) com um desvio-padrao de 14,9. O valor
minimo foi de 1 e o maximo foi de 100. A tabela 11 apresenta as estatisticas descritivas da
VAS, por grupo etdrio e para o total da amostra. Tal como pode também observar-se, os
valores médios da VAS diminuiram a medida que a idade progrediu. A analise ao desvio-
padrao ndo permite verificar uma evolugao consistente com a idade mas é notério que este
valor aumenta para os grupos etdrios com idade igual ou superior a 40 anos, significando

uma maior variabilidade nos resultados da VAS.

Tabela 11 — Estatisticas descritivas da VAS por grupo etario

VAS 18-29 30-39 40-49 50-59 60-69 270 Total
Média 870 872 847 791 763 668 78,9
Desvio-Padrdo 9,5 9,3 10,4 15,5 14,3 13,9 149
Mediana 90,0 90,0 90,0 90,0 80,0 70,0 80,0
Percentil 25 80,0 800 800 700 700 550 70,0
Percentil 75 950 928 90,0 90,0 86,0 76,8 90,0

Quando se analisa a amostra por grupos, considerando a pontuacdo obtida
relativamente ao nivel de problemas identificados na avaliagao do estado de saude actual
com recurso ao sistema descritivo do EQ-5D-5L, observa-se que, a medida que o indice de
intensidade de problemas aumentou, o valor médio atribuido na VAS diminuiu e aumentou
o desvio-padrdo (Tabela 12). De notar que na avaliacdo auto-reportada de saude ndo se
encontraram avaliagBes cuja pontuacdo se situa entre 20 e 25 e que equivalem a descri¢do

de estados de saude caracterizados por um elevado nivel de problemas.

Tabela 12 - Estatisticas da VAS por pontuagdo obtida nos niveis de problemas do estado de saude auto-
reportado

indice de intensidade de problemas: Média Desvio-Padrao

5 (auséncia de problemas) 87,3 8,7
[6; 10] 76,6 13,4
[11;15] 58,0 13,0
[16; 20] 53,6 17,3
[21; 25] — ~
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Quando se compara a relacdo entre os grupos que resultam das distintas
pontuagdes atribuidas ao indice de intensidade de problemas e a VAS, conclui-se que ha
diferengas estatisticamente significativas entre estas duas varidveis (F = 295,16;p <
0,001).

Para finalizar a andlise dos resultados da VAS, o grafico 5 apresenta os valores
médios da VAS por género e grupo etdrio, permitindo observar o que ja anteriormente
havia sido referido relativamente aos valores médios da VAS decrescerem com a
progressdo da idade mas acrescentando que, nos grupos etdrios entre os 30 e os 59 anos
de idade e nas idades iguais ou superiores a 70 anos, os homens apresentaram um valor
médio da VAS superior ao das mulheres. Tal ja ndo sucedeu entre os 18 e os 29 anos e os

60 e os 69 anos.

Gréfico 5 - Valores médios VAS por género e grupo etario
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Apresenta-se de seguida os resultados relativamente as dimensGes do sistema
descritivo do EQ-5D-5L que os individuos da amostra consideraram mais relevantes
durante a execucdo das tarefas de valoracao cTTO e DCE. Tal como pode observar-se no
grafico 6, independentemente da técnica de valoracdo utilizada (cTTO ou DCE), os
individuos atribuiram maior relevancia a dimensdo dor/mal-estar (68,4% e 69,1%,

respectivamente) seguida da mobilidade (67,3% e 67,1%) e dos cuidados pessoais (54,5%
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e 54,4%). A dimensdo menos relevante foi, em ambos os casos, a ansiedade/depressdo

(45,9% e 45,8%).

Gréfico 6 - Relevancia das dimensdes do sistema descritivo do EQ-5D-5L
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Por fim, identifica-se na tabela 13 o nimero de participantes que, no processo de
valoracdo cTTO, ndo trocou tempo, i.e., ndo participou no processo de equivaléncia de
tempo de vida ou qualidade de vida, valorando todos os estados de saude iguais a 1, sendo
designados, como ja referido, por non-traders. Adicionalmente, identifica-se o nimero de
participantes que valoraram todos os estados de satde de forma igual (mas distinta de 1)
e os individuos cujos dados apresentaram um declive positivo na regressdo entre a sua
valoracao e o indice de intensidade dos problemas, i.e., que, em média, atribuiram valores
de utilidade superiores relativamente a estados de saude mais degradados (individuos

classificados informalmente no estudo como funnies).

Tabela 13 - Numero e percentagem de individuos que valorou todos os estados de saude de forma igual e
de funnies
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6.3. Modelo cTTO

6.3.1. Controlo de qualidade

No que concerne ao desempenho dos 28 entrevistadores com entrevistas validas
gue integraram este estudo, apresentam-se os resultados obtidos relativamente ao
incumprimento, individual ou simultaneo, dos quatro critérios principais de qualidade na

tarefa cTTO, que poderao indiciar entrevistas de qualidade reduzida (Tabela 14).

Tabela 14 - Controlo de qualidade das entrevistas validas (n=1.451)

Numero
entrevistas
assinaladas

Cadeira de rodas
lead-time
% Cadeira de
rodas lead-time
Inconsisténcia
relevante
% Inconsisténcia
relevante
codas
de rodas
Tempo tarefa
cTTO
% Tempo tarefa
cTTO

% assinaladas
o Tempo cadeira de
% Tempo cadeira

N
X
[uny
X

18

[Eny
X

0

N
X

12

O
X
w

135 4

De forma a facilitar a leitura do quadro, relembram-se os quatro critérios
principais de qualidade definidos no processo de controlo de qualidade da tarefa cTTO de
uma entrevista que a suceder, individualmente ou em grupo, obrigam a assinalar uma
entrevista como sendo de reduzida qualidade e, portanto, potencialmente nao valida: i)
ndo introducdo do estado de saude pior que morte (/lead-time TTO) no exemplo de treino
da cadeira de rodas; ii) tempo inferior a trés minutos para executar a componente de treino
do exemplo da cadeira de rodas (treino dos estados melhor e pior que morte); iii)
inconsisténcia relevante na valoracdo dos estados de saude no cTTO (o estado de saude
55555 ndo é valorado como o pior estado e a valoracdo a este atribuida é pelo menos 0,5
superior a valoracdao do estado de saude que obteve o pior valor); e iv) tempo inferior a
cinco minutos para a realizacdo das 10 tarefas de valoracdo cTTO.

Tal como pode observar-se, de um total de 1.451 entrevistas validas, 135 (9%)
foram assinaladas devido ao incumprimento de um ou mais critérios principais. A maior
dificuldade residiu no critério relacionado com o tempo despendido no treino do exemplo
da cadeira de rodas (treino dos estados de saude melhor e pior que morte) que definia um

tempo minimo de trés minutos na execucdo total da tarefa para evitar que a entrevista

138



Resultados

fosse assinalada. Neste caso especifico, 90 entrevistas (6%) foram assinaladas como tendo
um tempo inferior a trés minutos associado ao treino do exemplo da cadeira de rodas. Com
o segundo maior numero de ocorréncias surge a nao introducdo do estado de saude pior
que morte (lead-time) no exemplo da cadeira de rodas. Nestas circunstancias estdao 34
entrevistas, correspondentes a 2% do total de entrevistas validas realizadas. O
incumprimento deste critério influencia directamente o incumprimento do tempo total
despendido no exemplo da cadeira de rodas. Esta situa¢do torna-se dbvia na medida em
que se uma das partes do treino é suprimida (introdu¢dao do estado de saude pior que
morte) o tempo total para desempenhar a tarefa sera menor. Por fim, surgem as
inconsisténcias flagrantes na valoracdo do estado de saude 55555 que ocorreram em 12
(1%) entrevistas e a duragao inferior a cinco minutos na realizagdo das 10 tarefas de
valoracdo cTTO que surgiram em 18 (1%) entrevistas.

De uma forma geral, os entrevistadores cumpriram os critérios principais de
gualidade alcancando menos de 40% de entrevistas assinaladas no total de entrevistas
realizadas.

Outro dos aspectos analisados pela ferramenta QC Tool correspondeu ao
desempenho dos entrevistadores no exemplo de treino da cadeira de rodas. A tabela 15
apresenta o tempo médio da execucdo da totalidade do treino da cadeira de rodas, por
entrevistador, bem como o tempo médio associado as componentes de treino referentes

ao estado de saude melhor que morte e ao estado de saude pior que morte.

Tabela 15 - Duragdo média do exemplo da cadeira de rodas (n=1.451)

Tempo médio  Desvio-padrao Tempo médio Desvio-padrao

Tempo médio  Desvio-padrao estado melhor estado melhor estado pior estado pior
exemplo exemplo que morteno que morteno que morteno  que morte no
cadeira de cadeira de exemplo exemplo exemplo exemplo
rodas rodas cadeira de cadeira de cadeira de cadeira de
(segundos) (segundos) rodas rodas rodas rodas
(segundos) (segundos) (segundos) (segundos)
421,60 135,94 281,66 101,22 139,94 58,51

Os resultados evidenciam que a duracao média do tempo dedicado ao exemplo
da cadeira de rodas excedeu, em todos os entrevistadores, os trés minutos (180 segundos)

minimos preconizados pelo protocolo do estudo (Grafico 7). Considerando o desempenho
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da totalidade dos entrevistadores, a duracdo média foi de 421,60 + 135,94 segundos. A

duragdao média minima foi de 224,19 segundos e a mdaxima foi de 697,69 segundos.

Gréfico 7 - Duragdao média do exemplo da cadeira de rodas, por entrevistador
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O protocolo prevé que cerca de dois tercos do tempo total do exemplo da cadeira
de rodas seja despendido na explicacdo do estado de saude melhor que morte e que um
terco seja dedicado ao estado de saude pior que morte. Nao obstante esta ultima parte
representar uma dificuldade acrescida para o participante, dado tratar-se de um conceito
potencialmente mais complexo de entender, ainda assim, é previsivel que mais tempo seja
despendido na primeira parte dada a necessidade de se mostrar a forma de funcionamento
da plataforma EQ-VT no exemplo da cadeira de rodas. Os dados mostram que, em média,
281,66 segundos (dois tercos do tempo total da tarefa) foram destinados a explicacdo do
estado de saude melhor que morte e que 139,94 segundos (um terco do tempo total da
tarefa) foram reservados ao estado de salude pior que morte. Os graficos 8 e 9 apresentam
o tempo médio dedicado por cada entrevistador, respectivamente, ao estado de saude

melhor que morte e pior que morte no exemplo da cadeira de rodas.
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Grafico 8 - Duragdo média da explicagdo do estado de saude melhor que morte no exemplo da cadeira de
rodas, por entrevistador
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Gréfico 9 - Duragdao média da explicagdo do estado de saude pior que morte no exemplo da cadeira de
rodas, por entrevistador
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Ainda durante esta fase de treino, a ferramenta QC Tool monitorizou o niumero de
movimentos efectuados pelo entrevistador no processo iterativo de valoragdo do exemplo
da cadeira de rodas (Tabela 16). A logica subjacente a esta monitorizacdo reside no facto
de se entender que, quanto maior for o nimero de movimentos, melhor sera a
apresentagdo ao participante do funcionamento da técnica de valoragdao e da pandplia

possivel de respostas e, assim, obter uma resposta mais valida.
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Tabela 16 - Numero médio de movimentos no exemplo da cadeira de rodas (n=1.451)

N3o obstante ndo existir um numero minimo de movimentos associado ao
processo iterativo de valoragdo no exemplo da cadeira de rodas, o protocolo considera que,
de forma a explicar consistentemente o método, deverdo ser efectuados pelo menos 30
movimentos. Neste ambito, apenas 28% dos entrevistadores ndo atingiu este objectivo. O
grafico 10 apresenta a informacdo relativa ao nimero médio de movimentos por

entrevistador.

Grafico 10 - Nimero médio de movimentos no exemplo da cadeira de rodas, por entrevistador
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Neste caso e ao invés do que se preconiza relativamente a distribui¢ao do tempo
na explicagdo dos estados de saude melhor e pior que morte, o nimero de movimentos
associado ao estado de saude pior que morte deverd ser superior ao numero de

movimentos consignado ao estado de saude melhor que morte.
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Na verdade, este objectivo ndo foi alcancado pelos entrevistadores,
possivelmente pela dificuldade em superar o elevado nimero de movimentos ja realizados
no estado melhor que morte para introduzir a tarefa.

Os graficos 11 e 12 apresentam a informacao relativa ao nimero de movimentos
iterativos executados no exemplo da cadeira de rodas nas componentes associadas ao

estado de saude melhor e pior que morte, respectivamente.

Grafico 11 — Nimero médio de movimentos no estado de saide melhor que morte no exemplo da cadeira
de rodas, por entrevistador
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Gréfico 12 - Numero médio de movimentos no estado de salude pior que morte no exemplo da cadeira de
rodas, por entrevistador
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Outro dos aspectos avaliados na adesdo ao protocolo por parte dos
entrevistadores foi a promog¢do da utilizacgdo do médulo de feedback por parte dos
participantes (Tabela 17). Neste ambito, apenas um entrevistador ndo utilizou o médulo de
feedback como forma de promover, junto do participante, a revisdao da ordenagdo das

respostas.

Tabela 17 - Estados de saude assinalados no mddulo de feedback (n=1.451)

14.510 1.119 8% 232,70 194,38

A principal vantagem da utilizacdo do médulo de feedback decorre da
possibilidade do participante identificar estados de saude cuja ordenagdo ndo considera
correcta. Desta forma, os estados assinalados pelo participante poderao ser excluidos pelos
investigadores para efeitos de modelacdo dos dados. A analise ao Gréfico 13 permite
observar o nimero de participantes cujos dados de valoracdo cTTO continham pelo menos
uma inconsisténcia, relacionada como estado de salde 55555, face ao nimero total de

entrevistas realizadas por entrevistador.

Grafico 13 - Numero de participantes com inconsisténcias relativamente ao niumero total de entrevistas
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O grafico 14 permite observar a evolucdo da percentagem de participantes com
inconsisténcias antes e depois da utilizagdo do mdédulo de feedback, onde tiveram a
oportunidade de assinalar estados de saude considerados com ordenagdo incorrecta.
Relembra-se que os 10 estados de salude valorados por cada participante eram

apresentados no mdédulo de feedback por ordem decrescente de valoragao.

Grafico 14 - Percentagem de participantes com inconsisténcias antes e depois da utilizagdo do mdédulo de
feedback
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Prévia a utilizacdo do médulo de feedback identificaram-se 60 participantes com
inconsisténcias envolvendo o estado de saude 55555. Apds a sua utilizagdo, o nimero de
participantes com inconsisténcias reduziu-se para 33.

Com o objectivo de avaliar a existéncia de poucas valoracdes piores que morte
(negativas) associadas a um entrevistador e clusters (picos) em torno de certos valores tais
como 1; 0,5; 0; -0,5 e -1 apresenta-se, no grafico 15, a distribuicdo de valores cTTO
associada a cada entrevistador. Tal como pode observar-se, a distribuicdao de valores dos
entrevistadores acompanhou a distribuicdo dos valores gerais, ndo se verificando a

existéncia de picos marcados.
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Gréfico 15 - Distribuicdo de valores cTTO por entrevistador
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6.3.2 Analise dos dados

Neste estudo, cada um dos 1.451 participantes contribuiu com 10 valoragdes reais
de estados de salde com recurso a técnica cTTO, resultando num total de 14.510
valoragOes. Cada uma das valoracoes cTTO foi executada, em média, em 78,6 segundos
(1,3 minutos). A tabela 18 apresenta as estatisticas descritivas para os valores cTTO obtidos

nos 86 estados de saude em andlise.

Tabela 18 - Estatisticas descritivas dos valores cTTO
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1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1

(O3]

282 0,95 0,08
133 0,90 0,20
145 0,93 0,07
151 0,45 0,45
160 0,60 0,43
135 0,34 0,51
135 0,62 0,37
139 0,46 0,44
145 0,30 0,51
147 0,84 0,14
143 0,57 0,45
151 0,77 0,22
146 0,75 0,28
135 -0,06 0,57
146 0,27 0,54
284 0,94 0,13
135 0,92 0,11
146 0,56 0,46
160 0,61 0,45

1 066 037
2 063 041
2 057 043
2 047 043
6 040 0,50
1 040 045
0 060 048
5 034 0,51
0 034 0,53
5 007 059
3 056 042
3 030 049
9 024 0,54
2 036 047
9 015 0,58
3 051 049
7 049 043
7 050 0,46
3 067 038

147 0,37 0,47
147 0,29 0,47
139 0,13 0,58
145 0,25 0,59
143 0,20 0,55
146 0,39 0,52
151 0,00 0,52
135 0,53 0,50
152 0,27 0,54
152 0,14 0,56
160 0,43 0,55
146 0,08 0,55
139 0,38 0,54
135 0,12 0,58
160 0,12 0,60
151 0,22 0,54
133 -0,01 0,51
1451 -0,45 0,50

A D A W UL W WS OO P~ GBS W

s~

Analisando os valores cTTO numa perspectiva de intensidade do nivel de
problemas, i.e., da pontuacdo resultante da soma dos niveis de problemas nas cinco
dimensdes que caracterizam os estados de saude obtém-se os resultados apresentados na

tabela 19.

Tabela 19 - Valores médios e desvio-padrdo por indice de intensidade de problemas dos estados de saude
valorados pelo cTTO
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indice de intensidade

R ATES Média Desvio-Padrao
15 0,39 0,51
16 0,34 0,51
17 0,33 0,49
18 0,16 0,56
19 0,10 0,57
20 -0,02 0,55
21 -0,03 0,52
22 -0,13 0,57
25 -0,45 0,50

Os dados cTTO foram modelados excluindo apenas os estados de saude
assinalados no médulo de feedback. Esta decisdo foi tomada pelo grupo coordenador
nacional na medida em que o mdédulo de feedback tem por objectivo permitir ao
participante a revisao das suas respostas, identificando estados de saude considerados mal
ordenados. Desta forma, as 14.510 valoracdes de estados de saude obtidas através da
técnica cTTO reduziram-se para 13.391, excluindo-se, assim, 1.119 valoracdes de estados
de saude consideradas pelos respondentes como incorrectamente ordenados. Nao foram
excluidas outras situagBes previstas nos critérios de exclusdo possiveis elencados
anteriormente. No que respeita aos individuos que ndo abdicam de tempo, classificados
como non-traders (n=5), assumiu-se que a existéncia desses individuos, para além de ser
normal numa amostra representativa da populagdo, apresentou uma infima expressao
neste estudo. Quanto aos individuos que valoraram todos os estados de saude com o
mesmo valor, ndo obstante denotar uma compreensao reduzida da tarefa de valoragao ou
desinteresse no processo, o facto de se tratar apenas de 5 individuos motivou a que nao
fossem excluidos. O mesmo sucedeu com o Unico individuo que, em média, atribuiu valores
de utilidade superiores relativamente a estados de saude mais degradados, designado
como funny. Por fim, na medida em que parte das inconsisténcias ocorridas em 60
participantes foi solucionada no mddulo de feedback, optou-se por ndo se efectuar
qgualquer exclusdo destes participantes.

Considerando os critérios previamente definidos para a seleccdo dos modelos
econométricos, designadamente a consisténcia interna e a significancia estatistica dos

coeficientes, o ajustamento do modelo tendo por base os critérios de informacado AIC e BIC
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e o tratamento de valores censurados, as tabelas 20 e 21 apresentam os resultados dos
modelos utilizados na modelagao de dados cTTO e o desempenho de cada um deles de

acordo com os critérios previamente definidos.*3

Tabela 20 - Resultados e avaliagdo dos modelos OLS, GLS efeitos varidveis e GLS censurado (n=13.391)

0,006 0,013 0,631 0,012 0,010 0,240 0,008 0,011 0,483
0,071 0,014 0,000 0,072 0,011 0,000 0,066 0,012 0,000
0,175 0,016 0,000 0,166 0,012 0,000 0,165 0,013 0,000
0,298 0,014 0,000 0,298 0,011 0,000 0,308 0,012 0,000
0,042 0,013 0,002 0,030 0,010 0,004 0,027 0,011 0,013
0,084 0,015 0,000 0,078 0,012 0,000 0,078 0,012 0,000
0,182 0,015 0,000 0,160 0,012 0,000 0,164 0,013 0,000
0,261 0,014 0,000 0,261 0,010 0,000 0,278 0,011 0,000
0,028 0,014 0,046 0,032 0,011 0,003 0,032 0,011 0,006
0,068 0,015 0,000 0,069 0,012 0,000 0,069 0,012 0,000
0,144 0,015 0,000 0,152 0,011 0,000 0,154 0,012 0,000
0,231 0,014 0,000 0,229 0,011 0,000 0,243 0,011 0,000
0,026 0,013 0,040 0,023 0,010 0,016 0,020 0,010 0,052
0,088 0,015 0,000 0,092 0,012 0,000 0,092 0,013 0,000
0,246 0,013 0,000 0,239 0,010 0,000 0,247 0,011 0,000
0,371 0,015 0,000 0,373 0,011 0,000 0,389 0,012 0,000
0,027 0,014 0,048 0,033 0,011 0,003 0,031 0,012 0,009
0,068 0,016 0,000 0,082 0,012 0,000 0,078 0,013 0,000
0,210 0,015 0,000 0,220 0,011 0,000 0,223 0,012 0,000
0,273 0,014 0,000 0,279 0,011 0,000 0,291 0,011 0,000
0,033 0,014 0,019 0,030 0,014 0,026 0,031 0,015 0,036

0 0 0

1 1 1
16.946,135 12.133,876 15.491,875
17.103,684 12.306,460 15.664,429

Nota: mo — mobilidade; cp — cuidados pessoais; ah — actividades habituais; dm — dor/mal-estar; ad —
ansiedade/depressdo

13 para cada um dos coeficientes estimados foram calculados também intervalos de confianca e testada a
presenca de heteroscedasticidade nos modelos.
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Tabela 21 - Resultados e avaliagdo dos modelos Tobit censurado, Intervalo GLS censurado em 1 (GLS_1) e
Intervalo GLS censuradoem 1 e 0 (GLS_1_0) (n=13.391)

Modelo 4: Modelo 5: Modelo 6:
EQ-5D Tobit censurado Intervalo GLS_1 Intervalo GLS_1_0
Erro- Erro- Erro-
B Padrdo P B Padrdo B Padrdo

mo2 0,002 0,015 0,909 0,008 0,011 0,483 0,005 0,011 0,637
mo3 0,065 0,015 0,000 0,066 0,012 0,000 0,060 0,012 0,000
mo4 0,175 0,017 0,000 0,165 0,013 0,000 0,164 0,013 0,000
mo5 0,308 0,015 0,000 0,308 0,012 0,000 0,321 0,012 0,000
cp2 0,041 0,014 0,004 0,027 0,011 0,013 0,025 0,011 0,025
cp3 0,086 0,016 0,000 0,078 0,012 0,000 0,077 0,013 0,000
cpld 0,188 0,016 0,000 0,164 0,013 0,000 0,166 0,013 0,000
cp5 0,277 0,015 0,000 0,278 0,011 0,000 0,293 0,012 0,000
ah2 0,028 0,015 0,065 0,032 0,011 0,006 0,030 0,012 0,011
ah3 0,070 0,016 0,000 0,069 0,012 0,000 0,069 0,013 0,000
ah4 0,145 0,016 0,000 0,154 0,012 0,000 0,156 0,012 0,000
ah5 0,244 0,015 0,000 0,243 0,011 0,000 0,257 0,012 0,000
dm2 0,023 0,014 0,084 0,020 0,010 0,052 0,019 0,011 0,072
dm3 0,089 0,017 0,000 0,092 0,013 0,000 0,091 0,013 0,000
dm4 0,254 0,014 0,000 0,247 0,011 0,000 0,256 0,011 0,000
dmb 0,386 0,016 0,000 0,389 0,012 0,000 0,403 0,012 0,000
ad2 0,026 0,015 0,082 0,031 0,012 0,009 0,029 0,012 0,015
ad3 0,062 0,017 0,000 0,078 0,013 0,000 0,075 0,014 0,000
ad4 0,213 0,016 0,000 0,223 0,012 0,000 0,227 0,013 0,000
ad5 0,284 0,015 0,000 0,291 0,011 0,000 0,302 0,012 0,000
constante 0,033 0,015 0,031 0,031 0,015 0,036 0,031 0,015 0,040
Inconsisténcias 0 0 0
Sem
S|gn|f’|caanIa 1 1 1
estatistica
(a=10%)
AIC 20.506,664 15.491,875 15.887,626
BIC 20.671,716 15.664,429 16.060,180

Nota: mo — mobilidade; cp — cuidados pessoais; ah — actividades habituais; dm — dor/mal-estar; ad —
ansiedade/depressio

A analise as tabelas 21 e 22 permite verificar que os modelos n3ao apresentam
inconsisténcias nos seus coeficientes.

No que respeita a significancia estatistica dos coeficientes e considerando um nivel
de significancia de 10%, todos os modelos apresentam, para o coeficiente mo2, um valor
dep > 0,10, ndo se rejeitando a hipotese nula desse coeficiente ser igual a zero, isto é, ser
nula a desutilidade associada a um ligeiro problema de mobilidade.

Comparando os critérios de informacdo AIC e BIC observa-se que o modelo que

apresenta os menores valores para estes critérios é o GLS de efeitos varidveis (Modelo 2)
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seguido dos modelos GLS censurado com coeficiente aleatério (Modelo 3) e regressado por
intervalo GLS censurado em 1 ou GLS_1 (Modelo 5).

Considerando que o modelo GLS (Modelos 2 e 3) ndo lida adequadamente com
as questdes de dados censurados, optou-se pelo modelo de regressao por intervalo GLS
censurado em 1 (Modelo 5) para a estimacdo do sistema de valores do EQ-5D-5L a partir
dos dados cTTO, pelo facto de ser o modelo que melhor se adequa na modela¢do de dados
com intervalos censurados. Na medida em que o processo iterativo é determinante para a
precisdao dos valores cTTO, nestas circunstancias desconhece-se o valor exacto da
observagdao mas sabe-se o intervalo onde recai.

Assim, tendo em conta os resultados do modelo escolhido (Modelo 5), pode
calcular-se, a titulo de exemplo, o valor de um estado de saude especifico (e.g. 14235). Este
exemplo de estado de saude descreve um individuo sem problemas de mobilidade mas
com problemas graves em se lavar ou vestir, problemas ligeiros em desempenhar as suas
actividades habituais, com dores ou mal-estar moderados e extremamente ansioso ou
deprimido. Partindo-se de um estado de saude perfeita — ao qual se atribuiu o valor 1 — o
valor ou utilidade atribuido ao estado de saude 14235, considerando os resultados obtidos
no modelo, é calculado subtraindo-se a esse valor, os valores da constante e dos
coeficientes associados aos niveis de problemas de cada dimensdo que caracterizam o

estado, conforme explicitado na equacdo 10:

1-0,031-0,000-0,164 — 0,032 - 0,092 — 0,291 = 0,390

A analise de sensibilidade efectuada para verificar a robustez dos parametros
obtidos nos modelos econométricos, teve por objectivo analisar o impacto da decisdo de
exclusao de dados associados aos estados de salde assinalados no modulo de feedback.
Neste ambito, a andlise de sensibilidade consistiu na avaliacdo do impacto da aplicacao
deste critério de exclusdo, i.e., na avaliacdo da consisténcia da decisdao na escolha do
modelo considerando a totalidade dos dados de valoracdo (n=14.510) sem qualquer tipo

de exclusdo.
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Tabela 22 - Resultados da andlise de sensibilidade (modelos para dados cTTO)

Modelo 1: Modelo 2: Modelo 3: Modelo 4: Modelo 5: Modelo 6:

Critéri:/:;OdEIos oLs GLS efeitos GLS Tobit Intervalo Intervalo
variaveis censurado censurado GLS_1 GLS_1_0

Inconsisténcias 0 0 0 0 0 0

Sem

5|gn|f,|ca'nC|a 5 1 1 3 1 1

estatistica

(a=10%)

AIC 18134,434 12952,519 16411,164 21809,051 16411,164 16876,595

BIC 18239,669 13126,918 16585,564 21975,869 16585,564 17050,994

A andlise a tabela 22 permite verificar que, considerando a totalidade das 14.510
valoracOes de estados de salude obtidas neste estudo, os modelos econométricos nao
apresentam inconsisténcias. No entanto, assinala-se que o coeficiente associado ao nivel 2
de intensidade de problemas na dimensao mobilidade (mo2) apresenta um valor negativo
(-0,002) no modelo Tobit censurado (Modelo 4).

No que respeita a significancia estatistica dos coeficientes e considerando um nivel
de significancia de 10%, observa-se um maior nimero de ocorréncias de coeficientes sem
significancia estatistica, quando comparado com os resultados dos modelos com exclusdo
de dados. Uma vez mais todos os modelos apresentam para o coeficiente mo2 um valor de
p > 0,10, ndo se rejeitando a hipotese nula desse coeficiente ser igual a zero. O mesmo
sucede com o coeficiente ua2 para o modelo OLS (Modelo 1) e os coeficientes ua2 e ad2
para o modelo Tobit censurado (Modelo 4).

Comparando os critérios de informacao AIC e BIC, observa-se, de igual forma, que
o modelo que apresenta os menores valores para estes critérios é o GLS de efeitos variaveis
(Modelo 2) seguido dos modelos GLS censurado com coeficiente aleatério (Modelo 3) e
regressao por intervalo GLS censurado em 1 (Modelo 5).

Da analise destes critérios conclui-se que a exclusdao de dados nao tem impacto
nas decisGes tomadas relativamente a escolha do modelo econométrico para a estimacao
do sistema de valores do EQ-5D-5L, a partir dos dados cTTO, quando aplicado o critério de

exclusdo dos estados de saude assinalados no médulo de feedback.
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6.4. Modelo DCE

6.4.1. Controlo de qualidade

Numa perspectiva de controlo de qualidade e no que concerne aos padrdes pouco
usuais de resposta associados a tarefa DCE (e.g. sequéncias de valora¢des do tipo
AAAAAAA, BBBBBBB e ABABABA), apresenta-se na tabela 23 o numero obtido de

ocorréncias através da ferramenta QCTool.

Tabela 23 - Quantificagdo dos padrdes de resposta pouco usuais da DCE (n=1.451)

AAAAAAA BBBBBBB ABABABA BABABAB
3 1 16 9

Considerando os 1.451 participantes, apenas 29 apresentaram padrdes de
resposta pouco usuais, sendo que o mais frequente (n=16) foi a combinacdo ABABABA.
Face ao numero de individuos incluidos no estudo, considera-se que o nimero de respostas
sequenciais pouco comuns foi muito pouco expressiva ocorrendo apenas em 2% dos

participantes.

6.4.2. Analise dos dados

Nesta segunda técnica de valora¢ao, cada um dos 1.451 participantes contribuiu
com a valoracdo de sete pares de escolha, o que resultou num total de 10.157 valorac¢ées
de estados de saude.

No processo de elicitagcdo, o participante demorou, em média, 54 segundos (0,9
minutos) a responder, quando perante cada par de escolhas.

Na componente DCE ndo se aplicou qualquer exclusdo de dados na medida em
gue, neste estudo, a exclusdo incidiu sobre os estados de saude assinalados pelo
participante no médulo de feedback que integra a componente de valoragao cTTO, nado
influenciando portanto a tarefa de valoracdo DCE.

Tal como referido anteriormente, cada uma das tarefas DCE envolveu a escolha
entre dois estados de saude: Vida A e Vida B. Para cada um dos estados de salde é possivel

estimar o seu indice de intensidade de problemas, somando os seus niveis. Daqui tem-se
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gue a intensidade pode variar entre 5 (estado de saude representado por 11111) e 25
(estado de saude representado por 55555). Se se considerar um par de escolhas com estas
duas opg¢odes, a diferenca entre a intensidade serd de 5 — 25 = —20.

Neste estudo, a diferenga de intensidade entre os estados de saude dos pares de
escolha variou entre -10 e 9.

O grafico 16 apresenta a percentagem de respondentes que escolheu a Vida A
comparada com a diferenca de intensidade de problemas do estado de saldde da Vida A e

do estado de saude da Vida B.

Gréfico 16 - Percentagem de participantes que escolheu a Vida A ou a Vida B na tarefa DCE comparada com
a intensidade relativa de problemas de Ae B
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A analise ao grafico 16 permite verificar que existe variabilidade nas respostas dos
participantes e que estas ndo foram condicionadas pela ordem das alternativas.

A tabela 24 apresenta os resultados dos modelos utilizados na modelacdao de
dados DCE e a avaliacdo do desempenho de cada um deles, de acordo com os critérios

previamente definidos.'*

14 para cada um dos coeficientes estimados foram calculados também intervalos de confianga e testada a
presenca de heteroscedasticidade nos modelos.
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Tabela 24 - Resultados e avaliagdo dos modelos Logit condicional, Logit e Probit (n=10.157)

Modelo 7: Modelo 8: Modelo 9:
EQ-5D Probit Logit Logit condicional
Erro- Erro- Erro-
B Padrao B Padrao B Padrao

mo2 0,226 0,030 0,000 0,384 0,049 0,000 0,384 0,049 0,000
mo3 0,341 0,034 0,000 0,598 0,058 0,000 0,598 0,058 0,000
mo4 0,641 0,035 0,000 1,104 0,060 0,000 1,104 0,060 0,000
mo5 1,247 0,039 0,000 2,169 0,070 0,000 2,169 0,070 0,000
cp2 0,128 0,032 0,000 0,245 0,055 0,000 0,245 0,055 0,000
cp3 0,210 0,035 0,000 0,362 0,060 0,000 0,362 0,060 0,000
cp4d 0,500 0,035 0,000 0,871 0,060 0,000 0,871 0,060 0,000
cp5 1,006 0,035 0,000 1,747 0,062 0,000 1,747 0,062 0,000
ah2 0,170 0,030 0,000 0,280 0,052 0,000 0,280 0,052 0,000
ah3 0,182 0,034 0,000 0,313 0,058 0,000 0,313 0,058 0,000
ah4 0,419 0,034 0,000 0,720 0,059 0,000 0,720 0,059 0,000
ah5 0,843 0,035 0,000 1,490 0,062 0,000 1,490 0,062 0,000
dm2 0,194 0,032 0,000 0,355 0,055 0,000 0,355 0,055 0,000
dm3 0,376 0,034 0,000 0,662 0,059 0,000 0,662 0,059 0,000
dm4 0,876 0,036 0,000 1,538 0,063 0,000 1,538 0,063 0,000
dmb5 1,367 0,038 0,000 2,413 0,071 0,000 2,413 0,071 0,000
ad2 0,057 0,034 0,090 0,133 0,058 0,021 0,133 0,058 0,021
ad3 0,259 0,033 0,000 0,463 0,058 0,000 0,463 0,058 0,000
ad4 0,624 0,036 0,000 1,129 0,065 0,000 1,129 0,065 0,000
ad5 0,870 0,037 0,000 1,526 0,066 0,000 1,526 0,066 0,000
Inconsisténcias 0 0 0
Sem
5|gn|f’|carnC|a 0 0 0
estatistica
(a=10%)
AIC 9.584,165 9,557,849 9.557,849
BIC 9.728,684 9.702,367 9.716,230

Nota: mo — mobilidade; cp — cuidados pessoais; ah — actividades habituais; dm — dor/mal-estar; ad —
ansiedade/depressido

Na verdade, todos os modelos avaliados apresentam parametros consistentes e
com significancia estatistica (p < 0,10). A diferengca entre os modelos obtém-se através
dos critérios de informacdo AIC e BIC, através dos quais se conclui que o modelo que
apresenta um melhor ajustamento é o Logit (Modelo 8).

Note-se que, pela natureza subjacente a este tipo de modelos econométricos, os
parametros resultantes ndo correspondem aos coeficientes associados a cada nivel de
intensidade de problemas, dentro de cada dimensdo, ndo podendo, por isso, ser

directamente comparados aos coeficientes obtidos nos modelos econométricos utilizados
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para os dados cTTO. No entanto, os parametros obtidos podem ser sujeitos a avaliacdo de
desempenho de acordo com os critérios definidos para efeitos de avaliagdo dos modelos.
De forma a obter valores passiveis de comparacdo com os alcancados no modelo cTTO,
utiliza-se a fungao logistica inversa para transformar os coeficientes do modelo Logit.

No contexto da equacdo 10 e considerando o exemplo anteriormente
apresentado relativo ao valor atribuido ao estado de saude 14235, bem como os
coeficientes estimados pelo modelo Logit (Modelo 8), o valor ou utilidade atribuido ao

estado de salde obtém-se fazendo a seguinte transformacao:

1-0,000-0,000-0,871—- 0,280 — 0,662 — 1,526 = —2,339

exp(-2339)

P(=2339) = (1 + exp(-2339)

= 0,088

Recorda-se que, neste estudo, os valores dos estados de salde com recurso a
técnica DCE ndo foram estimados numa escala de utilidade. Por este motivo, os resultados
obtidos neste estudo com recurso a esta técnica ndo podem ser usados de forma
independente para estimar o valor dos estados de saude (Rowen et al. 2015; Stolk et al.

2010).

6.5. Modelo hibrido

Tal como referido anteriormente, o modelo hibrido permite a combinacdo dos
dados continuos da tarefa cTTO com os dados dicotdmicos da tarefa DCE numa funcao
Unica de maxima verosimilhanca. A sua aplicacdo no Stata é realizada através do comando
Hyreg (Ramos-Goiii et al. 2016).

Na medida em que o modelo hibrido incorpora os dados decorrentes dos modelos
cTTO e DCE para os quais foi anteriormente apresentado o controlo de qualidade, este

subcapitulo respeita apenas a andlise dos dados.
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No que concerne a exclusdo de dados, na modelacdo hibrida aplicou-se uma vez
mais a exclusdo para os dados cTTO dos estados de saude assinalados no mddulo de
feedback.

Considerando a dimensdo da amostra presente neste estudo, é de esperar que
exista heterogeneidade na valoracdo dos estados de salude. De facto, o grafico 17 permite
observar que, a medida que o indice de intensidade dos problemas associados a cada
estado de salde aumenta, o valor médio dos estados de saide em analise, obtido com a
técnica de valoragdo cTTO diminui, alcancando resultados médios negativos a partir de
pontuagbes superiores a 20. Por outro lado, verifica-se que o desvio-padrdao aumenta

particularmente apds pontuacgées superiores a 10.

Gréfico 17 - Valores médios e desvio-padrao por pontuac¢do obtida nos niveis de problemas dos estados de
salde valorados pelo cTTO
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Uma opcdo para responder a esta situacdo de variabilidade heterogénea,
transversal a valoracdao dos estados de saude, é a utilizagdo de modelos econométricos
heteroscedasticos.

A aplicacdo do modelo hibrido heteroscedastico permitiu obter parametros
consistentes e estatisticamente significativos, exceptuando o valor associado a constante
que apresenta um valor de p > 0,10, ndo se rejeitando a hipdtese nula da constante ser

igual a zero (Tabela 25). De acordo com os autores do modelo hibrido, ndo existem até ao
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momento medidas estatisticas que permitam comparar o desempenho do modelo hibrido
com outros. Os critérios de informagdo basicos como o AIC e o BIC ndo se aplicam na
medida em que a equacdo da verosimilhanca logaritmica (ou log likelihood) de um modelo
hibrido constitui a soma dos dois modelos sendo, por defini¢ao, superior a de um modelo
para dados continuos ou de um modelo para dados dicotémicos. Outras medidas, como o
erro médio quadrado ou o erro médio absoluto, ndo poderdo ser utilizadas nos modelos

hibridos, por auséncia de evidéncia actual que suporte a sua utilizacao.

Tabela 25 - Resultados do modelo hibrido heteroscedastico (Modelo 10)

EQ-5D-5L B Erro-Padrao p [Intervalo de Confianga 95%]
mo2 0,049 0,005 0,000 0,039 0,059
mo3 0,090 0,007 0,000 0,076 0,104
mo4 0,176 0,007 0,000 0,162 0,190
mo5 0,333 0,007 0,000 0,319 0,346
cp2 0,050 0,005 0,000 0,040 0,061
cp3 0,071 0,007 0,000 0,057 0,085
cpd 0,153 0,007 0,000 0,139 0,167
cp5 0,278 0,007 0,000 0,265 0,290
ah2 0,045 0,005 0,000 0,035 0,055
ah3 0,065 0,007 0,000 0,051 0,078
ah4 0,132 0,007 0,000 0,119 0,146
ah5 0,249 0,007 0,000 0,236 0,262
dm2 0,043 0,005 0,000 0,033 0,052
dm3 0,100 0,007 0,000 0,086 0,115
dm4 0,243 0,007 0,000 0,229 0,257
dmb5 0,382 0,008 0,000 0,368 0,397
ad2 0,038 0,005 0,000 0,028 0,048
ad3 0,087 0,007 0,000 0,073 0,100
ad4 0,207 0,007 0,000 0,194 0,220
ad5 0,268 0,007 0,000 0,254 0,281
constante 0,000 0,003 0,923 -0,007 0,006

13.391 observagGes continuas (cTTO)
10.157 observagées dicotomicas (DCE)

Nota: mo — mobilidade; cp — cuidados pessoais; ah — actividades habituais; dm — dor/mal-estar; ad —
ansiedade/depressio

Considerando que os coeficientes obtidos no modelo traduzem a desutilidade
associada ao aumento do nivel de problemas, dentro de cada dimensao do EQ-5D-5L, se se
partir de um estado de saude perfeita, ao qual se associa o valor de 1, é possivel subtrair o

valor de cada coeficiente e, assim, obter a valora¢do do estado de saude.
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Partindo uma vez mais do exemplo previamente utilizado relativo ao valor do

estado de saude 14235 e no contexto da equagdo 10, tem-se:

1-0,000-0,000-0,153 — 0,045 - 0,100 — 0,268 = 0,434

O grafico 18 pretende mostrar o valor dos estados de saude, dentro de cada
dimensdo, a medida que aumenta o nivel de intensidade dos problemas. Tratando-se de
resultados numa escala ordinal, o tracejado do grafico existe apenas para facilitar a sua
leitura. Uma vez mais observa-se que os resultados ndo apresentam inconsisténcias e que,
de uma perspectiva societaria, as dimensbes dor/mal-estar e mobilidade sdo as piores
valoradas no nivel 5 de intensidade de problemas o que vai ao encontro das dimensdes do
sistema descritivo do EQ-5D-5L consideradas pelos participantes como mais relevantes,

durante a execucdo das tarefas de valoracdo cTTO e DCE.

Grafico 18 - Valor dos estados de saude por nivel e dimensdo do EQ-5D-5L
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O grafico permite ainda verificar que niveis caracterizados por mais problemas

estdo sempre associados a menor valor. No entanto, essa degradacdo ndo é tdo acentuada
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na dimensdo ansiedade/depressdo. Quando se analisam as valoracGes obtidas para os
3.125 estados de saude gerados pelo EQ-5D-5L considerando o modelo de regressao por
intervalo GLS censurado em 1 (Modelo 5), que integra os dados da tarefa cTTO, e o modelo
hibrido heteroscedastico (Modelo 10), que combina os dados continuos da tarefa cTTO
com os dados dicotdmicos da tarefa DCE, o diagrama de dispersdao permite observar que
existe correlagao linear, na medida em que é possivel ajustar uma recta a nuvem de pontos
obtida (Grafico 19). A intensidade da associacdo linear existente é positiva e forte,
considerado que o coeficiente de correlagdo linear de Pearson atinge um valor muito
préximo de 1 (r = 0,995) o que evidencia a forte relagdo que existe entre as valoragdes

geradas pelos dois modelos.

Gréfico 19 - Comparagdo dos valores estimados para os 3.125 estados de saude gerados pelo EQ-5D-5L com
recurso ao modelo de regressao por intervalo GLS censurado em 1 e ao modelo hibrido heteroscedastico
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Para além do modelo hibrido heteroscedastico testou-se, ainda neste estudo, a
versao hibrida censurada e heteroscedastica, ndo tendo, no entanto, sido alcangada

convergéncia do modelo pelo que ndo se apresentam os resultados obtidos.

6.6. Comparagao dos sistemas de valores, cTTO e hibrido, obtidos para Portugal

com outros sistemas de valores internacionais

Tal como referido anteriormente, as caracteristicas demograficas e os aspectos
culturais de cada pais podem influenciar a valora¢do da saude (Tsuchiya et al. 2002; Jelsma
et al. 2003; Johnson et al. 2005; Yusof et al. 2012). Esse é o motivo pelo qual se torna
relevante a conduc¢do de estudos nacionais de valoragao. Nesse ambito e considerando os
estudos de valoracdo do EQ-5D-5L ja finalizados e cujo sistema de valores foi publicado,
apresenta-se nos graficos seguintes uma comparagdo entre os sistemas de valores do EQ-
5D-5L obtidos nesta tese para Portugal, tendo por base os modelos cTTO e hibrido
escolhidos, e os sistemas de valores do EQ-5D-5L obtidos para a Holanda, Uruguai,
Inglaterra e Japao (Versteegh et al. 2016; Augustovski et al. 2016; Devlin et al. 2016; lkeda
et al. 2015).

Os graficos 20 e 21 apresentam, respectivamente, a comparacao entre o sistema
de valores do EQ-5D-5L obtido para Portugal, com recurso aos dados CTTO, e o sistema de

valores do EQ-5D-5L para a Holanda e Uruguai, recorrendo a mesma técnica de valoragao.
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Grafico 20 - Comparagdo do sistema de valores do EQ-5D-5L obtido para Portugal e Holanda (modelo cTTO)
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Grafico 21 - Comparagéo do sistema de valores do EQ-5D-5L obtido para Portugal e Uruguai (modelo cTTO)
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Tal como expectdvel, verifica-se que o sistema de valores portugués é diferente
dos sistemas de valores obtidos para a Holanda e Uruguai. No entanto e considerando o
modelo cTTO, o maior nivel de semelhanca ocorre com o sistema de valores holandés,
obtendo-se um coeficiente de correlagdo linear de Pearson de 0,933. J4 no que concerne
ao sistema de valores do Uruguai, quando comparado com o sistema de valores portugués,
o valor do coeficiente de correlagdo linear de Pearson é de 0,900.

Os graficos 22 e 23 efectuam a mesma comparacdo mas agora entre o sistema de
valores obtido para Portugal tendo por base o modelo hibrido e os sistemas de valores
publicados para Inglaterra e Japdo, que tiveram também por base a combina¢do de dados

continuos (cTTO) e dados dicotdmicos (DCE).

Grafico 22 - Comparagédo do sistema de valores do EQ-5D-5L obtido para Portugal e Inglaterra (modelo
hibrido)
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Grafico 23 - Comparacgdo do sistema de valores do EQ-5D-5L obtido para Portugal e Japdo (modelo hibrido)
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N&do obstante os sistemas de valores serem diferentes, é interessante observar a
semelhanca que existe entre o sistema de valores portugués e o de Inglaterra quando
utilizados dados hibridos. Neste caso concreto, o valor do coeficiente de correlagdo linear
de Pearson é muito préoximo de 1 (r = 0,962). Considerando o sistema de valores

publicado para o Japdo, esse valor é de 0,951.
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7. DISCUSSAO

O principal objectivo deste estudo foi estimar o sistema de valores do EQ-5D-5L
para a populagdo portuguesa, com recurso a duas técnicas de elicitacdao de preferéncias:
cTTO e DCE. A determinacdo do valor que os 1.451 participantes, representativos da
populacdo portuguesa, associam aos 3.125 estados de saude gerados pelo sistema
descritivo do EQ-5D-5L possibilita a utilizacdo deste sistema de valores em estudos de
avaliacdo econémica em saude, tendo por objectivo o apoio a decisdo sobre diferentes
intervencdes de salde, num contexto nacional de priorizacdo e aloca¢do de recursos
limitados.

Os resultados deste estudo sugerem que os problemas de saude associados as
dimensbes dor/mal-estar e mobilidade sdo os mais relevantes, considerando as
preferéncias da populagdo portuguesa. Ja os problemas inerentes a realizacdo de
actividades habituais (trabalho, estudo, actividades domésticas, actividades em familia ou
de lazer) e os associados a ansiedade/depressdo revelaram-se como 0s menos marcantes.
A importancia destes resultados reside no facto de poderem ser utilizados na avaliacdo de
diferentes op¢des, priorizando a utilizagdo dos recursos e, ao mesmo tempo, respeitando
as preferéncias da populagao portuguesa.

A nivel internacional sdo ainda em numero reduzido os estudos publicados de
valoracdo do EQ-5D-5L. Neste ambito, identificam-se os estudos realizados no Canada (Xie
et al. 2016), Inglaterra (Devlin et al. 2016), Holanda (Versteegh et al. 2016), Uruguai
(Augustovski et al. 2016), Japao (lkeda et al. 2015) e Coreia (Kim et al. 2016). Ndo obstante
ter sido publicado, em 2014, um primeiro estudo relativo ao sistema de valores espanhal,
os autores ndo recomendam a sua utilizacao, encontrando-se a rever a sua andlise (Ramos-
Goii et al. 2014).

No que concerne a utilizacdo de dados hibridos (cTTO e DCE) sdo ainda mais
escassos os exemplos da combinacdo destes dois tipos de informacao para a estimacdo do
sistema de valores. Nesta data, identificam-se os estudos efectuados em Inglaterra e no

Japao (Devlin et al. 2016; Feng et al. 2016; Ikeda et al. 2015). Apesar de alguns dos restantes
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estudos de valoracdo mencionados terem contemplado a utilizacdo de mais do que uma
técnica de elicitagdo de preferéncias (cTTO e DCE), a modelagdo dos dados efectuou-se
utilizando separadamente dados continuos e dicotémicos, tendo o modelo econométrico
para estimacdo do sistema de valores recaido na opgao conservadora de um modelo
exclusivo para dados continuos (cTTO). A comparacdo efectuada entre os sistemas de
valores do EQ-5D-5L, obtidos nesta tese para Portugal, considerando os modelos cTTO e
hibrido, e os sistemas de valores conhecidos dos estudos identificados anteriormente
mostra que, apesar das semelhancas encontradas com os resultados do estudo holandés,
gue utilizou um modelo cTTO, e com os resultados do estudo inglés, que recorreu a um
modelo hibrido, ainda assim verificam-se diferencas possivelmente justificadas pelas
caracteristicas Unicas associadas a populagdo de cada pais, o que justifica a importancia de
se obter um sistema de valores nacional para utilizacdo em estudos de avaliacdo
econdmica.

O grupo coordenador nacional implementou este estudo seguindo o cédigo de
conduta e o protocolo de valoragao EQ-VT criados pelo grupo EuroQol. O protocolo EQ-VT
foi desenvolvido com vista a normalizacdo dos estudos de valoracdao efectuados nos
diversos paises, permitindo a obtencdo de resultados mais validos e comparaveis a nivel
internacional.

O EQ-5D-5L constitui a versdo mais recente do instrumento de medicdo em salde
EQ-5D, desenvolvido pelo grupo EuroQol. A diferencga relativamente a anterior versado (EQ-
5D-3L) reside no aumento do numero de niveis, de trés para cinco, dentro de cada uma das
cinco dimensdes (Herdman et al. 2011). Este aumento no nimero de niveis do sistema
descritivo permite uma melhor distincdo dos estados de saude e, no limite, uma maior
discriminacdo na valoracdao dos mesmos (M. Janssen et al. 2013).

No entanto, a metodologia seguida neste estudo suscita um conjunto de
argumentos passiveis de discussdo, origina questdes ainda por responder e sugere areas
para investigacdo futura.

Em primeiro lugar, surge um aspecto directamente relacionado com a
implementacdo do estudo e que se relaciona com a organiza¢do da recolha de dados. O

estudo contemplou duas equipas de entrevistadores, uma supervisionada pela empresa de
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sondagens e outra dirigida pelo grupo coordenador nacional. A principal diferenca nestes
dois grupos residiu na duragao da recolha dos dados. O grupo de 14 entrevistadores sob a
supervisdo da empresa de sondagens demorou nove meses para realizar 750 entrevistas,
enquanto que o grupo de 14 entrevistadores sob a responsabilidade do grupo coordenador
nacional efectuou 701 entrevistas em um més e meio. Ndo obstante o apoio e
acompanhamento disponibilizados pela equipa nacional de investigadores ter sido igual
para ambos os grupos, a diferenca no desempenho podera relacionar-se com o facto de a
maioria dos entrevistadores cujo centro de recrutamento foi Coimbra, por ser estudante
de ciclos de ensino superior e ter tido eventualmente experiéncia prévia para com
trabalhos de investigacdo, sentir um maior empatia para com o estudo. O mesmo ja ndo
sucedeu com o grupo recrutado em Lisboa que podera ter tido maior dificuldade em
identificar-se com o estudo. A excep¢do surge com a equipa de dois entrevistadores de
Evora, responsavel pela execugdo de aproximadamente 33% das entrevistas, que manteve
um trabalho de campo constante ao longo de quase todo o periodo de recolha de dados
(nove meses). Esta diferenca na identificacdo para com os objectivos do estudo e no
desempenho obriga a reflexdo sobre recrutamentos futuros, designadamente, em estudos
de valoracdo que aplicam técnicas morosas e complexas, quer para o entrevistador quer
para o participante. A discussdo tida com outras equipas internacionais que conduziram
estudos semelhantes conduziu a conclusGes similares. Os grupos coordenadores de outros
estudos concluiram que o recrutamento em contexto universitario e a supervisao directa,
sem intermedidrios, conduz a um resultado mais favoravel quer a nivel da qualidade do
desempenho quer a nivel da duracdo da recolha de dados (comunicac¢do pessoal).

Outra questdo surge a nivel da populacdo alvo deste estudo. Tal como referido
anteriormente, o sistema de valores estimado reflecte as preferéncias da populacdo
portuguesa em geral podendo ser utilizado em processos de tomada de decisdo em saude.
A pergunta que surge é se 0 mesmo sistema de valores podera ser utilizado para grupos de
doentes com patologias ou para grupos de pessoas com caracteristicas especificas, como
criancgas, idosos ou individuos de culturas diferentes. Num contexto de decisdo clinica
individual faz sentido a abordagem dos individuos afectados por essas circunstancias (e.g.

avaliacdo de individuos submetidos a técnicas cirurgicas inovadoras face a técnicas
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convencionais). Neste ambito, o sistema de valores agora obtido pode ser questionado. No
entanto, considerando um contexto abrangente de defini¢cdo de prioridades em salde e de
alocacdo de recursos escassos, com impacto na generalidade da populacdo e para os quais
essa mesma populagdo contribui com os seus impostos, é razodvel assumir as preferéncias
de uma amostra representativa da populacdo como forma de estimar o valor de cada
estado de saude.

No que concerne as criancgas e adolescentes, a situacdo assume um caracter mais
particular. Para tal, o grupo EuroQol desenvolveu esfor¢os na construgao de uma versao
pedidtrica do instrumento de medicdo em saude EQ-5D, designado por EQ-5D-Y e
destinados a criangas/adolescentes dos 8 aos 15 anos de idade. A principal diferencga
relativamente ao EQ-5D-5L reside na forma como o sistema descritivo é redigido,
adaptando a descri¢gao dos niveis de problemas em cada dimensao para uma linguagem
perceptivel a este tipo particular de destinatdrios. Os primeiros trabalhos publicados
relativamente a utilizacdo do EQ-5D-Y surgiram em 2010 (Wille et al. 2010; Ravens-Sieberer
et al. 2010). Em 2015, este instrumento encontrava-se traduzido para 40 linguas. Os
primeiros passos para traduzir e adaptar o sistema descritivo do EQ-5D-Y para a versao
portuguesa foram iniciados pelo CEISUC, no final de 2016. Ndo obstante a inexisténcia de
dificuldades associadas a utilizacdo do sistema descritivo, mesmo quando o alvo sdo
criangas mais jovens, situacdo em que um adulto na qualidade de pai/mde ou noutra
podera ser utilizado como proxy, até ao momento actual ndo foi possivel estimar um
sistema de valores associado ao EQ-5D-Y. Tal deve-se ao facto de subsistirem duvidas por
parte da comunidade cientifica sobre se se deve elicitar as preferéncias de criangas e jovens
e, se sim, quem deve ser o alvo da elicitagdo das preferéncias (crianca, pai/méae, popula¢do
em geral). As questdes complexas ndo restam por aqui recaindo ainda sobre a técnica de
valoracdo (VAS, DCE, TTO ou outra) mais adequada para obter o sistema de valores e qual
a base cientifica para o fazer.

O trabalho que decorre desta tese utiliza duas técnicas de valoracdo de estados
de saude: uma técnica mais conhecida e conservadora — cTTO — e outra mais inovadora na

area de avaliacdo econémica em saude — DCE. As especificacdes possiveis que podem ser
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seguidas no desenho de ambas as técnicas para contextualizar o processo de escolha
podem ter impacto na valoragao dos estados de saude.

No que concerne ao cTTO, esta técnica permite manter a consisténcia com os
estudos de valoragao anteriores com recurso ao EQ-5D-3L, na medida em que apenas a
valoracdo associada aos estados de salde considerados piores que morte segue um
método distinto — variante lead-time TTO — de forma a evitar o redimensionamento
discriciondrio da escala de valores, tal como sucedia com o TTO convencional ao permitir
uma escolha arbitraria de tempo para troca (B. Janssen et al. 2013). N3o obstante esta
abordagem nado ser isenta de criticas, tal como referido pelos mesmos autores e explicitado
no subcapitulo 3.3 desta tese, ainda assim, o cTTO constitui uma técnica vdlida e
consistente na elicitacdo de valores negativos. Apesar do cTTO incorporar o conceito de
sacrificio ou troca entre qualidade e quantidade de vida, permitindo ancorar valores numa
escala latente de utilidade e tornando-o, assim, uma escolha de eleicdo como técnica de
elicitacdo de preferéncias, constitui uma técnica complexa, com maior esforco cognitivo
associado, que resulta numa aplicacdo dispendiosa e consumidora de tempo. Por este
motivo, esta tarefa mantém a necessidade de recorrer a entrevistas presenciais, obrigando
a dependéncia de entrevistadores para a obtencao de dados. Neste contexto e de forma a
evitar o enviesamento possivel associado aos entrevistadores (Ramos-Goiii et al. 2017), o
treino e a monitorizacdo constante destes tornam-se cruciais e, de facto, constituiram uma
componente significativa da implementagao deste estudo e da supervisao da recolha de
dados.

Outro aspecto metodoldgico relevante nesta técnica de valoragdo consiste na
ordem pela qual as dimensdes do EQ-5D-5L sdo apresentadas na descricdo de cada estado
de saude a valorar. Mulhern, Shah, Janssen, Longworth e Ibbotson (2016) sugerem que a
ordem das dimensdes pode ter algum impacto na magnitude dos coeficientes associados a
cada dimensao e nivel de problemas, com consequente efeito na valoragdo obtida para os
estados de saude, e suscitam questdes sobre se futuros estudos de valoracdo deverdo
apresentar aleatoriamente as dimensdes de saude. O estudo efectuado por Rand-
Hendriksen & Augestad (2012) corrobora esta necessidade ao evidenciar que a importancia

relativa das primeiras duas dimensdes do EQ-5D-5L (mobilidade e cuidados pessoais) difere
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de acordo com a técnica de valoracdo utilizada. No entanto, o estudo efectuado por
Tsuchiya, Mulhern, Bansback e Hole (2014), que comparou ordens distintas na
apresentacdo das dimensdes na tarefa de valoracdo DCE, jd ndo encontrou um impacto
sistematico nos coeficientes obtidos. De facto, desde que as dimensGes sejam
apresentadas de uma sé vez, a ordem pela qual surgem pode ser mais irrelevante.

Analisando ainda a técnica cTTO, esta envolve uma escolha entre um numero fixo
de anos num estado de salude subéptimo e um nimero variavel de anos num estado de
saude definido como comparador que pode ser descrito de formas distintas. Neste estudo,
atribuiu-se a designagao de “saude perfeita” ao estado de saude que serviu de comparagao.
Shah, Mulhern, Longworth e Janssen (2016) analisaram a diferenca nos valores obtidos
guando o comparador foi designado como “saude perfeita”, tal como sucede nos estudos
de valoracdo mais recentes (Ramos-Goni et al. 2017), e quando foi classificado como o
melhor estado de salde que o sistema descritivo do EQ-5D-5L permite, i.e. 11111, tal como
ocorreu em estudos de valoracdo anteriores (EuroQol Group 2005; Dolan 1997). Os
resultados obtidos sugerem que os valores elicitados ndao foram significativamente
afectados utilizando as duas designacées distintas para o comparador, sendo, por isso,
indiferente a classifica¢do utilizada.

No que diz respeito a DCE, esta técnica é actualmente considerada como
promissora nos estudos de valoracdo (Antunes et al. 2017). As principais vantagens
identificadas decorrem do menor fardo cognitivo associado a sua execugdo, ao facto dos
valores gerados ndo serem afectados por preferéncias temporais (tal como pode suceder
com o cTTO), pela auséncia de processos iterativos, baixo custo de implementacdo
associado e possibilidade de execucdo da tarefa online. De acordo com a apresentacdo
efectuada no 2" EuroQol Academy Meeting, em Marco de 2017, no que concerne a
despesa nos estudos de valoragdo, o grupo EuroQol associou um custo de 160S$ por
respondente no estudo australiano com recurso ao protocolo EQ-VT e de apenas 15$ por
participante quando se considerou unicamente a tarefa DCE. A utilizacdo isolada de dados
oriundos desta técnica na modelacdo fomenta grandes expectativas nos estudos de
valoracdo de estados de saude. Um aspecto particularmente interessante é o facto dos

valores derivados apenas respeitarem a atractividade do estado de saude em analise, ndo
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sendo expressos como troca entre qualidade e quantidade de vida, minimizando, assim, o
enviesamento que estes factores externos podem trazer na valoragdo do estado de saude
(Stolk et al. 2010).

No entanto, a técnica padece ainda de algumas limitagdes. Em primeiro lugar,
identifica-se a dificuldade por parte da comunidade cientifica em aceita-la como igual
perante outras técnicas de valoragao mais reconhecidas como o TTO ou o SG. No entanto,
a limitagdo mais significativa respeita a dificuldade em ancorar os coeficientes produzidos
na escala latente de utilidade. Varios métodos tém sido testados de forma a ancorar os
valores modelados de utilidade na escala do QALY que varia entre 0, estado equivalente a
morte, e 1, estado equivalente a saude perfeita (Stolk et al. 2010; Rowen et al. 2015). Um
dos métodos recorre aos valores obtidos para o melhor e para o pior estado de saude
definidos pelo sistema descritivo, com recurso, por exemplo, ao TTO, de forma a adaptar e
ancorar os valores DCE na escala latente de utilidade. Este método é, no entanto,
guestionavel porque faz depender a modelacdo DCE em técnicas de valoracdo existentes
ao invés de promover a utilizacdo desta técnica de forma individual (Stolk et al. 2010).
Outra possibilidade é desenhar a DCE de forma a que cada estado de salde seja sempre
comparado com a alternativa de morte, isto é, de modo a perceber se o individuo considera
gue o estado de saude em andlise é melhor ou pior que morte. O valor da diferenga entre
esses estados de saude e o estado de morte seria, neste caso, estimado a partir das
probabilidades observadas entre esses estados de salde e o estado de morte. Quanto ao
modelo de regressao, este assume caracteristicas aditivas e inclui uma variavel dummy
para o estado de morte. Os coeficientes da regressdao sao normalizados na escala de
utilidade dividindo o coeficiente obtido para cada nivel e dimensdo pelo coeficiente da
varidvel dummy associada a morte. Este método pode, no entanto, acarretar problemas
guando os participantes ndo consideram que os estados de salde em apreco sdo piores
gue a alternativa de morte utilizada para compara¢ao. Neste caso, o modelo n3o captaria
a distribuicdo dos erros e produziria estimadores enviesados (Rowen et al. 2015).
Adicionalmente, de acordo com a teoria de utilidade aleatéria, as respostas dos individuos
gue se comportam como non-traders, i.e., que consideram todos os estados de saude

dignos de ser vividos ndo abdicando de tempo de vida, traduzem um valor infinito
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relativamente a diferenca entre os estados de saude e o estado de morte. Isto impede uma
representacdo exacta das preferéncias, causa problemas na estimagao dos valores e faz
depender a modelacdao DCE na proporcdo de individuos que exibem estas caracteristicas.
Um outro método que tem sido testado é a inclusdo da duragao (tempo) como um atributo
no desenho da DCE (Bansback et al. 2014). Enquanto que os dois primeiros métodos
permitem ancorar os coeficientes na escala de utilidade sem necessidade de mais
informacdo, o terceiro método, ao incluir mais um atributo, torna a DCE mais complexa e
implica que um maior conjunto de informac¢do seja analisado num Unico par de escolha.
Como todos os métodos apresentam limitagGes para ancorar os valores na escala de
utilidade, é complexo concluir qual a melhor estratégia a seguir.

Neste estudo, a DCE ndo utilizou qualquer um destes métodos elencados,
impossibilitando assim a sua utilizacdo como técnica individual, na medida em que nao
ancora os valores gerados na escala de utilidade, que varia entre 0 e 1, necessaria para a
sua utilizacdo em avaliacdo econdmica. Tal ndo impede, no entanto, de se utilizar os dados
dicotémicos obtidos através da técnica DCE conjuntamente com os dados continuos cTTO,
através de modelos hibridos. Quando se considera o uso combinado destas duas técnicas,
permite-se a recolha de dados em larga escala através da técnica DCE, sem necessidade da
realizacdo de entrevistas presenciais, e a recolha de dados em menor escala de dados cTTO,
com recurso a entrevistadores treinados (Rowen et al. 2015). A partir do momento em que
se obtém um modelo hibrido consistente e com um bom desempenho, a utilizagdo
combinada de dados continuos e dicotémicos permitird contornar as desvantagens
associadas ao cTTO, relacionadas com a morosidade e dispendiosidade da recolha de
dados.

Perante o que foi exposto, conclui-se que nenhuma das técnicas de valoragcdao em
andlise é perfeita. A luz da investigacdo actual é possivel que n3o exista, neste momento,
nenhuma técnica de valoragao perfeita. A escolha por um modelo hibrido baseia-se na
assumpcdo de que os individuos possuem uma fungdo Unica de utilidade. Se as utilidades
obtidas através das técnicas cTTO e DCE fossem iguais ndo haveria necessidade de
combinar estas técnicas, excepto para obter coeficientes mais precisos. Dadas as limitacdes

gue ambas incorporam, é possivel que os “verdadeiros” valores de utilidade ndo se
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consigam obter apenas com recurso a uma das técnicas. Neste caso, qual o impedimento
para se recorrer a uma combinacao de dados com recurso a modelos hibridos? Com isto,
ndo se pretende defender que as limitacdes presentes numa técnica sdo compensadas ou
anuladas pelas limita¢des existentes na outra técnica, obtendo resultados ndo enviesados.
Os estudos efectuados até ao momento nao sugerem tal resultado mas apontam na
direccdo de que as limitagbes do cTTO ndo s3ao incrementadas pela DCE, antes pelo
contrdrio. Perante estes argumentos e na auséncia actual de medidas estatisticas que
possibilitem a avaliagdo dos modelos hibridos, tal como o erro médio quadrado ou o erro
médio ajustado (que ndao pode ser utilizado por auséncia de evidéncia cientifica) ou os
critérios de informacdo AIC e BIC (pelo facto da verosimilhanca logaritmica de um modelo
hibrido ser superior, por definicdo, a da modelacdo individual cTTO ou DCE), a decisdo pela
utilizacdo de um modelo hibrido apenas podera ser normativa. Estes foram também os
argumentos partilhados nos trabalhos apresentados por Nan Luo, Mark Oppe, Juan M.
Ramos-Goiii e Kim Rand-Hendriksen na International Society for Pharmacoeconomics and
Outcomes Research 7% Asia-Pacific Conference, em Setembro de 2016, e por Juan M.
Ramos-Gofi no 2" EuroQol Academy Meeting, em Marco de 2017.

No entanto, o grupo EuroQol assume que a investigacdo destes modelos esta
longe de estar concluida, abrindo multiplos caminhos de pesquisa tais como a utilizacao de
modelos hibridos destinado a dados em painel, modelos hibridos com coeficientes
aleatdrios e modelos hibridos derivados com recurso a um nimero inferior de valoragdes
cTTO.

Com o intuito de melhorar a DCE, varios investigadores que colaboram com o
EuroQol, a nivel mundial, estdo actualmente a dedicar a sua pesquisa ao desenvolvimento
do desenho desta técnica e da forma de apresentacdo das op¢des de escolha. Umas das
linhas de investigacdo envolve a inclusdo de trés alternativas de escolha (triplices), em que
duas alternativas respeitam a estados de saude descritos pelo EQ-5D-5L e a terceira
alternativa respeita a morte imediata, a inclusdo da duracdo (tempo) como atributo e uma
pergunta de ordenacdo relativa as alternativas apresentadas (pior/melhor opc¢do).

A figura 43 apresenta um exemplo do que esta actualmente a ser testado por

investigadores do grupo EuroQol. Uma das areas de investigacdo consiste precisamente em
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avaliar o impacto da terceira alternativa ser o equivalente a morte imediata, que permite

a obtencdo de valores melhores e piores que morte, ou correspondente a salude perfeita.

Figura 43 - Exemplo de investigacao futura no desenho da DCE

Mobilidade

Cuidados Pessoais

Actividades Habituais (por
exemplo, trabalho, estudos,
actividades domésticas,
actividades em familia ou de
lazer)

Dor/Mal-estar

Ansiedade/Depressdo

Ira viver neste estado de saude
durante este periodo de tempo
e depois morrera

Das trés opgdes, assinale qual a
considera ser melhor:

Das trés opgdes, assinale qual a

Incapaz de andar

Incapaz de me lavar ou vestir
sozinho(a)

Problemas moderados em
desempenhar as minhas
actividades habituais

Com dores ou mal-estar
extremos

Extremamente ansioso(a) ou
deprimido(a)

4 meses

Melhor op¢do?

Pior opgdo?

Problemas ligeiros em andar

Incapaz de me lavar ou vestir
sozinho(a)

Problemas moderados em
desempenhar as minhas
actividades habituais

Com dores ou mal-estar
extremos

Ligeiramente ansioso(a) ou
deprimido(a)

16 meses

Melhor op¢do?

Pior opgdo?

Melhor op¢ao?

Pior opgdo?

considera ser pior:

Fonte: Exemplo retirado da sess3o formativa sobre DCE apresentada na 2" EuroQol Academy Meeting,

em Margo de 2017.

Outras correntes de pesquisa consistem na avaliacdo do impacto do atributo
duracdo e da aplicacdao de modelos econométricos que permitem incorporar preferéncias
ndo lineares ao longo do tempo, na imposicdo de restricdes ao desenho da DCE relativas a
sobreposicdo minima dos niveis de cada atributo e ortogonalidade (independéncia dos
niveis dos atributos), no desenho de opg¢des de escolha com ordem de apresentacao
aleatdria dos atributos e na analise sobre o efeito que distintas formas de apresentacdo da
tarefa de escolha tém na resposta do participante (realce de palavras, cor distinta das
opcOes de resposta).

No fundo, o que se pretende para que a DCE seja considerada uma técnica de
valoracdo por si sé é consensualizar um método que produza valores consistentes, com
resultados reproduziveis e compardveis e que seja aceitdvel para os utilizadores finais. Para

tal suceder, é necessario i) definir os atributos mais adequados a introduzir no conjunto de
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escolhas, de modo a permitir a troca entre situacdes melhores e piores e duracao de
tempo; ii) consensualizar uma apresentacdo simples das escolhas no conjunto de opgdes
para resposta; iii) identificar um método estatistico robusto com vista a definicdo do
desenho do conjunto de escolhas e iv) reconhecer uma estrutura a seguir na modelagao
dos dados que origine utilidades reconhecidas na estrutura dos QALY.

Nesta tese testou-se um conjunto de modelos econométricos, em fungao do tipo
de dados, com o intuito de gerar um sistema de valores para o EQ-5D-5L, representativo
das preferéncias da populagdo portuguesa. Os dados cTTO possibilitaram a obtengao de
um sistema de valores a partir do modelo que obteve um melhor desempenho — a
regressao por intervalo GLS censurada em 1 (Modelo 5). Pelo que foi exposto
anteriormente, os dados obtidos com recurso a técnica de valoragdo DCE ndo podem ser
utilizados isoladamente para estimar uma tarifa. Ndo obstante os valores resultantes do
modelo de dados cTTO poderem constituir uma resposta para o sistema de valores, pelo
facto de se considerar que as técnicas cTTO e DCE incorporam informacdo distinta mas
complementar que podera melhor representar as preferéncias da amostra, a opc¢ao final
recaiu nos resultados estimados por um modelo hibrido heteroscedastico (Modelo 10) que
combina estes dois tipos de dados (continuos e dicotdmicos). Considerando os argumentos
apresentados anteriormente, a decisdao por este modelo teve ainda por base o facto de
este estimar coeficientes consistentes e estatisticamente significativos. No encontro
académico promovido pelo grupo EuroQol, ocorrido em Margo de 2017 na Holanda, foi
possivel discutir e consensualizar estas opcdes com os restantes paises que terminaram a
recolha de dados e se encontravam, tal como o estudo portugués, na fase de modelagao
de dados e escolha final do modelo para estimacao do sistema de valores, designadamente
a Irlanda, Poldnia e Mal3asia.

Para além das questdes metodoldgicas em torno da opcdo pelo modelo
econométrico, ha ainda um aspecto relevante relacionado com a exclusdo de dados. Nos
estudos de valoracdo de instrumentos de saude baseados em preferéncias é comum a
aplicacdo de critérios de exclusdo (Engel et al. 2016). Varios critérios podem ser utilizados
para excluir a totalidade ou parte dos dados associados a um participante. Attema e

colaboradores (2013) identificam os seguintes critérios como possiveis de utilizar com vista
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a exclusdo de dados: participantes que referiram ndo ter compreendido a tarefa de
valoracgdo, nao distinguiram qualquer estado de saude, utilizaram um nimero limitado de
iteracGes na valoracdo de todos os estados de salude, ndo trocaram tempo (non-traders) e
valoraram estados de saude com problemas ligeiros de forma inferior que estados de salude
severos. No entanto, ha que entender que um participante classificado numa destas
caracteristicas ndao estd forcosamente a errar, podendo apenas estar a evidenciar
caracteristicas pessoais ou o efeito do seu contexto familiar e/ou social.

A versdo 2.0 do protocolo EQ-VT utilizada neste estudo introduziu o médulo de
feedback com o intuito de permitir ao entrevistado rever a ordem das respostas dadas e
assinalar algum estado de saude que eventualmente considere mal posicionado. Este
desenvolvimento permitiu considerar os estados assinalados no mdédulo de feedback como
um potencial critério de exclusao.

A forma de gerir os critérios de exclusdo é muito variavel entres os diversos
estudos de valoracdo publicados, ndo existindo qualquer norma metodolégica
consensualizada. A posi¢dao formal do grupo EuroQol é que qualquer critério de exclusao
pode ser considerado arbitrdrio (comunicacao verbal). As respostas dos participantes que
parecem implausiveis aos investigadores podem reflectir um equilibrio entre a qualidade
dos dados e a verdadeira representatividade das preferéncias societarias, isto é, podem ser
perfeitamente consistentes e expectdveis numa amostra representativa da populagdo. Ao
invés de reagir a respostas que parecem pouco razoaveis, os investigadores devem
garantir, através do treino adequado dos entrevistadores e da explicacdo cabal de todo o
procedimento aos participantes, que este tipo de resposta é minimizado num estudo de
valoracdo e, assim, evitar a aplicacdo de critérios de exclusdo na modelacdo dos dados.

O estudo de valoracdao do EQ-5D-3L realizado no Zimbabué, em 2003, incluiu, na
modelacdo dos dados, as respostas dos participantes consideradas como inconsistentes
tendo por base que estas nem sempre indicam falta de entendimento dos individuos e
reconhecendo o direito a inclusdo de todos os participantes na medida em que ndo se pode
esperar que todos assumam um comportamento racional nos seus julgamentos sobre a
valoracdo dos estados de saude (Jelsma et al. 2003). O mesmo sugerem Engel e

colaboradores (2016) quando consideram inadequada a exclusdo dos individuos que ndo
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trocam tempo (non-traders) apenas porque isso implica um valor proximo de infinito
atribuido a vida, independentemente do estado de salde que lhes é pedido para valorar.
A revisao sistematica da literatura efectuada por estes autores refere que a exclusdo deste
tipo de individuos ndo é muito comum nos estudos de valoragdao analisados. Quanto a
exclusdo de individuos que valoram estados de saude ligeiros de forma inferior
relativamente a estados de saude severos, tal pode meramente indicar incerteza ou o
impacto de factores externos do foro pessoal e social e ndo implicar uma deficiente
compreensao da tarefa de valoragdo (Engel et al. 2016).

Estes motivos, entre outros, levaram Devlin e colaboradores a concluir que ndo é
possivel introduzir uma regra de ouro para a aplicacdo de critérios de exclusdo nos estudos
de valoracdo e que qualquer tentativa em fazé-lo deve ser evitada (Devlin et al. 2003).
Neste ambito, a aplicacdo de qualquer critério de exclusdo de dados em estudos de
valoracdao deve ser bem fundamentada e as suas consequéncias avaliadas através da
analise de sensibilidade.

Neste estudo, em 1.451 participantes identificaram-se cinco individuos nao
dispostos a trocar tempo (non-traders), cinco individuos que valoraram todos os estados
de salde de forma igual (mas distintos de 1) e um individuo caracterizado como funny. Para
além do nimero de individuos com estas caracteristicas constituir-se como residual (n=11),
0s argumentos expostos anteriormente levaram a que nao se procedesse a sua exclusao
neste estudo.

O mesmo ndo sucedeu com a andlise ao mdédulo de feedback como possivel
critério de exclusdo. Considerando que os 1.119 estados de saude assinalados pelos
participantes, em 14.510 tarefas de valoracdo, representaram respostas consideradas
como mal ordenadas pelos individuos, a op¢ao, neste estudo, foi excluir estas valoragdes.
Na medida em que sdo os proprios individuos da amostra que consideram a valoracao
destes estados de salde como incorrecta ou mal ordenada, a exclusdo dos 1.119 estados
de saude ndo se afigura como arbitraria. Dado o mddulo de feedback ser um
desenvolvimento recente do protocolo EQ-VT, introduzido apenas em 2015, sdo escassos

os estudos de valoracdo realizados com esta componente pelo que, tanto quanto se
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conhece, até ao momento actual, nenhum outro estudo de valoracdo considerou os
estados assinalados no mdédulo de feedback como elegiveis para exclusao.

Importa ainda salientar outros factores que, nos estudos de valoracdo, podem
desempenhar uma influéncia significativa na qualidade dos dados obtidos. Um dos
aspectos concerne ao modo de administracdo do instrumento de medicdo em saude e
respectivas técnicas de valoragdao. As vantagens da aplicagdo de entrevistas presenciais
assistidas por computador ou CAPI, tal como sucedeu neste estudo, sobre questionarios
aplicados por via postal sdo reconhecidas. O facto das entrevistas presenciais contarem
com a presenc¢a de um entrevistador preparado para as realizar, possibilita a preparagao e
o esclarecimento de duvidas do participante que de outra forma ndo seria possivel. Este foi
também o método seguido nos estudos nacionais de valoragdo do EQ-5D-3L e SF-6D
(Ferreira, Ferreira, Pereira, et al. 2014b; Ferreira, Ferreira, et al. 2010). No entanto, este
tipo de entrevistas pode constituir uma limitagdo significativa em estudos com orcamento
limitado. Este constrangimento pode, no entanto, ser contornado se os instrumentos de
medicdo em saude incluirem no futuro um menor nimero de tarefas de valoragdao mais
complexas (como o cTTO) ou passarem a utilizar técnicas isoladas mais simples como a DCE.
Mesmo que ndo se preveja, a curto prazo, a utilizagdo individual da DCE, a possibilidade de
se poder reduzir o nimero de tarefas de valorag¢ao cTTO quando se combinam estas tarefas
de valoracdo, permite, por si so, reduzir o tempo de entrevista e minimizar custos. Por
outro lado, o desenvolvimento de entrevistas guiadas por computador apresenta uma
dupla vantagem: em primeiro lugar, normaliza todo o processo de entrevista garantindo
que esta é efectuada sempre da mesma forma; em segundo lugar, possibilita a sua
implementacdo online, reduzindo custos dbvios com a recolha de dados. Enquanto persistir
a dependéncia em entrevistadores para a obtenc¢do de dados nos estudos de valoragao, o
seu treino e monitorizacdo constantes configuram uma componente central na qualidade
da informagdo. N3ao obstante os recursos envolvidos para esta finalidade neste estudo,
designadamente o nimero de horas dedicado a treinos e retreinos de entrevistadores e a
producdo e analise regulares dos relatdrios QC Tool, os resultados aqui obtidos sdo
consequéncia directa do processo de controlo de qualidade que ocorreu ao longo do

periodo de recolha de dados.
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O presente estudo inseriu-se na terceira vaga de estudos de valoracdo do EQ-5D-
5L tendo beneficiado de um conjunto de desenvolvimentos no processo de controlo de
qualidade (versdo 2.0 do protocolo QC Tool), com vista ao aumento da qualidade dos dados
obtidos e que incluiu as tarefas de treino prévias a valoragao cTTO, a implementagdo de
janelas de didlogo para confirmacdo da resposta do participante apds cada uma das tarefas
de valoragdo cTTO e DCE e o mdédulo de feedback. Os melhoramentos utilizados no
protocolo EQ-VT foram essenciais para a obtencdo de dados vdlidos com vista a
concretizagdo dos objectivos deste estudo. No final, a metodologia seguida permitiu obter
um sistema de valores vélido para o EQ-5D-5L destinado a popula¢do portuguesa em geral.

N3o obstante a validade dos resultados obtidos neste estudo hd um conjunto de
aspectos metodoldgicos que, se forem contemplados em futuros estudos de valoracao,
poderdo contribuir para a melhoria da qualidade dos dados. Alguns dos aspectos foram ja
mencionados neste capitulo mas é importante sumariza-los como possiveis limitacdes
deste estudo. Um deles respeita ao desenho da DCE. Este estudo considerou apenas no
desenho da DCE os atributos e niveis previstos no sistema descritivo do EQ-5D-5L, ndo
permitindo a utilizacdo independente dos dados de valoracdo obtidos através desta técnica
pelo facto de ndo utilizar nenhum dos métodos previstos para ancorar os valores obtidos
na escala de utilidade do conceito do QALY. Assumindo que, ainda assim, esta técnica de
valoragao é vdlida e promissora como técnica de utilizagao individual, afigura-se um vasto
caminho de investigacao, por exemplo, no que se refere a introduc¢ao do atributo duragao
(anos, meses, dias), na avaliacdo da introducdo de alternativas como “morte imediata” ou
“saude perfeita” no conjunto de escolhas (triplices) e na apresentacdo aleatdria dos
atributos. Enquanto ndo for possivel utilizar os dados dicotémicos da DCE de forma
independente, é igualmente importante aprofundar a investigacdo de modelos
econométricos que integrem dados hibridos e que permitam concluir por estatisticas
validas que permitam a comparagdo do seu desempenho.

Os resultados obtidos neste estudo constituem as preferéncias da populacdo
portuguesa em geral por estados de salde descritos pelo instrumento de medi¢cdo em
saude EQ-5D-5L. No ambito da decisdo nacional sobre a alocagdo societaria de recursos

escassos, financiados pelos impostos dos contribuintes, potenciais utilizadores dos
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recursos, o sistema de valores obtido neste estudo podera ser utilizado para informar
estudos de avaliagdo econdmica em saude, na medida em que teve por base a auscultagdo
de uma amostra representativa da populagdo portuguesa. No entanto, se se considerar
outro nivel decisério, como o de avaliagdo de medicamentos destinados ao tratamento de
determinadas patologias (e.g. diabetes), a tarifa de valores agora obtida podera nao
representar as preferéncias dos individuos portadores dessas doengas. O mesmo se podera
dizer se se pretender elicitar as preferéncias de grupos especificos, como criancas ou
idosos.

Os sistemas de valores obtidos nos estudos de valoragao sdao, por convengao,
baseados na média aritmética como forma de representar as preferéncias médias da
populacdo em geral. No entanto, a base normativa para a selec¢ao desta medida ndao tem
merecido a atencdo devida na literatura publicada. Alguns investigadores tém
demonstrado algum interesse no estudo de medidas alternativas de tendéncia central, tal
como a mediana, numa perspectiva de mitigar o impacto que os valores extremos
associados a alguns individuos tém na média de valores (Devlin et al. 2017). No entanto,

esta drea carece ainda de investigagao adicional.
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8. CONCLUSAO

As decisGes em salde sdo cada vez mais baseadas em estudos de avaliacdo
econdmica que medem resultados com recurso a QALY. Esta unidade de medida combina,
num so indicador, a quantidade de anos de vida de um individuo e a qualidade desse
periodo de vida através de pesos baseados em preferéncias relativas aos estados de saude
sob avaliacdo. Estes pesos sdo estimados com recurso a instrumentos de medi¢cdo em
salde baseados em preferéncias, tal como o EQ-5D. Os pesos associados a cada estado de
salide constituem o valor relativo que os individuos atribuem a viver em cada um desses
estados.

Na medida em que as sociedades diferem entre si e possuem valores especificos
baseados no seu passado cultural, ndo basta a determinacdo de um sé sistema de valores
para uso partilhado de diversos paises. Considerando as caracteristicas Unicas associadas a
populacdo de cada pais, é necessario a conducdo de estudos nacionais de valoracdo, que
reflictam as preferéncias de uma amostra representativa da sua populagdo. Os decisores
politicos e as agéncias de avaliacdo de tecnologias em saude de cada pais optam pela
populacdo em geral como fonte de preferéncias numa perspectiva de que todos sao
potenciais utilizadores de recursos em salde e contribuintes que financiam o Servi¢o
Nacional de Saude.

Sao varias as técnicas passiveis de utilizar na valoragdo de estados de saude. O EQ-
5D-5L incorpora tradicionalmente a técnica cTTO mas, dada a sua complexidade, outra
técnica de cariz mais simples — DCE — tem vindo a ser incorporada neste instrumento de
medicdo em saude como forma de obter dados complementares de valoracdo. O facto de
se tratar de uma técnica de elicitagdo de preferéncias com algumas limitagdes,
nomeadamente no que concerne a sua dificuldade em ancorar valores na escala de
utilidade necessaria na aplicacdo do conceito do QALY, impede a sua utilizacdo
independente em estudos de valoracdo. A pesquisa futura incide eventualmente na
exploracdo desta técnica, seja para utilizagcdo conjunta com outra técnica de valoracao, seja

para utilizacao individual, no sentido de apresentar tarefas de valoragao cognitivamente
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mais simples para os participantes, reduzir a dimensao da amostra necessaria nos estudos
de valoragao e diminuir os custos inerentes.

Este estudo estimou o sistema de valores com base no EQ-5D-5L, para a populacdo
portuguesa em geral, tendo por base a utilizagdo conjunta de dados continuos (cTTO) e
dicotomicos (DCE). Os dados cTTO quando utilizados de forma individual permitiram
encontrar um bom modelo de explicagdo atribuido a cada estado de saude. No entanto,
nesta tese parte-se do pressuposto que a aplicacdo conjunta de uma técnica dicotémica
como a DCE pode contribuir para acrescentar mais informagao ao modelo. Por esse motivo,
optou-se pela utilizagdo do modelo hibrido embora se considere perfeitamente aceitdvel a
aplicacdo do modelo cTTO. O sistema de valores obtido nesta tese pode ser utilizado no
calculo de QALY, no ambito da avaliagdao econdmica em saude desenvolvida por organismos
nacionais do sector publico ou do sector privado da saide. No entanto, a sua utilizacdo em
individuos com patologias especificas ou grupos de individuos com caracteristicas
particulares (como criancas ou idosos) requer investigacao adicional.

A concretizacdo de um estudo desta natureza permite a um economista da salude
providenciar um conjunto exaustivo de informacdo relativo a valoracdo em saude e
apresenta-lo aos decisores. No final, a fun¢cdo do economista ndo deverd ser de optar por
uma abordagem ou por outra mas sim apresentar de forma transparente as diversas
alternativas existentes, gerar sistemas de valores alternativos, complementados pela
informacao de estatistica sobre o seu desempenho e informar sobre as suas limitagdes. Ao

decisor em saude cabe a deliberacao final sobre quais os valores a utilizar.
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InformacgoOes pessoais

O estudo de valoragdao do Grupo EuroQol para o EQ-5D-5L utiliza um programa informatico normalizado,
designado Tecnologia de Valoragdo do Grupo EuroQol (EQ-VT). Os inquiridos utilizam este programa
informatico com a ajuda de um entrevistador. Este documento visa normalizar a ajuda prestada pelo
entrevistador disponibilizando um guia escrito.

A interagdo com os inquiridos é dinamica: alguns inquiridos compreenderdo a tarefa mais depressa do que
outros. Tente seguir estas instru¢des para o entrevistador com o maximo rigor possivel.

O entrevistador tem quatro tarefas principais:

1. Explicar a tarefa TTO utilizando o exemplo da cadeira de rodas, que consta do EQ-VT. O entrevistador
utiliza este exemplo para ilustrar todos os elementos da tarefa. Os elementos relevantes consistem em:
e apresentar a tarefa utilizada para os estados considerados melhores que a morte: a tarefa “melhor
que a morte”;

e apresentar a tarefa utilizada para estados considerados piores que a morte: a tarefa “pior que a
morte”.

e explicar a funcionalidade dos botdes “A” e B”;

e explicar a funcionalidade do botdo “A e B sdo semelhantes”;

e explicar as ideias subjacentes a pergunta: qual é melhor — Vida A ou Vida B?;

e explicar os pressupostos subjacentes a tarefa que o inquirido ndo pode esquecer:

o oinquirido ndo pode escolher “acabar com a prépria vida”;

o ao considerar um estado de saude em particular, ndo existem tratamentos disponiveis para
tornar o estado de saude mais tolerdvel (p. ex., analgésicos); o estado de saude seria
sempre vivido exatamente “conforme descrito” na caixa azul;

o ndo serdo encontrados tratamentos ou cura para a doenga durante a vida do inquirido.

2. Certifique-se de que, para cada pergunta, o inquirido Ié em voz alta a descri¢gdo do estado de saude EQ-
5D-5L. E importante que o inquirido esteja ciente de que sempre que avancar para a pergunta seguinte,
serd apresentado um estado de saude diferente.

3. Verifique se o inquirido compreende a tarefa.

4. Garanta que o inquirido tem uma experiéncia agradavel com o estudo ao abordar este tépico dificil — é
fundamental ser paciente.

As instrugdes para os entrevistadores que se seguem focam-se nas instrugGes verbais a serem dadas aos
inquiridos durante a entrevista. Este documento ndo disponibiliza instru¢des sobre quaisquer outros aspetos
da entrevista — por exemplo, disponibilizacdo de fichas de informacdes, assinatura de formularios de
consentimento, etc. — cujos detalhes apresentam diferencas de pais para pais, dependendo das exigéncias
dos processos de consentimento de ética de cada pais. Cabe ao Investigador Principal a responsabilidade de
garantir que todos esses processos sdo tratados de forma apropriada.

As instrucGes para o entrevistador sdo mostradas do lado esquerdo das paginas que se seguem em LETRA
MAIUSCULA. Estas instrucBes ndo devem ser lidas ao participante.

As instrucOes para o participante sdo mostradas do lado direito em “texto a negrito e itdlico entre aspas”.
Deve ler estas instru¢Ges em voz alta para o participante.

NB: se o inquirido pretender terminar a entrevista em qualquer momento (por qualquer motivo), utilize o
botdo “terminar sessdao” do EQ-VT. Nao saia do browser sem terminar a sessdao. Nao esqueca que se terminar
uma sessdo de entrevista antes de esta chegar ao fim, todos os dados das tarefas de valoragao TTO e DCE
dessa entrevista perder-se-3o.
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1. Introducgao

1.1 Boas-vindas e introdugao

PARA AS SECCOES 1-4 DEVERA MANTER O
CONTROLO DO COMPUTADOR PORTATIL. ISTO
SIGNIFICA QUE IRA ORIENTAR A
DEMONSTRAGAO PARA O  INQUIRIDO.
CERTIFIQUE-SE DE QUE O INQUIRIDO ESTA
SENTADO E QUE AMBOS CONSEGUEM VER
BEM O ECRA DO COMPUTADOR PORTATIL.

LEIA AO INQUIRIDO A INTRODUGAO QUE
SURGE NO ECRA (MOSTRADA NA FIGURA 1).

Figura 1: Introdugao que surge no ecra

PERSPETIVAS SOBRE A SAUDE

Obrigado por concordar em participar neste estudo.

“Nesta entrevista, ser-lhe-d apresentada uma
série de perguntas no computador. Vou agora
apresentar o estudo em termos genéricos.”

Estamos & realizar esta entrevista para permitir melhoramentos no sistema de salide. Pede-se a elementos da populagao
em geral, na qual esta incluido(a), que deem o seu contributo para o estudo

As perguntas referem-se as diferentes opinides das pessoas sobre a salde e a doencga. Serlhe-d pedido que pense
sobre alguns estados de salde por que pode ou néo ter passado na sua vida,

Néo ha respostas certas ou erradas. Diga apenas o que pensa

Com base na experiéncia anterior, o estudo devera demorar entre 30 e 45 minutos. Caso nao se sinta a vontade para
responder as perguntas, pode interromper em qualguer momento. As suas respostas serdo trataclas com rigorosa

confidencialidadle.

Esta preparado(a) para comegar?

@ Anterior

PREPARE O INQUIRIDO PARA AS PERGUNTAS
DE PREPARACAO, PARA O EXEMPLO DA
CADEIRA DE RODAS E PARA OS ESTADOS PARA
TREINO.

4

)

Seguinte »

“Primeiro, ser-lhe-do feitas perguntas sobre a
sua saude e algumas perguntas pessoais
simples, tais como a sua idade e experiéncia
de doenga. De seguida, ser-lhe-d apresentado
um exemplo dos tipos de perguntas utilizadas
para compreender as suas opinibes sobre
diferentes problemas de saude. Analisaremos
este exemplo em conjunto, para que
compreenda bem aquilo que tera de fazer. De
seguida, terd de responder a trés perguntas
para treino, para ficar a compreender melhor
a tarefa e para mostrar o tipo e as gravidades
dos estados de saude incluidos na
experiéncia.”
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DE AO INQUIRIDO A POSSIBILIDADE DE FAZER
PERGUNTAS E NAO AVANCE ENQUANTO ELE “Tem duvidas, ou podemos comegar?”
NAO ESTIVER PREPARADO.
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1.2 Perguntas de preparagao

ORIENTE O INQUIRIDO PELAS PERGUNTAS DE
PREPARACAO:

- CINCO PERGUNTAS SOBRE SAUDE
AUTORREPORTADAS

- ESCALA DE SAUDE AUTORREPORTADA

- PERGUNTAS PESSOAIS DO INQUIRIDO

NA MAIORIA DOS CASOS, SERA MAIS FACIL
PARA SI MANTER O CONTROLO DO
COMPUTADOR PESSOAL NESTA FASE.

SE O INQUIRIDO PERGUNTAR O QUE SIGNIFICA
“DOENCA GRAVE”, DIGA QUE PODE DAR-LHE A
INTERPRETAGAO QUE BEM ENTENDER.

“Agora vou fazer-lhe algumas perguntas
sobre si e sobre a sua saude.”

6
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2. Exemplo do compromisso em tempo (TTO) da cadeira de

rodas: introdugao

CERTIFIQUE-SE DE QUE CONTROLA O
COMPUTADOR PORTATIL PARA AS SECGOES 2
A4,

LEIA AO INQUIRIDO A INTRODUGAO AO TTO

QUE SURGE NO ECRA (MOSTRADA NA FIGURA
2).

Figura 2: Introdugdo ao TTO que surge no ecra

a

Neste exercicio, serlhe-do feitas algumas perguntas que nos ajudardo a compreender qual
a sua opinido sobre diferentes tipos de problemas de salide. No exemplo que vai agora
ver, ser-he-a pedido que imagine que tem problemas de mobilidade que ofa) obrigam a

utilizar uma cadeira de rodas.

PREPARE O INQUIRIDO PARA O EXEMPLO DA
CADEIRA DE RODAS.

7

“Estas perguntas pedem-lhe que compare um
estado de perfeita saude com uma situagéo de
alguns problemas de saude. Neste exemplo,
que abordaremos em conjunto, os problemas
de saude relacionam-se com mobilidade -
mais especificamente, a necessidade de uma
cadeira de rodas para conseguir deslocar-se.”
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3. Exemplo do compromisso em tempo (TTO) da cadeira de
rodas: estados melhores que a morte

3.1 Apresentar os elementos que surgem no ecra

VERIFIQUE SE OS ELEMENTOS QUE SURGEM
NO ECRA SAO CONSISTENTES COM A FIGURA 3.

“Esta é a aparéncia da tarefa.”

Figura 3: exemplo TTO da cadeira de rodas, Vida A = 10 anos

Qual é melhor, a vida A, a vida B ou sdo semelhantes?

10 anos

Saiide perfeita

A e Bsao
semelhantes

10 anos

Numa cadeira de rodas

INDIQUE A BARRA VERDE PARA VIDA A.

SE O INQUIRIDO PERGUNTAR O QUE SIGNIFICA
“SAUDE PERFEITA”, DIGA QUE PODE DAR-LHE
A INTERPRETAGCAO QUE BEM ENTENDER.

INDIQUE A BARRA AZUL PARA VIDA B.

INDIQUE A PERGUNTA NA CAIXA AMARELA.

8

“Esta barra verde descreve a designada Vida
A. Na Vida A, viverd 10 anos a partir de agora
— e durante esses 10 anos, terd uma saude
perfeita. Ao fim dos 10 anos, morrerad.

“Esta barra azul descreve a designada Vida B.
Na Vida B, também viverd 10 anos, ao fim dos
quais morrerd. Porém, nestes 10 anos, terd
problemas de mobilidade, o que significa que
necessitard de uma cadeira de rodas.”
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“Tente imaginar como seria para alguém
como vocé ter de escolher entre a Vida A e a

SE O INQUIRIDO RESPONDER QUE PREFERE A
VIDA B, OU QUE CONSIDERA QUE A VIDAAE A
VIDA B SAO SEMELHANTES, CONSULTE O
PONTO DE INTERVENGAO 1 NA PARTE FINAL
DESTAS INSTRUCOES. CASO CONTRARIO,
CONTINUE ABAIXO.

Vida B. Qual escolheria? A escolha é entre a
Vida A, 10 anos de perfeita saude, e a Vida B,
10 anos com problemas de mobilidade.”

3.2 Mostrar o que muda quando se clica no botao “A”

DEMONSTRE COMO ESCOLHER A VIDA A
CLICANDO UMA VEZ NO BOTAO “A”.
VERIFIQUE SE OS ELEMENTOS QUE SURGEM
NO ECRA SAO CONSISTENTES COM A FIGURA 4.

“Depois de clicar no botdo “A”, o computador
reage a sua resposta e faz-lhe uma pergunta
ligeiramente diferente.”

Figura 4: exemplo TTO da cadeira de rodas, Vida A = 0 anos

Qual é melhor, a vida A, a vida B ou sdo semelhantes?

0 ane

AeBsdo
semelhantes

10 anos

Reiniciar

Numa cadeira de rodas

INDIQUE A ESCALA VAZIA PARA AVIDA A.

INDIQUE A ESCALA AZUL PARA VIDA B.

“Ser-lhe-d pedido outra vez que escolha entre
a vida A e a Vida B. Desta vez, a escolha é
entre zero anos na Vida A (o que significa
morrer agora)...”

“..ou viver 10 anos a partir de agora numa
cadeira de rodas.”
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DAR MAIS EXPLICAGOES, SE FOR NECESSARIO.

SE O INQUIRIDO PARECER CONFUSO QUANTO
AO CONCEITO DE VIDA A IMPLICAR “MORRER
AGORA”, CONSIDERE A POSSIBILIDADE DE
UTILIZAR PALAVRAS ALTERNATIVAS — p. ex.:
“PREFERIA MORRER OU VIVER O CENARIO
APRESENTADO PARA A VIDA B"?

“Se achar que é melhor viver 10 anos numa
cadeira de rodas do que morrer agora, deveria
escolher a Vida B.”

“Se achar que é melhor morrer agora do que
viver 10 anos numa cadeira de rodas (e depois

morrer), deveria escolher a Vida A.”

“Que vida escolheria?”

3.3 Mostrar o que muda quando se clica no botao “B”

DEMONSTRE COMO ESCOLHER A VIDA B

CLICANDO UMA VEZ NO BOTAO “B".
VERIFIQUE SE OS ELEMENTOS QUE SURGEM
NO ECRA SAO CONSISTENTES COM A FIGURA 5.

“Depois de clicar no botdo “B”, o computador
reage a sua resposta e faz-lhe uma pergunta
ligeiramente diferente.”

Figura 5: exemplo TTO da cadeira de rodas, Vida A =5 anos

Qual é melhor, a vida A, a vida B ou sdo semelhantes?

Saide perfeita

5 anos

A e Bsao
semelhantes

10 anos

Reiniciar

Numa cadeira de rodas

INDIQUE A ESCALA AZUL PARA VIDA B.

“Agora pode escolher entre uma vida mais
longa de 10 anos numa cadeira de rodas...”
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APONTE PARA O FIM DA ESCALA VERDE PARA “..e uma vida mais curta de 5 anos num
VIDA A. estado de perfeita saude.”

3.4 Confirmacgao de que as instrucoes foram compreendidas

CERTIFIQUE-SE DE QUE O INQUIRIDO “O que as pessoas escolhem agora depende
COMPREENDE O PROCESSO DE ‘PING PONG'. do que pensam sobre estarem numa cadeira
de rodas. Também depende do valor que ddo
SE  NECESSARIO, DEMONSTRE MELHOR a uma vida longa. Ndo se esque¢a — ndo ha
FAZENDO OUTRAS ESCOLHAS E MOSTRANDO respostas certas ou erradas; estas perguntas
COMO O TEMPO DA VIDA A MUDA EM apenas pretendem obter a sua opinido.”

CONSEQUENCIA DESTAS ESCOLHAS.

“Sempre que faz uma escolha, o tempo da
Vida A diminui ou aumenta. Se clicar em “A”,
o tempo da Vida A diminui. Se clicar em “B”,
o tempo da Vida A aumenta. Estas mudangas
no tempo podem ser significativas, podendo
chegar aos 5 anos. Porém, a medida que
avangar pelas perguntas, as mudangas podem
diminuir até 6 meses.”

Clicar “A e B sdao semelhantes”. Vai aparecer
uma mensagem “A sua resposta sugere que
para evitar este estado de saude durante 10
anos, estd disposto(a) ....”. Responda NAO para
testar a situacdo de estado de saude pior que
morte.

Clicar “Reiniciar”.

Imaginemos agora que o estado de saude da
pessoa que estda em cadeira de rodas é
extremamente mau para o considerar pior que
morte.

Clique A.
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4. Exemplo do compromisso em tempo (TTO) da cadeira de

rodas: estados piores que a morte

4.1 Apresentar a situacao de estado “pior que a morte”

PREPARE O INQUIRIDO PARA A DEMONS-
TRAGAO DE “PIOR QUE A MORTE”.

DEMONSTRE COMO CHEGAR AO PONTO EM
QUE O PERIODO DE TEMPO NA VIDA A E DE O
ANOS (CONFORME SE MOSTRA NA FIGURA 6)
CLICANDO NO BOTAO “A”.

“Pelo que vimos até agora, subentende-se que
prefere viver 10 anos numa cadeira de rodas
do que morrer agora.”

“Ser-lhe-a pedido que considere diversos
estados de saude diferentes. Alguns podem
descrever problemas ligeiros, enquanto
outros podem descrever problemas de satde
que considera serem realmente maus.”

“Agora, quero mostrar-lhe o que acontece
caso se depare com um estado de saude que é
tdo mau que preferia morrer agora a ter de
viver nesse estado de satude durante 10 anos.”

“Nesse caso, clicaria no botdo “A” porque
acha que a Vida “A” é melhor do que viver 10
anos no estado de saude mau.”

Figura 6: Exemplo do compromisso em tempo da cadeira de rodas, Vida A = 0 anos

Qual é melhor, a vida A, a vida B ou sdo semelhantes?

0 ano

Ae Bsao
semelhantes

10 anos

Reiniciar

Numa cadeira de rodas

DAR MAIS EXPLICACOES, SE FOR NECESSARIO.
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SE O INQUIRIDO ESTIVER PRONTO PARA
AVANCAR, CLIQUE UMA VEZ NO BOTAO “A”.
ISTO FAZ APARECER UMA CAIXA DE POP-UP
QUE APRESENTA A TAREFA TTO PARA ESTADOS
PIORES QUE A MORTE (CONFORME SE
MOSTRA NA FIGURA 7).

“Agora, pode escolher entre zero anos na Vida
A (o que significa morrer agora) e 10 anos de
vida com problemas na Vida B.”

“Se os problemas de saude em causa forem
mesmo maus, pode considerar que preferia
morrer do que ter de viver neste estado de
saude durante 10 anos. Nesse caso, deve clicar
no botdo “A”.”

Figura 7: Texto explicativo que surge no ecra para estados piores que a morte

[X]

Indicou que deseja renunciar a todo o tempo na Vida A, Isso implica que prefere morrer agora do que ter de viver durante 10 anos no

estado de satide descrito na Vida B. Ser lhe-4 agora apresentado um tipo de pergunta ligeiramente diferente para ficarmos a saber o

que acha sobre a Vida B.

LEIA AO INQUIRIDO O TEXTO EXPLICATIVO QUE
SURGE NO ECRA PARA ESTADOS PIORES QUE A
MORTE (MOSTRADO NA FIGURA 7). FECHE A
CAIXA DE POP-UP QUE SURGE NO ECRA
QUANDO O INQUIRIDO ESTIVER PREPARADO
PARA CONTINUAR.
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4.2 Apresentar os elementos no ecra

VERIFIQUE SE OS ELEMENTOS NO ECRA SAO “Agora, ser-lhe-a feita uma pergunta
CONSISTENTES COM A FIGURA 8. ligeiramente diferente. Continua a ter de

escolher entre a Vida A e a Vida B, e a barra
EXPLIQUE COMO A TAREFA MUDOU. azul na Vida B continua a referir-se a passar

10 anos com os mesmos problemas de satde
que antes. Contudo, os problemas da Vida B
agora ndo surgem imediatamente, mas sim
ao fim de 10 anos num estado de perfeita
saude. Por isso, a Vida B tem agora a duragdo
total de 20 anos a contar de agora: 10 anos
num estado de perfeita saude, seguidos de 10
anos com problemas de saude.”

Figura 8: Exemplo do TTO da cadeira de rodas, Vida A = 10 anos, estado pior que a morte

Qual é melhor, a vida A, a vida B ou sd@o semelhantes?

7

10 anos

A e B sdo semelhanteg
10 anos 10 anos

¢ ¢
AR d pm——

“A Vida A também mudou - agora tem a

INDIQUE O CENTRO DA ESCALA PARA AVIDA A. duragcdo de 10 anos. Por isso, agora pode
escolher entre 10 anos de vida de perfeita
saude na Vida A...”

L4

INDIQUE A ESCALA PARA A VIDA B. “..ou 20 anos na Vida B — 10 anos de perfeita
saude seguidos de 10 anos com problemas de
saude.”
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4.3 Demonstracao

DEMONSTRE O QUE ACONTECE QUANDO O
INQUIRIDO ESCOLHE A VIDA A.

DEMONSTRE O QUE ACONTECE QUANDO O
INQUIRIDO ESCOLHE A VIDA B.

CONFIRME SE O INQUIRIDO COMPREENDEU,
FAZENDO MAIS DEMONSTRACOES, SE
NECESSARIO.

INDIQUE O BOTAO “A e B sdo semelhantes”.

4.4 Informagao adicional

EXPLIQUE O QUE FAZER CASO O INQUIRIDO
COMETA UM ERRO. FACA UMA
DEMONSTRAGAO, SE NECESSARIO.

EXPLIQUE AO INQUIRIDO OS PRESSUPOSTOS
PRINCIPAIS.
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“Tal como anteriormente, se achar que a Vida
A é melhor, deve clicar no botdo “A”. Deste
modo, reduzirdé o periodo de tempo num
estado de perfeita saude na Vida A.”

“E, tal como anteriormente, se achar que a
Vida B é melhor, deve clicar no botdo B”. Deste
modo, regressard ao tipo de perguntas
anterior.”

“O periodo de tempo na Vida A continuara a
mudar sempre que fizer uma escolha, até
chegar a uma situagdo em que a Vida A e a
Vida B apresentam niveis de agrado idénticos
para si.

“Este ponto serd diferente para pessoas
diferentes e depende da qualidade do estado
de saude.”

“Quando chegar a esse ponto, deve clicar no
botdo “A e B sdo semelhantes”. Aparecerd um
ecrd de pop-up no qual lhe sera pedido que
confirme a sua resposta. Serd entdo
apresentado um novo estado de saude.”

“Caso cometa um erro — por exemplo, se clicar
em “A” quando na verdade preferia a Vida B -
informe-me. Ndo é necessdrio recomegar do
inicio — pode regressar a posigdo anterior
simplesmente continuando a escolher a vida
que acha melhor.

Se clicar por engano no botdo “A e B sdo

semelhantes”, poderd regressar a tarefa
clicando em “Néo” no ecrd de pop-up.

“Antes de comeg¢armos, quero explicar-lhe
mais uma coisa.”

“Quando pensa nestas perguntas, s6 pode
escolher entre a Vida A e a Vida B — ndo
existem outras opgoes. Quando pensa na Vida
B, imagine que a Vida B serd sempre vivida
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4.5 Estados para treino

4.5.1 Primeiro estado para treino (ligeiro)

PASSE O COMPUTADOR PORTATIL AO INQUIRIDO.

APRESENTE AO
TAREFA TTO.

INQUIRIDO A PRIMEIRA

INDIQUE O ESTADO DE SAUDE DESCRITO NA
CAIXA AZUL.

CERTIFIQUE-SE DE QUE O INQUIRIDO LE
ATENTAMENTE A DESCRICAO DO ESTADO DE
SAUDE.

ESPERE ATE O
ESCOLHA.

INQUIRIDO FAZER A SUA

SE O INQUIRIDO PREFERIR A VIDA B, OU
CONSIDERAR QUE A VIDA A E A VIDA B SAO
SEMELHANTES, CONSULTE O PONTO DE
INTERVENCAO 1 NA PARTE FINAL DESTAS
INSTRUCOES. CASO CONTRARIO, CONTINUE
ABAIXO.

DEIXE O INQUIRIDO COMPLETAR A PRIMEIRA
TAREFA TTO, INTERVINDO APENAS NOS CASOS

INDICADOS NA SECCAO “Pontos de
intervencdo” NA PARTE FINAL DESTAS
INSTRUCOES.

QUANDO O INQUIRIDO CLICAR NO BOTAO “A e
B sdo semelhantes” E CONFIRMAR A RESPOSTA
NO ECRA DE POP-UP, COMPROVE QUE
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exatamente conforme descrito. Ndo existem
tratamentos disponiveis para diminuir os
problemas de saude descritos na caixa azul. A
Unica maneira de evitar esses problemas de
saude é escolher a Vida A. A defini¢do de
estado de perfeita saude na Vida A é aquilo
que considerar ser uma saude perfeita.”

“Esta pergunta parece semelhante ao
exemplo da cadeira de rodas que acabou de
ver. Apenas o estado de saude é diferente.”

“Recorda-se das cinco perguntas sobre a sua
saude a que respondeu no inicio? O estado de
saude que estd a ver agora é uma das
maneiras como alguém poderia ter
respondido a essas perguntas. Pode ler a
descrigdo?”

Tal como no exemplo da cadeira de rodas,
pergunta-se qual preferiria: 10 anos de
perfeita saude na Vida A seguidos de morte,
ou 10 anos no estado de saude azul seguidos
de morte. Faga a sua escolha clicando no
botéo apropriado.”

“A Vida A implica morrer agora. Qual acha
que é melhor, a Vida A ou a Vida B?”
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COMPLETOU O PRIMEIRO TREINO E SALIENTE
QUE DEVE AGORA CONSIDERAR UM ESTADO
DE SAUDE DIFERENTE.

INDIQUE O NOVO ESTADO DE SAUDE
DESCRITO NA CAIXA AZUL. QUANDO O
INQUIRIDO TIVER COMPROVADO QUE ESTA
PRESTES A INICIAR UMA NOVA TAREFA, DEIXE-
O CONFIRMAR A RESPOSTA NA CAIXA DE POP-
UP E AVANCE PARA OS SEGUNDO E TERCEIRO
ESTADOS PARA TREINO.

4.5.2 Segundo estado para treino (grave)

APRESENTE AO
TAREFA TTO.

INQUIRIDO A SEGUNDA

CERTIFIQUE-SE DE QUE ELE LE ATENTAMENTE
A DESCRIGAO DO NOVO ESTADO DE SAUDE.

DEIXE O INQUIRIDO COMPLETAR A SEGUNDA
TAREFA TTO; INTERVENHA NOS CASOS
ASSINALADOS NA SECCAO “Pontos de
intervencdo” NA PARTE FINAL DESTAS
INSTRUCOES.

“Excelente! Concluiu as perguntas do primeiro
estado de salde para treino.”

“O novo estado de satide pode assemelhar-se
de algum modo ao anterior. E descrito
utilizando os mesmos cinco aspetos de satde,
mas como pode constatar, este estado de
saude é muito pior do que o anterior.”

“Cada estado de saude que vir sera diferente.
Certifique-se de que Ié atentamente as
descri¢Oes e tente imaginar como seria para
alguém como vocé viver nesse estado de
saude. Sempre que for apresentado um novo
estado de saude, vou-lhe pedir que leia em voz
alta a descri¢do para que eu possa confirmar
que compreendeu o novo estado de saude.
Pode ler em voz alta agora?”

4.5.3 Terceiro estado para treino (intermédio)

PARA TODAS AS TAREFAS TTO, NAO SE
ESQUECA DE:

e CHAMAR A ATENCAO DO INQUIRIDO
PARA O FACTO DE O ESTADO DE
SAUDE TER MUDADO

e PEDIR AO INQUIRIDO QUE LEIA EM
VOZ ALTA A NOVA DESCRICAO

e INCENTIVAR O INQUIRIDO A “PENSAR
EM VOZ ALTA”, CASO ELE CONSIDERE
QUE ISSO E UTIL
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Este é o ultimo estado para treino. Leia em voz
alta.

Consegue imaginar a vida neste estado? Este
estado de saude pode ser bastante dificil de
imaginar. Contudo, isso ndo quer dizer que o
estado de saude ndo possa existir”. Por
exemplo, neste caso, pode descrever uma
pessoa que ficou com os dois bragos
inutilizados. Isso impediria a pessoa de se
lavar e vestir sozinha, bem como de realizar as
atividades  normais, mas ndo tem
consequéncias em termos de mobilidade, dor
ou nivel de ansiedade/depresséio.
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4.6 Confirmagao de que as instru¢goes foram compreendidas

VERIFIQUE SE O INQUIRIDO COMPREENDEU AS “Ser-lhe-a pedido que responda a perguntas
INSTRUCOES E DE MAIS EXPLICAGOES, SE sobre 10 estados de saude diferentes.
NECESSARIO. Considere atentamente cada estado de saude
e pondere bem as suas respostas. Sempre que
PASSE O COMPUTADOR PORTATIL AO aparecer um novo estado de saude, pedir-lhe-
INQUIRIDO. SE ACHAR QUE SERIA VANTAJOSO ei que leia a descricdo do estado de saude
PARA ELE PRATICAR A UTILIZACAO DO antes de comegar a responder as perguntas.”
COMPUTADOR PORTATIL E FAMILIARIZAR-SE
COM A TAREFA TTO, PERMITA QUE O FACA. “Ndo se esquega, ndo had respostas certas ou
erradas — apenas pretendemos obter a sua
CASO CONTRARIO, PECA-LHE PARA CLICAR NO opinido.”

BOTAO “A e B sdo semelhantes”, O QUE
ATIVARA UMA CAIXA DE POP-UP QUE
APRESENTA AO INQUIRIDO O PRIMEIRO
ESTADO DE SAUDE A SER AVALIADO
(CONFORME SE MOSTRA NA FIGURA 9).

Figura 9: Primeira tarefa TTO

4 ™

Chegou aoc fim da secgéo de treino. Ser-lhe-do agora feitas 10 perguntas.

Agora, serdhe-a apresentado um novo estado de salde. Observe-o atentamente na caixa
azul para a Vida B. Qual & melhor, a vida A, a vida B ou sdo semelhantes?

18
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5. Tarefas de compromisso em tempo (TTO) para 10 estados de
saude

5.1 Primeira tarefa e seguintes

PARA TODAS AS TAREFAS TTO, NAO SE
ESQUECA DE:

e CHAMAR A ATENCAO DO INQUIRIDO
PARA O FACTO DE O ESTADO DE
SAUDE TER MUDADO

e PEDIR AO INQUIRIDO QUE LEIA EM
VOZ ALTA A NOVA DESCRICAO

e INCENTIVAR O INQUIRIDO A “PENSAR
EM VOZ ALTA”, CASO ELE CONSIDERE
QUE ISSO E UTIL

5.2 Perguntas de feedback

QUANDO TERMINAR A TAREFA TTO FINAL “Gostariamos de obter o seu feedback sobre
(DECIMA), DEIXE O INQUIRIDO COMPLETAR as perguntas a que acabou de responder.”
AS TRES PERGUNTAS DE FEEDBACK TTO.

19
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6. Modulo de feedback para confirmar as respostas as tarefas

TTO

6.1 Modulo de feedback

EXPLIQUE AO INQUIRIDO OS ELEMENTOS DO
ECRA. A FIGURA 10 MOSTRA UM EXEMPLO.

Figura 10: Exemplo de mdédulo de feedback

“Aqui pode ver os 10 estados de saude que
acabou de avaliar. Os estados de saude estdo
ordenados com base no numero de anos na
Vida A quando clicou no botdo “A e B sdo

” n

semelhantes”.

“Os estados de satde que considerou serem os
melhores —abdicando de um reduzido nimero
de anos — sdo mostrados na parte de cima do
ecrd. Os estados de saude que considerou
serem piores — abdicando de um elevado
numero de anos - sdo indicados na parte de
baixo do ecrd. Os estados de saude a que foi
atribuido o mesmo valor sdo apresentados
lado a lado.”

“As caixas azuis mais escuras s@o utilizadas
nos casos em que indicou que é melhor morrer
agora do que ter de viver nesse estado de
saude durante 10 anos.”

%]

Reveja a ordem de classificagdo que inferimos das suas respostas as tarefas anteriores. Existem respostas que agora reconsideraria? Em
caso afirmativo, indique-as clicando nas caixas de estado de satide relevantes.
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CONVIDE O INQUIRIDO A CONSIDERAR SE
OS ESTADOS DE SAUDE ESTAO
ORDENADOS CORRETAMENTE.

INCENTIVE O INQUIRIDO A “PENSAR EM
VOZ ALTA” E A DESCREVER OS MOTIVOS
POR QUE DESEJA RECONSIDERAR AS SUAS
RESPOSTAS.

CASO IDENTIFIQUE ALGUMA  DAS

SEGUINTES SITUACOES NA ORDENACAO:

e PIOR ESTADO DE SAUDE COM UMA
ORDENACAO MAIS ELEVADA (i.e.
VALORADO COMO MELHOR) DO QUE
OUTROS ESTADOS DE SAUDE;

e ESTADOS DE SAUDE GRAVES COM
UMA ORDENACAO MAIS ELEVADA (i.e.
VALORADOS COMO MELHORES) DO
QUE ESTADOS DE SAUDE LIGEIROS;

e ELEVADO NUMERO DE ESTADOS DE
SAUDE COM A MESMA ORDENACAO;

ENTAO, DEVERA REVER TODA A
ORDENACAO EM CONJUNTO COM O
INQUIRIDO. ISTO IMPLICA DISCUTIR A
POSICAO DE CADA ESTADO DE SAUDE
RELATIVAMENTE AOS QUE SE
ENCONTRAM EM POSICOES ADJACENTES.
PECA AO INQUIRIDO QUE CONFIRME SE
OS ESTADOS DE SAUDE EM QUESTAO SAO
EFETIVAMENTE MELHORES, PIORES OU
IDENTICOS AOS ESTADOS DE SAUDE A
QUE FOI ATRIBUIDA UMA ORDENACAO
MAIS BAIXA, MAIS ELEVADA OU
IDENTICA.

6.2 Caixa de comentarios

“Desejamos saber se estd satisfeito com a
nossa interpretagdo das suas respostas.
Considere atentamente a ordenagdo.
Depois de refletir, gostaria de
reconsiderar a sua opiniGo sobre algum
dos estados de satide? Se assim for, clique
nas caixas de estado de saude
relevantes.”

QUANDO O INQUIRIDO CONCLUIR O MODULO DE FEEDBACK, SERA CONVIDADO A DEIXAR UM
COMENTARIO NA CAIXA DE TEXTO. NAO E OBRIGATORIO. O INQUIRIDO PODE CONSULTAR A
ORDENACAO CLICANDO NO BOTAO “MOSTRAR ORDENAGAO”, MAS NAO PODERA
SELECIONAR NEM ANULAR A SELECAO DE ESTADOS DE SAUDE NESTA FASE.

Instrugdes para entrevistadores — Estudo de valoragdo EQ-5D-5L (versdo portuguesa para Portugal)



7. Tarefas de escolha discreta (DCE) para 7 pares de estados de
saude

7.1 Introdugao

VERIFIQUE SE OS ELEMENTOS NO ECRA SAO “De seguida, ser-lhe-Go colocadas sete
CONSISTENTES COM A FIGURA 11. LEIA AO perguntas de um tipo diferente.”

INQUIRIDO A INTRODUGAO A DCE QUE SURGE

NO ECRA.

Figura 11: Introdugao a DCE que surge no ecra

Em cada uma das perguntas que se seguem serao apresentados dois estados de salde 8
diferentes. Observe-os atentamente. Escolha aguele que, na sua opinide, &€ melhor
premindo o botédo “A” ou "B”
APRESENTE A TAREFA DCE. “As perguntas sdo bastante diferentes das

que viu até agora. Mais uma vez, é-lhe pedido
que escolha entre A e B. Porém, nestas
perguntas, A e B ndo representam vidas com
determinada duragdo, referem-se
simplesmente a dois estados de saude
diferentes. Tal como anteriormente, os
estados de saude séo descritos utilizando
cinco aspetos de saude diferentes.”

REALCE A IMPORTANCIA DE LER “Cada par de estados de saude apresentado
ATENTAMENTE AS DESCRICOES DOS DOIS serd diferente. Certifique-se de que Ié
ESTADOS DE SAUDE. atentamente as duas descricbes, e tente

imaginar como seria para alguém como vocé
viver nesses estados de saude. Para cada par
de estados de saude, pretendemos saber qual
deles acha melhor.”
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7.2 Primeira tarefa e seguintes

PECA AO INQUIRIDO QUE LEIA EM VOZ ALTA AS
DESCRIGOES DOS DOIS ESTADOS DE SAUDE.

DEIXE O INQUIRIDO FAZER A SUA ESCOLHA.

DE CADA VEZ QUE FOR APRESENTADO UM
NOVO PAR DE ESTADOS DE SAUDE, PEGA AO
INQUIRIDO QUE LEIA EM VOZ ALTA AS
DESCRIGOES, DEPOIS DEIXE-O COMPLETAR A
TAREFA SOZINHO, ATE CONCLUIR A TAREFA
DCE FINAL.

7.3 Perguntas de feedback

QUANDO TERMINAR A TAREFA DCE FINAL
(SETIMA), DEIXE O INQUIRIDO COMPLETAR AS
TRES PERGUNTAS DE FEEDBACK DCE.
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“Apresentamos aqui dois estados de saude
diferentes. Leia em voz alta as duas
descri¢oes.”

“Que estado de saude considera ser melhor, A
ou B? Indique a sua resposta clicando no
botdo preto relevante.”

“Mais uma vez, gostariamos de obter o seu
feedback sobre as perguntas a que acabou de
responder.”
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8. Conclusao de tarefas

8.1 Caixa de comentarios

PECA AO INQUIRIDO PARA DEIXAR UM
COMENTARIO NA CAIXA DE TEXTO, CASO
ASSIM O DESEJE. NAO E OBRIGATORIO.

8.2 Questionario local

QUANDO O QUESTIONARIO  PRINCIPAL
ESTIVER CONCLUIDO, NAO SE ESQUEGA DE
CARREGAR O  QUESTIONARIO LOCAL
ADICIONAL PARA RECOLHER INFORMAGOES
SOBRE AS CARACTERISTICAS PESSOAIS DO
INQUIRIDO.
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Teclas de atalho para tarefas TTO

E possivel completar as tarefas TTO e DCE utilizando apenas o rato. Contudo, se o inquirido tiver
dificuldade em utilizar o rato, estdo disponiveis as seguintes teclas de atalho:

Escolher: “A”

Escolher: “B”

Escolher: “A e B sdo semelhantes” (apenas TTO)
Fechar janela do texto de ajuda

Repor pergunta (apenas TTO)

S| X | |T|lo
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Pontos de intervencao

Quando possivel, deixe o inquirido realizar as tarefas sozinho. Pode ser necessario intervir em resposta
aos seguintes pontos de intervengdo nas tarefas TTO:

1. Oinquirido ndo escolhe Vida A quando Vida A envolve 10 anos de perfeita saude
Pergunte ao inquirido porque fez esta escolha:

e Foi por falta de compreensdo?

e Estava a tentar terminar a tarefa rapidamente?
Se necessdrio, esclarecer — por exemplo, explicar que a sua escolha implica que considera que é melhor
estar doente do que de saude perfeita, ou que estar doente durante 10 anos e estar de saude perfeita
durante 10 anos é a mesma coisa. Peca ao inquirido para continuar apenas quando tiver a certeza de
que ele compreendeu totalmente o que é necessario.

2. Oinquirido apenas escolhe de modo consistente anos de vida inteiros
Lembre ao inquirido que é possivel escolher valores intermédios (por exemplo, é possivel escolher 9
anos e 6 meses, etc.).

3. O inquirido tem dificuldade em alternar entre formatos TTO para estados melhores / piores que

a morte

De cada vez que o questionario alternar para o formato “estados piores que a morte”, certifique-se de
que o inquirido compreende como o formato mudou. Se necessario, dé mais explicagdes, utilizando a
sec¢ao 4 como guia.

e Se for evidente que o inquirido de facto ndo considera que o estado de saude é pior que a
morte, ao clicar no botdao “B” fard com que regresse ao formato TTO padrdo para estados
melhores que a morte.

e Seoinquirido alternar continuamente entre os dois formatos (i.e., porque estd indeciso entre
preferir a Vida A nos estados melhores que a morte e preferir a Vida B nos estados piores que
a morte), sugira-lhe que clique no botdo “A e B sdo semelhantes” para terminar a tarefa, ou
peca-lhe que esclareca se acha que o estado é melhor ou pior que zero, e, consoante a
resposta, sugira o formato que ele deve utilizar.

4. O inquirido ndo consegue chegar ao ponto em que considera que a Vida A e a Vida B séo
semelhantes

Pode dar-se o caso de o ponto de indiferenca ndo ser abrangido pelo software (o questiondrio ndo

permite movimentos inferiores a seis meses). Nesse caso, explique que deve clicar no botdo “A e B sdo

semelhantes” para avancar para a tarefa seguinte. Certifique-se de que o inquirido ndo fica numa

situacdo intermindvel de escolha, incentivando-o a clicar no botdo “A e B sdo semelhantes” para a

escolha que esta mais proxima do ponto em que ndo consegue escolher entre a Vida A e a Vida B.

5. Oinquirido clica no botdo “A e B sGo semelhantes” quando a Vida A envolve 0 anos
(geralmente na segunda fase de determinada tarefa TTO)

Verifique se o inquirido genuinamente considera que morrer agora (Vida A = 0 anos) é igualmente

desejavel a viver durante 10 anos no estado de saude (Vida B). Se o inquirido preferir "morrer" a ter

de viver durante 10 anos no estado de saude, deve clicar no botdo “A” e utilizar o formato “estados

piores que a morte”. Aparecera um ecra de pop-up para verificar a resposta do inquirido.
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