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RESUMO

Introducdo: As doencas hepdaticas levam a alteracdes prolongadas e com
consequéncias significativas interferindo diretamente na realizacdo das
atividades de vida diaria, no trabalho e no convivio social. The Liver Disease
Symptom Index 2.0 (LDSI) € um questionario especifico da doenca hepética que
avalia os sintomas especificos, fornecendo informac¢des adicionais importantes
para entendermos o paciente globalmente. Objetivos: Analisar o conteudo
medido pela The Liver Disease Symptom Index 2.0 a partir dos conceitos e
categorias da Classificagao Internacional de Funcionalidade (CIF). Metodologia:
Foi realizado o processo de tradugio baseado em Beaton e consistiu em
guatro fases. Apoés a traducéo, o processo da vinculacao entre os itens da LDSI
com a CIF, foi realizada pela aplicacdo das 10 regras desenvolvidas e
atualizadas por Cieza. Resultados: O processo de vinculacdo da escala
contemplou praticamente codigos dos componentes de “Fungdes do corpo” (b)
e “Atividades e Participacio” (d), sendo apenas um relacionado com “Fatores
ambientais” (e). Alguns itens ndo possuiam classificacdo especifica e foram
categorizadas como nio aplicavel (“NA”). Conclusdo: A vinculacao revelou
associacdes notaveis nos dominios de "Funcdes do corpo" e "Atividade e
participacdo”. A analise destaca a relevancia de uma abordagem holistica diante

da complexidade da doenca hepética.

Palavras-chave: Vinculacao; CIF; LDSI; doencas hepaticas



ABSTRACT

Introduction: Liver diseases lead to prolonged changes with significant
consequences, directly interfering with the performance of activities of daily living,
work, and social life. The Liver Disease Symptom Index 2.0 (LDSI) is a liver
disease-specific questionnaire that assesses specific symptoms, providing
important additional information to understand the patient globally. Objectives:
Analyze the content measured by The Liver Disease Symptom Index 2.0 based
on the concepts and categories of the International Classification of Functioning
(ICF). Methodology: The translation process was carried out based on Beaton
and consisted of four phases. After translation, the process of linking the LDSI
items with the CIF was carried out by applying the 10 rules developed and
updated by Cieza. Results: The scale linking process practically contains codes
for the components of “Body Functions” (b) and “Activities and Participation” (d),
with only one related to “Environmental Factors” (e). Some items did not have a
specific rating and were categorized as not applicable (“NA”). Conclusion:
Linkage revealed notable associations in the domains of “Body Functions” and
“Activity and Participation.” The analysis highlights the relevance of a holistic

approach given the complexity of liver disease.

Key-words: Binding; ICF; LDSI; liver diseases
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1. Contextualizacao

1.1 Doenca Hepatica

A doenca hepética crénica € um declinio progressivo da fun¢éo do figado
envolvendo uma série de patologias como hepatite crénica, cirrose e carcinoma
hepatocelulares?, sendo um problema de salde publica global que afeta cerca
de 1,5 bilhdo de individuos em todo o mundo.! Existem varias etiologias, como a
ingestdo de élcool crénico, hepatites virais B, C e D, ndo alcodlicas, doenca
hepatica gordurosa, hepatite autoimune e medicamentosa sendo identificados
em todo o mundo.*?

A principal causa da doenca hepatica ainda é resultante do uso excessivo
e repetitivo do alcool. A progressdo da cirrose hepatica é cada vez mais
prejudicial & medida que o tecido cicatricial se acumula, uma vez que interfere
diretamente na funcao hepatica e contribui para a insuficiéncia hepatica gradual,

podendo levar a morte do individuo.®

1.2 Tipos de Doencas Hepéticas
A Doenca Hepatica Alcodlica € uma das principais causas de doenca
hepatica crbnica em todo o0 mundo e € causada pelo consumo excessivo e
repetitivo de alcool. A Organizacdo Mundial da Saude indica que 3,3 milhdes de
mortes (6% de todas as mortes globais) estdo atribuidas ao uso de alcool, e que
o0 abuso de alcool é um fator de risco em cerca de 50% dos casos de cirrose.3*
A doenca hepética gordurosa ndo alcodlica € a doenca hepatica cronica

mais comum no mundo e esta presente em 30% da populagéo adulta. O nivel de

atividade diaria e a alimentacdo tém um impacto significativo na probabilidade
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de adquirir a doenca.® O primeiro passo dela é o desenvolvimento de esteatose
hepatica seguido do estresse oxidativo e inflamatério, levando a fibrose.3

A Hepatite C é uma infeccdo transmitida pelo sangue, por agulhas ou
perfurocortantes. Ela também causa resisténcia a insulina e aumenta o estresse
oxidativo e pode evoluir para cirrose se néo for tratada corretamente.?

A virus da Hepatite B é um virus nao citopatico, sendo a acdo mediada
pelo sistema imunolégico e ndo diretamente ao virus.® Ela é transmitida através
de secrecdes e exposicdo a sangue infectado, mas as principais vias de
transmissao sao a vertical (de mée para filho), esterilizagdo inadequada na
administracdo de hemoderivados contaminados, uso de drogas intravenosas e

por relacdo sexual.®

1.3 Avaliacao

Em 2006, comecou a ser implementada um sistema de pontuacdo que
avalia a gravidade da doenca hepatica cronica, o Model For End-Stage Liver
Disease (MELD).%” E comumente usado como um bom método preditor da
mortalidade e consequentemente para priorizar o recebimento de um figado. No
Brasil, de acordo com um estudo que levou em conta dados obtidos até 2017,
na regido sul-sudestes se encontram 66,6% dos centros de transplantes, sendo
Sao Paulo o estado com o0 maior nimero de centros e de transplantes realizados,

e o de figado, que diz respeito esse atual projeto, correspondendo a 22,21%.8

1.4 Morbidades das Doencas Hepéticas e tratamento
A doenca hepatica esté frequentemente associada a graves problemas de

saude, hospitalizacGes e aumento da mortalidade?. Pacientes com doenca
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hepatica em estagio terminal enfrentam problemas fisicos, psicoldgicos e sociais
e financeiros®, prejudicando a qualidade de vida relacionada a salde dos
individuos afetados causando diferentes manifestac¢des, incluindo prurido, dor
nas articulacdes, dor, caibras musculares, fadiga, perda de apetite, problemas
digestivos, depressédo e ansiedade e outros problemas emocionais.'2

A fadiga € um componente critico da doenca hepéatica crénica, complexo
e de dificil tratamento. Recentemente pesquisadores identificaram que ela
também pode estar associada a doencas hepaticas gordurosas néo alcodlicas e
a esteato-hepatite ndo alcodlica.’

As doencas do figado de evolucdo progressiva, evoluindo para cirrose,
tem o estagio final associado a morbidade e mortalidade no mundo todo® de
carater irreversivel e terminal, tendo o transplante hepéatico como o tratamento
mais indicado eficaz®!%!l, permitindo e tornando melhor e maior

significativamente, a taxa de sobrevida desses individuos?!?.

1.5 Qualidade de vida dos pacientes

Qualidade de vida abrange muitos significados, mas se trata da percepcao
do individuo no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em
relacdo aos seus objetivos, expectativas, padroes e preocupacdes. Refletem
conhecimentos, experiéncias e valores de individuos e da/na coletividade,
determinando um padrédo de conforto e bem-estar por uma sociedade.*®

As doencas hepaticas levam a alteracbes prolongadas e com
consequéncias significativas ndo s6 no quadro fisico, mas também no emocional
e bem-estar mental. Muitas vezes interferem diretamente na realizagdo das

atividades de vida diaria, o trabalho e também o convivio social, resultando em
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um estresse para o paciente causando um impacto nas relacdes sociais e ha sua
autoestima.'4

As mudancas provocadas podem gerar desesperanca, ansiedade,
exigindo uma reorganizagao da dinamica pessoal, familiar e social, necessitando
de compreensao e rede de ndo so6 dos profissionais da saude como da familia e
amigos.t?

Existem algumas ferramentas para medir a qualidade de vida nesses
pacientes. Alguns questiondrios genéricos e outros mais especificos para

pacientes portadores de doenca hepatica.'®

1.6 Escala the Liver Disease Symptom Index 2.0 (LSDI)

E um questionario especifico da doenca hepatica que avalia os sintomas
especificos do individuo, fornecendo informacdes adicionais importantes para
entendermos o paciente como um todo.® Ele avalia o efeito dos sintomas e sua
gravidade nas atividades diarias de pacientes com doenca hepatica cronica.t’

A maior parte das pesquisas sobre a qualidade de vida relacionada a
saude de pacientes hepaticos eram na mudanca da qualidade de vida, a variacao
da qualidade de vida nos estagios da doenca e a comparacado da qualidade de
vida entre etiologias. Outros estudos investigaram a qualidade de vida de
pacientes hepaticos cronicos por meio de questionarios mais genéricos.'-?1

Esses questionarios abordavam a gravidade dos sintomas, mas
dificilmente avaliavam especificamente como 0s pacientes experimentavam
esses sintomas especificos durante suas atividades diarias???4, dificultando o

entendimento por exemplo dos hepatologistas em entender de fato seus
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pacientes. Por esta razdo foi desenvolvido o indice de Sintomas da Doenca
Hepética (LDSI).

Um estudo avaliou as propriedades psicométricas do LDSI?® e alguns
ajustes foram feitos a partir dele, apontando uma adequada viabilidade e

confiabilidade de re-teste, levando a validacdo do LDSI 2.0.

1.7 Classificacao Internacional de Funcionalidade e Incapacidade (CIF)

A Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude
(CIF) foi desenvolvida pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS) em 2001.
Trata-se de uma classificacdo de referéncia da OMS que descreve a
funcionalidade e incapacidade relacionadas as condi¢cdes de saude. O modelo
pode ser utilizado para todos os individuos independentemente de sua condi¢éao
de saude.?®

Um dos objetivos da CIF é utilizar codigos numéricos, servindo como uma
linguagem comum para os profissionais de saude descreverem a funcionalidade
de individuos com uma condicdo de saude e, assim, tornar os resultados dos
estudos (usando a CIF) comparaveis em nivel nacional e internacional,
permitindo a padronizacdo da nomenclatura das enfermidades, evitando assim,
confusGes e consequentemente, acdes prejudiciais ao paciente.?®

Nesse sentido, a OMS preconiza a adocgao da CIF, seja por meio do uso
de listas resumidas de categorias (core sets), que englobam listagens de
categorias pertinentes a condicbes especificas e tornam sua utilizacdo mais
pragmatica em contextos de pesquisa e pratica clinica?’, seja pela correlagcdo dos

conceitos da CIF com instrumentos de avaliacéo j& existentes.?8
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A correlacdo entre os conceitos das medidas de avaliacédo e os principios
da CIF tem sido sistematicamente implementada ao longo de varios anos em
diversas areas de reabilitacdo, por meio de uma ampla variedade de
instrumentos e em contextos que envolvem diferentes condicdes de salude 2°.
Além disso, esse € um procedimento que se mostra acessivel a profissionais de
diferentes campos de atuacédo®. A utilizacdo dos cddigos e categorias da CIF
proporciona vantagens relacionadas a padronizacdo da linguagem
interdisciplinar, viabilizando a comparacdo de informacdes provenientes de
distintas equipes de saude e diversos servicos de reabilitacao.

Portanto, é relevante conectar os conceitos mensurados pelo LSDI as
categorias da CIF para estabelecer um conteddo comum em ambas as
ferramentas. Ao examinar a conexao entre a LSDI e a CIF, é possivel obter uma
compreensao mais profunda de quais conceitos da CIF sdo contemplados pela
LSDI. Essa expansdo do foco além da doenca, vista através da lente de
funcionalidade da CIF, tem o potencial de influenciar diversas esferas, como a
salude e o bem-estar das pessoas com doencas hepaticas. Portanto, o objetivo
deste estudo foi analisar o conteido medido pela LSDI a partir dos conceitos e

categorias da CIF.
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2. Justificativa

Avaliar e analisar os sintomas das doencas hepdaticas, bem como a
gravidade, a quantidade e o que impacta ndo s6 na vida do paciente, mas
também nas suas relacdes profissionais e sociais € de suma importancia e o
Liver Symptom Index 2.0 tem a capacidade de ajudar nisso.

A CIF é uma ferramenta de viséo global importante para descrever maior
gualidade e individualidade dos dados aos pacientes, ja que individuos com a
mesma doenca podem apresentar manifestacdes diferentes.

A vinculagdo com a CIF foi proposta por Cieza et al. em 20163! permitindo
uma visdo ampla sobre as ferramentas de avaliacdo e como elas realmente
avaliam, permitindo um direcionamento para pratica clinica, aprimoramento das
coletas de dados e uma linguagem padronizada.

Portanto, a justificativa desse estudo € que a vinculacdo desta escala ir4
enriquecer as avaliacbes e proporcionar uma avaliagdo mais individualizada e
detalhada. Ir& permitir com que além de agregar a pratica clinica e na pesquisa,
enriquecendo banco de dados, agregue também para possibilitar um linha de

tratamento mais direcionado ao paciente.
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3. Objetivo

O objetivo principal foi analisar o conteldo medido pela The Liver Disease
Symptom Index 2.0 (LDSI) a partir dos conceitos e categorias da CIF. E como
objetivo secundario, realizar a traducdo e adaptacdo transcultural da The Liver

Disease Symptom Index 2.0 (LDSI) para a lingua portuguesa- brasileira.
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4. Métodos

4.1 Desenho do estudo
Tratou-se de um estudo de identificacdo e vinculagdo com a CIF,
conduzido seguindo as diretrizes padrdo descritas nas orientacdes especificas
atualizadas por Cieza, Fayed, Bickenbach & Prodinger em 2019 a partir da uma
traducao e adaptacgéao transcultural da LDSI 2.0 em andamento.

A pesquisa foi desenvolvida no Laboratorio de Ciéncias da Reabilitagdo da
Universidade Nove de Julho (UNINOVE), localizado em S&o Paulo, Brasil. O
periodo de realizacdo da pesquisa foi de marco de 2023 a outubro de 2023.
Trata-se de um estudo metodolégico de identificacdo e vinculacdo de categorias

da CIF numa escala de avaliagdo desenvolvida também traduzida e adaptada.

4.2 Traducao e adaptacao transcultural
O processo de traducio foi baseado em Beaton et al®! e consistiu em
guatro fases:
e Fase | — traducio inicial;
e Fase Il — sntese das traducoes;
e Fase lll — traducio de retorno;

e Fase IV — comité de especialistas;

4.2.1 Fase |l -traducéo inicial
Foram realizadas duas traducfes da lingua original, a inglesa. Assim, as
traducdes foram comparadas e as discrepancias notadas foram posteriormente
discutidas entre os tradutores. Cada tradutor produziu um relatério, com a

traducao e possiveis comentarios sobre dificuldades encontradas.
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4.2.2 Fase Il —sintese das tradugodes
Os dois tradutores e um coordenador realizaram uma sintese da traducao.
Através do questionario original e das traducdes realizadas pelo Tradutor | (T1)

e pelo Tradutor Il (T2), foi produzido uma traducao unica (T — 1-2).

4.2.3 Fase lll —tradugao de retorno
Trabalhando a partir da versdo T — 1-2, um tradutor ndo conhecedor do
guestionario original traduziu o documento novamente para a lingua original.
Este é um processo de validac&o que garantiu que a versao traduzida refletisseo

mesmo conteudo da versao original.

42.4 FaselV-comité de especialistas
A composicdo de um comité foi crucial para a realizacdo da equivaléncia
transcultural. A composicdo foi por metodologista, profissionais da saude,
profissionais da linguagem, e os tradutores que foram envolvidos no processo at:
esse ponto. O papel do comité foi consolidar as versdes do questionario e
desenvolver uma versao considerada pri-final. As traducdes foram revisadas e
chegaram a um consenso quanto a qualquer discrepancia. As decisdes tomadas
tivera como objetivo atingir a equivaléncia da Ingua original para a da tradugio,
em quatro areas:
e Equivaléncia semintica: que verificou se as palavras tém o mesmo
significado e se houve dificuldades gramaticais na tradugcio.
e Equivaléncia idiomética: verificou e formulou traducio para

coloquialismos e expressdes especficas da Ingua original.
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e Equivaléncia experiencial: os itens foram criados para representar
experiéncia da vida diéaria. No entanto, em diferentes culturas, uma tarefa
ou experiéncia pode nio ser vivenciada naquela cultura. Tal item do
guestionario deveria ser substituido por um similar que seja da vivéncia
da cultura alvo.

e Equivaléncia conceitual: verificou se as palavras representavam o mesmo
conceito em ambas as Inguas.

O comité examinou 0s questionarios originais e os traduzidos novamente

para o inglés (BT1 e BT2) para todas as equivaléncias acima citadas.

4.3 Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Saude (CIF)

A CIF é organizada por niveis e cada dominio apresenta categorias
identificadas por codigos, no total consiste em 1.495 cédigos numéricos dividida
em trés partes: funcdes e estruturas do corpo, atividade e participacao e fatores
contextuais.?632

As funcBes do corpo sdo definidas como as funcdes fisioldgicas e
psicoldgicas dos sistemas do corpo. As estruturas sao definidas como as partes
anatbmicas do corpo, como 0s 06rgaos e seus componentes. A atividade e
participacdo descreve como o individuo exerce suas atividades diarias e se
engaja na vida social, considerando as fungdes e estruturas do seu corpo. E os
fatores ambientais constituem o “ambiente fsico, social e de atitudes” em que as
pessoas vivem e conduzem suas vidas.33

A CIF emprega um sistema alfanumirico no qual as letras “b”, “s”, “d” e

“e” sdo utilizadas para indicar respectivamente os componentes Func¢des do



22

Corpo, Estruturas do Corpo, Atividades e Participacdo (quando um item do
componente Atividades e Participacdo é utilizado como atividade a letra “d” é
substituila pela letra “a@”, e quando utilizado como participacio substitui-se pela
letra “p”) e Fatores Ambientais. Essas letras sdo acompanhadas por um codigo
numerico que comeca com o0 numero do capitulo (um digito), seguido pelo
segundo nivel (dois digitos) e o terceiro e quarto niveis (um digito cada).®* Abaixo

um exemplo de codificacao referente a funcdes do corpo:

b2 Funcdes sensoriais e dor (cbédigo de primeiro nivel)
b280 Sensacéo de dor (codigo de segundo nivel)
b2801 Dor localizada (codigo de terceiro nivel)
b28011 Dor no peito (codigo de quarto nivel)

4.4 The Liver Disease Symptom Index 2.0 (LDSI)

Para a validacdo da validade da LDSI 2.0 foi utilizado o Short Form-36
(SF-36) e o Multidimensional indice de Fadiga-20 (MFI-20)352¢ os dois
guestiondrios provaram-se ser instrumentos validos e confiaveis em uma
populacado de pacientes hepatopatas.

O SF-36 foi utilizado para avaliar a qualidade de vida, ele inclui 8 escalas:
Funcionamento Fisico, LimitacBes de funcéo devido a problemas fisicos, Dor,
Saude Geral, Vitalidade, Funcionamento Social, Limitagdes devido a problemas
emocionais e Saude mental. As pontuacdes variam de 0 a 100. A escala MFI-20
inclui 5 tipos de fadiga: Fadiga geral, Fadiga fisica, Reducdo na Atividade,
Reducédo na Motivacéo e Fadiga mental e as pontuacdes da escala variam de 4
a 20. Este questionario foi utilizado por a fadiga ser uma queixa importante nos

pacientes com doenca cronica do figado.37-38
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O Liver Symptom Index 2.0 possui 24 itens, sendo a primeira parte
composta de 18 itens que avaliam: coceira, dor nas articulacbes, dor no
guadrante superior do abdémen, sonoléncia durante o dia, preocupacao familiar,
diminuicéo do apetite, depresséo, medo de complicacdes e ictericia. Na segunda
parte, contém 6 itens: problemas de memdria, mudancas de personalidade,
situacao financeira, uso do tempo, reducdo da libido e reducdo da atividade
sexual.t’

As perguntas referem-se a semana anterior e as respostas sao
classificadas entre 0 e 4, ou seja, de “nenhum” a “sempre”. Pontuagdes mais

altas indicam pior qualidade de vida.’

Regras de ligacéo entre instrumentos de medida e 0os conceitos da

CIF
As regras de vinculacdo com a CIF, foram desenvolvidas por Cieza et al.
(2002)%2 e atualizado em 2005%° e anos depois passado por mais duas
atualizacdes, sendo a ultima em 20163L. Tal método, permitiu a vinculacéo dos
dados da escala The Liver Disease Symptom Index 2.0 aos codigos da CIF,
facilitando assim a padronizacdo da linguagem entre os profissionais e entre
servicos clinicos e de reabilitacdo, além de facilitar o processo de codificacdo do
estado de saude, funcionalidade e incapacidade relacionados a Atividade e

Participagao. As regras de vinculagao se encontram na Tabela 1:



Tabela 1 — Regras de Vinculagdo propostas por Cieza et al. (2016)3!
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1.

Nome do

Instrumento

2.

Texto da

Variavel

3. Perspectiva
adotada na
coleta de

dados

4.

Opcdes de

resposta

5.
Classificacéo
do tipo de
resposta da

variavel

6. Conceito
principal
envolvido

7. Conceitos
adicionais

8. Categoria
CIF do
principal
conceito

9. Categoria
CIF dos
conceitos
adicionais

10.
Comentarios

De acordo com as regras, os itens devem ser identificados e, em seguida,

vinculados a categoria mais adequada da CIF. Caso o conceito significativo ndo

estivesse contido na CIF, utilizou-se a sigla “NA” (nio aplicavel).

O processo da vinculagcédo entre os itens da The Liver Disease Symptom

Index 2.0 com a CIF, foi realizada pela aplicacédo das 10 regras desenvolvidas e

atualizadas por Cieza et al (2016)3!. Dois profissionais participaram desse

processo (C.D.S.B. e L.M.M.S.), sendo realizado de maneira independente e

cega, como houve o coeficiente de Kappa de 0,90 ndo foi necessario a terceira

pessoa.
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5. Resultados

N&o houve discrepancia entre os avaliadores, sendo assim uma tabela
com os itens e os dominios da CIF foi mantida (tabela 2). Foi utilizado o
coeficiente de Kappa, tratando-se de um meétodo estatistico conservador para
avaliar o nivel de concordancia bastante utilizado para avaliar a reprodutibilidade
de questionarios.

O processo de vinculagado da escala “The Liver Disease Symptom Index
2.0” contemplou praticamente cédigos dos componentes de “Fungdes do corpo”
(b) e “Atividades e Participagao” (d), sendo apenas um relacionado com “Fatores
ambientais” (e). Foram identificados trinta e um codigos do principal conceito da
CIF. Vinte e oito codigos diferentes no geral, distribuidos em vinte e quatro itens
totais da escala, sendo atribuido em alguns mais de um cédigo em um s0 item
em alguns casos, representados na tabela 2. Alguns itens ndo possuiam

classificagdo especifica e foram categorizadas como nio aplicavel (‘NA”).



Tabela 2. Vinculacdo dos dados da CIF com o teste The Liver Disease Symptom Index 2.0
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1. Nome do 2.Texto da 3. Perspectiva 4.0pcles de 5. Classificagao 6. Conceito 7. Conceitos 8. Categoria 9. Categoria CIF 10. Comentérios
Instrumento Variavel adotada na resposta do tipo de principal adicionais CIF do dos conceitos
coletade respostada envolvido principal adicionais
dados variavel conceito
Escala The
Liver
Disease Sensacéo de Sensacdo Relacionado a presenca ou néo de
Symptom Cocar 9. Presenca/auséncia Intensidade Funcgbes da pele relacionada com a b840 NA . P ¢ -
coceira coceira sem local especifico
Index 2.0 pele
(LSDI) -
Item 1A
Escala The
Liver P Realizar as tarefas
. Interferéncia no Tarefas P
Disease trabalho ou domésticas/ domésticas Se a coceira informada prejudicou
Symptom Cocar L Negagéo/afirmagéao Intensidade Trabalho e d640 / d850 d6409 / d859 Aca prejuoico
atividades Trabalho e - no trabalho ou nas atividades diarias
Index 2.0 didrias emoreao emprego nao
(LsDI) - preg especificado
Item 1B
Escala The
Liver
Disease Prejuizo no Fungées do sono Se a coceira informada prejudicou
Symptom Cocar ! Presenca/auséncia Intensidade Funcdes do sono = < o X b1349 NA prej
sono ndo especificadas no sono
Index 2.0
(LSDI)- Item
1C
Escala The
Liver
Disease Dor nas Dor nas Houve a presenga ou néo de dor
Symptom Dor : ~ Presenca/auséncia Intensidade Sensacéo de dor - - b280 b28016 P 1Gaou|
articulagbes articulagbes nas articulagbes
Index 2.0
(LSDI)- Item

2A
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Escala The
Liver A Realizar as tarefas
. Interferéncia no Tarefas . ' N
Disease trabalho ou _ ) domésticas/ domésticas Se a dor nas articulagdes informada
Symptom Dor = Negacéao/afirmagéo Intensidade Trabalho e d640 / d850 d6409 / d859 prejudicou no trabalho ou nas
atividades Trabalho e N o o
Index 2.0 didrias emprego emprego nao atividades diarias
(LSDI)- Item especificado
2B
Escala The
Liver
Disease . Presenca de dor na parte superior
Symptom Dor Dor localizada Presenga/auséncia Intensidade Dor localizada Dor Iocal|z_§1da, b2801 b28018 direita da barriga
outra especificada
Index 2.0
(LSDI)- Item
3A
Escala The
Liver Interferéncia no Tarefas Realizar as tarefas L
Disease . domésticas Se a dor na parte superior direita da
Symptom Dor tra_bglho ou Negagao/afirmagao Intensidade domésticas/ Trabalho e d640 / d850 d6409 / d859 barriga informada prejudicou no
Index 2.0 atlv_l’dgdes Trabalho e emprego ndo trabalho ou nas atividades diarias
(LSDI)- Item diarias emprego especificado
3B
Escala The
Liver
Disease _— .
Symptom Sono Interferéncia do Negagcao/afirmacéo Intensidade Func¢ées do sono Quantidade de b134 b1340
Index 2.0 sono sono Se esteve sonolento duranre o dia
(LSDI)- Item
4A
Escala The
Liver Interferéncia no Tarefas Realizar as tarefas . P '
Disease . domésticas Se esté sonoléncia durante o dia
Symptom Sono tra.bglho ou Negacao/afirmacao Intensidade domesticas/ Trabalho e d640 / d850 d6409 / d859 prejudicou no trabalho ou nas
Index 2.0 at|v_|,d§des Trabalho e emprego ndo atividades diarias
(LSDI)- Item diarias emprego especificado
4B
Escala The
Liver InteracgOes e =
Disease Preocupacio Relacionamentos relacionamentos _ O quanto a preocupagéo com o
Symptom Impacto Intensidade Intensidade interpessoais . o d799 NA impacto da doenga pode influenciar
Index 2.0 com a doenca particulares |nterpes§gals, nao na sua casa/situagao familiar
(LSDI)- Item especificados

5A
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Escala The
Liver Interferéncia no Tarefas Realizar as tarefas = ’
Disease trabalho ou domésticas/ domésticas Se esta preocupagéo com 0 |mp:':1cto
Symptom Impacto atividades Negacao/afirmacdo Intensidade Trabalho & Trabalho e d640 / d850 d6409 / d859 da q'oengalna'sua casa/situagéo
Index 2.0 . emprego nao familiar prejudicou no trabalho ou
(LSDI)- Item diarias emprego especificado nas atividades diarias
5B
Escala The
Liver
Disease Funcgbes da Se houve diminui¢&o do apetite
Symptom Apetite Diminuigao Negacdao/afirmacao Intensidade energia e dos Apetite b130 b1302
Index 2.0 impulsos
(LSDI)- Item
6A
Escala The
Liver
Disease Prejuizo com Se eslsaldiminuigéo do apetite 0
Symptom Apetite diminuicdo Negacéao/afirmagao Intensidade NA NA NA NA prejudicou de alguma forma
Index 2.0
(LSDI)- Item
6B
Escala The
Liver Funcdes ; -
Disease ~ A Se sentiu deprimido por conta da
Symptom Sensacéo Deprimido Negacéo/afirmagéo Intensidade Func_;oes_ emocionais, b152 b1528 sua doenca
Index 2.0 emocionais ou_tr_as
(LSDI)- Item especificadas
7A
Escala The Realizar,as_ tarefas
Liver Interferéncia no Ta,ref.as domésticas/
Disease trabalho, d;)m;z sltr:cas/ Trabalho < d640/ d850 /
= o 5 g < . rabalho e emprego nédo
ﬁ])gzstg'rg Sensagéao 3tiglr|i(:jlasdgj Negacéo/afirmagao Intensidade empr_egc_)/ Vida_ especi_fica_do/ Vida 4999 d6409 / d859 Essa deprgsséo por conta da
(LSDI)- Item contatos sociais comunitaria, social | comunitaria, social d0?h§a DfeJl{qlt}OU no trabalho,
e civica e civica, ndo atividades diarias ou contatos
® especificada sociais
Escala The
Liver
Disease Complicages l\_/led(z de que possiveis
Symptom Medo da doenca Presenca/auséncia Intensidade NA NA NA NA complica¢6es oriundas da doenca
Index 2.0 se desenvolvessem
(LSDI)- Item

8
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Escala The
Liver
Disease Fungdes
Symptom Pele Coloragéo Negacéao/afirmacao Intensidade Funcdes da pele protectoras da b810 NA
Index 2.0 pele Se a pele ficou amarela
(LSDI)- Item
9A
Escala The Realizar'as_ tarefas
Liver Interferéncia no Ta’reflas domesticas/
o 5 g X . rabalho e emprego ndo
ﬁ)&n;stg'rg Pele ?jtig/rls;dsj Negacéo/afirmagéo Intensidade empr_e[g(_)/ Vida_ especifigf{do/ Vid_a 4999 d6409 / d859 trabalho, nas atividade; Fiiérias elou
(LSDI)- Item contatos sociais comunlta'rlla, social comur}lt_arla, S~OCI3| contatos sociais
9B e civica e civica, ndo
especificada
Escala The
Liver
Disease Funcdes da Meméria de curto Dificuldade em se lembrar de coisas
Symptom Memoria Curto prazo Presenca/auséncia Intensidade meméria prazo b144 b1440 que aconteceram regenltemer?te. Por
Index 2.0 exemplo, aonde deixeias coisas e
(LSDI)- Item compromissos que fez
10
Escala The
Liver
Disease Funcdes do Se a persolidade mudou devido a
Symptom Personalidade Mudanca Negacéao/afirmagao Intensidade Funcdes mentais temperamento e b126 NA doenca
Index 2.0 da personalidade
(LSDI)- Item
11
Escala The
Liver
Disease Negécios Patriménio A doenE;a hepética se torr)o_u um
Symptom Financas financeiros Negacéo/afirmagao Intensidade Bens financeiro el65 e1650 ] obst_aculo para os negécios
Index 2.0 financeiros. Por exemplo seguros,
(LSDI)- Item hipotecas.
12
Escala The
Liver
Disease Gerenciamento Funcdes Se a doenga hepatica for_gou a usar
Symptom Tempo do tempo Negacéao/afirmagao Intensidade cognitivas de nivel Gestédo do tempo b164 b1642 0 seu tempo de forma dlferen_tedo
Index 2.0 superior que vocé realmente gostaria
(LSDI)- Item

13
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Escala The
Liver
Disease Interesse Funcdes da fase Se houve redugdo do interesse
Symptom sexual Diminui¢&o Negacao/afirmacdo Intensidade Funcgdes sexuais de excitagdo b640 b6400 sexual desde que sabe que tem uma
Index 2.0 sexual doenca hepética
(LSDI)- Item
14
Escala The
Liver
Disease Atividade FungBes sexuais Se a ativida_de,se_xual diminuiu
Symptom sexual Diminui¢&o Negacao/afirmagdo Intensidade Fungdes sexuais ndo especificadas’ b640 b6409 depois do dlanOSFICO de doenca
Index 2.0 hepatica
(LSDI)- Item

15




31

6. Discusséo

Com a vinculacdo da The Liver Disease Symptom Index 2.0 (LDSI) e os
codigos da Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude
(CIF), observou-se, como vimos, que determinados itens da LDSI néo
conseguiram abranger todos os coédigos, sendo, portanto, categorizados como
nao aplicaveis ('NA"). Em contrapartida, alguns itens revelaram uma correlacao
robusta com os coédigos da CIF, permitindo uma identificacdo clara e
classificacéo precisa.

A criacao de regras para a vinculacao dos itens de uma medida de desfecho
com a CIF ofereceu um procedimento padronizado, viabilizando a analise
minuciosa das medidas disponiveis em salude e reabilitacdo sob a perspectiva
da funcionalidade. No processo de vinculagdo da LDSI com os conceitos da CIF,
dos vinte e quatro itens, treze foram associados ao dominio "Funcées do corpo”,
oito ao dominio "Atividade e participacdo"”, um a "Fatores ambientais", enquanto
dois foram designados como n&o aplicaveis (NA).3?

No escopo mais detalhado, no dominio "Fun¢des do corpo”, identificaram-se
codigos em diversos capitulos, abrangendo desde Fun¢des mentais até Funcdes
da pele e estruturas relacionadas. No dominio "Atividades e participacado”, os
codigos distribuiram-se entre Vida doméstica, Interacfes e relacionamentos
interpessoais, Areas principais da vida e Vida comunitaria, social e civica. No
dominio "Fatores ambientais"”, apenas um cddigo no capitulo de Produtos e

tecnologia foi identificado.

Alguns itens apresentaram a possibilidade de associagdo com mais de um

codigo, especialmente aqueles relacionados a interferéncia dos sintomas
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hepaticos na vida social, familiar e profissional dos pacientes. Sintomas como
coceira, dor nas articulacdes, dor na parte superior direita do abdome, sonoléncia
durante o dia, preocupacédo, sensacao de depressao e ictericia evidenciaram
essa complexidade de associacao de cédigos.

Pacientes com doenca hepatica enfrentam complicacdes que impactam sua
qualidade de vida, atividades diarias, desempenho profissional e relacdes sociais
e familiares. O The Liver Disease Symptom Index 2.0 ndo apenas avalia, mas
guantifica os sintomas e seu impacto em varios aspectos da vida do paciente. A
vinculagdo da CIF com a LDSI oferece um procedimento padronizado,
permitindo uma analise, avaliacdo e comparacao das condi¢cdes de saude sob a
perspectiva da funcionalidade internacional.

A adocédo da CIF capacita os profissionais de saude a considerar um perfil
funcional especifico para cada paciente, identificando capacidades e limitacGes
e orientando a elaboracdo de um plano terapéutico adequado. A validacdo dos
instrumentos de medicdo e a associacdo de seus conceitos a CIF séo
fundamentais para a eficacia do modelo tedérico. A CIF, com seus qualificadores
ricos em informacg@es, permite uma abordagem padronizada e a comparacéao de
dados de saude entre diferentes centros especializados e regides, promovendo
uma visdo universal da saude.*!

Uma limitag&o do estudo foi o fato de n&o ter sido incluido ou analisado junto
com outras escalas especificas para pacientes com doencas hepéticas se elas

ja possuem vinculacdo com a CIF.
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7. Conclusao

Neste estudo, estabeleceu-se uma ligacdo entre a The Liver Disease
Symptom Index 2.0 (LDSI) e os codigos da Classificagdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF). Embora alguns itens da LDSI
tenham sido considerados ndo aplicaveis a CIF, a vinculagdo revelou
associacfes notaveis nos dominios de "FungBes do corpo” e "Atividade e
participacdo”. A analise destaca a relevancia de uma abordagem holistica diante
da complexidade da doenca hepatica. A aplicacao integrada da LDSI e CIF
proporciona uma visdo abrangente, fundamental para a elaboracdo de planos
terapéuticos personalizados e para comparacdes internacionais de dados de

saude.
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ANEXOS

ANEXO 1. The Liver Disease Symptom Index 2.0 (LSDI)

Liver Disease Symptom Index 2.0.

38

1A, To what extent in the past week: I you have ich?

1B. To what extent in the past week:
Has sch hampered you in your work or daily sctivithes?

1C, To what extent in the past week:
Has itch hampered you in your sleep?

2A. To what extent 1 the past week:
Did you have jomt pain?

2B, To what extent in the past week:

Has joing pain Bampered vou is your work or daily sotivities?
34, To what extent inthe past week:

Dl you have pain in the nght upper bellhy?
3B To what extent in the past week:

Hans pain in the right upper belly hampered vou in
youf work of daily activitkes?

AA. To what extent in the past week:
Were you sbeepy dunng the day?
4B, To what extent im the past week:
Has sleepineis hampered vou i your work of daily activities?

SA. To whal extent im the past week:
Dl you worry about the impact your liver discase may have on your
hanae Eamilly situation?

SB, To what extent in the past week:
[id your worrving abowl the impast your liver discase may have on
your hone Tanaly atuation, hamper you in your work or daily activitees?

A To what extent im ihe past weel:
D you buave a decreased appeting®
6. To what extent in the past week:
il docreasad appetite hamper you?
TA. To what extent in the past week:
Did you feel depressed due to vour discase?
TH. To what extent ia the st week:
il depressaon duwe bo vour discase hamper
you in your work, daily activities and 'or social conlacts?
8, To what extent in the past wed:
Were you afrasd that possible liver disease complications would develop?

A To what extent im the past weelk:
i you skim tum vellkos?

9B, To what exient in ihe past week:
D yellowness off your skin hamper you in your work, daily activities
s [oor social contacts™

Not at all O 00 00 Toa high exient
Notatall D00 OO0 Toa high extent

Notatall DD 0O D00 Toa high extent

Notatall D00 00 Toa high extent

Mot atall O 00 O 0 To a high extent
Mot atall 000 00O To a high extent

Mot at all O 00 OO To o high extent

Motatall 000 0 0O Toe a high extent
Mot atall OO0 00 To o high extent

Mot atall O 00 OO T a high extent

motanall O 00 OO To a high exieat

Mot at all O 00 OO Toa high extent
Mat at all 000 00O Te a high extent
Mat at all O 00 OO To a high extent

MNatatall 000 00 To a high extent

Mot at all OO0 00 To o high exient
Mat atall OO0 OO Te a high extent

Motatall O 00 00 To a high exient

Extra NLY jrema.

10 Smae | have a Inver disease | have difficully ranemsbaring things
For example: Thimgs, which kappened recently,
where | have befit things and appointmenis I have mads.

11 Dhae v ey Bived dhisgase miy porsonalily bas changed.
12, My hiver discase is @ himdramoe 10 my fmancial alfairs.
For example; With respect 1o mongaging of insuring.
15 My liver disease fomes me to wse oy dme diferemily thae 1 readly wani,
14 My sovual intoresl has docresmal smoe [ know | have a lnver discase.

15 My sexual actvily has docremaod simee | know | have a liver discase.

Mot atal 0000 O To s high extent

Mot a1 all 000 0 O Toea high extent
Mot af all O 0 O 0 O T a hagh extent

Mot m ol O 000 O To s high exient
Mot atal OO0 O O Toa high extent
Mot ot all 000 0 O To s high extent




ANEXO 2. The Liver Disease Symptom Index 2.0 (LSDI) — Traduzida

indice de Sintomas da Doenga Hepatica 2.0 (LDSI)

1A. Qual extensao na semana passada: vocé teve coceira?
De jeito nenhum [_] ][] ][] Em grande extensio

1B. Qual extensao na semana passada: a coceira prejudicou
vocé no seu trabalho ou nas atividades diarias?
De jeito nenhum ][] [J (][] Em grande extensé&o

1C. Qual extensdo na semana passada: a coceira prejudicou
VOCé no seu sono?
De jeito nenhum [_] [ ][] [ ][] Em grande extensao

2A. Qual extensao na semana passada: vocé teve dor nas
articulacdes?
De jeito nenhum [J (][] ][] Em grande extenséo

2B. Qual extensédo na semana passada: a dor nas
articulacdes prejudicou vocé no seu trabalho ou nas
atividades diarias?

De jeito nenhum [_J [ ][ ][ ][] Em grande extensao

3A. Qual extensé@o na semana passada: vocé teve dor na
parte superior direita da barriga?
De jeito nenhum [_][_J[ ][ ][] Em grande extensao

3B.Qual extensdo na semana passada: a dor na parte
superior direita da barriga prejudicou vocé no seu trabalho
ou nas atividades diarias?

De jeito nenhum ] (][] ][] Em grande extensao

4A. Qual extensao na semana passada: vocé estava
sonolento durante o dia?
De jeito nenhum [ ][] [} ] Em grande extensao
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4B. Qual extensdo na semana passada: a sonoléncia
prejudicou vocé no seu trabalho ou nas atividades diarias?
De jeito nenhum [] (][] [J[[] Em grande extensao

5A. Qual extensao na semana passada: vocé se preocupou
com o impacto que a sua doencga hepatica pode ter na
sua casa/situacao familiar?

De jeito nenhum [_] [ ] [J[ ][] Em grande extensao

5B. Qual extensdo na semana passada: vocé se preocupou
com o impacto que a sua doenga hepatica pode ter na sua
casal/ situagao familiar, prejudicando vocé no seu trabalho
ou nas atividades diarias?

De jeito nenhum [] (][] ][] Em grande extensao

6A. Qual extensdo na semana passada: vocé teve
diminuicao do apetite?
De jeito nenhum [_] ][] [][] Em grande extens&o

6B. Qual extensdo na semana passada: essa diminuigéo
de apetite prejudicou vocé?
De jeito nenhum [ [_] ][] [] Em grande extens&o

7A. Qual extensao na semana passada: vocé se sentiu
deprimido devido a sua doenga?
De jeito nenhum [] (][] ][] Em grande extenséo

7B. Qual extensao na semana passada: a depressao
devido a sua doenga prejudicou vocé no seu trabalho,
atividades diarias e/ou contatos sociais?

De jeito nenhum [] (][] [ [[] Em grande extenséo

8. Qual extensao na semana passada: vocé estava com
medo de que possiveis complicagdes da doenga hepatica
se desenvolvessem?

De jeito nenhum [ (][ ][ ][] Em grande extenséo

9A. Qual extensado na semana passada: sua pele ficou
amarela?
De jeito nenhum [] (][] [J [[] Em grande extensao
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9B. Qual extensdo na semana passada: o amarelamento
da sua pele prejudicou vocé no seu trabalho, atividades
diarias e/ou contatos sociais?

De jeito nenhum [] (][] ][] Em grande extens&o

ITENS EXTRAS

10. Desde que eu tenho uma doencga hepatica eu tenho
dificuldade em lembrar das coisas.Por exemplo: coisas
gue aconteceram recentemente, onde deixei coisas e
compromissos que fiz.

De jeito nenhum [_] (][] [] (] Em grande extensao

11. Devido a minha doenca hepatica, minha
Personalidade mudou.

De jeito nenhum ] (][] [][] Em grande extenséo

12. Minha doenca hepatica € um obstaculo para meus
negécios financeiros. Por exemplo: no que diz respeito
a hipotecas ou seguros.

De jeito nenhum ][] []1[] ] Em grande extensao

13. A minha doencga hepatica me forga a usar o meu
tempo de forma diferente do que eu realmente quero.
De jeito nenhum [J ][] [] (] Em grande extensao

14. Meu interesse sexual diminuiu desde que eu sei
gue tenho uma doencga hepatica.
De jeito nenhum (] (][] [J (] Em grande extenséo

15. Minha atividade sexual diminuiu desde que eu sei
que tenho uma doenga hepatica.
De jeito nenhum (][] [ ][] Em grande extenséo




