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RESUMO

INTRODUCAO: Os Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) abrangem ndo s6 o cuidado a
crianca doente como também apoiam a sua familia, sendo a Europa o local onde esses
cuidados se encontram mais desenvolvidos. Em 2018, Portugal tornou-se um dos primeiros
paises do mundo a legislar quanto a instituicdo das equipas intra-hospitalares de suporte em
CPP. Mas, sendo os Cuidados de Saude Primarios (CSP) o primeiro nivel de prestacdo de
cuidados de saude, onde o médico de Medicina Geral e Familiar (MGF) esta habilitado a
intervir nos cuidados da crianga, devera ser o primeiro nivel de prestacao destes cuidados, a

crianca e familia, desde o inicio.

OBJETIVOS: Esta investigagéo teve como objetivo principal avaliar a experiéncia clinica em
CPP, de um grupo de médicos de MGF, em exercicio de fun¢cdes em centros de saude na
regido centro de Portugal. Como objetivo secundario, avaliou-se a importancia atribuida pelos
mesmos a esta area de prestacdo de cuidados de saude e a formacdo destes profissionais
em Cuidados Paliativos (CP). Por ultimo, procurou-se inferir a opinido dos inquiridos acerca

das principais barreiras ao progresso dos CPP em Portugal.

MATERIAIS E METODOS: Estudo descritivo transversal. Tendo em conta a concretizagéo
dos objetivos, foi elaborado um questionario constituido por dezasseis questdes de resposta
fechada. Este foi submetido a um processo de validacdo, com o intuito de aumentar a
confianga do instrumento. Posteriormente, foi aplicado a Unidades de Saude Familiar e
Unidades de Cuidados de Saude Primarios a um total de noventa e dois médicos de MGF. Os
guestionarios foram submetidos a estatistica descritiva e inferencial. Para efeitos de execucgéo

do trabalho, foram obtidas as devidas autorizacbes das comissfes de ética.

RESULTADOS: Ainda que a quase totalidade de inquiridos (94,6%) tivesse contactado com
os CP de adultos, somente 54,3% teve experiéncia clinica com os CPP. A percentagem dos
médicos que negou apoio psicoldgico adequado e regular (44,6%) foi superior a que admitiu
a sua existéncia (43,5%), sendo o género feminino (46,9%), os profissionais mais jovens
(75,6%) e os com menos anos de experiéncia clinica (73,2%) os que mais demonstraram a
caréncia de acompanhamento psicolégico. Embora mais de 90% dos inquiridos tivesse
considerado importante o apoio psicolégico e econémico aos pais/cuidadores, 34,8% da
amostra referiu que Ihes foi relatado a inexisténcia dos mesmos. A quase totalidade dos

respondentes (97,8%) considerou os CP importantes na prética clinica, o que se refletiu na



confirmacdo de formacdo prévia em 58,7% da amostra. A principal barreira quer ao
desenvolvimento e implementacdo de programas de CPP em Portugal quer para as equipas

foi a falta de formagédo: 51,1% e 52,2%, respetivamente.

DISCUSSAO: Verificou-se que a experiéncia clinica em CPP da maioria dos inquiridos,
médicos de MGF, é escassa. A principal barreira identificada foi a falta de formacao, sentida
particularmente pelos mais velhos e/ou com mais anos de experiéncia clinica. Quanto a
necessidade de apoio psicolégico, as médicas, 0s mais jovens e 0s com carreiras mais curtas
foram os que referiram maior necessidade, e falta de oferta, de apoio psicologico adequado.
Assisténcia econdmica e psicoldgica aos pais/cuidadores demonstrou ser insuficiente, apesar
de reconhecidamente muito importante pela maioria dos inquiridos. Quanto a preferéncia pelo
cuidado hospitalar versus cuidado no domicilio, as respostas obtidas denotaram a preferéncia
pelos cuidados hospitalares, contrariamente ao esperado, o que pode ser devido a falta de
apoio sentido pelas familias, que permitisse cuidar das suas criangas em casa. A maioria dos
inquiridos, particularmente o género masculino, considerou os CP importantes na sua pratica

clinica, dando relevancia a necessidade de formacgéo nesta area.

CONCLUSAO: E necessaria a implementacdo de um modelo nacional que se baseie na
formacao multiprofissional de presenca obrigatéria, que privilegie tanto o apoio econémico e
psicologico dos pais/cuidadores, como o cuidado domicilidrio e privilegie os CSP como elo

entre a crianca doente e a sua familia aos cuidados hospitalares.

Palavras-Chave: Cuidados paliativos, educacdo de graduagdo em medicina, cuidadores,

epidemiologia, Medicina Geral e Familiar, Pediatria.



ABSTRACT

INTRODUCTION: Paediatric Palliative Care (PPC) includes care of the sick child and the
support to their family, being Europe where that this type of care is more developed and
implemented. In 2018, Portugal became one of the first countries worldwide to legislate the
foundation of intra-hospital support teams in PPC. Primary health care (PHC) is the first level
of provision of health care, where the General Practitioner (GP) can intercede in the care of
children with PPC needs. Therefore, GPs should be the first level of care for the child and

family from the outset.

OBJETIVES: The main goal of this research was to evaluate the clinical experience in PPC
of a group of GPs working in health centers in the central region of Portugal. Secondary goal
was the evaluation of the importance attributed by them to this area of health care delivery and
to the training of these professionals in Palliative Care (PC). Finally, we sought to infer the

interviewees’ opinion about the main barriers to the progress of PPC in Portugal.

MATERIALS AND METHODS: Descriptive cross-sectional study. To achieve the objectives,
a questionnaire was created consisting of sixteen questions of closed responses. It was
submitted to a validation process, in order to increase the confidence of the instrument.
Subsequently, the questionnaire was applied to a total of ninety-two GPs in Family Health
Units and Primary Health Care Units. The questionnaire was submitted to descriptive and
inferential statistics. For the purpose of carrying out the work, the necessary authorizations of

the ethics committees were obtained.

RESULTS: Although most respondents (94.6%) had contacted with adult PC, only 54.3% had
clinical experience with PPC. The percentage of physicians who denied adequate and regular
psychological support (44.6%) was higher than the percentage of respondents who admitted
their existence (43.5%); the answers given by the female gender (46.9%), younger
professionals (75,6%) and doctors with less years of experience (73.2%) showed the greatest
lack of psychological support. Though more than 90% of the respondents considered that the
psychological and economic support to parents/caregivers was important, 34.8% said they
were told that this support did not exist. Almost all respondents (97.8%) considered PC
important in clinical practice, which was reflected in the confirmation of previous training in
58.7% of the sample. The main barrier to the development and implementation of PPC

programs in Portugal and to the teams was lack of training: 51.1% and 52,2%, respectively.



DISCUSSION: It was found that clinical experience in CPP of most respondents is scarce. The
main barrier was the lack of training, particularly felt by the oldest doctors and/or the ones with
more time of clinical experience. Female doctors, the youngest doctors and the ones with
shorter careers referred the greater need of psychological support as well as the lack of its
supply. Economic and psychological support has proved to be insufficient, although most
respondents considered it to be of utmost importance. Contrary to our expectations, hospital
care was preferred rather than home care, which may be due the lack of support felt by the
families; if such support existed, it would help to care their children at home. Most of the
respondents, particularly the male gender, considered PC important in their clinical practice,

giving relevance to the need for training in this area.

CONCLUSION: It is necessary to implement a national model based on multiprofessional
training of mandatory attendance. This model should privilege both the economic and
psychological support of parents/caregivers and home care. It also should benefit PHC as a

link between the sick child and his family in hospital care.

Keywords: Palliative care, Paediatrics, medical education, relatives/caregivers, hospice,

epidemiology, General Practitioners.



LISTA DE ABREVIATURAS

CP — Cuidados Paliativos

CPP — Cuidados Paliativos Pediatricos
CSP — Cuidados de Saude Primarios
MGF — Medicina Geral e Familiar

OMS - Organizagéo Mundial da Saude

RNCP — Rede Nacional de Cuidados Paliativos



INTRODUCAO

Os Cuidados Paliativos (CP), como sdo atualmente conhecidos, constituem, segundo a
definicdo de 2002 da Organiza¢cdo Mundial de Saude (OMS), “uma abordagem, que melhora
a qualidade de vida dos doentes e das suas familias, confrontados com os problemas
associados a uma doenca ameacadora da vida, através da prevencdo e do alivio do
sofrimento, a identificacdo precoce, avaliacdo impecével e o tratamento da dor e de outros
problemas fisicos, psicossociais e espirituais”. ! Deverdo ser prestados a qualquer pessoa,
idealmente aquando do diagnéstico, independentemente do estadio da patologia e

simultaneamente com o tratamento curativo. 2°

Os Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP), assentes nos principios dos CP dos adultos,
séo, segundo a OMS, “o cuidado ativo total da crianga, corpo, mente e espirito, e que envolve
também o apoio a familia”. * Os CPP aplicam-se a criangas: portadoras de doencas que
ameacam a vida e que cujo tratamento curativo é possivel, mas que pode falhar ou ter
resultado incerto; em situacdes de morte prematura e inevitavel que precisam de tratamento
intensivo com o intuito de prolongar a vida; portadoras de patologias evolutivas, sem
possibilidade de melhoria e cujo tratamento é puramente paliativo e podera prolongar-se
durante varios anos; com doengas irreversiveis, ndo progressivas, de morbilidade severa, que

causam uma grande vulnerabilidade a complicacGes derivadas da patologia. %8

A Associacao Europeia de Cuidados Paliativos, em 2007, apresentou um conjunto de
recomendacdes e modelos para a prestacdo adequada de CPP, ¢ porém estudos recentes
revelam que a maioria dos paises continua a fornecer servigcos muito aqguém do preconizado.
® Apesar de, anualmente, existirem cerca de sete milhdes de criancas que necessitam
mundialmente de CPP, 1° dois tercos do globo ndo oferece servico de CPP e, quando estes
servicos existem, a qualidade e acessibilidade é muito variavel geograficamente. * A Europa
€ 0 continente com maior provisdo, sendo o Reino Unido, a Alemanha, a Holanda e
Bielorrissia os paises com integracdo dos CPP mais evoluida. > Num pélo oposto,
encontra-se Portugal, considerado pela OMS, o pais menos desenvolvido da Europa

ocidental, no que se refere aos CPP. 13

O plano nacional de saude de 2004-2010 considerou pela primeira vez o
desenvolvimento dos CP como prioridade, mas sé no programa seguinte, 2011-2013, é que
os CPP foram incluidos. * A lei n° 52/2012, de 5 de setembro, cria a Rede Nacional de
Cuidados Paliativos (RNCP), “uma rede funcional, integrada nos servicos do Ministério da
Saude, e baseia-se num modelo de intervencao integrada e articulada, que prevé diferentes

tipos de unidades e equipas para a prestacdo de cuidados paliativos” (Base X) e define a



responsabilidade do Estado (Base VIII): os cuidados devem ser prestados pelo Sistema
Nacional de Saude; devera ser garantida a qualidade dos servigos prestados e assegurada a
formacdo constante dos profissionais envolvidos, ndo descurando o seu apoio psicolégico.
Dado que a RNCP n&o compreendia os CPP, a Portaria n° 66/2018, de 8 de marco, determina
que se deve “promover a criacdo de equipas intra-hospitalares pediatricas de suporte em
cuidados paliativos e reforcar o suporte em cuidados paliativos de criancas e jovens nos trés
niveis de cuidados de saude, primarios, hospitalares e continuados integrados, através da
articulacdo destas equipas com as restantes equipas locais da RNCP (...) com a resposta
pediatrica da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados”. Assim, Portugal torna-se
um dos primeiros paises do mundo a legislar a instituicdo destas equipas, essenciais a

prestacéo apropriada dos CPP.

Os Cuidados de Saude Primarios (CSP) constituem o primeiro nivel de prestacdo de
cuidados de saude, tendo o médico de Medicina Geral e Familiar (MGF) o papel central. A
WONCA Europe caracterizou, pela primeira, em 2002, o médico de MGF como: “o primeiro
ponto de contacto médico com o sistema de saude, proporcionando um acesso aberto e
ilimitado, (...) gerindo a interface com outras especialidades, assumindo um papel de
advocacia do paciente sempre que necessario”.!* Num processo de consulta singular,
estabelece uma relagdo ao longo do tempo,* preocupando-se com os problemas de salde
em todas as suas dimensdes e aplicando uma abordagem centrada na pessoa, orientada para
o individuo, a familia e a comunidade. Durante o internato médico, esta incluido um estagio
obrigatério de Pediatria, pelo que devera ser o primeiro nivel de prestacédo destes servicos
(Portaria 300/2010).16:17

Este trabalho tem como obijetivo principal avaliar a experiéncia clinica em CPP, de um
grupo de médicos de MGF, em exercicio de fungdes em centros de saude na regido centro
de Portugal. Como objetivo secundario, pretende-se avaliar a importancia atribuida, pelos
médicos, a esta area da prestacdo de cuidados de salde e a necessidade de formacdo em
CP. Por ultimo, procura-se inferir a opinido dos inquiridos acerca das principais barreiras ao

progresso dos CPP em Portugal.
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MATERIAIS E METODOS

Foi realizado um estudo descritivo transversal.
A. INSTRUMENTO

Para a realizacdo desta investigacdo, foi elaborado um questionario (Anexo 1)
constituido por 16 questdes de resposta fechada, subdivididas em quatro partes.

A primeira parte, constituida por 5 perguntas, abordou caracteristicas demograficas e
de prética e experiéncia profissional dos médicos.

A segunda parte aludiu ao universo de pais/cuidadores e irmédos/irmas dos doentes,
compreendendo 6 questdes.

A terceira parte pretendeu avaliar a forma¢do em CP, formada por 3 questdes.

Por ultimo, a quarta parte destinou-se a avaliar as barreiras ao progresso dos CPP em
Portugal, tendo 2 questbdes.

B. VALIDACAO DO QUESTIONARIO

Depois de elaborado o questionario, este foi submetido a um processo de validagdo com
o qual se pretendeu melhorar o teor das questdes que o compdem, melhorar a compreensao
das mesmas por parte da populacdo a quem se dirige e eliminar ou corrigir os erros. Este
processo, dividido por varias etapas, teve por finalidade aumentar a confianca do instrumento,
de modo a usa-lo com seguranca.

Com este intuito, de validar/avaliar o conteddo num arquétipo, foi, primeiramente,
solicitada a leitura e opinido criticas a especialistas e internos da especialidade de MGF
(Anexo I).

A partir das sugestdes enviadas, procedeu-se a correcao linguistica quer de algumas
questdes menos bem formuladas, quer de algumas hip6teses de respostas apresentadas.
Neste processo foi ainda melhorada a nota explicativa inicial que acompanha o inquérito.

Depois desta fase, o questionario corrigido foi aplicado a uma amostra piloto de 37
médicos de MGF, de modo a determinar a consisténcia interna do inquérito, para o qual foi
aplicado o Teste Alpha de Cronbach. A analise fatorial revelou que nenhuma das questdes
deveria ser retirada. A consisténcia interna dada pelo Teste Alfa de Cronbach mostrou um
valor global de a de 0,631; o limite inferior de a que dita a aceitabilidade da confiabilidade é
variavel na literatura, sendo que alguns autores consideram um valor minimo aceitavel de a
igual ou superior a 0,70, enquanto que outros consideram como minimo para uma

confiabilidade moderada de um instrumento de pesquisa um valor de a superior a 0,60. 181°
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Este resultado, porém, para um questionario sem a vertente de escala, ndo teve impacto na
veracidade dos resultados e conclusfes obtidos.

Apbs a conclusdo da etapa supracitada, obteve-se o questionario final.

C. CONSIDERAGCOES ETICAS

Este projeto foi submetido e aprovado pela comissdo de Etica da Administracéo

Regional de Saude do Centro (Anexo llI).

Cada participante neste questionario estava livre de o abandonar a qualguer momento.
Foi assegurada a confidencialidade e anonimato dos dados. S6 os investigadores tiveram
acesso as respostas, considerando-se como consentimento informado a resposta ao
gquestionario. No entanto, foi colocado um texto introdutério no questionario (Anexo 1V) para

esclarecer os inquiridos.

D. AMOSTRA

A populagdo em estudo foi constituida por uma amostra de conveniéncia de 92 médicos
de MGF da Administragdo Regional de Saude do Centro, num universo de 556.

Foi aplicado em Unidades de Saude Familiar e Unidades de Cuidados de Saulde
Personalizado durante reunides conjuntas de nucleos de formac¢do no més de novembro de
2018.

O critério de inclusdo usado foi 0 de serem médicos de MGF a exercer as suas fun¢des

na Administracéo Regional de Saude do Centro.

E. ANALISES ESTATISTICAS

Apo6s a recolha de todos os questionarios respondidos, procedeu-se a sua organizagao
e armazenamento numa base de dados em folha Excel.

Seguidamente, estes dados, para o efeito quantitativo, foram analisados recorrendo ao
programa estatistico IBM SPSS Statistics versao 24.

Os questionarios foram sujeitos a uma analise estatistica descritiva e inferencial. Para
os dados numéricos, como ndo havia uma distribuicdo normal, foram usados testes n&o
paramétricos U de Mann — Whitney.

Considerou-se um nivel de significancia estatistica de 5%.

12



RESULTADOS

POPULACAO EM ESTUDO

A idade média foi de 38+12 anos; os médicos eram predominantemente do sexo
feminino (70%) e o tempo médio de exercicio profissional foi de 11+11 anos (Tabela ).

Tabela I. Caracteristicas demogréficas da populacdo em estudo.

Média Percentagem (%)
Idade 38+12
Sexo
Feminino 64 70
Masculino 28 30
Tempo de exercicio profissional
(anos) 11+£11

Antes de prosseguir com a apresentagdo dos resultados, convém clarificar o seguinte:
a resposta a pergunta 1.1 “Ja teve contacto com cuidados paliativos pediatricos” condiciona
as respostas a dar pelos inquiridos a questdes 1.2 “Quantos utentes em ambito de cuidados
paliativos eram seguidos no Hospital Pediatrico de Coimbra?” , 4.1 “Se sim, relatam-lhe que
os cuidados prestados, a nivel psicolégico, sdo suficientes?” e 5.1 “Se sim, relatam-lhe que
os cuidados prestados, a nivel econdmico, sao suficientes?”. Assim, sempre que um inquirido
respondeu a pergunta 1.1 “Nenhuma vez” ficou condicionado a ndo responder as questdes

acima indicadas, o que se traduziu neste trabalho por “respostas ndo aplicaveis”.

Experiéncia Clinica

Pergunta 1

Quando questionados se “Ja teve, ao longo da sua carreira, contacto com doentes, de
qualquer faixa etaria, que necessitassem de cuidados paliativos?”, 94,6% dos individuos da
amostra confirmou que, ao longo da carreira, j& contactou com doentes, independentemente

da faixa etaria, que necessitaram de CP (Tabela Il).
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Tabela Il. Respostas a pergunta 1, apresentadas em frequéncias absolutas e relativas.

RESPOSTA FREQUENCIA ABSOLUTA FREQUENCIA RELATIVA
(%)
Sim 87 94,6
Nao 0 0
N&o respondeu 5 54

Pergunta 1.1

Quando questionados se “Ja teve contacto com Cuidados Paliativos Pediatricos?”, a
maioria respondeu negativamente (41,3%); dos que contactaram, a maioria fé-lo poucas

vezes (30,4%) (Tabela IlI).

Tabela lll. Respostas a pergunta 1.1, apresentadas em frequéncias absolutas e relativas.

RESPOSTA FREQUENCIA ABSOLUTA FREQUENCIA RELATIVA
(%)
Muitas vezes (27) 5 54
Algumas vezes (24 e <6) 17 18,5
Poucas vezes (22 e <3) 28 30,4
Nenhuma vez 38 41,3
N&o respondeu 4 4.4

Pergunta 1.2

A questdo “Quantos utentes, em ambito de Cuidados Paliativos Pediatricos, eram
seguidos no Hospital Pediatricos de Coimbra?”, uma vez que 41% da amostra nunca
contactou com CPP, ha uma percentagem relevante de inquiridos que néo pode responder.
Nos casos em que houve contacto, 43,5% dos inquiridos afirmaram que todos os doentes

eram seguidos no Hospital Pediatrico de Coimbra (Tabela IV).
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Tabela IV. Respostas a pergunta 1.2, apresentadas em frequéncias absolutas e relativas.

RESPOSTA FREQUENCIA ABSOLUTA FREQUENCIA RELATIVA
(%)
Todos 40 43,5
Alguns 5 54
Nenhum 6 6,5
N&o respondeu 3 3,3
N&o aplicavel 38 41,3
Pergunta 2

Quando questionados sobre qual a patologia mais frequentemente encontrada em
criangas doentes em CP, as respostas mostraram que mais de metade da amostra (67,4%)

confirmou ser a patologia oncolédgica a mais frequente causa de necessidade de CPP (Tabela

V).

Tabela V. Respostas a pergunta 2, apresentadas em frequéncias absolutas e relativas.

RESPOSTA FREQUENCIA ABSOLUTA FREQUENCIA RELATIVA
(%)
Oncoldgica 62 67,4
N&o Oncoloégica 10 10,9
N&o respondeu 20 21,7
Pergunta 3

A questdo “Dada a carga emocional implicada nos Cuidados Paliativos Pediatricos,
considera que todos os profissionais de saude que contactam com este tipo de cuidados tém
apoio psicolégico adequado e regular?”, apesar da diferenca percentual ser muito reduzida,
foi mais frequente considerarem que os profissionais de salde que contactam com este tipo

de cuidados néo tém apoio psicoldogico adequado e regular (44,6%) (Tabela VI).

15



Tabela VI. Respostas a pergunta 3, apresentadas em frequéncias absolutas e relativas.

RESPOSTA FREQUENCIA ABSOLUTA FREQUENCIA RELATIVA
(%)
Sim 40 43,5
Nao 41 44,6
N&o respondeu 11 12,0

O Universo dos Pais/Cuidadores e Irmaos/Irmas dos Doentes

Pergunta 4

A questdo “Considera relevante os pais/cuidadores receberem apoio psicologico
perante situacdes de cuidados paliativos oncoldgicos?”, a maioria das respostas foi positiva

(97,8%) (Tabela VII).

Tabela VII. Respostas a pergunta 4, apresentadas em frequéncias absolutas e relativas.

RESPOSTA FREQUENCIA ABSOLUTA FREQUENCIA RELATIVA
(%)
Sim 90 97,8
N&o 1 1,1
N&o respondeu 1 1,1

Pergunta 4.1

Quando questionados “Se sim, relatam-lhe que os cuidados prestados, a nivel
psicolégico, sao suficientes?”, uma vez que 41,3% da amostra nunca contactou com CCP, ha
uma percentagem relevante de inquiridos que nao pode responder. Dos que previamente
confirmaram a importancia do apoio psicolégico e que ja tiveram contactado com CCP, 34,8%

afirmaram que os cuidados psicolégicos prestados séo insuficientes (Tabela VIII).
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Tabela VIII. Respostas a pergunta 4.1, apresentadas em frequéncias absolutas e relativas.

RESPOSTA FREQUENCIA ABSOLUTA FREQUENCIA RELATIVA
(%)
Sim 18 19,6
N&o 32 34,8
N&o respondeu 4 4,3
N&o aplicavel 38 41,3
Pergunta 5

A questao “Considera relevante os pais/cuidadores receberem apoio econémico perante
situacdes de cuidados paliativos oncologicos?”, a maioria das respostas foi positiva (93,5%)
(Tabela IV).

Tabela IV. Respostas a pergunta 5, apresentadas em frequéncias absolutas e relativas.

RESPOSTA FREQUENCIA ABSOLUTA FREQUENCIA RELATIVA
(%)
Sim 86 93,5
Nao 4 4,3
N&o respondeu 2 2,2

Pergunta 5.1

Quando questionados “Se sim, relatam-lhe que os cuidados prestados, a nivel
econdmico, sao suficientes?”, uma vez que 41,3% da amostra nunca contactou com CPP, ha
uma percentagem relevante de inquiridos que ndo pode responder. Dos inquiridos que
consideraram importante o apoio econémico a familiares/cuidadores e ja tiveram contactado
com CPP, 34,8% afirmaram que os cuidados econdmicos prestados ndo sdo suficientes

(Tabela X).
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Tabela X. Respostas a pergunta 5.1, apresentadas em frequéncias absolutas e relativas.

RESPOSTA FREQUENCIA ABSOLUTA FREQUENCIA RELATIVA
(%)
Sim 16 17,4
N&o 32 34,8
6 6,5

N&o respondeu
N&o aplicavel 38 41,3

Pergunta 6

Quando questionados, com base na sua experiéncia e contacto com diferentes casos,
se, na maioria dos casos, 0s pais/cuidadores preferem cuidados hospitalares ou domiciliarios,

mais de metade da amostra (57,6%) afirmou que s&o os cuidados hospitalares os preferidos

(Tabela XI).

Tabela XI. Respostas a pergunta 6, apresentadas em frequéncias absolutas e relativas.

RESPOSTA FREQUENCIA ABSOLUTA FREQUENCIA RELATIVA
(%)
Hospitalares 53 57,6
Domiciliares 23 25,0
Noutro Local 3 3,3
13 14,1

N&o respondeu

Formacdo em Cuidados Paliativos

Pergunta 8
A questdo “Tem alguma formac&o (no percurso pré-graduado ou pos-graduado) em

Cuidados Paliativos?”, mais de metade da amostra (58,7%) confirmou (Tabela XII).
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Tabela Xll. Respostas a pergunta 8, apresentadas em frequéncias absolutas e relativas.

RESPOSTA FREQUENCIA ABSOLUTA FREQUENCIA RELATIVA
(%)
Sim 54 58,7
N&o 37 40,2
N&o Respondeu 1 1,1
Pergunta 9

A questdo “Considera os Cuidados Paliativos importantes para a sua pratica clinica?”,

97,8% confirmou a sua importéancia (Tabela XIII).

Tabela Xlll. Respostas a pergunta 9, apresentadas em frequéncias absolutas e relativas.

RESPOSTA FREQUENCIA ABSOLUTA FREQUENCIA RELATIVA
(%)
Sim 90 97,8
Nao 1 11
N&o Respondeu 1 1,1

Pergunta 9.1

Quando questionados “Se sim, quando acha mais adequado o primeiro contacto com
esta area da medicina?”, “Durante a especialidade, independentemente da especialidade” foi
considerado 0 momento mais adequado para o primeiro contacto com os CP (50%). A
segunda resposta mais frequente indicou como sendo a fase de pré-graduado o momento
mais correto para se conhecer esta area (20,7%). “No ano comum” foi a terceira afirmacéo
mais assinalada (8,7%). A combinacdo mais frequente incluiu as opcdes: no periodo de pré-

graduacéo e durante a especialidade, independentemente desta (4,3%) (Tabela XIV).
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Tabela XIV. Respostas a pergunta 9.1, apresentadas em frequéncias absolutas e relativas.

RESPOSTA FREQUENCIA ABSOLUTA FREQUENCIA RELATIVA
(%)
Em pré-graduado (A) 19 20,7
No ano comum (B) 8 8,7
Durante a especialidade, 46 50,0

independentemente da
especialidade (C)
Durante a especialidade, 5 54
dependendo da
especialidade (D)
Apoés a concluséo da 3 3,3

especialidade, por deciséo

prépria (E)
N&o respondeu 3 3,3
A+B 1 1,1
A+B+C 1 1,1
A+C 4 4,3
B+C 1 11
A+B+D+E 1 11

Barreiras ao Progresso dos Cuidados Paliativos Pediatricos em Portugal

Pergunta 10

A quest&o “Qual considera ser a principal barreira ao desenvolvimento e implementac&o
de programas de cuidados paliativos pediatricos em Portugal?”, a “escassez de formagao”
tratou-se da resposta mais frequentemente atribuida a questdo supracitada (51,1%). A
combinacdo mais frequente foi a associacao das respostas “escassa formacgao” e “politicas

de saude que subvalorizam esta area” (4,3%) (Tabela XV).
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Tabela XV. Respostas a pergunta 10, apresentadas em frequéncias absolutas e relativas.

RESPOSTA FREQUENCIA FREQUENCIA RELATIVA
ABSOLUTA (%)
Escassa formacao (A) 47 51,1
Politicas de saude que 18 19,6
subvalorizam esta area (B)
Restricdes econdmicas (C) 13 14,1
Outro 0 0
N&o respondeu 4 4,3
A+B 4 4,3
B+C 2 2,2
A+C 1 11
A+B+C 3 3,3

Pergunta 11

Quando questionados acerca de “Qual considera a maior dificuldade, para as equipas,
associada aos cuidados paliativos pediatricos?”, a resposta mais frequente disse respeito a
falta de formacao (52,2%). As combinagBes com a frequéncia relativa mais elevada e igual
foram: “falta de formagao” juntamente com a opcéao “stress emocional” e “falta de formacgao”,
“maior necessidade de recursos” e “maior necessidade de articulagado com outras equipas”
(3,3%) (Tabela XVI).
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Tabela XVI. Respostas a pergunta 11, apresentadas em frequéncias absolutas e relativas.

RESPOSTAS FREQUENCIA ABSOLUTA FREQUENCIA RELATIVA
(%)
Falta de formacéo (A) 48 52,2
Stress emocional (B) 5 54
Incerteza do prognéstico 3 3,3
(©)
Maior necessidade de 19 20,7

recursos (D)
Maior necessidade de 3 3,3

articulagdo com outras

equipas (E)
N&o respondeu 3 3,3
A+B 3 3,3
A+D+E 3 3,3
A+B+E 1 1,1
D+E 2 2,2
A+D 1 1,1
A+B+D+E 1 11

VARIAVEL: Sexo

De acordo com o resultado do teste Qui-Quadrado, 0 sexo e as variaveis idade e tempo

de carreira ndo se associaram de forma estatisticamente significativa (p>0,05) (Tabela XVII).

Tabela XVII. Teste Qui-Quadrado

Idade Tempo
Sexo 0,320 0,190

De acordo com o resultado do teste Qui-Quadrado, o sexo do inquirido e o resultado
das questdes P1.1; P2; P3 e P8 associaram-se de forma estatisticamente significativa
(p<0,05) (Tabela XVIII).
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Tabela XVIII. Teste Qui-Quadrado

Significancia Assintotica (Bilateral)

P1 0,604
P1.1 0,005
P1.2 0,706

P2 0,008

P3 0,018

P4 0,347
P4.1 0,212

PS5 0,905
PS5.1 0,072

P6 0,122

P8 0,003

P9 0,347
P9.1 0,249
P10 0,079
P11 0,051

- Pergunta 1.1

A questao se “Ja teve contacto com Cuidados Paliativos Pediatricos?”, o sexo masculino
assinalou com maior frequéncia as opgdes “muitas vezes” (14,3%) e “algumas vezes” (28,6%),
comparativamente ao sexo feminino, cuja resposta mais frequente foi “nenhuma vez” (46,9%)
(Tabela XIX). Em suma, comparando os dois géneros, o masculino foi o que teve mais

contacto com os CPP.

Tabela XIX. Respostas a pergunta 1.1, apresentadas em frequéncias absolutas e relativas.

FEMININO MASCULINO TOTAL

n (%) n (%) n (%)

Muitas vezes 1(1,6) 4 (14,3) 5 (5,4)
Algumas vezes 9(14,1) 8 (28,6) 17 (18,5)
Poucas vezes 21 (32,8) 7 (25,0) 28 (30,4)
Nenhuma vez 30 (46,9) 8 (28,6) 38 (41,3)
Né&o respondeu 3(4,7) 1(3,6) 4(4,4)
TOTAL 64 (100) 28 (100) 92 (100)
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- Pergunta 2

A questdo “Qual a patologia mais frequente no ambito de Cuidados Paliativos
Pediatricos?”, ambos os géneros consideraram a neoplasia a patologia mais frequente no
ambito dos CPP, mas numa maior percentagem no género masculino (85,7%). O género
feminino foi o que considerou mais vezes a necessidade de CPP em patologia ndo oncoldgica,

quando comparado com o género masculino (14,1% e 3,6%, respetivamente) (Tabela XX).

Tabela XX. Respostas a pergunta 2, apresentadas em frequéncias absolutas e relativas.

FEMININO MASCULINO TOTAL

n (%) n (%) n (%)
Oncoldgica 38 (59,4) 24 (85,7) 62 (67,4)
N&o Oncoloégica 9 (14,1) 1(3,6) 10 (10,9)
N&o respondeu 17 (26,6) 3(10,7) 20 (21,7)
TOTAL 64 (100) 28 (100) 92 (100)

- Pergunta 3

Quando questionados se “Dada a carga emocional implicada nos Cuidados Paliativos
Pediatricos, considera que todos os profissionais de saude que contactam com este tipo de
cuidados tém apoio psicolégico adequado e regular?”, foi mais frequente uma resposta
afirmativa da parte dos médicos (60,7%). Contrariamente, as médicas consideraram mais
frequentemente que os profissionais de saude que contactam com este tipo de cuidados ndo

tém apoio psicologico adequado e regular (46,9%) (Tabela XXI).

Tabela XXI. Respostas a pergunta 3, apresentadas em frequéncias absolutas e relativas.

FEMININO MASCULINO TOTAL
n (%) n (%) n (%)
Sim 23 (35,9) 17 (60,7) 40 (43,4)
Néo 30 (46,9) 11 (39,3) 41 (44,6)
N&o respondeu 11 (17,2) 0 11 (12,0)
TOTAL 64 (100) 28 (100) 92 (100)
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- Pergunta 8

A questdo “Tem alguma formac&o (no percurso pré-graduado ou pos-graduado) em
Cuidados Paliativos?”, a maioria dos médicos (82,1%) afirmou ter formacdo em CP. Metade
das médicas negou ter tido, em algum momento da carreira, formacéo em CP (Tabela XXII).

Tabela XXII. Respostas a pergunta 8, apresentadas em frequéncias absolutas e relativas.

FEMININO MASCULINO TOTAL
n (%) n (%) n (%)
Sim 31 (48,4) 23 (82,1) 54 (58,7)
N&o 32 (50,0) 5 (17,9) 37 (40,2)
N&o respondeu 1(1,6) 0 1(1,2)
TOTAL 64 (100) 28 (100) 92 (100)

VARIAVEL: Tempo de Exercicio Profissional

A mediana foi usada de forma a facilitar a analise dos dados estatisticos e a sua

posterior interpretagdo, evitando a enumeracao de todas as diferentes duracdes de carreira
dos 92 inquiridos (Tabela XXIII).

Tabela XXIIl. Tempo de Exercicio Profissional

Média 11,2
Mediana 5,0
Desvio Padréo 11,2

De acordo com o resultado do teste Qui-Quadrado, o tempo de carreira do inquirido e 0

resultado das questdes P1.1; P3 e P11 associaram-se de forma estatisticamente significativa
(p<0,05) (Tabela XXIV).
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Tabela XXIV. Teste Qui-Quadrado

Significancia Assintotica (Bilateral)

P1 0,291
P1.1 0,014
P1.2 0,245

P2 0,438

P3 0,043

P4 0,999
P4.1 0,065

P5 0,054
P5.1 0,062

P6 0,066

P8 0,057

P9 0,936
P9.1 0,087
P10 0,128
P11 0,039

- Pergunta 1.1

A questdo “Ja teve contacto com Cuidados Paliativos Pediatricos?”, os médicos com
tempo de exercicio profissional superior a 5 anos tiveram mais contacto com casos de CPP.
A diferenca acentuou-se no “muitas vezes” em que nenhum dos médicos com tempo inferior

ou igual a 5 anos teve este tipo de contacto (Tabela XXV).

Tabela XXV. Respostas a pergunta 1.1, apresentadas em frequéncias absolutas e relativas.

Muitas Algumas Poucas Nenhuma N&ao TOTAL
Vezes vezes vezes vez respondeu n (%)
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)

<5 0 3(17,6) 13 (46,4) 28 (73,8) 3 (75,0) 47 (51,1)

>5 5(100) 14(82,4)  15(53,6) 10(26,2)  1(250) 45 (48,9)
TOTAL 5(100) 17 (100) 28 (100) 38 (100) 4 (100) 92 (100)
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- Pergunta 3

Quando questionados se “Dada a carga emocional implicada nos Cuidados Paliativos
Pediatricos, considera que todos os profissionais de saude que contactam com este tipo de
cuidados tém apoio psicologico adequado e regular?”, os médicos que exercem ha mais
tempo consideraram que 0s que contactam com este tipo de cuidados tém apoio psicoldgico
adequado e regular (75%). Contrariamente, os médicos com um tempo de carreira mais curto

negaram a sua existéncia (73,2%) (Tabela XXVI).

Tabela XXVI. Respostas a pergunta 3, apresentadas em frequéncias absolutas e relativas.

Sim Nao N&o respondeu TOTAL

n (%) n (%) n (%) n (%)
<5 10 (25,0) 30 (73,2) 7 (63,6) 47 (51,1)
>5 30 (75,0) 11 (26,8) 4 (36,4) 45 (48,9)
TOTAL 40 (100) 41 (100) 11 (100) 92 (100)

- Pergunta 11

A questao “Qual considera a maior dificuldade, para as equipas, associada aos cuidados
pediatricos?”, a falta de formacéo foi a op¢do mais escolhida pelos com maior tempo de
exercicio profissional (75%). Os médicos com menos tempo de carreira tiveram uma maior
dispersao de respostas, apresentando combinacdes mais frequentemente. As opgodes “stress
emocional” e “maior necessidade de articulagdo com outras equipas” foram escolhidas
unicamente pelos inquiridos com tempo de carreira igual ou inferior a 5 anos. A “maior
necessidade de recursos (tempo e profissionais)” foi muito mais escolhida pelos mais novos

(78,9%) comparativamente aos com mais tempo de carreira (21,1%) (Tabela XXVII).

27



Tabela XXVII. Respostas a pergunta 11, apresentadas em frequéncias absolutas e relativas.

A B C D E Néo
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) respondeu
n (%)
<5 12 (25,0) 5(100) 1(33,3) 15(78,9) 3(100) 3 (100)
>5 36 (75,0) 0 2 (66,7) 4(21,1) 0 0
Total 48(100) 5(100) 3 (100) 19 (100) 3 (100) 3 (100)
A+B A+D+E A+B+E D+E A+D A+B+D+E TOTAL
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
<5 3 (100) 2 (66,7) 0 1 (50,0) 1 (100) 1 (100) 47 (51,1)
>5 0 1(33,3) 1 (100) 1 (50,0) 0 0 45 (48,9)
Total 3 (100) 3 (100) 1 (100) 2 (100) 1 (100) 1 (100) 92 (100)

A - Falta de formagéo; B - Stress emocional; C- Incerteza do prognoéstico (face as trajetérias de doenca diferentes dos adultos);
D - Maior necessidade de recursos (tempo e profissionais); E - Maior necessidade de articulacao com outras equipas.

VARIAVEL: Idade

A mediana foi usada de forma a facilitar a andlise dos dados estatisticos e a sua
posterior interpretacdo, evitando a enumeragcdo de todas as diferentes idades dos 92

inquiridos (Tabela XXVIII).

Tabela XXVIII. Idade do inquirido

Média 38,5
Mediana 34,5
Desvio Padréo 11,7

De acordo com o resultado do teste Qui-Quadrado, a idade do inquirido e o resultado

das questbes P1.1; P3 e P11 associaram-se de forma estatisticamente significativa (p<0,05)

(Tabela XXIX).
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Tabela XXIX. Teste Qui-Quadrado

Significancia Assintotica (Bilateral)

P1 0,969
P1.1 0,021
P1.2 0,585

P2 0,077

P3 0,011

P4 0,999
P4.1 0,349

P5 0,986
P5.1 0,319

P6 0,244

P8 0,070

P9 0,992
P9.1 0,330
P10 0,071
P11 0,002

- Pergunta 1.1

A questao se “Ja teve contacto com Cuidados Paliativos Pediatricos?”, os médicos mais
velhos tiveram mais contacto com casos de CPP. A diferenca acentuou-se no “muitas vezes”
em que nenhum dos médicos mais jovens teve um contacto superior ou igual a 7 vezes
(Tabela XXX).

Tabela XXX. Respostas a pergunta 1.1, apresentadas em frequéncias absolutas e relativas.

Muitas Algumas Poucas Nenhuma N&ao TOTAL
vezes vezes vezes vez respondeu n (%)
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
<35 0 5(29,4) 13 (46,4) 27 (71,1) 3 (75,0) 48 (52,2)
>35 5 (100) 12 (70,6)  15(53,6) 11 (28,9) 1 (25,0) 44 (47,8)
TOTAL 5 (100) 17 (100) 28 (100) 38 (100) 4 (100) 92 (100)
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- Pergunta 3

A questdo “Dada a carga emocional implicada nos Cuidados Paliativos Pediatricos,
considera que todos os profissionais de saude que contactam com este tipo de cuidados tém
apoio psicologico adequado e regular?”, os médicos com idade superior a 35 anos
consideraram que os profissionais de saude que contactam com este tipo de cuidados tém o
apoio psicologico adequado e regular (72,5%). Contrariamente, os mais jovens acharam que

esse apoio ndo existe (75,6%) (Tabela XXXI).

Tabela XXXI. Respostas a pergunta 3, apresentadas em frequéncias absolutas e relativas.

Sim Né&o

n (%) n (%)
<35 11 (27,5) 31 (75,6)
>35 29 (72,5) 10 (24,4)
TOTAL 40 (100) 41 (100)

- Pergunta 11

A quest&o “Qual considera a maior dificuldade, para as equipas, associada aos cuidados
pediatricos?”, a falta de formacéo foi mais sentida pelos mais velhos, sendo a op¢do mais
escolhida (72,9%). Os mais jovens tiveram uma maior dispersédo de respostas e combinaram
mais vezes duas ou mais op¢cdes. As opgdes “stress emocional” e “maior necessidade de

articulagdo com outras equipas” foram escolhidas unicamente pelos inquiridos mais jovens

(Tabela XXXII).
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N&o respondeu
n (%)
6 (54,5)
5 (45,5)
11 (100)

TOTAL
n (%)
48 (52,2)
44 (47,8)
92 (100)



Tabela XXXII. Respostas a pergunta 11, apresentadas em frequéncias absolutas e relativas.

A B C D E Nao
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) respondeu
n (%)
<35 13 (27,1) 5 (100) 1(33,3) 16(84,2) 3(100) 3 (100)
>35 35 (72,9) 0 2 (66,7) 3(15,8) 0 0
TOTAL 48 (100) 5 (100) 3 (100) 19 (100) 3 (100) 3 (100)
A+B A+D+E  A+B+E D+E A+D A+B+D+E TOTAL
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
<35 3(100) 2 (66,7) 0 1 (50,0) 0 1 (100) 48 (52,2)
>35 0 1(33,3) 1(100) 1(50,00 1(100) 0 44 (47,8)
TOTAL 3(100) 3(100) 1(100) 2(100) 1 (100) 1 (100) 92 (100)

A - Falta de formacéo; B - Stress emocional; C- Incerteza do prognéstico (face as trajetérias de doenga diferentes dos adultos);
D - Maior necessidade de recursos (tempo e profissionais); E - Maior necessidade de articulagdo com outras equipas.
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DISCUSSAO

Este trabalho procurou obter e analisar a perspetiva sobre os CPP, de uma amostra dos
médicos de MGF da Administracdo Regional de Saude do Centro. A pesquisa bibliogréfica
inicialmente efetuada mostrou que, até a data, séo poucos os trabalhos acerca dos CPP em
Portugal,’*?° sendo este o primeiro realizado na regiéo centro. Foram apenas identificados
dois projetos de final de curso’?! que abordam a regido Norte, que se revelaram muito (teis
como termo de comparacao, e um relatorio nacional, da autoria do Gabinete do Secretario do
Estado Adjunto do Ministério de Saude,*® que aborda a evolugdo do CPP no mundo e o seu
impacto e desenvolvimento em territorio portugués. E notdria a auséncia de literatura nacional

e estrangeira sobre a importancia dos CSP para um bom desempenho/atuagédo dos CPP.

Relativamente a experiéncia clinica, apesar de uma grande percentagem de inquiridos,
elementos da amostra deste estudo, ter tido contacto com CP, sdo poucos 0s que afirmam ter
experiéncia clinica com CPP o que, acrescentando-se o facto da sua proximidade ao Hospital
Pediatrico do Centro Hospitalar da Universidade de Coimbra, denota a fraca participacdo dos

CSP no tratamento e acompanhamento da crianga doente e da sua familia.*32?

Quando questionados sobre se os profissionais de saude que contactam com os CPP
tém apoio psicolégico adequado e regular, as opinides dividem-se, sendo que quase metade
afirma a existéncia deste apoio, enquanto a outra metade a nhega. No entanto, analisando com
base no género, nos anos de carreira e na idade do inquirido, as respostas revelam
importantes conclusdes. O sexo masculino considera ter o apoio necessario, o que pode ser
justificado pelas diferencas entre os dois géneros, sendo que o masculino, por norma, omite
mais 0s sentimentos e preocupacgodes, tentando resolvé-los autonomamente. Quanto ao tempo
de carreira e a idade, denota-se que 0s mais novos e com menos anos de experiéncia clinica
sentem-se mais inseguros, pois a caréncia de experiéncia ndo lhes permite sentir confianga
e seguranca para ultrapassar sozinhos as situagcdes mais desafiantes e stressantes; além
disso, atualmente, ha uma maior valorizacdo do cuidado psicolégico e emocional. Noutros
trabalhos, os médicos sédo questionados sobre os aspetos que deveriam ser contemplados
para assegurar o bem-estar dos profissionais de saude, de entre os quais 0s mais escolhidos
compreendem o encorajamento da comunicacdo aberta e 0 encontro entre profissionais,
enguanto a crianca ainda é viva. % Esta contemplado nas recomendacdes europeias a
necessidade de ser concedido apoio psicologico regular aos profissionais de salde das

equipas dos CPP.®
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Os médicos consideram ser tdo importante para os pais/cuidadores receberem apoio
psicolégico como econdmico, contudo perante o que lhes é relatado, pelos mesmos, ambos
0s apoios sao insuficientes, o que reflete a necessidade de um maior investimento nos CPP,
como é sugerido nas recomendacdes europeias. ® Semelhantes conclusées foram obtidas a
partir de um estudo de Ulrich L, 2018, que confirma que tanto na Alemanha como em muitos
outros paises, a assisténcia financeira e o0 apoio e acompanhamento psicolégico aos
familiares néo séo suficientes. ® Em Portugal, apesar da existéncia do Sistema de Atribuicdo
de Produtos de Apoio (Decreto-Lei n® 93/2009, de 16 de abril), a ajuda prestada a criangas
com condigbes que requerem CPP tem sido inapropriada, lenta e desestruturada, o que

contribui para a desigualdade e injustica.'®%4%

Contrariamente ao concluido noutros trabalhos!*?%2” e sugerido nas recomendagdes
europeias,® os nossos resultados demonstram que, de acordo com o relatado aos médicos
pelos pais/cuidadores, os cuidados hospitalares sdo preferidos em detrimento dos
domiciliarios, o que pode refletir e corroborar a falta de apoio domiciliar estruturado, que facilite
a estadia das criangcas nas suas casas. Também revela a incapacidade sentida pelos
pais/cuidadores em tratar os filhos com patologias graves sentindo, por isso, que o melhor
para estes é serem acompanhados em meio hospitalar, onde séo disponibilizados todos os
meios técnicos e humanos que garantem um cuidado de qualidade. A precaria formacgao
profissional no que toca a assisténcia domiciliaria e a caréncia de normas que indiquem quais
os doentes que podem ser cuidados em casa inviabilizam a prestacéo de cuidados no lar. 282°
Paises como o Reino Unido, Estados Unidos da América e a Nova Zelandia tem apoio
domiciliario implementado®®. Em Portugal para haver uma resposta equivalente e um servico
sustentavel seria necessaria uma provisao de cuidados a um minimo de duzentas a trezentas
criangas, minimo este ndo alcancado na maioria das regies,**%° devido a grande dispersdo

geografica desta populacao.

A maioria dos inquiridos considera os CP importantes na sua pratica clinica, o que se
reflete na relevancia dada a necessidade de formagdo nesta area. Este facto foi
particularmente notorio no sexo masculino, o que pode predizer uma maior inseguranga na
prestacdo de cuidado de saude nesta area, onde o envolvimento emocional pode ser maior,
sobretudo por se tratarem de CP. A formac&o é um dos pilares dos CP,*"%2 ndo sendo s6
necessario um bom conhecimento das habilidades técnicas, como também das
comunicacionais, primordiais para o trabalho em equipa, bem como o estabelecimento de
uma relagdo de confianga e honestidade com a pessoa doente. As intervengdes educativas
ao aumentarem o conhecimento e as competéncias, fomentam a mudanca de atitude e

comportamento, essenciais para o melhor desempenho tanto dos CP como dos CPP.%3
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A populacado do estudo considera que a melhor altura para a formacédo em CP € durante
o internato médico da &rea profissional de especializacdo ou, a haver uma introducado a este
tema, deve ser feita ainda no periodo de pré-graduacédo, pelo que se infere que, segundo
estes dados, qualquer especialista devera, quando exercer, ter algum conhecimento nesta
area. As recomendac0fes europeias sugerem que todos os profissionais de saude envolvidos
nos CPP devem ter formacdo basica, idealmente na fase pré-graduado. © Portugal é
considerado pelo site Internacional Children’s Palliative Care Network®* como um dos nove
paises com formacdo pds-graduada de frequéncia universitaria em CPP, desde 2013. No
mesmo ano, a Ordem dos Médicos aprovou a Medicina Paliativa como competéncia, garantido
que os CPP estdo salvaguardados em alguns aspetos. Na fase pré-graduado, na Faculdade
de Medicina da Universidade do Porto e Universidade Nova de Lisboa, a formacdo em CPP
€ opcional; na Universidade de Coimbra ha um mestrado em Cuidados Continuados e
Paliativos desde 2010 e na Faculdade de Medicina da mesma universidade a formagéo em
CP é opcional, no segundo ciclo do curso, sem que seja garantida a abordagem pediatrica.
Um dos problemas constatados no que toca a formacédo na fase pré-graduado, também
revelado por estudantes de medicina polacos, num trabalho que estuda 0 seu conhecimento

e atitudes em relacdo aos CPP,?8 é a desvalorizacdo destes em relacdo aos CP.

Tanto numa perspetiva mais restritiva como perante uma realidade mais global num
servico de CPP nacional, a principal barreira e dificuldade obtida nos nossos resultados, e em
estudos anteriormente realizados,?224343 ¢ a escassez de formacdo. Como supracitado, o
ensino dos CPP nas Faculdades de Medicina é recente e de caracter opcional, razées pelas
guais os respondentes mais velhos e/ou com mais anos de carreira apresentam uma maior
necessidade de formacdo na area, contrariamente aos mais jovens que ja tiveram
oportunidade de contactar com o ensino dos CPP na sua escassa formacao pré-graduada.
Estes, por outro lado, deparam-se, atualmente, com outras dificuldades, que poderdo ser o
reflexo do seu maior conhecimento, nomeadamente a maior necessidade de tempo e recursos
humanos, a maior valorizagéo da articulagdo com outras equipas, dado que se trata de uma

area transversal a muitas especialidades.
LimitacGes do estudo

Uma das limitagBes deste trabalho é o facto de a populacdo respondente ser pouco
representativa do universo de médicos de MGF da Administracdo Regional de Saude do
Centro. Ainda relativamente a amostra, € limitativo o facto de haver uma grande desproporcgéo

entre os dois géneros.

A resposta 7 ndo foi considerada na analise estatistica e, consequentemente, nos

resultados e discussdo, uma vez que as respostas fornecidas pelos inquiridos n&o respeitaram
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0 questionado: a quase totalidade de médicos que nunca contactou com os CPP respondeu
a questdo, embora esta se tratasse dos “irmaos/as de doentes pediatricos seguidos por si e

submetidos a Cuidados Paliativos Pediatricos”.

No futuro, sera interessante alargar o estudo a outras regides do pais de forma avaliar
a relacdo dos CSP nos CPP, tecendo conclusfes sobre a realidade nacional que ajudem a

conceber um modelo de governacdo de CPP mais indicado para Portugal.
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CONCLUSAO

Perante os resultados que foram obtidos neste estudo, constata-se que estamos muito
aquém das recomendacdes e modelos internacionais, justificado, em parte, por politicas
desinteressadas que tém subvalorizado os Cuidados Paliativos Pediatricos, pelo que é

urgente apoiar a sua implementacao e desenvolvimento efetivos.

Um dos pilares onde deve ser baseada a prestacao de cuidados é a formacéo de todos
0s médicos e restantes envolvidos nos Cuidados Paliativos e Cuidados Paliativos Pediatricos.
Embora Portugal, comparativamente a situacdo internacional, apresente uma formacéao
satisfatéria em Cuidados Paliativos e Cuidados Paliativos Pediatricos, esta ou é de caracter
pés-graduado ou é opcional, nas Faculdades de Medicina, 0 que ndo garante um ensino
universal, mas sim dependente da iniciativa pessoal. E, por isso, prioritario que esta se torne
obrigatéria, em algum momento da carreira; com uma abordagem ndo s6 tedrica, como
também préatica, que inclua estagios em ambiente intra-hospitalar e acompanhamento de
equipas domiciliarias. Além dos médicos e enfermeiros, a formacao de profissionais de areas
como psicologia, servico social, fisioterapia, terapia ocupacional e também a formacédo dos

professores das criangas seria uma mais-valia.

Uma formacgéo profissional mais presente e continua, por outro lado, fomentaria e
auxiliaria a educacao e ensino dos familiares/cuidadores, de forma a torna-los aptos para o
cuidado domiciliario, o que promoveria a edificagédo de outro pilar: o cuidado domiciliario — um
forte indicador de qualidade de servigo prestado. E certo que, perante o nimero de casos e a
sua dispersao geogréfica, se torna insuportavel o funcionamento de equipas domiciliarias
exclusivamente pediatricas em nimero suficiente para responder as necessidades, pelo que
0 recurso as equipas de Cuidados Paliativos de adultos, particularmente nas regiées sem
guaisquer apoios pediatricos diferenciados, poderia ser um apoio adicional a prestacdo destes
cuidados, para o que bastaria melhorar e alargar a formacéo/capacitacdo dos profissionais
gue constituem estas equipas a area dos Cuidados Paliativos Pediatricos, reforcando o

potencial ja instalado.

Para além da formacao, uma estratégia que privilegiasse a articulagéo entre os cuidados
de saude hospitalares e os cuidados de salude primarios, descentralizando os cuidados, até
agora hospitalares para o domicilio, tornaria a implementagédo dos cuidados em casa mais

concretizaveis.

A participagdo mais ativa dos cuidados de salde primarios € assim outro pilar com

necessidade de limar. Na presenca de uma formacdo adequada em Cuidados Paliativos
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Pediatricos, os médicos de Medicina Geral e Familiar deverdo ser o elo do doente e da familia
aos cuidados hospitalares, o representante dos seus desejos e 0 porta-voz das suas
necessidades. Seria, por isso, desejavel a elaboracdo de normas precisas que possam
auxiliar estes profissionais na identificacdo de forma inequivoca e equitativa das criangcas com
necessidades paliativas e na referenciacdo destes doentes na altura mais adequada da
evolucado da doenca.

A colocacdo destas mudancas em pratica s6 é alcancada na presenca de uma boa
gestdo de recursos humanos e financeiros e de uma atitude governamental proactiva e

empenhada.

Um crescente desenvolvimento dos Cuidados Paliativos Pediatricos pode ser um
indicador do grau de desenvolvimento do pais, uma vez que ja ndo se satisfaz apenas as

necessidades basicas, mas tem-se também em atenc¢do as mais diferenciadas.
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ANEXO |

Questionario usado como instrumento de avaliacdo da experiéncia clinica e consideracdes dos

médicos de MGF acerca dos CPP.

QUESTIONARIO

Os Cuidados Paliativos Pedidtricos dirigem-se a criangas e jovens até aos 17 anos com
doengas ameagadoras de vida. A sua prestagdo tem inicio no diagndstico ou reconhecimento da
situagdo, prologando-se durante toda a sua e vida e para além da sua morte. Contemplam néo so
terapéuticas farmacoldgicas, como medidas emocionais, sociais e espirituais, com o objetivo de
melhorar a qualidade de vida da crianga/jovem e suporte & sua familia. Para além de atuarem no
controlo de sintomas, o descanso dos cuidadores e o acompanhamento na fase terminal e luto
constituem outros objetivos a alcancgar.

Em Portugal, com base no mais recente estudo de prevaléncia a nossa populagéo de 2013,
estima-se que cerca de 6.000 criangas dos 0 aos 17 anos necessitem de Cuidados Paliativos. E de
salientar a presenca de grande disperséo e variagéo geogrdfica, sendo que as maiores concentragcoes
se localizam no Grande Porto e na Grande Lisboa. Ndo existem a nivel nacional estudos sobre as

necessidades paliativas pedidtricas.

Pop Pediatrica Pop Pediatricacom
(0-17 anos) Necessidades Paliativas

Portugal 1.852.958 5.929
Continente 1.750.096 5.600

Norte 644.910 2.064

Centro 373.525 1.195

Lisboa 529.425 1.694
Alentejo e Algarve 202.236 647
Regides Autébnomas dos 102.862 329

Acores e da Madeira

in Relatério do Grupo de Trabalho do Gabinete do Secretario de Estado Adjunto do Ministro da
Saude (despachos 8286-A/2014 e 8956/2014)

Idade:
Sexo:
ACES onde exerce:

Exerce funcdes ha quanto tempo:
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A. EXPERIENCIA CLINICA

1) J4 teve, ao longo da sua carreira, contacto com doentes, de qualquer faixa etaria,
gue necessitassem de Cuidados Paliativos?
Sim Nao

Se respondeu previamente sim:

1.1) Jateve contacto com Cuidados Paliativos Pediatricos?
Muitas Vezes (27) __

Algumas vezes (24 e <6)

Poucas vezes (22 e <3) ____

Nenhuma vez

1.2) Quantos utentes em ambito de Cuidados Paliativos Pediatricos eram seguidos no
Hospital Pediatrico de Coimbra?

Todos ___

Alguns

Nenhum

2) Qual a patologia mais frequente no ambito de Cuidados Paliativos Pediatricos?
Oncolégica

N&o oncolégica

3) Dada acarga emocional implicada nos Cuidados Paliativos Pediatricos, considera
gue todos os profissionais de salde que contactam com este tipo de cuidados tém

apoio psicoldgico adequado e regular?

B. O UNIVERSO DOS PAIS/CUIDADORES E IRMAOS/AS DOS DOENTES

4) Considera relevante os pais/cuidadores receberem apoio psicolégico perante

situacdes de cuidados paliativos oncolégicos?

4.1) Se sim, relatam-lhe que os cuidados prestados, a nivel psicoldgico, sdo

suficientes?
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5) Considera relevante os pais/cuidadores receberem apoio econdémico perante

situacBes de cuidados paliativos oncolbdgicos?

5.1) Se sim, relatam-lhe que os cuidados prestados, a nivel econémico, séo

suficientes?

6) Com base nasuaexperiéncia e contacto com diferentes casos, namaioriados casos,
os pais/cuidadores preferem cuidados hospitalares ou domiciliarios?
Hospitalares Domiciliares Noutro local

7) Em alguma ocasido, foi-lhe relatado que tivessem sido prestados cuidados de

acompanhamento aos irméaos/as de doentes pediatricos seguidos por si e submetidos
a Cuidados Paliativos Pediatricos?

C. FORMACAQ EM CUIDADOS PALIATIVOS

8) Tem alguma formacé&o (no percurso pré-graduado ou pos-graduado) em Cuidados

Paliativos?

9.1) Se sim, quando acha mais adequado o primeiro contacto com esta area
da medicina?
Em pré-graduado
No ano comum ____
Durante a especialidade, independentemente da especialidade em causa
Durante a especialidade, dependendo da especialidade em causa
Apos a conclusdo da especialidade, devendo ser os médicos a decidir se acham ou néo

necessario participar numa formacao focada nos Cuidados Paliativos Pediatricos.
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D. BARREIRAS AO PROGRESSO DOS CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS EM
PORTUGAL

10) Qual considera ser a principal barreira ao desenvolvimento e implementacéo de
programas de Cuidados Paliativos Pediatricos em Portugal?

Escassa formacdo.

Politicas de saude que subvalorizam esta area.

Restricdes econdmicas no que toca a formagédo de equipas especializadas e unidades de
Cuidados Paliativos Pediatricos hospices).

Outro

11) Qual considera a maior dificuldade, para as equipas, associada aos Cuidados
Paliativos Pediatricos?

A falta de formacdo.

O stress emocional. ____

A incerteza do prognostico (face as trajetorias de doenca diferentes dos adultos).

A maior necessidade de recursos (tempo e profissionais).

A maior necessidade de articulagdo com outras equipas.
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ANEXO I
E-mail de solicitagéo de leitura e opinido criticas a especialistas e internos da especialidade de MGF.

—————————— Mensagem encaminhada ---------
De: Marilia Dourado <mdourado@fmed.uc.pt>
Data: sex, 6/04/2018 as 22:10

Assunto: inquérito

Para: <tatianaoperalta@gmail.com>

Cc: Diana A <diana95alves@hotmail.com=>

Qla Tatiana, tal como conversamos envio 0 questionario da Diana Alves, A primeira parte destina-se apenas a fazer uma
peguena introducdo/contextualizacdo do estudo.

Agradeco muito a sua colaboragdo, e o tempo que vai despender.
Envio com conhecimento da Diana.

Com os melhores cumprimentos.
Marilia Dourado
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ANEXO 1l

Submiss&o e aprovacéo pela Comisséo de Etica da Administracdo Regional de

Saude do Centro.

GOVERNO DE ADMINISTRACAO
PORTUGAL /ﬁﬁ)( RECIONAL DE
B SAUDE DO CENTRO, P

MINISTERIO DA SAUDE

COMISSAO DE ETICA PARA A SAUDE

PARECER FINAL; FAVORAVEL DESPAGHO: / 7& i /
arg»f/fmd sy 7%23«,;

2}

jrvd Lety

Titulo: “Um Olha1 Meédico Sobre A Realidade Dog Cul
Portugal” (Processo 56/2018)

s Paliativos Pediatricos em

Este projeto tem como finalidade conhecer a opiniio médica, com base na experiéneia clinica e de vida, sobre
trés grandes Ambitos contiguos aos cuidados paliativos pediatricos.

O primeiro diz respeito aos pais/cuidadores e irmfos dos doentes: as suas necessidades quer financeiras quer
psicologicas. O segundo diz respeito 4 educagiio médica: saber da sua existéncia e de qual a melhor altura no
tempo para a sua realizagio (no percurso pré-graduado ou pos-graduado), bem como a importancia atribuida. O
terceiro prende-se com as barreiras ao progresso dos cuidados paliatives pediatricos em Portugal: qual a
principal € qual a dificuldade dominante associada especificamente a esta 4rea da Medicina. )

A metodologia € constituida por um composta com enze questes de resposta fechada, para estudo das dreas
acima tratadas, bem como para caracterizagdo epidemioldgica. Sera distribuido por via eletrénica a toda a
populagdo de MGF inscrita na Secgdo Regional do Centro da Ordem dos Médicos apds contacto com esta
secgdo. Assim, é uma aplicaggio informatica online a Médicos de Medicina Geral e Familiar que exercam na ARS
Centro.

Uma vez que cada participante neste questionério esta livre de abandonar o questionério, a qualquer momento,
que os investigadores desconhecem quem responde e como & respondido e s6 os investigadores ¢ que terfo
acesso as respostas, os avtores consideram a resposta ao questiondrio como consentimento informado. Referem,
no entanto, que “ser4 colocado o seguinte texto como introdugio:

“Este inquérito é voluntdrio e anonimo e os dados recolhidos através dele seréo objeto de andlise estatistica para fins
académicos. Prefende-se: - Perceber o contacto dos médicos da Regzaa Centro com a drea de cuidados paliativos
pedzatrzcos - Inferir acerca do conhecimento cientifico obtido nesta drea e da relevincia que lhe é atribuida; -Avaliar que
opinido tém acerca da prontiddo de resposta dada face s necessidades dos envolvidos (doentes, pais, cuidadores, irmdos).
De todos os dados pessoais, apenas the pedimos que nos informe sobre qual é a sua idade, sexo e distrito onde
exerce. Nio é obrigado a responder, mas caso aceite responder pedimos-the seriedade nas respostas que assinalar. Néo
ha respostas certas ou erradas.

Estd a vontade para em qualquer ocasido parar o preenchimento. Presumimos a consentimento informado pela sua
resposta completa ao questiondrio”,

Os custos serdo suportados pelos investigadores.

Reiator,e’Pres/ide\nte da Comiss#o de Etica,
. I W

Prof. Doutor or Carlos A Fontes Ribeiro
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ANEXO IV

Texto introduzido no questionario para esclarecimento de questdes relacionadas com a

confidencialidade e anonimato dos dados dos respondentes.

¢ Este inquérito é voluntario e anénimo e os dados recolhidos através dele serdo objeto de analise
estatistica para fins académicos.
¢ Pretende-se perceber o contacto dos médicos da Regido Centro com a area de Cuidados Paliativos
Pediatricos inferir acerca do conhecimento cientifico obtido nesta area e da relevancia que lhe é
atribuida; avaliar que opinido tém acerca da prontidao de resposta dada face as necessidades dos
envolvidos (doentes, pais, cuidadores, irmaos).

e De todos os dados pessoais, apenas lhe pedimos que nos informe sobre qual é a sua idade, sexo e
distrito onde exerce.

e N&o € obrigado a responder, mas caso aceite responder pedimos-lhe seriedade nas respostas que

assinalar. Nao ha respostas certas ou erradas.
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